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RESUMEN

El envejecimiento poblacional a nivel mundial deriva en un incremento de la
prevalencia de enfermedades cronicas no trasmisibles y dentro de éstas la demencia
siendo la etiologia mas frecuente Enfermedad tipo Alzheimer. Se caracteriza por
presentar curso prolongado sin cura requiriendo alta demanda asistencial. Cursa
en diferentes etapas, apoyandose especificamente de los cuidados paliativos en su
fase terminal.

La desnutricién se asocia a la demencia avanzada terminal, cuya etiologia es
multifactorial que condiciona a la familia y el equipo de salud toma de decisiones
sobre el soporte nutricional del paciente. En esta etapa de la enfermedad emplear
tubos de alimentacién (sonda nasogastrica, gastrostomia percutanea), no mejoran
la situacion nutricional, no previenen el desarrollo de tlceras por presién, no
previenen las aspiraciones, no mejora la situacion funcional. No se logra tampoco
calidad de vida, ni aumento de sobrevida.

En esta situacion se debe contemplar la existencia de voluntad anticipada oral 6
escrita, conocer el cuidador responsable, ya que constituye una decision optar por
alimentar a mano reflexionando acerca de los valores culturales y respeto a los
principios de la bioética y la evidencia actual.

Se presenta un caso de un paciente con demencia tipo enfermedad de Alzheimer en
fase terminal portador de desnutricion severa con rechazo alimentacion donde
equipo asistencial y familia resuelven el soporte nutricional en base a alimentacién
amano y apoyo del equipo de atencion paliativa.

Palabras Clave: demencia avanzada terminal, cuidados paliativos, desnutricion,
dilema ético.



INTRODUCCION

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 2011, las personas que
padecian demencia se calcularon en 35.600 millones, estimando que esta cifra

ascendera a 115,4 millones en 2050 (1).

El envejecimiento constituye un factor de riesgo para desarrollar demencia, una vez
instalada tiene un curso continuo progresivo e irreversible con declinacién
funcional progresando a un sindrome de inmovilidad con dependencia total de
terceros; conjuntamente deterioro de funciones superiores multiples: memoria,
procesar informacién, aprendizaje, etc. en consecuencia determina imposibilidad de
realizar actividades bdasicas de la vida diaria evolucionando al encamamiento
dependiendo del nucleo familiar ( con afeccién psicoldgico -social - econémico),
altos costos sanitarios debido a procesos agudos intercurrentes de la salud, con

internaciones frecuentes (2-3).

Esto determina la instalacion de demencia avanzada de la fase terminal donde se
pierde la capacidad motora y de hablar, cursando infecciones frecuentes, desarrollo
de dlceras de presion, alteraciones en la alimentacién llevando a desnutricién severa
que se ha demostrado no revierte con alimentacion artificial a través de sondas de
alimentacion. Tanto el empleo de sonda nasogéastrica, gastrostomia percutanea, no
alargan la sobrevida, ni reducen la incidencia de infecciones, ni mejoran las tlceras

por presion.

También se ha demostrado los riesgos asociados al uso de las mismas como el
aumento de riesgo de aspiracion con bronconeumonia, diarreas; distension
abdominal: nauseas, vOmitos, necesidad de medidas de sujecion fisicas y
farmacolégicas para evitar el retiro de las sondas; lesiones locales a nivel de naso

oro faringea (4-6).

Dado que no existe curacion de esta enfermedad, el equipo de salud integrado por
médicos, enfermeros psicdlogos asistentes sociales deben estar formados y
preparados para proporcionar buena asistencia en la etapa terminal no solo al
paciente con demencia proporcionando calidad de vida, aliviar sufrimiento, dolor y

problemas fisicos, sociales y espirituales; también al nucleo familiar. Este concepto



de modelo de atencién sanitaria lo brindan los Cuidados Paliativos propuesto por la

Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en el afio 2002 (2).

Otro punto que se debe reflexionar es la comunicacion entre paciente familia y
meédico tratante, realizado el diagnostico brindar informacion sobre la evolucién de
la enfermedad prondéstico con el objetivo de toma de decisiones al final de vida
motivando la realizacién de voluntades anticipadas. En nuestro pais se promulgo la
ley No 18.473.3 de abril 2009 Voluntad Anticipada que manifiesta como propdsito
central es el derecho a no realizar tratamientos para prolongar la vida a la situacién

clinica incurable terminal (7).

En caso de no existir voluntad anticipada, se debe considerar a la familia como

representante sustituto en caso de incapacidad total en esta situacidn clinica.
CASO CLINICO

Sexo masculino 81 anos, portador de demencia EA de 7 anos de evolucién. Vive con
su esposa 76 afios cuidador principal e hija de 46 afios casada con 2 hijos. No

documentos de voluntad anticipada

Co morbilidades: Hipertensidn arterial tratamiento con valsartan y atorvastatina,
diabetes mellitus no insulino requirente recibe glimepirida 2 mg dia, monitoreo
glucémico diario En lo mental deterioro cognitivo severo, afasia, sonidos guturales
aislados no agitacion psicomotriz funcionalmente dependiente Barthel O,
encamamiento 24 horas del dia. Nutricional: disfagia orofaringea que condiciona
alimentacioén fraccionada consistencia blanda con liquidos espesados y suplementos
nutricionales, Sonda Vesical a permanencia, uso de pafial. Ulcera por presién grado
I1I sacra. En dltimos 6 meses presento tres internaciones por infecciéon urinaria
neumonia por mecanismo aspirativo. Ingresa actualmente por hipoglicemias
frecuentes, rechazo al alimento, mayor dificultad en deglucién con retencién de
alimentos en cavidad bucal, disminucidn de ingestas. Tendencia al suefio No fiebre
No infeccidn respiratoria alta ni baja, no infeccion cutanea. Transito digestivo bajo
sin alteraciones. Examen clinico: tendencia al suefio apertura ocular a estimulo
doloroso, desnutricion proteico caldrica: adelgazado pérdida de bola de Bichat,
diametro pantorrilla 28 cm, didametro braquial 20cm. Deshidratado 90 cpm

murmullo alveolo vesicular presente, sin focos abdomen excavado sin respuesta
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gestual dolorosa a la palpacién, sonda vesical orinas concentradas miembros
inferiores en flexién. Signos frontales bilaterales. Ulcera por presion en zona sacra
grado III se valora en urgencia: glicemia 0,75 mg/dl creatinina 0.4 mg/dl urea 70,
glébulos blancos 8000, albumina 2 g/d], linfocitos 890/mm3 transferrina 200mg/dl,
radiografia de torax: sin foco pulmonar, urocultivo estéril. Se inicia hidratacién
parenteral e ingresa a sala para valoraciéon metabolica y adecuacién de nutricién.
Evolucion en sala mantiene tendencia a suefio, trastorno deglutorio, tolerando
escasas porciones de alimento tipo gelatina, y liquido con espesante administrado
con jeringa, con monitoreo glucémico 1,60 g/dl pre desayunoy pre cena; se constata
desaturacién durante deglucion saturacion de 02 89%.Desencadena ansiedad en
familiares la baja ingesta y la suspensién de glimepirida, atorvastatina por lo que

solicitan colocacion de sonda de alimentacion.

Se realiza valoracién geriatrica integral cuyo objetivo es elaborar un plan de
cuidados eficaces para establecer prondstico, toma de decisiones con el objetivo de
proporcionar cuidados paliativos geriatricos de buena calidad médica humana y

ética. Los aspectos relevantes que se consideraron:
Deterioro funcional: dependencia total, inmovilidad Barthel 0, FAST 7 (8).
Deterioro cognitivo severo.

Desnutricion proteinocalorica: en la clinica evidenciada por ausencia de bola de
Bichat, asociada a diametro braquial 20 cm (mayor 24 cm) diametro de pantorrilla
28 cm (mayor de 31 cm) fenotipo sarcopénico con hipoalbuminemia 2 g/ dl,

descenso de linfocitos y transferrina Asociada a disfagia oro faringea severa.

Hipoglucemias recurrentes, Ulcera sacra grado III, infecciones frecuentes tres en
ultimos meses. Analizados estos items en base a criterios de OMS e instrumento de
necesidades paliativas (NECPAL) (9) (10) se plantea demencia avanzada en fase
terminal que condiciona toma de decisiones en lo referente a)soporte nutricional
adecuacion de formas de administracion de alimentos e hidratacion b) retirada de

farmacos c) plan de curaciones de lesion sacra.



Toma de conducta:

Se entrevista con la familia esposa e hija para planteo de diagnéstico, prondstico de

vida a corto plazo y brindar informacion acerca de:

-Formas de alimentacién ( sonda nasogdastrica - gastrostomia percutdnea)
informando que no establecen aumento ponderal, con riesgos como necesidad de
medidas de contencién fisicas y/o farmacoldgicas por provocar agitacion motora
con retiro de los tubos, aumento de riesgo de aspiracion infecciones respiratorias,
diarreas reflujo sobre hidratacion con repercusiones hemodinamicas. Explicar que

en esta etapa el paciente no experimenta sensacion de hambre 6 sed.

-Retirada de farmacos en esta fase de la enfermedad, puede ser no necesario el
control estricto de presidn arterial, al igual que la suspension de hipolipemiantes
debido a que el control del metabolismo lipidico no beneficiaria en profilaxis
secundaria dado el prondstico de vida actual, al igual que los hipoglucemiantes ya
que el objetivo principal es evitar la hipoglucemia por riesgo vital inmediato, sin
que glucemias en un rango superior causen agravacién de la situacién clinica actual.

Esta accion se toma en base a los criterios de Beers actualizados (11).

-Ingreso a atencidn paliativa con el objetivo de mantener hidratacién basal por via
s/c, higiene bucal, curacién de ulcera por presion, control de emuntorios. Se controla
evidencia de dolor gestos a través de herramientas a través de la escala de
valoracion del dolor en demencia avanzada (PAIND), de ser positiva se tratara de

acuerdo a la escala de analgesia de la OMS (12).

La familia comprende y solicita que el paciente pase a domicilio, se apoya con
cuidados domiciliarios paliativos supervisado por médico equipo de enfermeria,
psicologa para didlogo y contencién para la esposa, e hija. El paciente fallece en

domicilio dos semanas luego del alta.



DISCUSION

En el dltimo siglo, el desarrollo de técnicas diagnésticas y terapéuticas han
determinado mayor sobrevida con disminucién de tasa de mortalidad,
incrementado la esperanza de vida. Segun datos aportados por la OMS el nimero de
personas mayores de 60 afios aumenta en forma notable constituye en América

Latina el 10% - 19% de la poblacién general (13).

El envejecimiento poblacional determina en este sector etario aumento de
enfermedades neurolégicas dentro de ellas la demencia. Aunque principalmente
afecta alos adultos mayores, la demencia no es una parte normal del envejecimiento.
La prevalencia se duplica con cada intervalo de 5 afios después de los 65 afios de
edad. En 2011, se calcul6 que, a nivel mundial, 35.600 millones de personas vivian
con demencia. Se estima que la cifra casi se duplicara cada 20 afios: 65.7 millones en

2030y 115.4 millones en 2050 (1).

La demencia es una de las mayores causas de discapacidad en la vejez, de curso
conico e irreversible en su base patogénica se plantean causas neurodegenerativas,
vasculares, siendo al mas prevalente segin diferentes estudios la enfermedad de
Alzheimer, demencia vascular, demencia mixta, demencia fronto - temporal y otras
demencias. Desde el punto de vista clinico cursa en fases denominadas como leve,
moderada, severa; etapas marcadas por la pérdida de funciones mnésicas y motoras
condicionando en la ultima fase pérdida de autonomia, generando dependencia
total, condicionando cuidados dependientes de terceros, con repercusién en la

organizacion familiar, costos sanitarios (14).

Constituye un sindrome clinico caracterizados por deterioro cognitivo que incluyen
alteracion de la memoria, juicio, aprendizaje lenguaje y pensamiento, determinando
repercusion sobre las actividades de la vida diaria, familiar, sociales y laborales. Su
evolucion lleva a dependencia completa del enfermo, ocasionando la muerte en un

plazo variable de tiempo (2).

El diagnostico de demencia y se apoya en los criterios definidos por Clasificaciéon
Internacional de Enfermedades (CIE) (3) (anexo I) y el Manual Diagndstico y
Estadistico de las Enfermedades Mentales (DSM) de la Asociacién Americana de

Psiquiatria (APA)(anexo II) (15).



Es una enfermedad de curso croénico, variable en tiempo de sobrevida, realizado el
diagndstico la sobrevida es variable de 5 a 10 afos aproximadamente. Existen
diferentes tipos, la mas frecuente es la demencia tipo Enfermedad de Alzheimer
(50%-60%), sobre la cual se han identificada varios estadios dela demencia: leve,
moderada, severa. Cada uno de ellos presentan determinadas caracteristicas
clinicas, las cuales se han agrupado; creando instrumentos que se emplean como
guia en el manejo de tratamiento, toma de decisiones y aconsejar a la familia.
Constituyen escalas validadas, las mas utilizadas son Global Deterioration Scale

(GDS) (16), que se complementa con Funtional Assessment Staging (FAST) (8).

El uso de las mismas permite identificar que pacientes se encuentran en la fase
terminal de la enfermedad, asociado a sintomas complejos y multiples, como los que
presenta el paciente: pérdida de autonomia, sindrome de inmovilidad, sin

comunicacion verbal

En este marco se destacan los trastornos en la alimentacién que conducen a
malnutricién definida como alteracién en ingestas ya sea en exceso o déficit 6
alteracion en la absorcion de nutrientes en relacion a requerimientos del paciente,
la demencia se asocia a desnutricion que constituye la consecuencia del déficit de
ingestas y absorcion (17). La prevalencia de desnutriciéon asociada con demencia es

aproximadamente entre 70% - 75% (18) (19).

La misma obedece a la conjunciéon de factores que se agregan en el curso de la
enfermedad: disgeusia, anosmia, disminucién de la salivacién, trastornos
masticatorios, disfagia orofaringea, disminucién de enzimas pancreaticas
aclorhidria, asociado a desestructuracion de la conducta alimentaria y pérdida de
la autonomia con dependencia total(20).En el caso analizado es diagnosticada en
base valoracion nutricional clinica como disminuciéon de datos antropométricos
como lo son disminucion de didametro braquial, de pantorrilla, ausencia de bola de
Bichat mas datos bioquimicos como la hipoalbuminemia severa, descenso de

linfocitos y transferrina

Establecida es irreversible, se ha demostrado que la nutricién artificial por medio
de tubos de alimentacién no evita el deterioro nutricional, no mejora la calidad de

sobrevida (21)(22).



Dado el pronoéstico de la demencia terminal asociada a desnutricién, el personal
médico debera realizar intervenciones orientadas a brindar calidad de vida
brindando cuidados de sintomas, soporte emocional al paciente y a la familia. De
esta forma se hacen necesario tener en cuenta la importancia de los cuidados

paliativos en esta etapa de la enfermedad.
La OMS incorpora en 1980 el plan de cuidados paliativos en pacientes con cancer.

En 1996, la NHO (National Hospice Organization) public6 guias médicas para
identificar pacientes con enfermedades no oncoldgicas en fase terminal, pasibles de
atencion paliativa; y dentro de ellas para la demencia. (9) Referenciando las mismas
en el caso en discusion se presenta infecciones frecuentes respiratorias, urinarias,

en ultimos tres meses, Ulceras por presién grado 111, disfagia orofaringea.

En 2002 define los cuidados paliativos como un enfoque para “mejorar la calidad de
vida de los pacientes y familiares que estdn enfrentando problemas asociados a una
enfermedad potencialmente mortal, a través de la prevencion y el alivio del
sufrimiento, realizando una identificacién precoz, una evaluacion precisa y aplicando

tratamientos para el dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales”. (23)

Esta definiciéon en primera instancia se establecidé orientada a los pacientes con
cancer. Pero debido al aumento de la sobrevida de la poblacién, con ello un
incremento de enfermedades crénicas no oncoldgicas, actualmente se incluyen en
enfermedades médicas cronicas de curso irreversible: cardiovascular, renal,
pulmonar, hepatica; fragilidad fisica y cognitiva por lo cual se implementan guias
para manejo de las mismas. Asi en 2014, “The Worldwide Hospice Palliative Care
Alliance’ junto a la OMS, plantean ademas que: “Los Cuidados Paliativos son
necesarios también en situaciones cronicas, asi como en condiciones de amenaza y
limitacién de la vida, sin existir limite de tiempo o prondstico en proporcionar los
cuidados. También resaltan la necesidad de los Cuidados Paliativos en todos los niveles

asistenciales, sin limitarse a cualquier entorno de atencion”

Este tipo de cuidados esta dirigido a pacientes de cualquier edad con cancer y
enfermedades de evolucidn crénicas que se encuentren en situacion terminal
definiéndose esta segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

como:



“Incurable, avanzada y progresiva con posibilidades limitadas de respuesta al
tratamiento especifico, asociada a la presencia de sintomas miltiples, a su vez
comporta un importante impacto emocional tanto en el enfermo, como la familia e
incluso en el equipo sanitario y que condiciona un prondstico de vida limitado inferior

a 6 meses”. (24)

Aparte de los instrumentos nombrados anteriormente como guia de determinar la
fase terminal de la demencia, FAST, GDS actualmente se propone a través del Centro
Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos del Institut
Catala d’Oncologia (CCOMS-ICO) el Instrumento Necesidades Paliativas (NECPAL)
para identificar pacientes con enfermedades avanzadas y necesidades de cuidados
paliativos. Cualquier persona con la pregunta 1 positiva y, al menos, otro bloque

positivo, se consideraria candidata para llevar a cabo cuidados paliativos.
El objetivo de los cuidados paliativos en la demencia en fase avanzada es brindar:

1. bienestar a las personas enfermas evitando el sufrimiento, controlando

sintomas como el dolor, disnea, cuidados de la piel, boca, estrefiimiento, etc.

2. apoyo a la familia , informando acerca de la muerte en un plazo corto de

tiempo y elaboracion del duelo

Los mismos, deberan ser manejados por personal sanitario con formacion y

experiencia. (25)

En el caso clinico se destaca ademas el dilema ético en la toma de decisiones
vinculado al soporte nutricional artificial por tubos de alimentacién, ya que no se
cuenta con testamento vital, ni instrucciones anticipadas a pesar de contar con
evidencia clinica que no justifica la alimentacién por sonda nasogastrica,
gastrostomia percutanea, el equipo asistencial debe establecer una forma de
comunicacion empatica considerando los valores culturales biograficos del
paciente-familia que engloban las creencias, objetivos previos.se plantea la conducta

de alimentacién a mano (26-28).

Esta conducta hace reflexionar valorando los principios de bioética cuyo objetivo
final es contemplar el respeto al ser humano, a sus derechos y su dignidad; los

criterios definidos por Beauchamp y Childress en 1979(29).



La autonomia constituye la capacidad del individuo de decidir sobre sus fines
personales y obrar en consecuencia, de no contar con voluntad vital anticipada se
traslada esta accidén al familiar directo. La no maleficencia cuya base es “lo primero
es no dafiar” esto hace considerar no acarrear complicaciones del procedimiento
propuesto, en contraposiciéon la beneficencia condiciona hacer el bien, en esta
situacion hacer el bien es otorgar bienestar, brindando cuidados humanitarios con
respeto al paciente y su familia. Por dltimo, el principio de justicia que implica es dar

a cada persona lo que necesita desde el punto de vista sanitario (30).

En nuestro pais a través del Ministerio de Salud se crea en el afio 2011 Plan de
Cuidados Paliativos (31) el cual debe instrumentarse en prestadores de salud
publica y privada, en 2018 se logra dar cobertura del 50% a la poblacién necesitada
de cuidados paliativos, alin no se cuentan con datos de prestaciones a pacientes

portadores de demencia en fase terminal (32).
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CONCLUSIONES

La demencia tipo Alzheimer avanzada en etapa terminal es un cuadro clinico
irreversible plurisintomatico, que requiere la atenciéon por parte de unidad de
cuidados paliativos. Este equipo interdisciplinario evaliia la multidimensionalidad
(fisico, psiquico, espiritual, econ6mico) que involucra no solo al paciente sino
también al nucleo familiar .En esta fase de la enfermedad las dificultades en la
alimentacion e hidratacién que presenta el paciente hace que el equipo acuda a
diferentes herramientas (guias, consensos, grupos de trabajo), que plantean que la
nutricion a través de tubos de alimentaciéon no estan indicados en este estadio

clinico ya que no se logra mejor calidad de vida.

Se enfrenta ademas, en la etapa al final de la vida a aspectos éticos en relacién de
toma de decisiones como el soporte nutricional. Tal vez debido al significado
simbolico de alimentar que impone la sociedad por la significacion que implica
como ser el vinculo que establece entre el paciente y el cuidador, conexiéon de
emociones respeto a la vida entre otros, se torna dificil optar por alimentacion de
confort. Analizando estos aspectos toma relevancia dar informacion de la existencia
de leyes como voluntad anticipada, maxime en este caso en que el paciente no puede

hacerlo y es la familia que debe resolver.
“el enfermo no se muere porque no coma, sino que no come porque se estd muriendo”

Azucena Couceiro
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Anexo |
Definicion de demencia segun CIE 10:

Es un sindrome adquirido debido a una enfermedad cerebral, de naturaleza crénica
o progresiva, con déficits de maultiples funciones superiores (memoria,
pensamiento, orientacién, comprension, calculo, capacidad de aprendizaje, lenguaje
y juicio, entre otras). Se acompafia de deterioro del control emocional, del
comportamiento social o de la motivacién, produciendo un deterioro intelectual
apreciable que repercute en las actividades basicas de la vida diaria (asearse,
vestirse, comer o control de esfinteres), con una duracion del cuadro no inferior a
seis meses y habiéndose obtenido la informacién del examen del paciente y
corroborados por tercera persona. Estos criterios se basan en el deterioro de la
memoria suficiente para interferir en la vida cotidiana como requisito primordial

para el diagnéstico.

Anexo 11

El DSM-5 suprime el término demencia por trastorno neurocognitivo, diferenciando
trastornos mayores que definen la demencia, de trastornos menores que definen

deterioro cognitivo leve.

El déficit de memoria debe acompanarse de alteraciones afésicas, apraxias,
agnosicas o en las funciones ejecutivas y provocar un deterioro en el funcionamiento

habitual para considerarse como demencia. Siempre en ausencia de delirium.

Criterios diagndésticos propuestos en el DSM-5 para trastorno neurocognitivo

menor.

A. Evidencia de un declive cognitivo modesto desde un nivel previo de mayor

desempefio en uno o mas de uno de los dominios cognitivos referidos:

1. Preocupaciéon del individuo, de un tercero informado o del facultativo con

respecto a un declive modesto en las funciones cognitivas
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2. Declive en el desempefio neuropsicolégico, implicando un desempefio en los tests
del rango de una a dos desviaciones estandares por debajo de lo esperado en la

evaluacion neuropsicolégica reglada o ante una evaluacién clinica equivalente

B. Los déficits cognitivos son insuficientes para interferir con la independencia (p.
ej., actividades instrumentales de la vida diaria, tareas complejas como manejo de
medicacidn o de dinero), pudiendo ser preciso esforzarse mas, utilizar estrategias

compensatorias o hacer una acomodacidn para mantener la independencia
C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium

D. Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de

otros trastornos mentales (p. ej., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia)

Criterios diagndsticos propuestos en el DSM-5 para trastorno neurocognitivo

mayor.

A. Evidencia de un declive cognitivo sustancial desde un nivel previo de mayor

desempefio en uno o mas de los dominios cognitivos referidos:

1. Preocupaciéon del individuo, de un tercero informado o del facultativo con

respecto a un declive sustancial en las funciones cognitivas

2. Declive en el desempefio neuropsicolégico, implicando un desempefio en los tests
del rango de dos o mas desviaciones estandares por debajo de lo esperado en la

evaluacion neuropsicolégica reglada o ante una evaluacién clinica equivalente

B. Los déficits cognitivos son suficientes para interferir con la independencia (p. €j.,
requieren asistencia para las actividades instrumentales de la vida diaria, tareas

complejas como manejo de medicacién o dinero)
C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium

D. Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de

otros trastornos mentales (p. ej., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).
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