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Cuidados paliativos en personas
con demencia severa:
reflexiones y desafios
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Palliative care of patients with severe
dementia

Dementia is an important public health problem due to the
complex challenges it poses during the progression of the disease
and especially during its end-of-life stage. The aim of this article
is to consider the issues that arise from the use of commonly
administered therapies in patients with severe dementia. Sce-
narios where excessive or futile therapeutic interventions might
occur are discussed. The article concludes that it is advisable to
analyze the clinical criteria and ethical considerations related to
the administration of those treatments in order to develop and
disseminate better practice guidelines for health professionals.

(Rev Med Chile 2016; 144: 94-101)
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“El que ha aprendido a morir ha olvidado
lo que es ser esclavo”
Montaigne

a enfermedad de Alzheimer y otras demen-
cias constituyen un problema relevante de
salud publica; son enfermedades letales y
una causa creciente de muerte a nivel internacio-
nal®? En Chile, mds de 180 mil personas (1% de los
chilenos) presenta algin tipo de demencia, cifra
que se incrementard a aproximadamente 6.000
personas (3% de los chilenos) en el ano 2020°.
La cantidad de muertes atribuidas a demencias
aumentd en 526% en los ultimos 20 afos*, con-
tribuyendo en el 2009 con 3.432 defunciones, la
sexta causa especifica de muerte en el pais®.
Las demencias, al igual que otros trastornos
neuropsiquidtricos, plantean problemas éticos
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Palliative medicine; Terminal care.

en el curso de la enfermedad, a saber: la determi-
nacién de sus niveles de autonomia para la toma
de decisiones en materia de salud, el anuncio
diagnéstico, tratamiento asociado a la educacién
psicosocial de la familia, la inclusién de la persona
en su comunidad, los cuidados de fin de vida, el
estrés del entorno préximo, entre otros. En la ac-
tualidad no existen tratamientos curativos para las
demencias, por lo que segiin recomendaciones de
la Organizacién Mundial de la Salud, los cuidados
paliativos deberian aplicarse desde las primeras
etapas de la enfermedad crénica y fatal® (Figura
1). En el caso de las demencias parece adecuado
diferenciar los cuidados paliativos proporciona-
dos durante todo el curso de la enfermedad y los
cuidados de fin de vida”®.

Los criterios europeos sobre cuidados paliati-
vos recalcan que pacientes con demencia y cincer
se enfrentan a las mismas necesidades no cubiertas


mailto:aslachevsky@me.com

ARTICULO DE REVISION

Demencia severa y cuidados de fin de vida - A. Slachevsky et al

en las etapas finales de la enfermedad y frecuen-
temente son sometidas a intervenciones fatiles*!!.

Las principales intervenciones en etapas finales
de las demencias son: 1) Ventilacién mecdanica;
2) Resucitacion; 3) Tratamientos de neumonias;
4) Alimentacién parenteral; 5) Hidratacién. El
uso de las dos primeras es infrecuente; las tres
ultimas intervenciones son de uso frecuente y se
puede cuestionar si constituyen o no un benefi-
cio para el paciente. Al igual que en otras dreas
de la medicina, las intervenciones en cuidados
paliativos deben mostrar su evidencia y cumplir
estandares para ser consideradas adecuadas en
su aplicacién; una intervencién debe velar por
el “bien-estar” del paciente en su propia condi-
cién. Un desafio pendiente en el tratamiento de
Alzheimer y otras demencias es el estudio de los
criterios clinicos y éticos de las intervenciones en
cuidados paliativos'.

Las demencias como enfermedades mortales

Las demencias disminuyen la esperanza de
vida, con un riesgo de muerte dos a cuatro veces
mayor comparado a personas sin la enfermedad
de similar edad"”. La sobrevida después del diag-
nostico de demencia varia desde 3 a 12 afios, de-
pendiendo del tipo de demencia, edad, severidad
al momento del diagnéstico y lugar de diagnéstico
(hospital, hogar o consultorio)'*¢ (Figura 1). Por
otra parte, la mayoria de las muertes por demen-
cias son atribuibles a la misma enfermedad y no
a alguna otra enfermedad intercurrente, como

infarto al miocardio, cincer o la descompensacién
de una enfermedad crénica.

La muerte de personas con demencias plantea
dilemas. Entre ellos el lugar de la muerte, donde
las alternativas van desde establecimientos de
larga estadia (institucionalizacién) al propio
domicilio'”*. Otro cuestionamiento que surge
son las condiciones en que se produce la muerte,
la cual se acompana generalmente de neumonia
(37,3%), episodio febril (32,2%) y trastornos de
la deglucién (90,4%)". Los pacientes presentan
en un alto porcentaje sintomas de disconfort en
los meses previos al deceso, tales como disnea
(46%), dolor (46%), tlceras por presién (39,1%),
agitacion (38,7%) y aspiracion (40,6%). También
se realizan en un porcentaje significativo interven-
ciones agobiantes como alimentacién parenteral
(29,4%), hospitalizacién (12,4%), consulta al
servicio de urgencia (2,8%), tubos de alimentacién
(7,3%), u otras (40,7%). En general, los pacientes
con demencia no tienen un adecuado control del
dolor ni acceso a cuidados paliativos®.

El entorno préximo reporta que el objetivo
primario del cuidado para las personas que viven
con demencia terminal es el confort y no la prolon-
gacion de la vida. En ese contexto, cabe preguntar
si es posible mejorar la calidad de vida de pacientes
con demencia severa, definida como la etapa de las
demencias en que se afecta la capacidad de realizar
de manera independiente las actividades bdsicas
de la vida diaria, como vestirse o asearse®', y qué
tipos de intervenciones son adecuadas en las etapas
finales de su vida.

Figura 1. Trayectoria de muerte en demencia comparada con cancer (Adaptado de Harris, 2007)>°. Comparacién de la evolucién
del grado de compromiso de la funcionalidad en el cancer y las demencias.
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Cuidados de fin de vida en pacientes
con demencia severa

El uso proporcionado de los medios terapéuti-
cos se relaciona en general con su adecuada valora-
cién, la que debe tener en cuenta el tipo de terapia,
el grado de dificultad y el riesgo que comportan,
los gastos necesarios y su posibilidad de aplicacion,
el resultado que se puede esperar de acuerdo a las
condiciones del paciente y de sus fuerzas fisicas
y psiquicas. Lo que se busca es evitar el “ensafa-
miento terapéutico” y la consecuente distanasia
(entendida como tratamiento terapéutico despro-
porcionado que prolonga la agonia de enfermos
desahuciados)®. Existen pardmetros generales:

1. A falta de otros medicamentos, es licito recurrir
con el consentimiento del paciente y/o de su
representante legal (segin las reglas generales
del derecho civil), a los medios puestos a dis-
posicién de la medicina mds avanzada, aunque
se encuentren en fase de experimentacién (con
mayor exposicion al riesgo y eventuales eventos
adversos).

2. Es licito interrumpir la aplicaciéon de tales
medios cuando los resultados obtenidos no
cumplen las expectativas que se tenian de su
aplicacién.

3. Siempre es licito conformarse con los medios
normales que la medicina puede ofrecer. No se
puede imponer a las personas la obligacién de
recurrir a un tipo de cuidado que se encuentre
disponible y no esté ausente de peligro o sea
demasiado oneroso.

4. Ante la inminencia de la muerte, no obstante
los medios utilizados, es licito en conciencia
renunciar a tratamientos que procurarian una
prolongacién precaria y penosa de la vida,
en la medida que se mantengan los cuidados
normales debidos a un paciente en similares
casos®.

En el momento en que no es posible aplicar
mas intervenciones terapéuticas que puedan
contener la enfermedad o hacerla retroceder, cada
medida que se adopte puede ser desproporciona-
da. La medicina tiene medios y es su obligacién
aplicarlos en la medida de lo posible como acto
no dirigido a la recuperacién del paciente o pro-
longacién de la vida, sino como deber de respeto
hacia el paciente y su entorno préximo que busca
una mejor calidad de la vida.
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Por otro lado, una adecuada interpretacién
y aplicacién de la proporcionalidad terapéutica
exige que tanto los beneficios como las cargas
asociadas a un tratamiento sean evaluadas en su
conjunto y ponderadas contra la razonabilidad
préctica de implementar dicha terapia, dando por
entendido que se acepta la existencia de un deber
moral de preservar la salud y la vida (fisica)*.
Aquello que resulta proporcionado o despropor-
cionado para un paciente en determinada situa-
cidn clinica, puede no serlo para la misma persona
(uotra) en circunstancias diversas®. Por ejemplo,
experimentar un dolor fisico agudo o insoportable
que no pueda ser suficientemente disminuido, los
costos econdmicos mds gravosos para el paciente
o su entorno préximo, experimentar fuerte miedo
o repugnancia del soporte vital, una alta probabi-
lidad de que ocurran graves riesgos para la salud o
la vida y un bajo nivel de eficacia global en relacién
a los beneficios razonablemente esperados por la
persona afectada®.

1. Alimentacién artificial en caso de demencia
severa

La alimentacién artificial es una técnica
que permite nutrir un paciente que no puede
alimentarse por via natural”. Los trastornos de
alimentacién y deglucién son frecuentes en etapas
finales de las demencias, por lo que se plantea el
uso de métodos de nutricién artificial via paren-
teral o enteral con sondas gastricas, gastrostomias
endoscopicas percutdneas o intestinales, tubos de
alimentacién por yeyunostomia. Estos métodos
fueron desarrollados para alimentar a pacientes
con enfermedades agudas y de buen prondstico,
temporalmente imposibilitados de alimentarse.
Su uso se extendi6 rdpidamente a otras condicio-
nes de salud, como personas con enfermedades
crénicas, en etapas terminales y sin posibilidad
de recuperar su salud, como las personas con de-
mencias en etapa terminal. Como subraya Slomka,
es frecuente que una tecnologia desarrollada para
resolver un problema especifico se use para condi-
ciones de salud sin una clara indicaci6n®. La ex-
pansién de su uso se explicaria por factores sociales
e incentivos financieros, como el crecimiento de
la industria de establecimientos de larga estadia
entre los afios 1960 y 1970 en Estados Unidos de
Norteamérica, un mayor reembolso por el cuida-
do de residentes con tubos de alimentacién y la
ausencia de reembolso del tiempo que invierte un
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profesional de salud en discutir consultas médicas
sobre cuidados de fin de vida?**. Por otra parte,
las mejoras tecnoldgicas en la década 1980-98 faci-
litan su uso. Finalmente, por dudas razonables de
caracter ético: al disminuir la ingesta de alimentos
y liquidos por via oral, existe frecuentemente una
preocupacion del entorno por la posibilidad que
el paciente experimente hambre y sed*'. Se asimila
el no instaurar sondas de alimentacién a negar la
comida y los fluidos; la hidratacién aparece como
cuidado minimo “moralmente requerido por
estandares bédsicos de decencia humana”??2. Por
estos motivos, las familias se resisten a suspender
todo tipo de alimentacién®%.

Si bien la frecuencia de uso de métodos de
alimentacién artificial es muy variable, se ha
reportado que aproximadamente un tercio de
los pacientes con demencia avanzada institu-
cionalizados estdn con tubos de alimentacion,
los que generalmente se instalan después de una
hospitalizacién®. La Tabla 1 presenta los factores
relacionados al uso de tubos de alimentacion en
demencias avanzadas. El nimero de gastrostomias
en pacientes hospitalizados mayores de 65 afios se

duplicé en Estados Unidos de Norteamérica entre
1988 y 1995*.

Diferentes argumentos se oponen al crite-
rio clinico de uso de tubos de alimentacién en
demencia avanzada. Comer por la boca y con
herramientas socialmente normativas (cucharas,
tenedores, chopsticks) no equivale a hidratar y
alimentar adecuadamente®, No es accidente que,
hasta hace poco, el uso de tubos de alimentacién
fuese denominado “alimentacién forzada”*. Por
otra parte, si bien existe escasa evidencia sobre los
tubos de alimentacién en demencias avanzadas,
los estudios sugieren que su uso no prolonga de
manera significativa la vida®.

Tanto en el seguimiento de dos cohortes de
pacientes con demencia terminal®**’, como en un
pequeno estudio clinico que comparé la sobrevida
de pacientes con y sin tubo®®, quedé demostrado
que el uso de esta técnica no genera beneficios.

En este sentido, el soporte nutricional debe
formar parte de los cuidados paliativos (minimos)
integrales, siempre que su objetivo sea mantener
o conseguir el estado de bienestar de paciente;
en otros supuestos su aplicaciéon podrd ser mds

Tabla 1. Factores asociados al uso de tubos de alimentacion en demencia avanzada
(adaptado de Ying, 2015)*°

Factores del paciente y
de la familia

El desconocimiento o dificultad para lidiar con el prondstico del terminal de la demencia

Desconocimiento de la falta de beneficio y el aumento de dafio de los tubos de alimen-

tacion en la demencia avanzada

Percepcion de “inanicion” sin una nutricién e hidratacién artificial que podrian ser influida
por factores culturales o religiosos

El tiempo extra requerido para proporcionar alimentacién oral

Dindmicas sociales complejas (por ejemplo, la percepcién de las intervenciones como una
representacion de una atencién de alta calidad)

La falta de directivas anticipadas abordar especificamente la nutricién e hidratacién

artificial

Factores clinicos

Desconocimiento de la falta de beneficio y el aumento de dafio de los tubos de alimen-

tacion en la demencia avanzada

Ausencia de familiaridad con las técnicas para hacer frente a la sed y el hambre

Evitar las discusiones dificiles o creencia de que la discusién se llevara a cabo por un
médico diferente (por ejemplo, médico de familia, geriatra, radidlogo intervencionista)

El miedo de los litigios

Factores administrativos y
sistémicos

El tiempo extra y el personal necesarios para ayudar con la alimentacién por via oral en
pacientes con demencia avanzada. Los incentivos financieros (por ejemplo, las institu-

ciones podrian beneficiarse financieramente de atender a los pacientes con sondas de

alimentacién)

Rev Med Chile 2016; 144: 94-101
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o menos discutible, dependiendo del estado del
paciente y preferencias, pudiendo llegar a consti-
tuirse en una modalidad de tratamiento agresiva
o desproporcionada. La nutricién parenteral en la
situacién de un enfermo terminal, cuando se ha
descartado cualquier tratamiento con finalidad
curativa, debe usarse de manera muy excepcio-
nal y con la autorizacién y consentimiento de su
representante legal, puesto que constituye una
técnica invasiva/ agresiva que limita ain mads la
autonomia del paciente y que estd sujeta a varias
complicaciones, principalmente infecciosas, me-
tabdlicas y las derivadas de la colocacién de un
catéter por via central®*.

A mayor abundamiento, los tubos de alimen-
tacion estan frecuentemente asociados a efectos
adversos (Tabla 2). De hecho, en el afio 2014 la
American Geriatrics Society desaconsejé el uso de
tubos de alimentacién en pacientes con demencia
avanzada®.

Para disminuir su uso, se recomienda la capa-
citacién de los equipos de salud* y la educacion
temprana de las familias sobre las etapas de la en-
fermedad. La instauracién de cuidados paliativos
adecuados contribuyen a disminuir intervenciones
invasivas en pos de una atencién mads satisfactoria,
permitiendo transitar de un paradigma “ni nutri-
ci6n artificial ni hidratacién” por “alimentacién de
confort” o alimentacién por mano, que consiste
en dar frecuentemente pequefias cantidades de
comida, sorbos de liquidos o enjuagar la boca. Este
método es mds confortable, permite la interaccién
social y evita las complicaciones asociadas al uso de
sonda’®*2. También considera suspender el aporte
de alimentos en las etapas terminales cuando estos
causan disconfort en los pacientes®"*.

2. Tratamiento de neumonia en pacientes con
demencias terminales

Las neumonias son las causas mds frecuentes
de hospitalizacién en personas con demencias
avanzadas, postrados y trastornos de deglucién,
incluso con tratamientos antibiéticos y con fre-
cuencia la causa de muerte de pacientes®'. Entre
40%'y 70% de las personas con demencia avanzada
institucionalizadas presentan una neumonia'>*,

Frente a esta situacién, los principales dile-
mas médicos son la hospitalizacién o el manejo
en domicilio y la antibioterapia. Respecto a la
decisién de hospitalizar o manejar el cuidado del
paciente en domicilio, Goldfeld et al* mostraron
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Tabla 2. Riesgos asociados al uso de tubos
de alimentacion en demencia avanzada
(adaptado de Ying, 2015)%°

Dolor y otras complicaciones (por ejemplo: infeccién, san-
grado) directamente asociadas con la colocacion del tubo

Aumento del riesgo de aspiracion e infecciones por as-
piracion
Aumento del riesgo de Ulceras por presion

Los sintomas gastrointestinales de la alimentacién (por
ejemplo, diarrea, estrefiimiento, reflujo)

Necesidad de usar medidas de contencion fisicas y far-
macoldgicas para evitar el retiro del tubo de alimentacion

Sobrecarga de liquidos que conduce al riesgo de edema
pulmonar o edema periférico y secreciones orales de dificil
manejo

Puede aumentar la percepcion de hambre

Disfuncién del tubo

que la hospitalizacién por neumonia se asocia a
mayor gasto de salud y a un decrecimiento de la
calidad de sobrevida. Este estudio sugiere que la
hospitalizacién por neumonia no es costo-efectiva
ni benéfica para los pacientes.

Respecto al beneficio de la antibioterapia, Gi-
vens et al* reportaron que su uso se asocié a mayor
sobrevida, pero no a una mejoria del confort. Se ha
descrito que la antibioterapia puede, en ocasiones,
aliviar los sintomas de pacientes con neumonia
en etapas terminales o, al contrario, aumentar el
disconfort al administrarse por via endovenosa®.
Arcand’ propone que el uso de antibidticos o
de tratamientos sintomédticos debe basarse en el
prondstico y sobre todo en los objetivos de la
atencidn, considerando los efectos indeseables de
los tratamientos y las preferencias del paciente o
su entorno.

3. Hidratacién

La evidencia sobre la hidratacion es atin mds
escasa, si se compara con las dos intervenciones
anteriores. Si bien el uso transitorio de hidratacién
endovenosa o por via subcutdnea podria constituir
un cierto beneficio, se recomienda evitar la hidra-
tacién por vias artificiales porque no constituyen
un beneficio ni evitan el disconfort (prolongacién
de la agonfa y aumento de las secreciones)®'. Se
debe privilegiar la hidratacién por via oral y sus-
pender los aportes cuando estos son mal tolerados.

Rev Med Chile 2016; 144: 94-101
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Se ha mostrado que la deshidratacién en etapas
finales de la vida puede mejorar el confort al in-
ducir uremia, hiperosmolaridad y liberacién de
endorfinas®. Por ende, para evitar intervenciones
innecesarias, se debe priorizar la educacién de las
familias y equipos de salud sobre el fin de vida,
enfatizando que los pacientes no sienten sed en
sus etapas finales y se puede aliviar la sequedad
de las mucosas humectandolas®.

Discusiéon

A nivel del entorno préximo y distal parece
necesario superar el tabu de la muerte, es decir,
retomar el concepto de finitud como propio de la
condicién humana y el sentido del dolor y de la
muerte humanizando dichos procesos.

Las demencias deben ser consideradas enfer-
medades letales y como tales, plantean la necesidad
de cuidados paliativos en su fase terminal. En ge-
neral, el objetivo de éstos es que el tratamiento se
realice mediante la utilizacién de procedimientos
que si bien no pueden curar la enfermedad, al me-
nos controlan los sintomas aliviando al paciente.

Un importante objetivo para el entorno préxi-
mo del paciente es el mejoramiento de la calidad de
la vida entendida en sentido pleno (comprensiva
de las dimensiones fisica, psiquica, espiritual y
biogréfica). En este sentido, los tratamientos de
uso habitual son positivos silogran aliviar el dolor
fisico, sufrimiento y angustia.

Los cuidados paliativos se ofrecen como in-
tegracion y apoyo de los cuidados prestados por
los familiares, que requieren de apoyo y acom-
pafiamiento especial por parte de los equipos de
salud. El apoyo al entorno préximo constituye
una necesidad creciente y supone, entre otras
medidas, la posibilidad de “domiciliar la muerte”
y proporcionar herramientas para la elaboracién
positiva del duelo anticipado®’. Otra medida de
apoyo al entorno préximo puede ser el estudio
y discusién sobre el mayor o menor grado de
pertinencia de la aplicacién de la Ley N° 20.584
sobre Derechos y Deberes que tienen las personas
en relacién a las acciones vinculadas a su salud,
en temas atingentes al consentimiento informado.
Lo anterior puede permitir adaptaciones legales
futuras que se adecten a los criterios médicos
actualizados.

Hoy se requiere explorar con mayor profun-

Rev Med Chile 2016; 144: 94-101

didad los criterios clinicos que se aplican en el
uso de medidas habituales para el tratamiento de
las demencias. Lo anterior, para evitar actos que
puedan constituir un “ensafiamiento terapéutico”
o alargar la vida sin pensar en el “bien-estar” del
paciente.

Es necesario (también por la realidad demo-
gréfica propia de la regién) que el entorno distal
reconozca la importancia cientifica y social de
extender los conocimientos en materia de de-
mencias. Una medida replicable es, por ejemplo,
la inclusién expresa de los cuidados de fin de vida
en los Planes Nacionales de Alzheimer y otras
demencias®.
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