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RESUMEN

Objetivo: el objetivo de nuestro estudio fue analizar si la toma de
decisiones respecto al manejo paliativo de los pacientes ancianos
que fallecian en el hospital por demencia en fase terminal mejora-
ba después de un programa educativo.

Material y método: se evalué a 365 pacientes que fallecieron por
demencia en fase terminal en el hospital. En la primera fase se in-
cluyé a 230 pacientes y en la segunda, después de la implantacién
de una campafia educativa, a otros 135 pacientes. Se investigo si
hubo una mejoria en las érdenes escritas sobre reanimaciéon car-
diopulmonar, graduacién de actuaciones, informacién a la familia,
retirada de la medicacién habitual e inicio de tratamiento farmaco-
légico paliativo.

Resultados: se ha observado un bajo porcentaje de 6rdenes de no
reanimacién cardiopulmonar y graduacién de actuaciones, sin di-
ferencias entre ambos periodos evaluados. Respecto a la informa-
cién proporcionada a la familia sobre el pronéstico, la retirada de
la medicacién habitual previamente al fallecimiento y el inicio del
tratamiento paliativo, el abordaje se consideré adecuado en alre-
dedor del 70% de los casos, sin que se observaran diferencias an-
tes o después de la infervencién.

Conclusiones: en aproximadamente un tercio de pacientes, tal vez
por la dificultad para identificarlos como afectados de demencia en
fase terminal, no se aplican las medidas paliativas adecuadas, in-
cluso después de una campafa educativa.
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ABSTRACT

Objective: to analyse whether decision-making on the palliative
management of elderly patients dying in hospital from end-stage
dementia could be improved by an educational intervention.
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Material and method: o total of 365 patients dying at hospital and
suffering from end-stage dementia were analysed (230 patients pre-
intervention and 135 patients post-intervention). We evaluated
written information about do not resuscitate orders, gradation of
therapeutic decisions, information provided to relatives about
prognosis, total withdrawal of routine drug therapy and the
provision of terminal care.

Resuls: o low percentage of do no resuscitate orders and gradation
of therapeutic and diagnostic procedures was found. There were no
statistically significant differences between the two periods analysed.
Information given to relatives, drug-withdrawal, and initiation of
palliative management was appropriate in 70% of the patients,
although no differences were detected between either period.
Conclusions: approximately one-third of the patients did not receive
adequate palliative care, possibly because of the difficulty of
identifying end-stage dementia. This occurred even dfter the
educational intervention.
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INTRODUCCION

Una de las causas mas frecuentes del fallecimiento en
los pacientes ancianos es la demencia en fase terminal’.
En un reciente estudio, en el que se evalué a 521 pacien-
tes diagnosticados de enfermedad de Alzheimer, se ob-
servé que la media de supervivencia desde el momento
del diagnéstico de la enfermedad era de 4,2 afios para los
varones y 5,7 afios para las mujeres, mucho menor que la
esperada para su grupo de edad?.

Un elevado porcentaje de los pacientes ancianos con
demencia en fase terminal acabara falleciendo en un hos-
pital de agudos3. Por tanto, es basico que en dichos hos-
pitales se otorgue a estos pacientes el derecho a morir
con dignidad* y se eviten en lo posible los tratamientos fu-
tiles®.

Habitualmente, un adecuado tratamiento paliativo sera
la aproximacién mas correcta en los pacientes con de-
mencia irreversible®?, a pesar de que la ausencia de unos
factores pronodsticos de mala evolucion y el curso impre-
decible de la enfermedad hagan dificil la identificacion de
los que falleceran en fase terminal de la enfermedad?®?°.

18 Rev Esp Geriatr Gerontol. 2005;40(1):18-21 44



Formiga F, et al. MORIR EN EL HOSPITAL POR DEMENCIA EN FASE TERMINAL: ANALISIS DE LA TOMA DE DECISIONES DESPUES
DE UN PROGRAMA EDUCATIVO

En trabajos previos, nuestro grupo detecté una insufi-
ciente implantacion de medidas paliativas en los pacien-
tes que fallecian por insuficiencia cardiaca'® en fase ter-
minal, mientras que ésta era superior en los pacientes que
morian con demencia en fase terminal en un estudio en el
que se incluyeron 2 hospitales sin diferencias entre
ellos'!. Con posterioridad iniciamos unas sesiones edu-
cativas para mejorar la actuacién frente a los pacientes
con enfermedades crénicas en fase terminal, y pudimos
comprobar que se habia mejorado sensiblemente la im-
plantacion de medidas paliativas de los pacientes que fa-
llecian con insuficiencia cardiaca en fase terminal en un
hospital de agudos2.

El objetivo del estudio fue analizar si la toma de deci-
siones respecto al tratamiento paliativo, reflejada en la
historia clinica, de los pacientes ancianos que fallecian en
el hospital por demencia en fase terminal también mejora-
ba después de un programa educativo, teniendo en cuen-
ta que ya partiamos de porcentajes basales mas altos que
en los pacientes con insuficiencia cardiaca.

MATERIAL Y METODO

Después del analisis inicial de la implantacion de medi-
das paliativas y de las sesiones divulgativas en distintos
niveles asistenciales y educativos, se realizé6 una nueva
evaluacion para valorar si se habia producido una mejora
en los diversos campos evaluados.

Los métodos empleados para el estudio han sido des-
critos en detalle previamente!0-13, De manera breve, se
realizaba una revisidn retrospectiva de las historias clini-
cas de los pacientes ancianos (> 64 afios) que fallecian
por demencia en fase terminal. Se excluia a los pacientes
con datos insuficientes o con el diagnéstico previo de de-
mencia pero que fallecieron durante las primeras 24 h (de-
bido a la dificultad de una correcta evaluacion por el equi-
po asistencial responsable de su cuidado hospitalario),
asi como a los que fallecieron por muerte inesperada o
por otro motivo no relacionado con la enfermedad de ba-
se.

Respecto a la toma de decisiones, se investigd la pre-
sencia de érdenes dirigidas a la realizacién de maniobras
de reanimacién cardiopulmonar en caso de parada car-
diorrespiratoria, la presencia de una graduacion de actua-
ciones (delimitacion del esfuerzo terapéutico, p. €j., la de-
cisién de no ingresar en unidades de criticos, no realizar
exploraciones complementarias o no iniciar tratamiento
antibiotico ante cuadros clinicos compatibles con proce-
sos infecciosos) y la informacion sobre el pronéstico pro-
porcionada a la familia. También se evaluo la retirada de la
medicacién habitual para la enfermedad de base previa-
mente al fallecimiento y el inicio del tratamiento paliativo.
Todo ello debia constar por escrito en la historia clinica
para ser incluido como cierto vy, asi, evitar «impresiones»,
recogiéndose solo los datos objetivos.

La intervencién educativa consistié en unas sesiones
divulgativas en el servicio de medicina interna y el depar-
tamento de medicina (ambas abiertas a médicos y enfer-
meras) y en cursos de posgrado (curso de doctorado en
Geriatria) y pregrado (estudiantes de cuarto o quinto afio
de medicina).

En todas las ocasiones, la informacién fue coordinada
por el mismo médico de plantilla del equipo de Medicina
Interna-Geriatria y duraba alrededor de 45 min.

Estaba estructurada en 3 partes: en la primera se razo-
naba sobre el aumento actual del nimero de pacientes
ancianos con enfermedades crénicas no oncoldgicas que
fallecen en los hospitales de agudos por progresion de la
enfermedad a fase terminal y se insistia en la gran dificul-
tad para su identificacion como pacientes en dicha fase
terminal de una enfermedad crénica, cuando ya no res-
ponden al tratamiento y se acerca el momento del falleci-
miento®. En una segunda parte se daban algunas reco-
mendaciones para intentar superar esta dificultad y asi
poder identificar a los pacientes como posibles enfermos
con enfermedades cronicas en fase terminal'¥; se insistia
en que era basico que hubiese una progresién de la en-
fermedad bien documentada y una desnutricion relacio-
nada con el proceso terminal; en nuestra opinion, a ser
posible, debia haber el acuerdo de varios facultativos
después de contrastar opiniones. Finalmente, en la Ultima
parte de la intervencion se insistia en la necesidad de to-
mar las decisiones de manera correcta de acuerdo con la
estadificacion de la enfermedad de base y la frecuencia
de las complicaciones, junto con la intensidad de la crisis
que motivaba la consulta y la opinién manifestada previa-
mente por el paciente o, en su ausencia, la familia. Des-
pués de la correcta aproximacion al paciente, se recorda-
ba la necesidad de hacer constar por escrito en la historia
clinica la decisién tomada y su razonamiento.

El diagnostico de demencia se basé en la documenta-
cion en la historia clinica de la presencia de deterioro cog-
nitivo crénico progresivo y la confirmacién de demencia
terminal, en pacientes dependientes para las actividades
basicas de la vida diaria, por parte del equipo médico que
atendia al paciente.

Los datos postintervencién'd se compararon con los
datos preintervencion'! mediante el test de la t de Stu-
dent para la comparacién de proporciones en las varia-
bles cuantitativas y la prueba de la %2 para las variables
cualitativas. Se consideraron estadisticamente significati-
vos los valores de p < 0,05.

RESULTADOS

Se evalué a 365 pacientes que fallecieron por demencia
en fase terminal en el hospital (en la primera fase a 230
pacientes y en la segunda a 135 pacientes después de la
intervencion).
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TaBLA 1. Andlisis comparativo de los datos obtenidos antes (preintervencion) y después (postintervencién) del programa educativo

RCP: reanimacién cardiopulmonar.

Se trataba de 202 mujeres (55%) y 163 varones (45%),
con una media de edad de 80,9 afos.

No habia diferencias significativas entre ambos grupos
evaluados, tanto antes como después de la campafa
educativa, respecto a la edad o el sexo de los pacientes.
Tampoco habia diferencias respecto a los distintos tipos
de demencia diagnosticados.

Se comprobé la presencia de un bajo porcentaje de pa-
cientes con 6rdenes de no reanimacién cardiopulmonar y
graduacion de actuaciones correctamente escritas en la
historia clinica, sin diferencias significativas entre los 2
periodos evaluados. Respecto a la informacién del pro-
nostico proporcionada a la familia, la retirada de la medi-
cacién habitual previamente al fallecimiento y el inicio de
tratamiento paliativo, el abordaje era correcto en alrede-
dor del 70% de los casos, sin que hubiera diferencias pre
o postintervencién. En la tabla 1 se muestran los resulta-
dos del estudio.

DISCUSION

En un reciente estudio en el que se evalu6 a 1.609 pa-
cientes con demencia en fase avanzada e institucionaliza-
dos destacaba que sélo habia la sensacién de un posible
fallecimiento en menos de 6 meses en el 1,1%, mientras
que en realidad fallecié durante este periodo un 71%13,
Estos contundentes datos confirman que en los pacientes
con demencia es evidente la dificultad de una acertada
prediccién del curso clinico y, con ello, de la administra-
cién de la mejor intervencion posible en la fase terminal
de la enfermedad, que sera posiblemente, en la mayoria
de las ocasiones, un correcto tratamiento paliativo. Por
ejemplo, aunque se sabe que afadir tratamiento antibioti-
co al paciente con demencia terminal que presenta fiebre
no ofrece ninguna ventaja'®, parece ser una decisién difi-
cil iniciar medidas paliativas en vez de optar por el trata-
miento antimicrobiano. Se ha descrito que el 53% de los
pacientes con demencia avanzada recibe antibiéticos al
final de su enfermedad, sin que haya diferencias en cuan-
to a la actitud terapéutica segun se trate de pacientes con

Preintervencion (n = 230) Postintervencion (n = 135) p
Edad, afios 81,9 +9,6 79,5+ 8,8 0,6
Mujeres 129 (56%) 73 (54%) 0,8
Ordenes sobre no RCP 73 (32)% 47 (35%) 0,6
Graduacién de érdenes 25 (1D)% 15 (11%) 0,9
Informacion a la familia 165 (72%) 91 (67%) 0,4
Retirada de la medicacion habitual 156 (68%) 95 (70%) 0,7
Inicio del tratamiento paliativo 151 (66%) 93 (69%) 0,6

demencia en fase avanzada o con un deterioro cognitivo
leve'?.

En un interesante estudio realizado en nuestro pais con
99 profesionales o cuidadores de los pacientes con de-
mencia, de edades comprendidas entre 18 y 63 afos, se
ha comunicado que cuando se les pregunta sobre sus
preferencias al final de la vida, en caso de experimentar
una incapacidad mental y fisica grave e irreversible, mas
del 85% manifiesta que no desea para si medidas de so-
porte vital, incluida la nutricién artificial'®. Estos deseos
contrastan con la practica habitual, en la que en un eleva-
do numero de pacientes con demencia avanzada, la nutri-
cion artificial y otras medidas de soporte vital no son ni
mucho menos excepcionales’®.

En nuestro estudio, el porcentaje de pacientes que mue-
ren sin tratamientos especificos para la demencia y solo
con tratamiento sintomatico es del 70%, cifra que coincide
con el porcentaje de casos en los que se proporciona una
correcta informacién a la familia. Bastante mas bajo es el
porcentaje de érdenes escritas de no reanimacion o gra-
duacién de actuaciones; una hipétesis para esta situacion
es que quiza los médicos creen que es una situacion «evi-
dente» para el resto del personal sanitario y no consideran
necesario mejorar este aspecto basico, a lo que se podria
afadir un posible temor a las responsabilidades legales.

En el trabajo realizado después de la intervencion edu-
cativa'® también se compar6 a los pacientes con demen-
cia con los afectados de insuficiencia cardiaca. Habia di-
ferencias significativas respecto a la correcta graduacion
de las érdenes, de forma que era menor en los pacientes
con demencia que en los que tenian insuficiencia cardia-
ca, aunque la informacién proporcionada a la familia era
mayor en los pacientes con demencia que en los que pre-
sentaban insuficiencia cardiaca (p < 0,002). Ademas, en-
tre los pacientes con insuficiencia cardiaca habia un por-
centaje menor de retirada de la medicacion habitual que
entre los que tenian demencia (p < 0,005).

El hecho de no poder confirmar la mejoria apreciada en
los pacientes con insuficiencia cardiaca probablemente
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sea debido a que ya el porcentaje preintervencién de los
pacientes con demencia era mas cercano al deseado;
ademas, al comparar las 2 enfermedades postinterven-
cion, en el grupo de demencias, los porcentajes de co-
rrecta evaluacién son més altos que en el grupo de insufi-
ciencia cardiaca en casi todos los apartados, excepto en
el de graduacion de 6rdenes, basico en estos pacientes
con demencia. Por otra parte, los autores teniamos la im-
presion de que las actuaciones en algunos apartados (es-
pecialmente en el de informacion a la familia) eran mas
correctas, pero al no constar por escrito nos limitamos a
aportar los porcentajes documentados’®.

La escasa mejoria después de la intervencion educati-
va en los pacientes con demencia denota que aproxima-
damente en un tercio de ellos se siguen haciendo las co-
sas de manera deficiente, debido con casi total certeza a
la comentada dificultad para identificar a dichos enfermos
como pacientes con demencia en fase terminal. A pesar
del aumento de la sensibilidad de los profesionales que
atienden al paciente, este dificil diagnéstico de «terminal»
impide incrementar la implantacion de medidas paliativas
antes del fallecimiento. Los resultados del estudio nos lle-
van a recomendar que modifiguemos el contenido y el al-
cance de la intervencion educativa, y a matizar los proble-
mas especificos para el paciente con demencia.

Es muy importante recordar e insistir en la importancia
de que, en los pacientes en que se consiga la identifica-
cién de «paciente en fase terminal», se haga constar por
escrito en las historias clinicas y en los informes para co-
laborar en la informacion del resto de profesionales sani-
tarios que intervienen en su manejo.

Esperemos que los futuros planes sanitarios incluyan
politicas destinadas a mejorar la atenciéon en las fases fi-
nales de las enfermedades crénicas? y que estas medi-
das, junto con una mejor identificacion previa y la inclu-
sion de una correcta politica hospitalaria de atencién al
paciente terminal, conlleven una mejoria en el tratamiento
que reciben los pacientes terminales no oncoldgicos en el
momento de la muerte, si ésta ocurre en el hospital?!-23,
con una toma de decisiones individualizada sobre la base
de los principios de la bioética?* y con la ayuda de las vo-
luntades anticipadas previamente por los pacientes?5.
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