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RESUMEN

Introduccién: En el estadio de fin de vida de la demencia, las comorbilidades médicas se asocian a un
grado elevado de sufrimiento en el paciente. Se trata de averiguar la relacién entre los sintomas de falta
de confortabilidad y el grado de sufrimiento del paciente, asi como aclarar su relacién con el malestar
emocional y el grado de sobrecarga del cuidador.
Material y métodos: Se incluyen pacientes con demencia avanzada segln los criterios del Hospice
Enrolment Criteria for End-stage Dementia patients. El sufrimiento del paciente se evalué con la escala
Mini-Suffering State Examination (MSSE). En los cuidadores se administro la escala de sobrecarga del cui-
dador de Zarit (ZR), y el cuestionario de salud general de Goldberg (GHQ-28). Se utilizan técnicas de
tendencia central y andlisis de correlaciones.
Resultados: Se registraron datos de 71 pacientes. De la comorbilidad de sintomas asociados a la demencia
avanzada, la neumonia (rho de Spearman: —0,29; p=0,01) y la malnutricién (rho de Spearman: —0,25;
p=0,03), muestran asociaciones significativas con la puntuacién total de la escala MSSE. No aparecen
correlaciones significativas entre el sufrimiento del paciente y los sintomas psiquiatricos del cuidador
(r:0,11; p=0,37) o grado de la sobrecarga (r: 0,13; p=0,32).
Conclusiones: La identificacién de signos de sufrimiento en los pacientes con demencia avanzada viene
reconocida por las afecciones concurrentes especificas como la neumonia y la malnutricién. El malestar
emocional del cuidador no muestra relacion con el sufrimiento del paciente medido por el MSSE.
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ABSTRACT

Introduction: At the end stage of life of dementia, medical comorbidities are associated with a high
degree of patient suffering. The aim of this study was to assess the relationship between the lack of
symptoms of discomfort and the level of patient suffering. The relationship with psychological distress
and caregiver burden was also clarified.
Material and methods: This study included patients with advanced dementia according to the criteria
of the Hospice Enrolment Criteria for End-stage Dementia patients. Patient suffering was assessed with
Mini-Suffering State Examination (MSSE). The caregivers were scored by Zarit caregiver burden scale
(ZR), and the General Health Questionnaire of Goldberg (GHQ-28). Central tendency and correlation tests
were used in the statistical analysis.
Results: The study recorded data from 71 patients. In the comorbidity of medical symptoms associa-
ted with advanced dementia, pneumonia (Spearman’s rho: —0.29; P=.01), and malnutrition (Spearman’s
rho: —0.25; P=.03), showed a significant association with the total scale score of MSSE. There were no
significant correlations between patient suffering and caregiver psychological distress (r: 0.11; P=.37), or
caregiver burden (r: 0.13; P=.32).
Conclusions: The identification of suffering in patients with advanced dementia is recognised by specific
symptoms, such as pneumonia and malnutrition. The caregiver’ psychological distress of the caregiver
was shown to be unrelated to patient suffering as measured by MSSE.
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Introduccion

Se constatan en varios estudios la dificultad por parte de los
clinicos para implementar el tratamiento paliativo en los estadios
avanzados delademencia'2. En estos casos, el paciente puede sufrir
un rango de sintomas parecidos a los que se manifiestan en estadios
terminales de otras enfermedades crénicas, como dolor, problemas
deglutorios, estados de agitacién, disnea, signos de malnutricion,
tlceras por presién, neumonia o infecciones del tracto respiratorio
y urinario3~>. Por lo tanto, puede ser apropiado la introduccién de
una intervencion dirigida a la confortabilidad de los sintomas, faci-
litar el ingreso en una unidad especializada, y proporcionar apoyo
emocional alos cuidadores, integrados con el paciente como unidad
de tratamiento367,

Una proporcién elevada de pacientes hospitalizados que falle-
cen con demencia, a menudo lo hacen después de haber presentado
intervenciones agresivas sin implicar a la familia en la toma de
decisiones? y sin haber sido valorados por el equipo de cuidados
paliativos®. La prediccién del estadio de fin de vida en la demencia,
se asocia principalmente con la pérdida severa de funcionalidad y
la aparicién de multiples comorbilidades médicas (disnea, Glceras
por presion, insuficiencia cardiaca, pérdida de peso), que aceleran la
evolucién de la demencia®. Atn asi, hay dificultades para establecer
los factores prondsticos que estimen la supervivencia en fase avan-
zada de la demencia®®. En estas condiciones y dados a maximizar
el bienestar del paciente se tiende a priorizar el abordaje paliativo
y la limitacién terapéutical®11,

El objetivo de este estudio es evaluar el grado de sufrimiento
o sintomas de falta de confortabilidad del paciente con demencia
avanzada tributario de tratamiento paliativo durante el ingreso en
la unidad de psicogeriatria. De forma afiadida se plantea averiguar
qué sintomas caracterizan la falta de confortabilidad del paciente,
y su relacién con el malestar emocional y grado de sobrecarga del
cuidador.

Material y método

Se trata de un estudio de corte trasversal, realizado en el Antic
Hospital de Sant Jaume i Santa Magdalena (Mataré, Barcelona), cen-
tro socio-sanitario perteneciente al Consorci Sanitari del Maresme.
La recogida de datos se realizé durante los meses de junio del 2009
a diciembre del 2011. El método de investigacién utilizado obtuvo
la conformidad del comité de ética del hospital.

Se elige consecutivamente una muestra de pacientes que
ingresan en la unidad de psicogeriatria tributarios de tratamiento
paliativo. Tras la entrevista de ingreso, el cuidador principal fue
consultado por la médico geriatra de la unidad para participar
en el estudio. Aquellos cuidadores que accedieron a colaborar
fueron citados para explicarles la investigacion, firmar la hoja de
consentimiento informado y proporcionarles los cuestionarios
para que los cumplimentaran. La entrevista con el cuidador y
administracién de los instrumentos de evaluacién se realizdé por
la psicéloga de la unidad, dentro de los 10 primeros dias tras el
ingreso del paciente. La hoja de recogida de datos clinicos del
paciente fue cumplimentada por la médico geriatra de la unidad,
acorde a lainformacién registrada en la historia clinica y valoracién
clinica al ingreso, solo los datos sobre tiempo de estancia y tipo de
alta fueron registrados al abandono de la unidad.

Criterios de inclusién en el estudio fueron el diagnéstico de la
demencia en fase avanzada con estadiaje superior al estadio 7 de
la escala Functional Assessment Statging Tool (FAST) y presencia
de complicaciones médicas segtn los criterios de la guia clinica del
National Hospice Organization (NHO), que requieren de ingreso hos-
pitalario para su tratamiento. En el cuidador, el criterio de inclusién
fue acceder a participar en el estudio firmando el consentimiento

informado. Los criterios de exclusién en el paciente fueron que no
se consideren en estado de final de vida, o estado en fase de agonia;
en el cuidador fueron el deterioro cognitivo que impidiera la com-
prension de las pruebas administradas, o se tratara de cuidadores
remunerados.

Asi mismo, se registraron las variables sociodemograficas del
paciente: la edad, el sexo, el tipo de parentesco del cuidador con
el paciente; en el cuidador, la edad y el sexo. Conforman las varia-
bles clinicas: el tipo de demencia, la fecha de diagnéstico de la
demencia, la comorbilidad asociada segin la propuesta del NHO,
el tiempo de estancia en la unidad, el motivo de abandono de la
unidad y el exitus o alta del paciente a otro centro o domicilio.

La escala FAST'2 es un instrumento para evaluar el declive
funcional en las actividades de la vida diaria, que aparece en corres-
pondencia al deterioro cognitivo en las demencias degenerativas.
Es una escala formada por 7 estadios y un total de 16 progresivos
subestadios, que van desde la normalidad en el estadio 1 al 7f de la
demencia severa. La presencia de un estadio en la escala FAST > 7c
se considera como manifestacion de deterioro funcional severo!2.

La escala Mini-Suffering State Examination (MSSE)!3, evalta el
sufrimiento en pacientes con demencia avanzada en el estadio de
final de vida. El instrumento esta formado por 10 sintomas, con una
repuesta dicotémica de presencia o ausencia de sintomas. La pun-
tuacion total oscila de 0-10, a mayor puntuacién se refleja mayor
grado de sufrimiento en el paciente. Los items incluidos en la escala
son: intranquilidad, gritos, dolor, Gilceras de dectbito, malnutricién,
trastornos alimentarios, utilizacién de procedimientos invasivos,
inestabilidad en la condicién médica, sufrimiento segiin la opinién
del médicoy sufrimiento segtin la opinién de la familia. Se establece
una categorizacion del grado del sufrimiento segtn los intervalos
de la puntuacién total, un nivel bajo de sufrimiento con una pun-
tuacién de 0-3, nivel intermedio de sufrimiento con una puntuacién
de 4-6, y alto nivel de sufrimiento con una puntuacién de 7-10.

En los cuidadores, el instrumento de cribado utilizado para eva-
luar la sintomatologia psiquiatrica fue el cuestionario de salud
general de Goldberg (GHQ-28)'4. Es un autoinforme con 28 items
agrupados en 4 subescalas que conforman las dimensiones de sinto-
mas somaticos, ansiedad e insomnio, disfuncién social y depresion.
El punto de corte del total de la escala para discriminar la sintoma-
tologia psiquiatrica significativa se sitda en un valor 6/7.

La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit'5, consta de
22 items cuyo concepto evalia el grado de sobrecarga o afectacién
subjetiva de la relacién de cuidados sobre la vida de los cuidadores.
El punto de corte establecido en la escala de Zarit para discriminar
entre no sobrecarga y sobrecarga subjetiva del familiar es un valor
de 46-47.

En las pruebas estadisticas se realizé un analisis descriptivo de
los datos, calculando la distribuciéon de frecuencias y medidas
de tendencia central. Se consideré el ajuste de los datos a la con-
dicién de normalidad. En el andlisis de correlaciones se utiliz la
prueba de Spearman si son variables cualitativas, o coeficiente de
Pearson en variables cuantitativas. Los andlisis se realizaron con el
programa estadistico SSPS® versién 15. Los niveles de significacién
estadistica se establecen con un valor de p <0,05.

Resultados

De forma consecutiva se ofrece participar en el estudio
a un grupo de 88 cuidadores de pacientes que cumplen
los criterios de inclusiéon, de ellos solo acceden a participar
los cuidadores de 71 pacientes a quienes se les registraron los
datos médicos. Después, 8 cuidadores rechazan la cumplimenta-
cién de cuestionarios por falta de interés, y 5 pacientes fallecieron
antes de que los cuidadores devolvieran los cuestionarios. Se
analizan los datos médicos de 71 pacientes y las respuestas de los
cuestionarios de 59 cuidadores.
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Tabla 1
Caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes con demencia avanzada
tributarios de tratamiento paliativo (N=71)

Pacientes N Porcentaje
Edad
Media (DE) 84,1(8,9)
Sexo
Mujer 41 57,7
Tipo demencia
Mixta 11 15,5
Alzheimer 38 53,6
Vascular 13 18,3
Otros 9 12,6
Estadio de la escala FAST
7c. incapacidad para deambular 26 37,7
7d. incapacidad para sentarse 32 46,4
7e. incapacidad para sonreir 10 14,5
7f. incapacidad para aguantar la cabeza 6 23,2
Comorbilidad de sintomas
Neumonia 7 10,1
Pielonefritis 21 30,4
Septicemia 7 10,1
Ulceras 19 27,5
Fiebre 13 18,8
Malnutricién 56 81,2
Albtimina sérica <2,5 g/dl 4 58
Niimero de ingresos en los tiltimos 6 meses
Ningin ingreso 19 27,5
Un ingreso 22 31,9
2 0 mas ingresos 28 40,6
Abandono de la unidad de psicogeriatria
Fallecimiento 45 63,4
Alta a centro geriatrico/domicilio 19 26,8
Permanece ingresado 7 9,9

DE: desviacion estandar; FAST: Functional Assessment Statging Tool.

Tabla 2
Distribucién de frecuencias segtn puntos de corte, por niveles de sufrimiento en el
paciente, y sintomatologia psiquidtrica y grado de sobrecarga en el cuidador

Puntuacion N Porcentaje
Escala MSSE
Bajo 0-3 31 43,6
Intermedio 4-6 30 42,3
Alto 7-10 10 14,1
Escala de Zarit
0-45 19 373
46-110 32 62,7
Puntuacion total GHQ-28
0-5 18 31
6-28 40 79

GHQ-28: cuestionario de salud general de Goldberg; MSSE: Mini-Suffering State Exa-
mination.

Los pacientes incluidos en el estudio tienen un rango de edad
entre 53 a 101 afios. La mayoria son mujeres (57,7%), con demen-
cia tipo Alzheimer (52,9%). La mediana del tiempo de estancia del
paciente en la unidad fue de 30 dias. La distribucién de frecuencias
en la afectacién del estado funcional del paciente segiin el FAST y
otros datos clinicos, se muestra en la tabla 1. La puntuacién media
en la escala MSSE es de 4,03 (Sd: 2,23). La distribucién de frecuen-
cias de los pacientes en las categorias de graduacién del sufrimiento
(bajo, intermedio y alto) se muestra en la tabla 2.

En los cuidadores, la media de edad es de 62,72 afios (Sd: 12,04),
en un rango de 28 a 88 afios. La mayoria son mujeres (81,2%), la
relacion de parentesco mas prevalente es la filial en 47 pacientes
(68,2%), seguida por la marital en 16 pacientes (23,2%). La presen-
ciade sintomatologia psiquiatrica adquiere valores significativos en
la puntuacién media de la muestra de cuidadores (GHQ-28:9,10;

Tabla 3

Correlaciones entre las comorbilidades médicas que caracterizan el estadio de fin
de vida en la demencia (segtn propuesta de la NHO) y puntuacién en la escala de
sufrimiento MSSE

MSSE Valor de p
Neumonia -0,29 0,01
Pielonefritis 0,00 0,94
Septicemia -0,10 0,40
Ulceras -0,14 0,22
Fiebre —-0,04 0,69
Malnutricién -0,25 0,03
Albtimina sérica <2,5 g/dl —-0,21 0,07
Cuidador puntuacién GHQ-28 0,11 0,37
Cuidador puntuacién Zarit 0,13 0,32

GHQ-28: cuestionario de salud general de Goldberg; MSSE: Mini-Suffering State Exa-
mination; NHO: National Hospice Organization.

Sd: 6,06), la distribuciéon de frecuencias segiin los puntos de corte
se muestra en la tabla 2. El nivel de sobrecarga del cuidador llega
a valores significativos en el 62,7% de la muestra (tabla 2), adqui-
riendo valores elevados en la puntuacién media (ZR total: 52,69;
Sd: 13,29).

Correlaciones del sufrimiento en el paciente con demencia
avanzada

De las comorbilidades médicas que caracterizan a los pacientes
con demencia en estadio de fin de vida segtn la propuesta del NHO,
la neumonia (rho de Spearman: —0,29; p=0,01) y malnutricién (rho
de Spearman: —0,25; p=0,03), muestran asociaciones significativas
con la puntuacioén total de la escala de sufrimiento (tabla 3).

En contra de lo esperado, no aparecen correlaciones significati-
vas entre el sufrimiento del paciente, segin puntuacién en MSSE,
y los sintomas psiquiatricos del cuidador (r: 0,11; p=0,37) o grado
de sobrecarga (r: 0,13; p=0,32).

Discusion

En este estudio, mas de la mitad de los pacientes (56%) al ingreso
en la unidad de psicogeriatria presentan un grado de sufrimiento
intermedio-alto segin la escala MSSE. Estos resultados son pareci-
dos a los presentados en trabajos previos donde evaluaban el grado
de sufrimiento de los pacientes al ingreso en un hospital de agudos
(puntuacién media MSSE;4,8; Sd: 2,5)16. En algunos trabajos las
puntuaciones del MSSE son consideradas indicadores de severi-
dad, relacionadas con el pronéstico de supervivencia a 6 meses
en estados avanzados de demencial®17, En este sentido, el pro-
gresivo incremento en comorbilidades médicas que conlleva la
evolucién de la demencia se manifiesta en un incremento del grado
de sufrimiento del paciente!8. La utilizacién de escalas como el
MSSE permiten realizar una evaluacién continua del grado de sufri-
miento del paciente, pueden ayudar en la toma de decisiones, ajuste
de las opciones de tratamiento y medicién de los resultados!”.
Por lo tanto, la posibilidad de evaluar de forma objetiva el sufri-
miento durante la progresién de la enfermedad, nos alerta de la
necesidad de realizar un continuo ajuste de la confortabilidad de
sintomas durante el estadio de final de vida de la demencia'®.

Seglin los resultados de este estudio, de las comorbilidades
médicas asociadas al estado avanzado de la demencia siguiendo
los criterios del NHO, la malnutricién y la neumonia se asocian a un
mayor grado de sufrimiento en el paciente. Asi mismo, un estudio
que analiza en autopsias la causa del fallecimiento en los pacien-
tes con demencia, encontr6 que en el 72% de los casos la neumonia
era la causa inmediata del mismo®, ademas de mostrarse correla-
cionada con un mayor grado de malestar fisico y emocional en el
paciente?0,



G. Costa Requena et al / Rev Esp Geriatr Gerontol. 2013;48(3):118-121 121

Aunque los resultados hacen referencia a un elevado malestar
emocional (en el 79% de los cuidadores), y el grado de sobrecarga
en el cuidador (en el 62,7%), estas puntuaciones no se muestra
relacionadas con los sintomas de sufrimiento del paciente. Resul-
tados parecidos aparecen en otros estudios donde la sobrecarga
del cuidador tampoco aparece asociada a la severidad del dete-
rioro cognitivo o funcional del paciente, y solo se relaciona con
la presencia de trastornos de conducta?!. Cabe mencionar algunas
limitaciones de este estudio; primero se trata de un disefio trans-
versal, la falta de seguimiento durante el ingreso hospitalario y en
dias previos a la pérdida nos hace perder informacién sobre la evo-
lucién en la confortabilidad de los sintomas. Segundo, debido al
reducido tamafo de la muestra aparece limitada la robustez del
andlisis estadistico y la exploracion de cuestiones clinicas como la
posible relacién entre el tipo de demencia, nimero de ingresos y
grado de sufrimiento del paciente. Tercero, aunque la escala mues-
tra propiedades psicométricas adecuadas, seria necesario realizar
un estudio sobre la fiabilidad entre observadores y su validez en la
poblacién espafiola.

Presentamos en este trabajo una de la escalas propuestas para
evaluar de forma objetiva el sufrimiento en los pacientes con
demencia avanzada. Unido al malestar emocional que presenta
la familia, la valoracién del grado de sufrimiento del paciente
con demencia avanzada es un aspecto complejo, mas adn, cuando
existen indicadores de prondstico poco precisos del estado de
terminalidad®, aspecto este que en otras enfermedades ayuda a
determinar la opcién terapéutica a seguir. En estadios de fin de
vida de los pacientes con demencia avanzada deberia considerarse
en la valoracién del sufrimiento, no solo la enumeracién de los
sintomas fisicos o las condiciones médicas presentes, sino la iden-
tificacion de otras necesidades del paciente que le promocionen su
bienestar. Ampliar el espectro de la intervencién a aspectos socia-
les, afectivos y espirituales que se recogen de forma adecuada desde
los cuidados paliativos, beneficiaria la calidad en la atencién al final
de la vida de personas con demencia avanzada y de sus familia-
res.
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