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RESUMEN

El envejecimiento poblacional ha permitido que sea cada
vez mas frecuente encontrarse con pacientes que tiene
enfermedades cuya probabilidad de presentacion aumenta
con la edad. Este es el caso de las demencias, que en las
etapas mas avanzadas presentan variadas complicaciones
que requieren tomar decisiones que implican dilemas éticos,
recursos y consideraciones clinicas complejas.

Existen hoy en dia estudios que han permitido conocer mejor
el curso de la demencia avanzada y establecer prondsticos
sequn los distintos estadios de la patologia los cuales se
ven determinados por la situacion funcional del paciente.
Por otra parte es imperativo conocer la efectividad de las
intervenciones evitando las acciones futiles o aquellas que
impliquen riesgos o molestias que superan los beneficios.

El objetivo de este articulo es entregar herramientas que sean
Utiles para los clinicos que atendemos personas mayores en
diversos ambitos tanto médicos como quirdrgicos para aunar
las voluntades anticipadas si las hay, los valores y deseos de las
familias y los conocimientos médicos existentes para entregar la
mejor decision a un paciente portador de demencia avanzada.

Palabras claves: Demencia, toma de decisiones, enfermedad
de Alzheimer, mortalidad.

SUMMARY

Population ageing has allowed it to be increasingly
frequent to encounter patients having diseases whose
presentation probability increases with age. This is the case

ARTiCULO RECIBIDO: 28-10-2011
ARTiCULO APROBADO PARA PUBLICACION: 05-12-2011

of dementia which in the more advanced stages presents
varied complications requiring decisions that involve ethical
dilemmas, resources and complex clinical considerations.
Today there are studies that have helped better understand
the course of advanced dementia and establish prognosis
according to the different stages of the disease, which are
determined by the patient's functional status. On the other
hand it is imperative to know the effectiveness of interventions
while avoiding ineffective actions or those involving hazards
or inconveniences that outweigh the benefits.

This article aims to provide tools that are useful for those of
us that as clinicians assist senior patients in both medical and
surgical fields, help to bring together wills, if there are, values
and wishes of families and existing medical knowledge, in
order to deliver the best decision for a patient with advanced
dementia.

Key words: Dementia, decision making, prognosis, Alzheimer
diseases, mortality.

INTRODUCCION

Debido al envejecimiento poblacional cuya aceleracion es especialmente
potente en paises en vias de desarrollo, es frecuente que los especialistas
en medicina interna y subespecialidades tengan que enfrentarse a pobla-
cion cada vez mayor. Este fenémeno no es distinto en nuestro pais y ya
podemos ver que aquellas unidades de pacientes criticos donde hace 20
afios se negaba la entrada de mayores de 75 afios hoy dia es cada vez
menos frecuente encontrar personas que no sean adultos mayores.
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De forma aparejada la presencia de demencia es cada vez mas frecuen-
te en sus diversas etapas y muchos pacientes que se hospitalizan pre-
sentan la enfermedad y se deben tomar en relacion a ellos, decisiones
que implican costos personales, familiares y de recursos materiales. Te-
nemos entonces presencia de pacientes que sin ser oncoldgicos pueden
tener prondsticos similares al de un paciente terminal por cancer, con lo
cual se abre toda una linea de cuestionamientos y problemas al cual el
médico debe enfrentarse en planos éticos y clinicos.

¢QUE ES DEMENCIA AVANZADA?

Se define demencia, como aquella condicion en la cual de manera ad-
quirida y frecuentemente progresiva, se presenta alteracion de memo-
ria y de alguna otra funcién superior (célculo, gnosias, praxias, juicio,
abstraccion, capacidad ejecutiva (planificacién), atencion y lenguaje). A
esto debe sumarse que el paciente presente, por causa de estas fallas,
una alteracion de la capacidad de realizar las actividades de la vida
diaria con declinacién del nivel funcional y social. Este déficit no debe
ocurrir en episodios de delirium exclusivamente (1).

Se define demencia avanzada como aquella que presenta deterioro
cognitivo grave medido por escalas, dependencia para casi todas las
actividades de la vida diaria, incapacidad para tener una comunicacion
efectiva, parta reconocer a cuidadores, para realizar una actividad con
propdsito determinado, presencia de complicaciones médicas asociadas
como trastorno de deglucién, dlceras por presién, fecalomas, etc.(2).
Histopatoldgicamente, en el caso de enfermedad de Alzheimer que es
la causa mds frecuente con cerca de un 70% de los casos, presenta
lesiones neuronales por deposito de amiloide en estadios V y VI de la
clasificacion de Braak y Braak, abarcando lesiones en todo el cdrtex
entorrinal y gran parte del resto de la corteza cerebral (3).

Las escalas mas frecuentes para definir los estadios de demencia son
la escala CDR (Clinical Dementia Rating) desarrollada en la Washigton
University School of Medicine por Dr. John C. Morris, donde CDR 3 es la
que corresponde a la etapa avanzada (4) y la escala de Reisberg GDS
(Global Deterioration Scale) donde los estadios 6y 7 son las etapas mas
evolucionadas de la enfermedad (2). Dichas escalas se basan en hallaz-
gos relacionados con memoria, funcionalidad y sintomas psicoldégicos y
conducta de este modo la definicién CDR 3 se caracteriza por: Alteracion
severa de memoria con recuerdos escasos y fragmentados, s6lo orien-
tacion acerca de su persona, incapacidad de realizar juicios adecuados
y resolver problemas, asi como de realizar actividades fuera de su casa,
funcién no significativa en las tareas de su hogar o incapacidad de rea-
lizar actividades de entretencion y por dltimo requerimiento de mucha
ayuda para mantener su cuidado personal. En cuanto a un estadio 7 de
la escala de Reisberg podemos encontrar:

- Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se pue-
den verbalizar palabras y frases muy circunscritas; en las Ultimas fases
no hay lenguaje, Uinicamente sonidos guturales.

- Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la alimen-
tacién. Se van perdiendo las habilidades psicomotoras basicas, como la

deambulacion. El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer.
- Frecuentemente aparecen signos y sintomas neuroldgicos generaliza-
dos y corticales. En relacién al Mini Mental Test los puntajes son infe-
riores a 10 puntos.

Al analizar las distintas series que han estudiado el tema, revelan que
la prevalencia es variable entre 0.8% del total de demencias en la serie
de Shybayama hasta un 3.8% en la de L. Pousa. En el estudio Toledo
de envejecimiento que corresponde a una cohorte espafiola de la pro-
vincia de Toledo en Castilla-La Mancha con mas de 3000 pacientes, la
prevalencia es de un 2.1% sobre los 65 afios con (prevalencia total de
demencia 12.5%) y aumenta con la edad llegando a ser de 6.6% sobre
los 85 afios. Al analizar por sexo se da més frecuentemente en mujeres
a toda edad desde los 65 afios en adelante siendo aproximadamente el
doble que en hombres (5).

En las fases avanzadas la limitacion del paciente para expresar su mundo
subjetivoy emocional, es un terreno abonado para la frustracion y la mala
interpretacion del entorno. Los sintomas psicoldgicos son aquellos debi-
dos a alteraciones de la percepcion, contenido del pensamiento, humor
0 comportamiento, mientras que el componente conductual se detecta
mediante la observacidn del paciente: agresividad, agitacién, e inquietud
entre otras. Como regla general, si bien en la demencia incipiente los as-
pectos psicoldgicos predominan sobre los conductuales, se puede afirmar
que conforme avanza la demencia, la alteracién del comportamiento con-
ductual aumenta, mientras que los aspectos mas puramente psicoldgicos
tendrian mas dificultad para expresarse y detectarse por los clinicos y
cuidadores. La demencia avanzada se asocia a presencia de variadas alte-
raciones psicolégicas y conductuales, las que son mas frecuentes en esta
etapa en especial delirio, agitacion, disforia, apatia y trastornos motores
aberrantes. La alta frecuencia de algunos de estos sintomas como apatia
en casi un 90%, agitacion y vagabundeo en casi un 80% de los casos, son
causa habitual de alteraciones del entorno con sobrecarga del cuidador y
una de las causas mas frecuentes de institucionalizacion.

Entre un 45% y un 69% de los pacientes con demencia presentan alte-
raciones del suefio. Entre las manifestaciones mas tipicas se encuentran:
fragmentacion del suefio, excitacidn nocturna, tiempo de suefio de onda
lenta disminuido, alteraciones del ritmo circadiano y apnea del suefio. A
éstos se pueden asociar somnolencia diurna y acentuacion de las limita-
ciones cognitivas por dicha somnolencia.

La pérdida de la autonomia funcional para las actividades de la vida
diaria sigue un curso inverso a como se ganan capacidades, de una
forma relativamente similar al proceso de aprendizaje. En la enfermedad
avanzada las dificultades en las actividades bésicas de la vida diaria
son las que comandan las necesidades asistenciales del paciente. Los
trastornos de comunicacién, alteraciones de la marcha, de la deglucién
y la incontinencia urinaria son los principales problemas funcionales en
los Ultimos afios de la evolucién de la enfermedad.

La incontinencia urinaria es, junto a los trastornos conductuales, el
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mejor predictor de riesgo de institucionalizacion. Se ha observado que
existe una estrecha relacién entre la incapacidad de reproducir figuras y
dibujos con la presencia de incontinencia. El origen de la incontinencia
se asienta en trastornos locales de la vejiga urinaria, en las dificultad en
|la orientacidn espacial y en la apraxia para realizar auténomamente las
actividades relacionadas con la miccion.

En las fases avanzadas de la enfermedad de Alzheimer, tanto la longitud
de los pasos como la velocidad de la marcha estan disminuidas. El rendi-
miento, en las pruebas de equilibrio también es menor en estos pacien-
tes. Por tanto hay un riesgo de caidas muy aumentado a lo que hay que
sumar los efectos indeseados de varios farmacos que se usan en esta
etapa como antipsicéticos, estimulantes de la vigilia, antidepresivos, an-
sioliticos, etc. Se estima que el riesgo de sufrir una fractura es tres veces
mayor para una persona con demencia que para la poblacién general
de iguales edad y género. En los estadios severos los problemas de co-
municacion agregan un elemento mas para los cuidadores habituales
del paciente, no sélo porque dificultan el mantenimiento de vinculos
afectivos, sino porque suponen una pérdida de informacion precisa para
evaluar la calidad de los cuidados (5).

EVALUACION DE UNA DEMENCIA AVANZADA

Uno de los problemas habituales a los que un clinico se ve enfrentado
es la dificultad que para evaluar una demencia avanzada en cuanto
a progresion de la enfermedad y utilidad de los tratamientos. El alto
costo de las terapias es otro factor que debe mover a los médicos a
evaluar periédicamente su utilidad en demencia avanzada. Del punto
de vista cognitivo, deben utilizarse escalas especiales parta evaluar la
evolucién o los cambios que producen los farmacos especificos para
demencia en estas etapas, la mas usada en investigacion es la escala
SIB (Severe Impairment Battery) (6). Aparte de este test que es integral,
también existen evaluaciones de aspectos especificos como agresividad
con instrumentos como el RAGE (Ratting Agressive Behavior in Elderly)
(7), para agitacion con CMAI (Cohen-Mansfield Agitationlnventory) (8)
y la escala de depresion de Cornell para evaluar depresion en pacientes
con Demencia. (9) Es importante destacar que pese a ser muy pocos en
nuestro pais, existen profesionales dedicados a psicometria con aten-
cién tanto en sistemas privados como a través de FONASA y pueden ser
muy importantes a la hora de aportar al médico los elementos necesa-
rios en estas evaluaciones u otras para demencia avanzada cuando se
trabaja con tiempos limitados para cada paciente.

TOMA DE DECISIONES EN DEMENCIA AVANZADA

Cuando un médico se enfrenta a tener que tomar decisiones relativas
al manejo de pacientes con demencia avanzada, tales como el ingreso
a unidades de pacientes criticos, realizacién de procedimientos y ciru-
gias, debe considerar algunos elementos que pueden ayudar a decidir
la conducta como son la existencia de voluntades anticipadas de parte
del paciente, la opinién de la familia, aspectos éticos y valdricos relacio-
nados con las creencias y la espiritualidad de las personas involucradas.
Sin embargo debe poseer argumentos sélidos en cuanto a prondstico

para asi orientar a las familias y poder dar respuesta a la conducta
que es conveniente tomar. En general sélo un 7% de los pacientes con
demencia avanzada tiene orden de no hospitalizar y se ha demostra-
do que si los familiares manejan informacion adecuada se disminuyen
muchisimo las intervenciones al final de la vida (10). Por eso el rol del
médico es fundamental a la hora de entregar con la mayor objetividad
la informacion cientifica.

Para hacer un juicio critico del punto de vista técnico, primero debe
considerarse que no todos los pacientes con demencia avanzada son
iguales y que su prondstico vital depende de las comorbilidades y es-
pecialmente del estado funcional. Por tanto hay escalas que desglosan
varios aspectos a evaluar en estos pacientes y otras que a través de es-
tudios con analisis multivariado han establecido elementos pronésticos
a considerar con el peso ponderado de los mismos en la ecuacion final

Existen algunas escalas para las cuales se ha medido la sobrevida de las
personas seglin cada etapa. Tal es el caso de la escala FAST (Functional
Assesment Staging Scale), que subdivide en 16 etapas la enfermedad y
corresponde a demencia tardia los estadios 7a, 7by 7¢, 7d y 7e. Del es-
tadio 7c en adelante se ha relacionado con peor prondstico vital, que es
su gran mayoria menor de 6 meses. La etapa 7c se caracteriza por tener
una curva de deterioro funcional progresivo y haber pasado secuencial-
mente por las etapas anteriores, incapacidad de comunicarse, emitiendo
sonidos guturales no palabras, imposibilidad de desplazarse sin apoyo
(11). Investigaciones de sobrevida como las de Luchins y Hanrahan y
muestran que en la etapa 7c la media es de 3.2 a 4.1 meses y que el
71% de los pacientes han muerto a los 6 meses (12).

Existen estudios que relacionan el hecho de tener una demencia avan-
zada con un prondstico tan ominoso como el de una neoplasia avanza-
da. En ese caso es posible considerarla una enfermedad terminal, dado
que cumple con los criterios de tener una evolucién conocida e irreversi-
ble y un tiempo acotado de sobrevida menor de 6 meses. La pregunta es
entonces ¢ qué marcadores prondsticos existen que nos puedan ayudar
a conocer mejor el futuro de estos pacientes? Un estudio que evalué la
sobrevida de una cohorte espafiola revelé que los factores prondsticos
mas importantes fueron tener neumonia el afio previo, uso de sonda
nasogatrica y albimina menor a 3.5g/dl (13). Otra cohorte en Boston,
Estados Unidos mostré resultados similares con factores determinantes
como trastorno de deglucion con 85% de mortalidad a 6 meses, fiebre
41.4% e infecciones respiratorias con una probabilidad de fallecer de
24.7% (14).

La Dra. Susan Mitchell ha intentado encontrar cual es el peso de las va-
riables que definen la sobrevida de estos pacientes, asi se cred la escala
de Mitchell que contempla en forma ponderada los siguientes elementos:
dependencia en actividades de la vida diaria, sexo masculino con la ma-
yor ponderacion para mal prondstico (1.9 puntos), luego padecer cancer
(1.7), insuficiencia cardiaca y respiratoria (1.6), presencia de respiracion
superficial (1.5), ingesta de menos del 25%, situacién médica inestable,
incontinencia fecal y postracion (1.5) y finalmente edad mayor de 83 afios
y pasar durmiendo la mayor parte del dia (1.3). Asi un paciente con alta
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puntuacién (mas de 12 puntos) tendra riesgo superior a 70% de morir
en los proximos 6 meses y un paciente de puntaje bajo tendra menos
de un 10% (15). Otro estudio pronéstico de la misma autora revisd la
realidad de los pacientes ubicados en “Nursinghomes” que corresponden
al 70% de las personas afectadas de demencia avanzada en EE.UU. Aqui
se siguieron a un afio personas en etapa FAST 7 en todas sus variantes.
Los resultados mostraron que de los 222.405 fallecié a un afio el 40%.
En este estudio se consideraron otros factores de riesgo relevantes como
presencia de Ulceras por presion, IMC menor de 18.5 y baja de peso.
Los resultados son similares y tienen como elemento interesante que se
trata de personas institucionalizadas de larga data donde se dispone en
general de menos informacion. El sesgo es que se trata de un estudio
retrospectivo con las limitaciones que esto implica (16).

Otro elemento fundamental es conocer la utilidad real de algunas in-
tervenciones, asi la instalacién de una gastrostomia o de una sonda
nasogastrica no ha demostrado que alargue la sobrevida ni disminuya
las complicaciones respiratorias, esto debe ser considerado en las dos
posibilidades de decision, pues aunque no muestre beneficios importan-
tes tampoco serfa un elemento que “artificialmente” prolongue la vida y
para algunas familias es tranquilizador tener una via de administracion
de farmacos enterales siempre disponible.

Probablemente el elemento més importante en la toma de decisiones
son las voluntades anticipadas del paciente, las cuales estan raramente
dictadas por escrito o con un valor legal con la forma de un documento.
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