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RESUMEN

Cuando hacemos pronésticos, estamos aventurdndonos en la medi-
cina predictiva. Con los conocimientos que tenemos, sélo podemos
utilizar «légicas débiles». Establecer pronésticos en pacientes con
demencia, nos obliga a movernos en una frontera mévil y deslizan-
te. Es mediante la evaluaciéon geridtrica, la medida que nos puede
ayudar a planificar la agresividad de nuestros planteamientos en el
continuum asistencial.

Los autores proponen a modo de consideraciones o reflexiones, ayu-
das en la facilitacién de la toma de decisiones. Las consideraciones
son de carécter general y pretenden ayudar en la decisién, siempre
individual y Gnica.
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SUMMARY

When we make prognoses, we are venturing into predictive medici-
ne. With the knowledge that we have, we can only use «weak logic».
When making prognoses in patients with dementia, we are forced to
move on a changeable and slippery border. Geriatric assessment is
the measure that can help us to plan the aggressiveness of our ap-
proaches in the continuum of medical care.

The authors propose some considerations and thoughts that can help
in decision making. These considerations are of general nature and
they aim to help in the decision, that always has to be individualized
and unique.
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INTRODUCCION

Normalmente se entiende que los pacientes subsidia-
rios de cuidados paliativos se trata de enfermos oncolégi-
cos. Esto puede ser cierto en las Unidades de Cuidados
Paliativos hospitalarias pero no en el medio residencial
en el que el prototipo de pacientes que se podrian bene-
ficiar de un manejo paliativo méas habituales son aquellos
con enfermedades demenciales neurologicas degenerati-
vas (Alzheimer) y/o vasculares, insuficiencias de 6rgano
irreversibles (cardiacas, respiratorias o hepaticas) y el
fracaso multiorganico®. De hecho, menos del 1% de los
pacientes con demencia en fases terminales como primer
diagndstico? son ingresados en unidades de cuidados
paliativos.

El entorno en el que nos movemos los médicos que
atendemos a personas mayores esta cambiando, asi veia-
mos que en el ano 1995 el porcentaje de pacientes con
demencia en centros gerontoldgicos era del 26%. A fina-
les del afio 2000 era del 42%, con un predominio del sexo
femenino del 77%, el 72% tenia mas de 80 afios y el 69%
de ellos se hallaba en estadios lll+ IV+ V de la escala fun-
cional de Cruz Roja. Respecto a su situacion cognitiva el
76% se hallaba en estadios lll+ IV+ V de la misma escala
y el 100% presentaba trastornos de conductas.

Asi, la percepcidn personal, es que el perfil de anciano
que acude para su institucionalizacion en la actualidad es:
mujer, viuda, mayor de 80 afos y con deterioro cognitivo y
funcional avanzado con estadiajes superiores al estadio
VI de la escala de FAST y una esperanza de vida entre 0
y 3 afos.

En el medio domiciliario, la atencién tampoco es la me-
jor. Asi, en un estudio retrospectivo y comparativo de pa-
cientes con cancer y pacientes con demencia, se aprecié
que los sintomas presentados con mayor frecuencia por
los pacientes con demencia en el transcurso del ultimo
ano de vida fueron confusién mental (83%), incontinencia
urinaria (72%), dolor (64%), humor depresivo (61%), es-
trefimiento (59%) y pérdida de apetito (57%). Los pacien-
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tes con demencia fueron visitados con menor frecuencia
por sus médicos de cabecera que los pacientes con can-
cer y las personas encuestadas valoraron la asistencia
menos favorablemente cuando el alcance de los sintomas
identificados parecia indicar unas necesidades sanitarias
similares en ambos grupos®.

Esta situacién, junto con los perfiles de incapacidad,
fragilidad y pluripatologia va a hacer que los centros ge-
rontolégicos se conviertan en unidades gigantescas de
cuidados sintomaticos, ¢ paliativos?

El dilema se inicia cuando decidimos hacer menos pe-
nosa la muerte en lugar de querer prolongar la vida. El
planteamiento de los cuidados debe ser dinamico depen-
diendo de la evolucién, no siendo excluyentes la intencio-
nalidad curativa de la paliativa.

Las unicas causas justificables éticamente para la Li-
mitacién de Esfuerzo Diagndstico (LED) o Terapéutico
(LET) son la situacion clinica, el prondstico y la opinién del
paciente.

El concepto de terminal puede significar diferentes co-
sas para personas diferentes por lo que para evitar la po-
tencial ambigledad es imprescindible definir o que enten-
demos por enfermedad terminal y cuales son los objeti-
vos, las bases de la terapéutica y los instrumentos de los
cuidados paliativos:

Enfermedad terminal: caracteristicas®.
* Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva,
incurable.

« Falta de posibilidades razonables de respuesta al tra-
tamiento especifico.

* Presencia de numerosos problemas o sintomas inten-
sos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

» Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo
terapéutico, muy relacionado con la presencia, expli-
cita o no de la muerte.

* Pronéstico de vida inferior a 6 meses.
Objetivos y bases de la terapéutica®:

* Objetivo de confort.
» Bases de la terapéutica.
— Atencién integral.
— El enfermo y la familia son la unidad a tratar.
— La promocién de la autonomia y la dignidad.
— Concepcidn terapéutica activa.
— Importancia del «ambiente».
« Instrumentos basicos®
— Control de sintomas.
— Apoyo emocional y comunicacion.
— Cambios en la organizacion.
— Equipo multidisciplinar.
Nosotros afadiriamos:

« Ofrecer a los pacientes oportunidades para dialogar,
informarse y participar en las decisiones.

* Apoyo psicolégico y espiritual a los pacientes, familia
y/o seres queridos.

* No retrasar la muerte.

* No utilizar medidas con «ausencia de beneficio» para
el paciente.

« Trabajo multidisciplinar estableciendo objetivos de co-
mun acuerdo.

Conclusion: Los cuidados paliativos son diferentes al
tratamiento sintomatico aunque incluyan a éste.

CONSIDERACIONES PARA LA INCLUSION

Primera consideracion

Los criterios de inclusién.

En el caso concreto de la demencia se considera que el
estadio 7C o mayor de la escala FAST como criterio ma-
yor de inclusion®.

El error prondstico utilizando esta escala oscila entre el
29y el 38%7°.

El uso exclusivo del FAST como método de inclusion
puede hacer que muchos pacientes con demencia avanza-
da no se beneficien de los cuidados paliativos y, por el con-
trario, otros sean incluidos de forma poco acertada, ya que:

* No todas las EA evolucionan igual.

* No todos los sindromes demenciales son producidos
por la EA ya que existen otras enfermedades neuro-
degenerativas, vasculares, metabdlicas, traumati-
cas... que lo producen.

» Muchos pacientes no pueden clasificarse en estadios
concretos, no todos los pacientes con demencia pue-
den ser estadiados exclusivamente por el FAST, hay
series en que esta dificultad se presenta hasta en el
41% de los pacientes®.

« Se pueden mejorar los criterios (media de superviven-
cia: 6,9 meses), si incluimos parametros como activi-
dades de vida diaria, apetito, situacién nutricional, mo-
vilidad, complicaciones médicas y un plan de cuidados
respecto al uso de medicamentos en enfermedades
de caracter agudo®. En este sentido tenemos los crite-
rios sostenidos en este trabajo'0 y los del NHO".

Hospice enrolment criteria for end-stage dementia
patients10

« Signos de deterioro cognitivo muy severo.

* MMS <1.

* Toda la discapacidad es secundaria al deterioro cog-
nitivo.

* Incontinencia.
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* Asistencia para comer.
* Asistencia para caminar.
* Asistencia para el bafo y aseo.

* Limitada capacidad para hablar y comunicarse con
sentido.

* Incapacidad de tomar parte en actividades con algun
sentido.

» Complicaciones serias (historia reciente de uno o
mas de los siguiente problemas:

— Disfagia.

— Neumonia por aspiracion.

— Deshidratacién.

— Malnutricion.

— Infeccion urinaria grave.

— Ulceras por presion.

— Septicemia.

— Otras complicaciones graves.

NHO Medical guidelines for determining prognosis in
dementia''.

Situacion funcional

a) Todos los pacientes definidos con estos criterios
pueden vivir mas de dos afos. La supervivencia depende
de variables como la incidencia de comorbilidad y de la
amplitud del cuidado.

b) Estadio 7 del FAST.
c) Todas las siguientes caracteristicas:

1. Incapacidad de vestirse sin asistencia.

2. Incapacidad para banarse.

3. Incontinencia urinaria y fecal.

4. Incapacidad para comunicarse con sentido.
5. Incapacidad a la deambulacion sin ayuda.

Presencia de complicaciones médicas

a) Presencia de comorbilidad de suficiente severidad
como para requerir tratamiento médico.

b) Comorbilidad asociada con demencia:

» Neumonia por aspiracion.

« Pielonefritis u otra infeccion del tracto urinario su-
perior.

* Septicemia.
« Ulceras por presiéon muiltiples estadio 3-4.
« Fiebre recurrente tras antibioterapia.

c) Disfagia o rechazo de la alimentacion, suficiente-
mente severa para que el paciente pueda mantener una
toma suficiente de liquidos y calorias para mantenerse
con vida y rehusando alimentacion enteral y parenteral.

1. Pacientes que recibiendo alimentacién enteral tienen
documentada una nutricion no adecuada medida por:

— Pérdida de peso no intencionada de mas del 10%
en los Ultimos 6 meses.

— La albumina sérica menor de 2,5 gramos/dl puede
servir de ayuda como un indicador prondstico, pero
no deberia usarse de forma aislada.

Debemos tener en cuenta que el hecho de incluir a un
paciente en un plan de cuidados paliativos puede influir en
el tiempo de supervivencia, asi pacientes de las caracte-
risticas descritas no incluidos en estos planes viven una
media de 10,9 meses y sdélo el 30% fallece en los seis me-
ses siguientes8. Es decir, el plan de cuidados y su filosofia
condiciona la supervivencia.

Algunos de los ancianos que se hallan en ese estadio
entran por definicion en lo que en geriatria denominamos
«anciano fragil»12 (tabla 1).

Este grupo de ancianos se encuentra en alto riesgo de
hospitalizacién, institucionalizacion, enfermedad aguda y
muerte. La secuencia que conduce a un anciano fragil'4 a
su situacion terminal es un «acontecimiento gatillo» (frac-
tura de cadera, infecciones, ACVA...), que es seguida de
otras complicaciones haciendo evidente la «incapacidad
de remontar» por agotamiento de su reserva biolégica.
Estos pacientes fallecen por una accion gatillo que provo-
ca un fracaso multiorganico.

Las complicaciones se producen de forma recurrente y
la capacidad funcional del paciente es fluctuante y depen-
diente de las descompensaciones.

En este caso hay que ser cauteloso y no caer en el ries-
go de deshaucio prematuro.

Segunda consideracion

La valoracién geriatrica como paradigma integrador del
abordaje y seguimiento de los pacientes geriatricos inde-
pendientemente de su prondstico.

Definicion: Se define como un proceso diagnostico mul-
tidimensional, cuadruple y dinamico, habitualmente inter-
disciplinario®, dirigido a cuantificar los problemas y capa-
cidad del anciano enfermo en las areas médica o clinica,
funcional, psiquica y social, para disefar un plan integral
de tratamiento y seguimiento a largo plazo'8:17 utilizando
el recurso mas idéneo en cada momento'8.

La evaluacion global del paciente nos ayudara a ver
globalmente la situacion individual del enfermo vy, por lo
tanto, a individualizar y personalizar las decisiones.

Tercera consideracion

¢ Se han descartado procesos concomitantes que em-
peoren la situacion fisica y psiquica del paciente y le colo-
quen en estadiaje mas avanzado del que le corresponde?
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TaBLA 1. Anciano fragil: criterios de inclusién

1. Criterios sanitarios

— Patologia crénica que condiciona incapacidad fun-

cional.

« Ictus con secuelas.

* Infarto de miocardio o insuficiencia cardfaca hace me-
nos de seis meses.

» Enfermedad de Parkinson.

» Enfermedad pulmonar obstructiva crénica.

* Patologia osteoarticular degenerativa.

¢ Caidas.

» Déficit visual severo.

» Hipoacusia severa.

Enfermedad terminal por:

* Neoplasia avanzada.

* Demencia severa.

¢ Otras con prondstico vital < seis meses.

— Toma de tres farmacos con efectos secundarios impor-
tantes.

— Prescripcién en el dltimo mes de: antihipertensivos, an-

tidiabéticos o sedantes.

Ingreso hospitalario en los tltimos doce meses. Se ha

apreciado deterioro funcional en actividades bdsicas de

vida diaria en el 72% de los pacientes durante su ingre-

so y hasta en un 27% al mes del alta!3.

— Necesidad de atencién sanitaria en el domicilio una vez
al mes.

— Deterioro cognitivo.

— Depresion.

2. Criterios socioasistenciales

— Situacién econdmica precaria.

— Mayor de 80 afios.

— Vivir solo.

— Viudez menor de un afio.

— Cambio de domicilio hace menos de un afio.

— Aislamiento familiar por carencia, pérdida o malas rela-
ciones con su familia.

— Aislamiento social.

— Carencia de familia pero colaboracién o ayuda de veci-
nos, amigos voluntarios o instituciones.

— Incapacidad para funciones bésicas de vida diaria.

— Problemas de vivienda.

— Recluido en domicilio o instituciones.

— Rechazo de su situaciéon médica o social.

¢ O existe negligencia médica por nihilismo terapéuti-
co? (tabla 2).

Cuarta consideracion

¢ Cual ha sido la evolucién en los ultimos 3-6 meses?

» Velocidad del deterioro. Como impresién personal
compartida por otros compafieros podriamos consi-

TABLA 2. Procesos tratables que empeoran funciones cogniti-
vas o provocan-favorecen trastornos conductuales o exarceba-
cién del deterioro cognitivo en el paciente demente

— Enfermedad coronaria
— Insuficiencia cardiaca
— Insuficiencia respiratoria

— HTA no controlada
— Anemia
— Hiper-hipotiroidismo

— Diabetes mellitus — Desnutricién

— Infecciones — Costipacion-fecalomas
— Arritmias — Deshidratacién

— Neoplasias — Déficit visual o auditivo
— Dolor

— Secundarismos farmacoldgicos-iatrogenia (depresion,
confusién y reduccién del nivel de vigilia)

derar que si el deterioro es mensual el prondstico sera
de meses y si el deterioro es de semanas el pronésti-
co serd de semanas.

» Complicaciones médicas (aspiraciones, fractura de
cadera, Ulceras por presion, procesos infecciosos,
desnutricion moderada-severa, sondaje urinario®...).

En este sentido sabemos que la mortalidad a los 6 me-
ses para pacientes con estadios finales de demencia y
neumonia es del 53% y con fractura de cadera del 55%1°.

Quinta consideracion

a) Las directrices previas (principio de autonomia):

« ¢ Existen directivas previas escritas por parte del pa-
ciente, sobre qué hacer cuando su deterioro sea
avanzado?

« ¢ Existen directivas previas orales o comentarios, de-
seos, preferencias (a familia, amigos...) por parte del
paciente, sobre qué hacer cuando su deterioro sea
avanzado?20,

* ¢ En qué momento se hicieron esas directrices?

« s Las directrices previas han sido realizadas cuando
el paciente era todavia competente? ;Competente
para qué? ;Es competente para hacer elecciones
(fase electiva)?, pero ¢es competente para asumir las
consecuencias (fase ejecutiva)?2! ;Cémo se mide
eso? Recomiendo la lectura del trabajo de Mezey MD,
et al?2,

« ;Desde las orientaciones hasta el suicidio asistido o
incluso a la eutanasia23?

b) ¢ Tiene tutor legal?

Sexta consideracion

Los avances tecnoldgicos en materia médica hacen y
han hecho que el pronéstico de las enfermedades haya
cambiado. La «buena practica» nos obliga mantener
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nuestros conocimientos bajo sospecha. Lo que es bueno
o util hoy, mafiana puede ser malo o no ser lo mejor.

Séptima consideracion

El consenso
 Tras una informacién adecuada ¢;Se han llegado a
acuerdos concluyentes con la familia?

« ¢ El resto del equipo (psicélogo, ATS-DUE, trabajador
social y médico) en reunién multidisciplinar ha acor-
dado que lo mejor para ese paciente es su inclusion
en un programa de cuidados paliativos?

En un estudio realizado por la Sociedad Americana de
Gerontologia a todos los médicos que la componen (819),
otros profesionales (1.000) elegidos de forma aleatoria y
familias (500) de la Asociacién de Alzheimer se les pre-
gunto sobre cinco niveles de atencion para la atencién de
estadios finales de demencia eligieron los cuidados palia-
tivos el 61% de los médicos, el 55% de otras profesiones
y el 71% de las familias?4.

Octava consideracion

¢ El paciente esté recibiendo los cuidados necesarios y
esta siendo atendido en el nivel asistencial adecuado?
(principio de justicia) ¢,Se impelen medidas para maximi-
zar su calidad de vida25?

* ;Se le cambia el pafal periédicamente?

« ¢ Esta limpio?

* ;Se realizan cambios posturales?

* ¢, Se hacen cuidados de la piel?

« ¢ De la boca?

* ¢ Se cuida su nutricion?

* ¢ Se controla el ritmo intestinal?

* ¢ Se cuida del suefio?

+ ¢ Se valora la posibilidad de la existencia de un tras-
torno depresivo?

* ;Se hace un control del posible exceso de medica-
cion y la posibilidad de yatrogenia?

* ¢ Se ha realizado un control de los déficits senso-
riales?

+ ¢ Disponen de entornos vigilados-protegidos?

* ¢ Su patologia de base y la sintomatologia que produ-
ce sufrimiento esta controlada?

« ;La sintomatologia conductual esté suficientemente
controlada?

« ; Esta suficientemente capacitado profesionalmente
el personal que atiende al enfermo?

« ¢ Esta reglamentado el uso de la restriccién fisica?

* ¢ Los familiares (cuidador principal) que precisan ayu-
da la reciben?

« ¢ Existe discriminacién (por el mero hecho de ser ma-
yor o padecer un sindrome demencial sin otras consi-
deraciones) como método de limitacion de recursos
sanitarios para este colectivo?

* . En el caso de centros gerontoldgicos existe negli-
gencia institucional en la provision de recursos?

» A pesar de estar en el nivel asistencial adecuado ¢ re-
cibe los cuidados necesarios? Asi, en un estudio de
supervivencia tras una enfermedad aguda'® se apre-
cia que solo el 24% de los pacientes con ultimos es-
tadios de demencia con fractura de cadera recibieron
analgesia.

Novena consideracion

Podriamos pensar que los pacientes con demencia
evolucionada son los candidatos ideales para su inclusion
en programas de cuidados paliativos, pues:

» Su prondstico es malo.
» No estan indicados tratamientos médicos agresivos.

« Tienen multiples complicaciones y problemas deriva-
dos de su deterioro cognitivo (incapacidad, falta de
evaluacién de riesgos, dificultades en la comunica-
cion...).

Pero por otra parte tenemos que considerar que:

» No existe impacto emocional en el paciente debido a
lo avanzado de su deterioro cognitivo.

« El impacto emocional en la familia no es tan intenso,
pues no se trata de una enfermedad aguda sino de
largo recorrido y tienen en la préactica totalidad de los
casos tiempo para adaptarse.

» La mayoria de los pacientes tienen > 78 afos, edad
en la que la idea de la muerte no es extrafa ni para la
familia ni para el equipo asistencial.

Su inclusién en un programa de cuidados paliativos
aseguraria el control sintomatico, el apoyo adecuado a la
familia y un seguimiento continuado y cercano de los pa-
cientes?6,

Pero ¢Son necesarias las Unidades de Cuidados Pa-
liativos convencionales para la atencion de estos pacien-
tes? o por el contrario ¢bastaria con unidades de cuida-
dos de otro corte a definir, que no dupliquen servicios y
retinan los cuidados necesarios?

¢Unidades en las que predomine la LED-LET y donde
el objetivo sea el confort y la ausencia de sintomas? ;De-
ben depender o ser un anexo de la Unidad de Cuidados
Paliativos (UCP)? ;Debe ser responsabilidad de la UCP
capacitar a los responsables sanitarios de esas camas en
la atencién de estos enfermos? De hecho, estos pacientes
son atendidos normalmente en Residencias Asistidas o
en el domicilio.
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Ultima consideracion

Debido a la variabilidad de la evolucién de la demencia,
es posible que el criterio de supervivencia de 6 meses 0
menos en una enfermedad de tan larga evolucion puede
que no sea apropiada?’, siendo esta dificultad en la pre-
dictividad un criterio mayor para la exclusion de estos pa-
cientes en unidades especificas de cuidados paliativos
(hasta en el 80% de los servicios consultados)?.

¢ Se puede, en determinadas circunstancias (estadiaje,
complicaciones...) definir que el paciente se «esta mu-
riendo» sin definir su esperanza de vida? ya que el trata-
miento médico solo prolonga su situacién de «estar mu-
riendo».

CONCLUSIONES

a) La decision debe tomarse tras la valoracion indivi-
dualizada del paciente, debe amparar elementos de flexi-
bilidad, ya que lo que se pretende es el mayor beneficio
para el paciente?8 geriatrico en este caso ya que se trata
de una enfermedad en la que es dificil hacer prondsticos a
medio plazo. Debe ser individualizada, tras un alto grado
de reflexion, con informacion a la familia y, si es posible,
consensuada con la misma.

b) Es preciso el desarrollo de programas especificos de
cuidados paliativos para enfermos con demencia avan-
zada.

c) Es imprescindible la formacién en cuidados paliati-
vos en los niveles asistenciales donde son atendidos.
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