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Summary.

Objectives: To offer updated information on the Dementia and their handling in the
Palliative Cares, pointing out the palliative behavior of the illness in their different
evolutionary stages. Development: Nowadays in the world, people of 60 and more
years surpass 11,5% of the total of the humans, with a significant increase of the
Advanced Chronic llinesses, among them the Dementias that it is calculated that suffer
it more than 35 million people, fundamentally old ones. The necessity to provide
Palliative Cares to the patients with Dementia is a recognized reality by the
professionals implied in the care of those, and it should be applied in all the levels of
sanitary attention. Evolutionarily, the illness lapses for four phases: minor, moderate,
severe and terminal, each one of them with its own clinical characteristics and where
different palliative measures will be applied. Conclusions: The patients with Advanced
Chronic llinesses and in particular the Dementias have intense sufferings at the end of
their lives, needing cares and careful attention that are offered by the Palliative Cares
Programs, where the family, multidisciplinary teams and the whole society should be

interrelated. All the people have right to a sanitary attendance with quality, scientific
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and human. Therefore, to receive an appropriate medical care at the end of the life is
the most valuable in the human rights.

Key words: Dementia, Palliative Cares, Taking of decisions, elderly.

Resumen

Objetivos: Ofrecer informacion actualizada sobre las Demencias y su manejo en los
Cuidados Paliativos, sefialando la conducta paliativa de la enfermedad en sus
diferentes etapas evolutivas. Desarrollo:Actualmente en el mundo las personas de 60
y méas afios sobrepasan el 11,5 % del total de los humanos, con un significativo
aumento de lasEnfermedades Crénicas Avanzadas, entre ellas las Demencias que se
calcula la padecen mas de 35 millones de personas, fundamentalmente ancianos.La
necesidad de proporcionar Cuidados Paliativos a los pacientes con Demencia esuna
realidad reconocida, por los profesionales implicados en el cuidado de estos, debiendo
ser aplicados en todos los niveles de atencién sanitaria. Evolutivamente la
enfermedadtrascurre por cuatro fases: leve, moderada, severa y terminal, cada una de
ellas con caracteristicas clinicas propias y donde se aplicaran diferentes medidas
paliativas. Conclusiones:Los pacientes con Enfermedades Crdnicas Avanzadasy en
particular las Demencias padecenal final de sus vidas sufrimientos intensos,
necesitando cuidados y atencién esmerada que son brindados por los Programas de
Cuidados Paliativos, donde deben estar interrelacionados la familia, equipo
multidisciplinario y toda la sociedad.Todas las personas tienen derecho a una
asistencia sanitaria de calidad, cientifica y humana. Por tanto, recibir una
adecuadaatencion médica al final de la vida es el mas preciado de los derechos
humanos.

Palabras clave: Demencia. Cuidados Paliativos. Toma de decisiones. Anciano.

Introduccién

El envejecimiento del ser humano es un proceso natural, que comienza antes del
nacimiento y contina durante todo el curso de la vida. Actualmente el envejecimiento
poblacional representa uno de los fendmenos demograficos de mayor trascendencia
en todo el mundo, donde las personas de 60 y mas afios sobrepasan el 11,5 % del
total de loshumanos(®?-Este proceso se asocia al aumento de las Enfermedades
Crénicas no Trasmisiblesen este grupo poblacional,presentandoseen mas del 70 % de
los mismos y constituyen un reto para los sistemas de salud y bienestar

social,provocando cambios importantes en su funcionabilidad, perteneciendo a los
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ancianos el mayor numero de fallecidos por estas enfermedades junto alas
oncoldgicas.
En la actualidad la Medicina Paliativa (MP) ha cambiado desde una vision especifica
dirigida a pacientes con cancer avanzado hacia otra mas genérica que abarca también
a los pacientes con Enfermedades Avanzadas no malignas con prondstico limitado y
donde el objetivo fundamental es la mejora de la calidad de vida (pacientes con
diagnéstico reciente de cancer avanzado), hasta los cuidados de pacientes con
enfermedades de mal prondéstico pero cuya muerte no parece cercana (Enfermedad
Crbénica Avanzada de un d6rgano como las Hepatopatias crénicas,Insuficiencia
Respiratoria Hipoxemica; Demencias Avanzadas;Enfermedades Degenerativas del
SNC; SIDA, Ancianos fragiles y Comas evolucionados de causas diversas), esta
cada vez mas arraigado que los cuidados al final de la vida constituyen un derecho
fundamental de la sociedad,pero en realidad estos pacientes no oncoldgicos son
menos beneficiados por los programas de Cuidados Paliativos (CP) G4,
Entre las razones que justifican los CP no Oncoldgicos estan: el envejecimiento
poblacional, con el aumento de los ancianos mayores de 85 afios provocando una
elevacion de la mortalidad por Enfermedades Croénicas Avanzadas (ECA), que
constituyenla causa principal de muerte en los mayores de 60 afios, los Ancianos
Fragiles que tras larga enfermedad no responden a los tratamientos especificos,
aparece un fallo multiorganico, progresan los sintomas y ademas existe un deterioro
paulatino funcional global .
La presencia de Enfermedad Avanzada, progresiva e incurable, con falta de
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, numerosos problemas
o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes, impacto emocional en el
paciente, familiares y equipo de salud, con prondstico de vida limitado que definen al
paciente subsidiario de CP, estdn presentes en la mayoria de los pacientes con
Demencia en sus fases mas avanzadas.
En todos los paises del mundo existen ancianos con Demencia. Se pronostica que su
incidencia y prevalencia debe incrementarse de una forma alarmante, no existen
medidas curativas para la mayoria de sus diferentes tipos, el curso que la enfermedad
sigue es el de la discapacidad progresiva y prolongada.
La necesidad de proporcionar CP a los pacientes con Demencia esuna realidad
reconocida, por los profesionales implicados en el cuidado de estos enfermos:
enfermeras, psicélogos, médicos de familia, gerontélogos, geriatras y paliativistas asi
como los propios familiares, debiendo ser aplicados en todos los niveles de atencién

sanitaria ©:9).
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La presente revision bibliografica tuvo como objetivo ofrecer informacion actualizada
sobre las Demencias y su manejo en los Cuidados Paliativos, destacando el manejo de

la enfermedad en sus diferentes etapas evolutivas.

Desarrollo

Demencias. Marco histérico. Definiciéon.

Soldn, 500 afios a.n.e, fue uno de los primeros en referirse al deterioro del juicio como
causa del envejecimiento, Hipdcrates, Ciceron y Celso sefalaron la relacion entre
edad avanzada y enfermedad psiquica, siendo Areteus de Cappadocia en el siglo 1l de
nuestra era, el primer medico en reconocer el envejecimiento como factor de riesgo de
las demencias .

Se define como una enfermedad irreversible caracterizada por la pérdida de las
capacidades intelectuales, incluyendo la memoria, la capacidad de expresarse y
comunicarse adecuadamente, de organizar la vida cotidiana y de llevar una vida
familiar, laboral y social autbnoma, conduce a un estado de dependencia total y
finalmente, a la muerte @9, caracterizada por la disminucién global de las funciones
cognitivas y cuya consecuencia inmediata es la de interferir en las actividades
habituales de la persona.

Es una patologia incapacitante, con una duracion media entre 8-12 afios, aunque
algunos pacientes pueden vivir hasta 20 afios con la enfermedad. Es la principal causa
de incapacidad, institucionalizacion y reduccion de la supervivencia en los ancianos.
Se trata de una enfermedad terrible para los pacientes y sus familias ya que produce
una sobrecarga fisica, emocional y socioeconémica 1%11; evoluciona en cuatro fases:
leve, moderada, severa y terminal, cada una de ellas con caracteristicas clinicas
propias, como se observa en la figura 1 12,

Epidemiologia.

El aumento de las personas con Demencias a nivel mundial es significativo, se calcula
que existen mas de 35 millones, cifras que alcanzaran los 65 y 115 millones en los
afios 2030 y 2050 respectivamente, con una incidencia de 4,6 millones de casos
anualmente, siendo mayor este aumento en los paises envias de desarrollo donde se
encuentran cerca del 60% de los enfermos ¢ 813),

En Cuba, la encuesta del Grupo 10/66 encontré una prevalencia de Demencia entre un
6,4 % y un 10,8 % segun diferentes criterios de clasificacion (1114,

Enfermedad de Alzheimer (EA).

Es el tipo de Demencia mas frecuente, afecta alrededor de un 6 % de las personas
mayores de 65 afios, su incidencia se incrementa con la edad, calculandose que esta

presente en el 20 % de las personas de 80 y mas afos. Es una patologia degenerativa
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e irreversible del cerebro, de progresion lenta e inexorable, afecta difusamente las
neuronas de la corteza cerebral y otras estructuras adyacentes, provocando un
deterioro o pérdida de las capacidades intelectuales en varias esferas, cognitivas,
incapacidad para el cuidado personal, comportamiento alterado y diversas anomalias
neuroldgicas sin pérdida de la conciencia.Por ultimo, se acaba perdiendo por completo
la memoria y las facultades mentales superiores, tiene un aumento paralelo al
envejecimiento poblacional, pero no forma parte del envejecimiento normal, afecta a
las personas de manera diferente,es irreversible y progresiva (no existe cura)cuyo
origen es conocido, pero no en toda su totalidad, progresa en etapas, no respeta clase
social, género, grupo étnico ni lugar geografico, no es contagiosa y a pesar de los
avances en cuanto al diagnéstico biolégico de la EA, los sistemas clasificatorios
actuales se apoyan claramente en un diagndstico clinico, siendo el definitivo
histolégico haciéndose en la necropsia (11:15.16.17),
Cuidados Paliativos y Demencias.
Los CP o continuos son definidos por la OMS como “el cuidado activo y total a los
pacientes y a su entorno, por un equipo multiprofesional cuando la enfermedad no
responde al tratamiento curativo, mas aln si estd en fase avanzada yprogresiva y
donde el objetivo esencial deltratamiento ya no consiste en prolongar la vida”,es la
terapia que tiene como meta la prevencion y el alivio del sufrimiento, perono curar la
enfermedad. Son un modelo deactuacion sociosanitaria que promueve la solidaridad
con el que sufre un padecimiento avanzado y progresivo no susceptible de curacién @,
En las ECA desde su diagndsticolos tratamientos curativos y paliativos no son
mutuamente excluyentes, sino que son una cuestibn de énfasis, aplicaremos
gradualmente un mayor nimero y proporcionde medidas paliativas cuando avanza la
enfermedad y el paciente deja de responder al tratamiento especifico, los CP deben
ser realizados por un equipo donde intervienen como nucleo basico médicos,
psicologos, trabajadores sociales y personal de enfermeria, entre otros.
¢Por qué Cuidados Paliativos en pacientes con Demencia?
Las personas con Demencias necesitan de cuidados y el tipo e intensidad del mismo
variara en dependencia a su severidad, los requerimientos van desde supervision y
ayuda en actividades de la vida diaria hasta el cuidado permanente en los pacientes
dependientes; el 42% del costo total que se invierte en las Demencias se hace en los
cuidados (1113.18) | a necesidad de CP en estos pacientes esuna realidad por su alta
frecuencia, incluyéndose entre las 10 primeras causas de muerte en muchos paises y

deben ser aplicados en todos los niveles de atencidn sanitaria.
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La Sociedad Americana de Geriatria y la Academia Americana de Neurologia editaron
desde el pasado siglo documentos y directrices al respecto, incluyendo estos cuidados
entrelas prioridades de planificacion asistencial, formacion y calidad de cuidados en
hospitales de agudos, unidades especificas y residencias de los pacientes portadores
de esta enfermedad *).
Establecer cuando los pacientes con Demencia avanzada son candidatos a
tratamiento paliativo terminal resulta dificil y de utilidad dudosa, ya que las
caracteristicas de la enfermedad obligan a un planteamiento menos estatico y mas
flexible, la supervivencia puede ser de afios.
Los sintomas de cada una de las esferas, no llevan un orden cronolégico de aparicion,
normalmente suelen ir mezclandose unos con otros, en las etapas por los que
progresa la enfermedad, no siendo facil encontrarlas con sintomas exclusivos de una
u otra esfera y no siempre los enfermos llegan a desarrollarlos todos. La afectacién en
cada persona ocurre de forma diferente dependiendo de coémo era antes de la
enfermedad, su personalidad, su condicidn fisica y/o su estilo de vida.
Reisberg y cols. %21 describieron los sintomas principales que caracterizan las
diferentes etapas por las que atraviesa un enfermo con Demencia en general y la
Enfermedad de Alzheimer en particular a lo largo de su historia natural, en una escala
denominada GDS (Escala de DeterioroGlobal), posteriormente simplificada para su
uso practico en la escala FAST(Functional Assesment Staging),facilitando el estadiaje
de la enfermedad,sirviendo como guia para entender su progreso, ayudar a los
cuidadores a estar alertas a problemas potenciales y permitir planear las necesidades
futuras; es un patrén evolutivo que nos ayuda a entender el rumbo de laenfermedad
aunque debemos tener presente que la evolucion es muy heterogénea y cada caso
hay que evaluarlo de forma individual, por ello el uso exclusivo de esta escala como
método de inclusién puede hacer que pacientes con Demencia avanzada no se
beneficien de los CP y que otros sean incluidosde forma poco acertada.
Estadios de la EscalaFAST (20.21.22),
En la evolucion de la enfermedadson identificados 7estadios:
Estadio 1: NDC (funcionamiento cognitivo normal). Ausencia de trastornos evidentes.
Estadio 2: DCML (deterioro cognitivo compatible con la edad). Concepto que en la
actualidad es discutible.
Estadio 3: DCI (deterioro cognitivo leve o incipiente). Compatible con demencia
incipiente.

Estadio 4: DCE (deterioro cognitivo evidente). Compatible demencia leve.
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Estadio 5. DCA (deterioro cognitivo avanzado o moderadamente grave).Compatible
con demencia moderada.
Estadio 6: DCMA (deterioro cognitivo muy avanzado o grave). Compatible demencia
moderada - severa.
Estadio 7: DCT (deterioro cognitivo total o muy grave). Compatible con demencia
terminal.
Como sefialamos anteriormente los CP, se inician desde el diagnostico de la
enfermedad y la intensidad de estos aumentara con su evolucion y disminuira el
tratamiento especifico, evaluando estos estadios, se considera que, dependiendo del
estado del enfermo, todo paciente en GDS 7 el que a su vez se subdivide en seis
subfases (a-f)o en algunos casos enetapas de GDS 6 debe considerarse como un
enfermo que requiere de CPde tipo terminal.
Estadio 7: sub-fases:
Fase 7a: Va perdiendo la capacidad de completar frases hasta circunscribirse a menos
de media docena de palabras.
Fase 7b: Vocabulario inteligible se reduce a una Unica palabra, como los monosilabos
A si 0 A no, hasta que finalmente queda reducido a grufiidos o chillidos.
Fase 7c: Pérdida de la capacidad ambulatoria: Comienzo muy variable: algunos
caminan a pequefos pasos o lentamente, mientras otros se torsionan al caminar.
Fase 7d: Pérdida de la capacidad para mantenerse sentados: se establece
aproximadamente 1 afio después de perder la capacidad ambulatoria.
Fase 7e: Pérdida de la capacidad de sonreir: A pesar de ser capaces de mover los
ojos ante la presencia de estimulos, ya no son capaces de reconocer objetos o
personas familiares.
Fase 7f. Pérdida de la capacidad para mantener la cabeza erguida: los pocos
pacientes que sobreviven deben ser alimentados con pipetas, ya que noson capaces
de reconocer la comida.
Criterios de terminalidad en las Demencias Avanzadas (2122 23.24),
Son multiples los criterios para definir la Demencia en estadio terminal pero la mayoria
de las autores coinciden en sefalar las siguientes caracteristicas:
1. Edad > 70 afios.
2. FAST (Functional Assessment Staging) >7c
3. Deterioro cognitivo grave MMS (Minimental State)< 14 puntos.
4. Dependencia total.
5. Complicaciones: comorbilidad, infecciones a repeticion: urinarias,

respiratorias, antibioticoterapia.
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6. Disfagia.
7. Desnutricion.
8. Ulceras por presion.
En la definicion de Enfermedad Terminal es importante distinguir entre Fase Terminal
Bioldgica que es el momento en que las constantes vitales de la persona (pulso,
presion arterial, temperatura, respiracion y conciencia) estan por debajo de los limites
normales y son irrecuperables por las vias terapéuticas disponibles y la Fase Terminal
Terapéutica momento en que la enfermedad ha progresado hasta tal punto que los
tratamientos o se han agotado o son ineficaces, es decir, enfermo terminal es aquel no
susceptible de tratamiento activo sino paliativo solamente.
Objetivos de los Cuidados Paliativos en los pacientes con Demencia Avanzada.
1. Rehabilitacionde las funciones perdidas potencialmente recuperables.
2. Mantenimiento de la maxima capacidad funcional del paciente a lo largo de la
evolucion de la enfermedad.
Control de sintomas, brindando confort y respeto al paciente.
Manejo clinico de las enfermedades concurrentes eligiendo la actitud terapéutica
més beneficiosa en cada momento.
¢ Cémo enfrentar el cuidado de laEnfermedad?
Las estrategias a seguir se adaptaran a las necesidades crecientes, (proceso que
puede durar hasta 20 afios), se sugeriran, indicaciones y consejos para cada fase, de
modo que puedan servir de orientacion al cuidador y le ayuden a convivir mejor con
una persona que, va perdiendo capacidad de memoria y otras funciones.La fase final
0 encamamiento puede durar de unos pocos meses hasta varios afios, durante los
cuales el paciente se vuelve progresivamente inmovil y dependiente para todas las
actividades béasicas de la vida diaria, siendo importante que los familiares y
cuidadores comprendan bien las fases de la enfermedad para asi ser mas capaces de
evaluar sus propias capacidades a la hora de atender al enfermo.
En los estadios leves, el diagnostico de la enfermedad,la determinacién y tratamiento
de cuadros potencialmente reversibles, asi como la valoracion de tratamiento
farmacoldgico, la informacion, el apoyo para evitar miedos y frustraciones, entre otras
conductas adquieren una primordial importancia.
Se debe crear al paciente un entorno lo mas comodo y acogedor posible, sistematizar
rutinas para las actividades, vigilar los alimentos y liquidos que consume, debe
responsabilizarse con su aseo siempre que sea posible, vestirse solo y seleccionar su
ropa, utilizar barras fijas en el bafio, asegurando buena iluminaciéon, no se debe

intervenir en el uso del retrete hasta que no aparezcan signos concretos de que algo
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funciona mal, evitar que salga solo del hogar son entre otras algunas de las
actividades del cuidado.
En los estadios moderados, el entrenamiento en los cuidados, asesoramiento sobre
los trastornos de conducta y manejo de problemas especificos como el insomnio,
inmovilismo, incontinencia, agitacion y disfagia entre otros, asi como el tratamiento de
enfermedades concurrentes y déficits sensoriales que puedan aparecer seran las
premisas en la conducta. Se recomienda que en las comidas solo se ponga en la
mesa lo que se vaya a utilizar en ese momento para evitar confusiones, en el
momento del bafio los utiles del aseo disminuirlos al minimo posible, conservando la
privacidad, asegurandose el cuidador que esté limpio y bien seco, se debe emplear
ropas facil de poner, diariamente se debe llevar a caminar mientras sea posible.
En estadios mas avanzados, la elecciébn de la ubicacibn mas adecuada para el
enfermo que es otra de las disyuntivas en discusion y que van desde la atencion
domiciliaria ®32%), la que consideramos el lugar ideal por las ventajas que brinda
permanecer en el medio familiar, hasta los servicios hospitalarios de alto nivel;con
sistemas de apoyo al cuidador, valoracibn de la sobrecarga y adecuacion de la
cobertura social y sanitaria en pacientes que estan en su domicilio y las decisiones
sobre el grado de actuacién terapéutica ante las complicaciones, son los elementos
fundamentales de la asistencia. En esta fase aparecen una serie de problemas como
la dificultad en la alimentacién (disfagia o negacion a la ingestién) y las infecciones a
repeticion, alguna de las cuales sera el evento final que conduzca a la muerte.
.Cuando el enfermo no sea capaz de alimentarse solo se le debe permitir que agarre
algunos alimentos con la mano, no se deben mezclar alimentos liquidos y sélidos,
siempre comprobar la temperatura de los alimentos, el aseo lo realizara el cuidador no
olvidando los gustos del enfermo, lubricando la piel con crema hidratante,
manteniendo una buena higiene bucal, debiéndosetener sentado el mayor tiempo
posible.
Problemas més frecuentes en el estadio avanzado de las Demencias y la
Enfermedad de Alzheimer en particular:
a. de comunicaciéncon el paciente, secundario a los trastornos del lenguaje por la

progresiva afectacién cerebral.

b. nutricionales y de alimentacién, por disfagia y riesgo de aspiracion a vias
aéreas.
C. posturales y osteoarticulares: tendencia a la flexion articular, rigidez y

deformidades articulares.

d. incontinencia urinaria y fecal.
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e. respiratorios, secundarios a la postracién e inmovilidad, estasis de secreciones
respiratorias, disfagia, etc. con riesgo de neumonias.
f. lesibn de la piel: alto riesgo de Ulceras por presion, por la inmovilidad,
postracion, problemas nutricionales, incontinencias, etc. Son muy importantes las
medidas de prevencion, que impidan su aparicion como: higiene diaria de la piel, su
hidratacién empleando cremas, masajes con una toalla suave, proteccion de zonas de
riesgo, fundamentalmente areas de apoyo, tener libre la cama de cuerpos extrafios
qgue irriten la piel, estirar firmemente las sabanas, para impedir la formacion de
arrugas, cambio frecuente de posicion, uso de colchones y cojines de aire, no emplear
alcoholes porque resecan la piel, etc. Pero, a pesar de las medidas preventivas, a
veces, debido al gran deterioro que sufren los pacientes, es inevitable la formacién de
ulceras por presion y es aqui donde el estado general, el prondstico y la calidad de
vida del enfermo han de marcar los cuidados a realizar(26).
g. infecciones: urinarias, respiratorias, por el deterioro fisico global y numerosos
factores de riesgo presentes.
h. problemas relacionados con el riesgo de lesionesdebido a su situacién de dafo
cerebral. En etapas anteriores presentan un alto riesgo de lesionarse
involuntariamente al no ser capaces de reconocer los peligros del entorno.
i trastornos del suefio en las etapas iniciales e intermedias de la enfermedad, sin
embargo, en estadios avanzados la tendencia al suefio es permanente. Las medidas
de higiene, respiratoria y postural facilitan el descanso nocturno. ‘por lo que se debe
procurar una rutina e higiene del suefio.
J- repercusiones emocionales y psicosocialesen el paciente y su entorno familiar.
Fase de Encamamiento.
Puede durar desde unos meses hasta varios afios, produciéndose de forma imprevista
0 como resultado de una patologia afiadida, siendo frecuentetras una infeccion,
ingreso o0 una caida, puede ir precedida por rapida pérdida del habla o ésta producirse
poco tiempo después; en esta fase deben seguirse un grupo de medidas, entre ellas:
mantener la privacidad del enfermo, mantener su autoestima, medidas especificas
para el bafio que se realizara en momentos adecuados y con prudencia, brindarle
distracciones no renunciando a ningun intento susceptible y asequible de diversion,
etC'(27'28)'
En esta etapa la familia enfrenta dos graves problemas: el cuidado permanente que
requiere un paciente totalmente dependiente y saber qué hacer si se presentan
complicaciones con riesgo vital.Los cuidados cotidianos de un enfermo encamado

haran que el cuidador realice una tarea constante que va a tenerlo ocupado durante la
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mayor parte de las horas del dia. Las familias requieren para atender mejor al enfermo
en este estadio: cama articulada, silla de ruedas y un nimero amplio de cuidadores
disponibles.
Complicaciones médicas mas frecuentes que agravan el deterioro del
demenciado terminal.
a) Infecciones urinarias a repeticion, que pueden llevar a bacteriemias y sepsis.
b) Infecciones respiratorias frecuentemente en relacion a aspiracion bronquial por
trastornos de la deglucion o disfagia para solidos o liquidos.
c) Ulceras por presion hasta un grado 3-4, que no se consideran curables.
d) Fiebre recurrente después de ciclos de antibidticos.
e) Desnutricién y pérdida de peso de > 10% en 6 meses.
Conducta Terapéutica.
El objetivo prioritario en esta fase es lograr la mejor calidad de vida para el paciente y
su familia, por lo que los problemas fundamentales que van a requerir la atencion del
equipo son: conseguir el adecuado control de sintomas, determinar el grado de
agresividad en los tratamientos y valorar la adecuacion de ingreso hospitalario ante
determinadas complicaciones.
Entre los problemas que mas atencidn requieren destacan:
1. Tratamiento sintomatico: dolor, depresion, agitacién, estrefiimiento, anorexia y
disnea @9,
2. Valoracion de un posible ingreso hospitalario en determinadas patologias.
3. Grado de agresividad en el tratamiento de infecciones recurrentes
(antibioticoterapia, vias de administracion 'y la aparicion de otras
complicaciones).Sobre el empleo o0 no, y la via de administracion de tratamiento con
antibidticos, estara en funcion de la fase de la enfermedad y pronostico de la
complicacion fundamentalmente, planteandose que no mejoran la tasa de
supervivencia con respecto a medidas paliativas (analgésico y antipirético)(30).
4. Hidratacion (v.o. / e.v.) y Nutricion (v.o. /s.n.g.) adecuadas ante la presencia de
disfagia, deshidratacién o desnutricion,en la actualidad se acepta que la hidratacion y
la nutricion artificiales deben considerarse un tratamiento médico comolos demas,no
debe recomendarse en pacientes con Demencia severa (aunque esta decision debe
ser individualizadasegun la situacibn del paciente).La sonda nasogastrica y
gastrostomia percutanea no disminuyen el riesgo de neumonias por aspiracion en los
pacientes con Demencia muy severa,no prolonga la supervivencia, ni disminuye la
incidencia de Ulceras por presion e infecciones, recomendandose intentar la

rehidratacién y nutricién orales (24 31.32).
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Los profesionales que trabajen con estos pacientes deben tener las competencias
necesarias para realizar los cuidados, la toma de decisiones terapéuticas requiere alto
grado de analisis por su complejidad, problemas que pueden ser ripidamente
cambiantes y de flexibilidadpara considerar los multiples factores asociados. La tasa
de éxito de la reanimacion cardiopulmonar en demencia severa es casi tan baja como
en el cancer metastatico, por lo que debe ser considerada una medida extraordinaria.
Las decisiones siempre deben tomarse de forma consensuada entre el equipo y la
familia,es conveniente que la intervencion recomendado en cada momento quede
reflejadade forma detallada en la historia clinica.
Se deben establecer las interrelaciones entre laAtencion Primaria en coordinacion con
Servicios de Geriatria y/o de Cuidados Paliativos, para realizar un programa de
cuidados en la asistencia deestos pacientes con Demencia, dado que se puede
alcanzar un alto nivel de satisfaccién con la calidad de estos, el control de sintomas y
el respeto por las voluntades anticipadas del paciente, es decir, se debe plantear un
modelo de atencidn colaborativo e interdisciplinar, donde la Evaluacion Geriatrica
juega un rol fundamental, basado en la coordinacién entre niveles asistenciales y entre
los recursos convencionales y especificos de CP, debiéndose proponer y promover, al

domicilio como lugar idéneo de atencién a estos enfermos.

Conclusiones.

El envejecimiento de la poblacion y el aumento del nimero de personas con
Enfermedades Cronicas Avanzadas, representan un importante reto para los sistemas
de salud. Estos enfermos padecen al final de sus vidas sufrimientos intensos
necesitando cuidados y atencién esmerada que son brindados por los Programas de
Cuidados Paliativos, debiendo estar interrelacionados la familia, equipo
multidisciplinario y toda la sociedad. Los CP para los enfermos con Demencia
avanzada o terminal aun tienen vacios en el conocimiento, pero comienzan a llenarse
poco a poco y a integrarse, articulando asi un sistema de atenciéon adecuada para este
tipo de enfermos, que tiene en el hogar el lugar idoneo de aplicacion. Todas las
personas tienen derecho a una asistencia sanitaria de calidad, cientifica y humana.
Por tanto, recibir una adecuadaatencion médica al final de la vida es el mas preciado

de los derechos humanos.
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Figura 1. Fases de la Demencia. Tomado de: Volicer L. Management of severe
Alzheimer's disease and End-of-life issues. Clin Geriatr Med.2001; 17(2):377-9
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