





El paciente con demencia en fase terminal. Cuidado personal y apoyo ...

1. INTRODUCCION

La demencia es la principal fuente de deterioro cognitivo, asi
como de trastornos conductuales y emocionales en las poblaciones
de ancianos de todo el mundo. A pesar de que la investigacion basi-
ca sobre las demencias ha crecido notablemente en los dltimos afnos
todavia no existen tratamientos biolégicos muy efectivos. Por ello la
atencién a los pacientes con demencia depende en gran medida de
la familia, de los profesionales, del cuidado de la salud y de los ser-
vicios sociales. Constituye el ejemplo paradigmatico sobre la necesi-
dad de coordinacion sociosanitaria y la evaluacién geridtrica integral
toma mds sentido si cabe en esta patologia. El tratamiento integral de
la enfermedad de Alzheimer (EA) es el ejemplo mas importante de
puesta a prueba de nuestros conocimientos y constituye uno de los
retos mas complicados de la atencién sociosanitaria.

2. EVOLUCION DE LA DEMENCIA

FUNCTIONAL ASSESSMENT STAGING (FAST)

El continuun evolutivo de la EA fue descrito por Reisberg(!) y dio
lugar al FAST como método de estadiaje de la enfermedad. Se trata
de un patrén evolutivo que nos ayuda a entender el rumbo de la
enfermedad aunque hay que decir que la evolucién es muy hetereo-
génea y cada caso hay que entenderlo de forma individual.

CAUSAS DE EMPEORAMIENTO

Puede ser fisicas, psiquidtricas, ambientales, progresién natural
de la enfermedad o una combinacién de estos factores + farmacos
(efectos secundarios + interacciones). TABLA 1 Ademas de los con-
dicionantes anteriores la presencia o ausencia de soporte psicosocial
adecuado va a ser determinante en el prondstico, la evolucion vy tra-
tamiento de la enfermedad.
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Tabla 1. Procesos tratables que empeoran funciones cognitivas,
situacion funcional o provocan-favorecen trastornos
conductuales en el paciente demente

— HTA no controlada Enfermedad coronaria

— Anemia — Insuficiencia cardiaca

— Hiper-tiroidismo — Insuficiencia respiratoria
— Diabetes Mellitus — Desnutricion

— Infecciones — Constipacion- fecalomas
— Arritmias — Deshidratacion

— Neoplasias — Déficit visual o auditivo
— Dolor — Retencion urinaria

— Cambios ambientales — Sindrome del cuidador

— El cuidador como inductor de psicopatologia

— No olvidar la posibilidad de presentacién equivoca de la enfer-
medad en el anciano y las dificultades de comunicacién-inter-
pretacion en el paciente afecto de demencia.

— Malos tratos o trato inadecuado por falta de formacion
— Secundarismos farmacolégicos - iatrogenia

3. EVALUAR PARA CONOCER, CONOCER PARA
INTERVENIR

La valoracion geriatrica es el paradigma integrador del abordaje
y seguimiento de los pacientes geriatricos independientemente de su
prondstico?). Se define como un proceso diagnostico multidimen-
sional, cuadruple y dindmico, interdisciplinario®), dirigido a cuanti-
ficar los problemas y capacidad del anciano enfermo en las dreas
médica o clinica, funcional, psiquica y social, para disefiar un plan
integral de tratamiento y seguimiento a largo plazo*>) utilizando el
recurso mas idéneo en cada momento(©).

* DE LA DEPENDENCIA FUNCIONAL
e DE LO COGNITIVO:
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e DE LOS SINTOMAS PSICOLOGICOS Y DE CONDUCTA
(SCPD)

o DEPRESION: CORNELL SCALE?) Se trata de una escala dise-
fada para utilizarla obteniendo informacién a través de la observa-
cién de los cuidadores y una breve entrevista con el paciente.
Disponemos de versién espariola validada(®).

e CONDUCTA

Para definir y valorar la sintomatologia conductual aconsejamos
el NPI - NHO),

* DOLOR. El dolor, tanto agudo como crénico, es un sintoma
subestimado e infratratado en pacientes ancianos en general y en
dementes en particular0.11). La prevalencia de dolor en nursing
homes varia entre 45-80% y la de deterioro cognitivo alcanza cifras
superiores al 50%(12). Sin embargo los cambios producidos por el
envejecimiento en la percepcién del dolor son clinicamente insigni-
ficantes(13). En pacientes con demencia se ha comprobado:

1. El menor uso de analgesia tanto en postoperatorios (/3 menos
de morfina)14 como en dolores significativos en la vida dia-
rial13) y que se quejan menos de dolor.

2. Utilizando el cuestionario (ACPQ) para medir dolor agudo
versus dolor crénico y comparado con controles, los pacien-
tes con EA apreciaban mucho mas el dolor agudo que el cré-
nico(16),

3. Las demencias vasculares tienen incrementado el componen-
te emocional del dolor y las frontotemporales presentan una
mayor tolerancia al mismo(17).

Estas circunstancias pueden explicarse porque las lesiones neu-
ropatolégicas de la EA en el locus coeruleus, sustancia gris peria-
cueductal, talamo, insula, amigdala e hipotdlamo, alteran todos los
componentes de percepcién del dolor: el componente emocional, el
cognitivo, el de formacién de memoria(17), el de umbral y el de res-
puesta auténomo-vegetativa18). Pero ello debemos ser cautos y no
debemos bajar la guardia en la interpretacién de sintoma dolor pues:

1. Se ha comprobado que los pacientes con deterioro cognitivo
y capacidad verbal conservada(19) son capaces de describir el
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dolor cuando estd presente, pero no son capaces de describir-
lo 24 horas después, es decir, es preciso medir el dolor de
forma mas frecuente para captarlo.

2. Debemos tener en cuenta que el handicap de expresion
oral20) ocurre hasta en /5 de los pacientes y segin avanza el
deterioro cognitivo las dificultades son crecientes, provocando
que estos enfermos puedan estar infratratados.

3. En un estudio retrospectivo y comparativo de pacientes con
céncer y otros con demencia?1), se aprecié que los sintomas
presentados con mayor frecuencia en la demencia en el
transcurso del Gltimo ano de vida fueron confusién mental
(83%), incontinencia urinaria (72%), dolor (64%), humor
depresivo (61%), estrefiimiento (59%) y pérdida de apetito
(57%). Fueron visitados con menor frecuencia por sus médi-
cos de cabecera que los pacientes con cancer y las personas
encuestadas valoraron la asistencia menos favorablemente
cuando el alcance de los sintomas identificados parecia indi-
car unas necesidades sanitarias similares en ambos grupos.
Si nuestro objetivo como proveedores de servicios de salud
es proveer confort, “no dolor” y no sufrimiento, tenemos la
obligacién ética de considerar cémo vamos a medir estos
aspectos en pacientes cognitivamente impedidos. Recomen-
damos para la evaluacion del dolor en fases avanzadas de
demencia la escala observacional disenada por Volicer(22)
que entendemos nos puede ayudar a valorar la existencia e
intensidad del dolor lo cual redundard en una mejor practi-
ca clinica. Ver Tabla 2.

e PERDIDA DE PESO Y MALNUTRICION

En el continuum evolutivo se produce una progresién de con-
ductas, de las selectivas a las de resistencia y a la disfagia orofarin-
gea, a medida que la gravedad de la EA aumenta. La disfagia
orofaringea persistente es un predictor de muerte inminente atri-
buible probablemente a una alteracién cerebral especifica.
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Tabla 2. PAINAD (Valoracion del dolor en demencia avanzada-
Adaptado por Arriola E.-2003)

0 1 2 Puntua-
cion
Respiracién Normal |Respiracién oca- | Respiracion difi-
independiente sionalmente difi- | cultosa y ruido-
de la verbaliza- cultosa. sa. Largos
cién-vocaliza- Periodos cortos | periodos de
cion del dolor de hiperventila- | hiperventilacion.
cién Respiracién de
Cheyne-Stokes.
Vocalizacién - |Ninguna |Gemidos o queji-| Llamadas agita-
verbalizacién dos ocasionales. | das y repetiti-
negativa Habla con volu- | vas.
men bajo o con | Gemidos y que-
desaprobacion. | jidos en volu-
men alto. Llanto
Expresion facial |Sonriente | Triste. Atemori- | Muecas de dis-
o inex- |zado. Cefio frun-| gusto y desapro-
presivo |cido bacién
Lenguaje corpo- |Relajado |Tenso. Camina | Rigido. Pufios
ral de forma angus- | cerrados. Rodi-
tiada. No para | llas flexionadas.
quieto con las | Agarra o empu-
manos. ja. Agresividad
fisica.
Consolabilidad  |No Se le distrae o se | Es imposible
necesita |le tranquiliza al | consolarle, dis-
que se le |hablar o tocarle |traerle o tranqui-
consuele lizarle

TOTAL

Habitualmente estos pacientes toman varios farmacos y estos
pueden provocar anorexia, sequedad de boca, gastritis o sedacién
que pueden interferir en la alimentacion. Muchos de ellos estan en
tratamiento especifico y como todos sabemos los farmacos anticoli-
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nesterasicos presentan como efectos secundarios mas frecuentes los
de tipo gastrointestinal. En los distintos grupos estudiados, las nause-
as aparecieron en un 17% a 37% de los pacientes, los vémitos en un
8% a 20% de los pacientes, la diarrea en un 7% a 17% (23-25). Con
todos estos farmacos se produce anorexia y es posible una pérdida
de peso en algunos pacientes. La anorexia reportada con las dosis
mas altas esta entre 8-25% frente al 3-10% con placebo, las pérdidas
de peso >7% se dan entre 10-24% frente al 2-10%. De cualquier
modo es preciso tener en cuenta que los estudios no fueron realiza-
dos para este objetivo por lo que se hace necesaria cautela para la
interpretacion de estos resultados.

En cuanto a las opciones terapéuticas tenemos tres posibilidades:

A) Formacion del cuidador: Las puntuaciones mas altas en
medidas de carga y grado de estrés del cuidador se relacionan entre
otras causas con el grado de pérdida de peso del paciente(26.27). Los
mejores resultados no los proporciona el tratamiento médico sino el
cuidado cotidiano adecuado por parte del cuidador(?8.29): facilitar
herramientas formativas (charlas, documentacion, etc.) previene pér-
didas de peso en estos pacientes frente a grupos control (13% frente
al 29% en el grupo control; p<0,005 en un seguimiento a 1 afo)30).
Las reglas basicas que se les recomiendan se resumen en los siguien-
tes puntos31):

e Evitar adoptar una actitud hostil.
e Tomarse el tiempo necesario.

e No oponerse a la situacion ni intentar razonar con el paciente
en contra de su opinion.

e Distraer al paciente, si es necesario, para evitar conflictos.

La calidad de la interaccién(32) entre enfermo y cuidador da
cuenta hasta del 32% de la varianza en la proporcién de alimento
consumido. Por otra parte el ascendiente se correlaciona significati-
vamente con la proporcién de alimento consumido, mientras que la
empatia del cuidador no.

B) Intervencion nutricional y/o farmacolégica: No cabe duda la
importancia de una alimentacién equilibrada, cardiosaludable,
variada, rica en antioxidantes e hipercalérica de forma preventiva o
cuando comience la pérdida de peso puede ser de gran utilidad.
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Cuando esta alternativa se torna insuficiente podemos echar mano
de los estimulantes del apetito.

Los cannabinoides tienen un efecto estimulador del apetito. Se ha
utilizado con éxito el dronabinol para el tratamiento de la pérdida de
peso asociada a anorexia en pacientes con sidal33). El acetato de
megestrol mejora el apetito y aumenta el peso en los pacientes onco-
I6gicosB4). En un estudio realizado en este tipo de pacientes se ha
observado que aumenta el apetito y el peso con mas eficacia que el
dronabinol35). En este mismo estudio se probé el tratamiento combi-
nado con ambos farmacos, aunque la asociacién no demostré benefi-
cios respecto a la monoterapia. Los efectos secundarios mas frecuentes
del acetato de megestrol son los de tipo gastrointestinal y los mas gra-
ves, los fenémenos tromboembdlicos. Puede aparecer impotencia en
varones, aspecto irrelevante en estadios avanzados de la enfermedad.

C) Nutriciéon parenteral. Existe suficiente bibliografia cuyos
resultados muestran que la nutricién artificial en este tipo de pacien-
tes no mejora los parametros nutricionales, no evita el deterioro
nutricional ni mejora la supervivencia y provoca, ademas, complica-
ciones muchas veces mortales (36-39) por lo que de forma genérica
e individualizando la decisién no aconsejamos la colocacién de son-
das nasogastricas para la a alimentacion.

4. TRATAMIENTO

FISIOTERAPIA PASIVA(40)

Basicamente para la prevencion de la rigidez y anquilosis articu-
lar: Se procedera a la movilizacién de la articulacion en todo el arco
de movimiento con el fin de conservarlo. Las movilizaciones deben
ser lentas y cuidadosas, con estiramientos de cardcter suave, progre-
sivo y terminales sostenidos. Se realizardn entre 6-10 movilizaciones
en dos sesiones/dia. En caso de contracturas musculares: se haran
estiramientos suaves lentos y progresivos.

e SCPD SINTOMAS SUSCEPTIBLES DE TRATAMIENTO FARMA-
COLOGICO: Agitacién, los sintomas psicéticos o delirantes, la agi-
tacion verbal, los sintomas depresivos, la hostilidad, la agresividad y
las alucinaciones.
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NO SUSCEPTIBLES DE TRATAMIENTO FARMACOLOGICO: No
mejoran o lo hacen poco con medicamentos: vagabundeo, compor-
tamiento social inadecuado (desnudarse en publico, robo de objetos,
preguntas repetitivas...), actividades repetitivas sin objeto, atesorar
cosas y la tendencia al aislamiento#1).

* FARMACOLOGICO / ASPECTOS PREVIOS
a) Criterios de uso inadecuado de firmacos en el anciano42)

Hay farmacos que por la interaccién de su farmacocinética y far-
macodinamia®3) con los procesos de envejecimiento y con la
comorbilidad normalmente acompanante provoca que las reaccio-
nes adversas (RA) sean mas frecuentes. Diversos grupos de expertos
en geriatria y farmacologia han elaborado a través de un consenso
listados de medicamentos que pueden ser potencialmente inapro-
piados para personas mayores(4445). Pensamos que estos criterios
pueden ser Utiles en su aplicacion en dementes, en cuanto, en su
mayoria se trata de personas mayores Ver TABLA 3 y 4.

Tabla 3. Criterios de uso inadecuado de farmacos en el anciano

* Reac. Adversas que afectan al estado cognitivo: Medicamentos
implicados: todos aquellos con efectos anticolinérgicos, ben-
zodiazepinas de larga accién, antiepilépticos y farmacos no
psicoactivos como antihistaminicos H2, digoxina, betabloque-
antes, antihipertensivos, corticoides, AINEs y antibiéticos (prin-
cipalmente betalactamicos y quinolonas).

* RA sobre la circulaciéon ortostética y control postural: impor-
tante causa de caidas. Farmacos implicados: antihipertensivos,
farmacos con actividad bloqueante alfa-adrenérgica (fenotiaci-
nas), que disminuyen el tono simpdtico (barbitidricos, bz,
antihistaminicos), antiparkinsonianos (levodopa), o de volu-
men plasmatico (diuréticos).

* RA sobre la termorregulacion: Fenotiazinas, barbitdricos, bz,
antidepresivos triciclicos, opidceos o el alcohol.

Otras: estrefimiento, retencién urinaria, glaucoma por efectos
anticolinérgicos.
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b) Principios generales y comentarios sobre el tratamiento psicofar-
macoldgico en el anciano demente:

* Intentar conocer la causa por la que nuestro paciente tiene un
trastorno de conducta, definirlo y cuantificarlo. No descartar la
posibilidad del cuidador como inductor de psicopatologia (o
“la mano que mece la cuna”) en el demente, el conyuge por el
mero hecho de serlo no le convierte en el mejor cuidador del
mundo, de hecho la falta de comprensién de la enfermedad o
un alto nivel de exigencia pueden desencadenar agitacion.

e Considerar las intervenciones no farmacolégicas (conductuales-
ambientales) antes del tratamiento farmacolégico. (La “tentacion
farmacolégica”: lo mds facil, es prescribir un farmaco)46).

e Si utilizamos farmacos, es preciso tener en cuenta que todo
cambio requiere su tiempo, no hacerlo, provocard un exceso
de farmacologia y de iatrogenia(46).

e Se da por supuesto que se ha evaluado la posible presencia de
factores tratables que pueden causar o exacerbar la demencia,
asi como de trastornos médicos generales o de otro tipo que
pueden influir en su tratamiento™”). Ver TABLA 1.

* En caso de que la sintomatologia sea leve o leve-moderada ini-
ciar primero medidas no farmacoldgicas. Sélo cuando la sinto-
matologia sea severa o moderada-severa iniciar directamente
tratamiento farmacolégico.

* Antes de usar un neuroléptico descartar historia de hipersensi-
bilidad a estos farmacos y considerar la posibilidad de demen-
cia por cuerpos de Lewy.

e Empezar con dosis bajas y subir lentamente s6lo si es necesa-
rio. Esta es la primera norma que suele ser olvidada.

* En el anciano se produce un deterioro de excrecion renal y
metabolismo hepdtico que provocan un aumento de la vida
media de los farmacos en general y un riesgo de acumulacién.

e El envejecimiento provoca un aumento de la masa grasa con lo
que los farmacos liposolubles tienen un aumento de su volu-
men de distribucién por lo que sus efectos son mas duraderos
y su eliminacién mds lenta: diazepinicos y neurolépticos(48).
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Escoger el farmaco en base a su farmacocinética, farmacodi-
namia y efectos secundarios.

Evitar la polifarmacia.

Las distintas estrategias terapéuticas deben incluir tanto inter-
venciones farmacolégicas como intervenciones no farmacol6-
gicas, segln la causa subyacente.

e Los ancianos tienen el riesgo de mayor incidencia de efectos
secundarios: ortostatismo, efectos anticolinérgicos, sedacién y
efectos extrapiramidales debido a un aumento de la sensibili-
dad y de la vulnerabilidad frente a los psicofarmacos. El
paciente con deterioro cognitivo en ocasiones no es capaz de
identificar los efectos secundarios de la medicacion, preguntar
siempre a su cuidador principal.

* En general y como “consigna” debemos tener en cuenta de no
utilizar farmacos si la sintomatologia no produce riesgos o
sufrimiento para si mismo, para los demds pacientes ni para el
personal, utilizando en estos casos cambios ambientales o
intervenciones de cardcter psicosocial de forma exclusiva.

e Valorar si la conducta es insoportable y para quién.

* Los farmacos pueden empeorar la situacién mental del ancia-
no, es decir, las cosas se pueden poner peor y mas dificiles
todavia. Los farmacos pueden ser inductores de psicopatologia
y parkinsonismo o “Doctor, mi madre estd mucho mejor desde
que no toma las pastillas”.

Tabla 4. Farmacos potencialmente inapropiados en personas
mayores

a) Independientes del diagnéstico:
* A evitar siempre

— Barbitdricos (excepto fenobarbital en epilepsia). Producen
mas efectos adversos que la mayoria de otros hipnético-
sedantes en ancianos y dependencia con mayor facilidad.
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No deberian utilizarse como tratamiento nuevo excepto
para el control de las convulsiones

— Clorpropamida. Posee una prolongada semivida y puede
causar hipoglucemias graves y duraderas. Es el Unico
hipoglucemiante oral que produce sindrome de secrecién
inadecuada de hormona antidiurética.

— Meperidina: No es eficaz como analgésico oral y presen-
ta muchas desventajas en comparacién con otros narcoti-
cos, con frecuencia confusion.

— Pentazocina: analgésico narcético mixto (agonista-anta-
gonista) que produce mas efectos adversos en el SNC (Ej.
Alucinaciones, confusién) y con mas frecuencia que otros
narcéticos.

— Escopolamina: anticolinérgico con estructura de amina
terciaria, que penetra la barrera hematoencefalica, con
efectos adversos mayores que en el caso de la butilesco-
polamina (Buscapina®).

e Raramente apropiados

— Benzodiazepinas de vida media larga: El clorazepato, dia-
zepam, flurazepam y nitrazepam poseen una semivida
larga en los pacientes mayores (de dias), favoreciendo la
aparicion de sedacion prolongada, las caidas y fracturas.
Si son necesarias, se prefieren las bz de accién corta o
intermedia.

— Carbamatos (Miorrelajantes de accién central): La mayo-
ria de los relajantes musculares y antiespasmodicos son
mal tolerados por las personas mayores, por sus efectos
anticolinérgicos, sedacion y debilidad. Su eficacia, a las
dosis toleradas en ancianos, es cuestionable; si es posible,
deberian evitarse.

— Dipiridamol: frecuentemente produce hipotensién ortos-
tatica en los pacientes mayores. Sélo es beneficioso en
pacientes con valvulas cardiacas artificiales.

— Metildopa
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La metildopa puede producir bradicardia y agravar la depre-
sion en los pacientes mayores. Existen otros tratamientos
alternativos para la hipertension

— Reserpina: Produce riesgos innecesarios en las personas
mayores, depresion, sedacién e hipotension ortostatica.
Existen alternativas mds seguras

e Algunas indicaciones, con precaucion

— Amitriptilina / Actividad anticolinérgica. Hipertrofia pros-
tatica, glaucoma

— Indometacina / Es el AINE que mas afecta al SNC, pudien-
do provocar confusién o vértigos.

— Antihistaminicos H1 anticolinérgicos: Clorfeniramina,
difenhidramina, hidroxicina, prometazina, cexclorfenira-
mina poseen propiedades anticolinérgicas.

— Antiespasmodicos urinarios: Tolterodina, cloruro de tros-
pio y sobretodo oxibutinina poseen actividad anticoli-
nérgica.

DEPRESION

El trastorno depresivo afecta mas a los enfermos vasculares que a
los que padecen EA Como termino medio podemos decir que afecta
entre el 15-17% de los EA mientras que a los DV afecta al 50-60%.
Se recomienda el uso de antidepresivos en comorbilidad con otros
procesos:

e Si hay importante anorexia o pérdida de peso: mirtazapina
e Si hay sintomatologia estrapiramidal: evitar ISRS.
e En cardidpatas: ISRS o trazodona

e En parkinson: triciclicos (pues su efecto anticolinérgico puede
ser beneficioso), meclobemida.

En epilepsia: ISRS: Basicamente cita o escitalopram

Los antidepresivos de eleccién en el paciente con demencia
son: ISRS.
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ANSIEDAD

No descartar nunca que la ansiedad puede ser yatrégena (fluo-
xetina, neurolepticos...). Para el control de trastornos leves se reco-
mienda el uso de benzodiazepinas de vida media corta49
(Alprazolam, Oxacepan, Lorazepan todos ellos a dosis bajas). Hay
que tener en cuenta:

— Lo mejor es utilizar farmacos de semivida corta o intermedia
por el riesgo de acumulacién, aunque ocasionalmente en
pacientes con ansiedad diurna e insomnio pueden estar justifi-
cadas las de vida mas larga.

— Ojo con benzodiacepinas!: Pueden producir: sedacion, ataxia,
descoordinaciéon motora, amnesia anterégrada, disminucién
de la atencion, confusion, disartria, marcha inestable, agita-
cién paraddjica, caidas y aumento de la dependencia fisica.
Las diazepinas de accién corta se asocian a la aparicién de sin-
tomas de rebote, cuando se suprimen bruscamente. Estos sin-
tomas incluyen: exacerbacion de la ansiedad, decaimiento y
alteracion de la percepcion-confusion.

TRASTORNOS DE CONDUCTA

A pesar de la poca evidencia cientifica de su beneficio los neu-
rolépticos en esta indicacién son los mas utilizados.

Indicaciones de los neurolépticos en la demencia: agitacion con
riesgo para los demas, gritos-alaridos continuos, deambulacion, alu-
cinaciones o paranoia que causen malestar o impidan el funciona-
miento normal del paciente.

Razones tnicas no apropiadas para el uso de neurolépticos en la
demencia: agitacion aislada, ansiedad, depresion sin psicosis, impa-
ciencia-inquietud, deterioro de memoria, indiferencia, insomnio,
pobre autocuidado, apatia, falta de cooperacién, insociabilidad,
vagabundeo(#9). Actualmente basicamente se utilizan: de los cldsicos
el haloperidol para cuadros confusionales agudos (el resto ya apenas
se usan por sus efectos secundarios) y los conocidos como atipicos
(antagonistas de la serotonina-dopamina): clozapina para casos resis-
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tentes por los problemas de uso (analitica frecuente por el riesgo de
agranulocitosis + barreras administrativas) y la risperidona y la que-
tiapina. El Unico que tiene aceptada la indicacion es la risperidona.
En los casos en los que no esté aprobada la indicacion recomenda-
mos el consentimiento informado por parte del representante legal.

Posologia:  RISPERIDONA:0’5-1'5mg/dia.
QUETIAPINA: 25-300mg/dia.

Los trastornos del suefio se dan hasta en el 50-80% de los pacien-
tes con EA siendo mds frecuentes en pacientes con componente
depresivo.

En general se trata mds de un trastorno del ritmo nictameral que
de un insomnio genuino.

De primera intencion utilizar:

1. Si hay confusion utilizar: Clometiazol 2-4 comp.
2. Trazodone (25-50mg) o Zolpidem (10-20mg).
3. Neuroléptico sedante

5. CRITERIOS DE INCLUSION EN LA FASE ASISTEN-
CIAL DE CUIDADOS PALIATIVOS©0)

La secuencia que conduce a un anciano fragil®?) (en este caso,
un paciente con demencia avanzada) a su situacién terminal es un
“acontecimiento gatillo” (fractura de cadera, infecciones, ACVA...),
que es seguida de otras complicaciones haciendo evidente la “inca-
pacidad de remontar” por agotamiento de su reserva biolégica. Estos
pacientes fallecen por una accién gatillo que provoca un fracaso
multiorganico. n el caso concreto de la demencia se considera que
el estadio 7C o mayor de la escala FAST como un criterio mayor de
inclusion(>2). El error prondstico utilizando sélo esta escala oscila del
29-34%(53,59),

El uso exclusivo del FAST como método de inclusion puede
hacer que muchos pacientes con demencia avanzada no se benefi-
cien de los cuidados paliativos y por el contrario otros sean incluidos
de forma poco acertada ya que:
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no todas las EA evolucionan igual.

no todos los sindromes demenciales son producidos por la EA
ya que existen otras enfermedades neurodegenerativas, vascu-
lares, metabdlicas, traumdticas que los producen

muchos pacientes no pueden clasificarse en estadios concre-
tos, no todos los pacientes con demencia pueden ser estadia-
dos exclusivamente por el FAST, hay series en que esta
dificultad se presenta hasta en el 41% de los pacientes.(>2)

se pueden mejorar los criterios (media de supervivencia: 6’9
meses), si incluimos pardmetros como actividades de vida dia-
ria, apetito, situacion nutricional, movilidad, complicaciones
médicas y un plan de cuidados respecto al uso de medica-
mentos en enfermedades de cardcter agudo(>2) aspectos e indi-
cadores tipicos todos ellos asumidos desde siempre por la
geriatria. Con cualquier criterio que apuntemos, debemos asu-
mir que va a haber desviaciones en la supervivencia incluso en
situaciones catastroficas para el paciente (médicamente
hablando). Asumiendo estas premisas, presentamos los crite-
rios sostenidos en este trabajo(55) y los del NHO(6),

Hospice enrollment Criteria for end-stage dementia patients(>5)

Signos de deterioro cognitivo muy severo

MMS <1

Toda la discapacidad es secundaria al deterioro cognitivo
Incontinencia

Asistencia para comer

Asistencia para caminar

Asistencia para el bafo y aseo

Limitada capacidad para hablar y comunicarse con sentido
Incapacidad de tomar parte en actividades con algtn sentido

Complicaciones serias (historia reciente de uno o mas de los
siguiente problemas:

- Disfagia
- Neumonia por aspiracion
- Deshidratacién
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- Malnutricion

- Infeccién urinaria grave

- Ulceras por presion

- Septicemia

- Otras complicaciones graves

B) NHO (National Hospice Organization) Medical guidelines for
determining prognosis in dementia(>6)

I) SITUACION FUNCIONAL

A) Todos los pacientes definidos con estos criterios pueden
vivir mas de 2 anos. La supervivencia depende de variables
como la incidencia de comorbilidad y de la amplitud del
cuidado.

B) Estadio 7 del FAST

C) Todas las siguientes caracteristicas:
1.Incapacidad de vestirse sin asistencia
2.Incapacidad para bafarse
3.Incontinencia urinaria y fecal
4.Incapacidad para comunicarse con sentido

5.Incapacidad a la deambulacién sin ayuda

Il) PRESENCIA DE COMPLICACIONES MEDICAS

A) Presencia de comorbilidad de suficiente severidad como para
requerir tratamiento médico.

B) Comorbilidad asociada con demencia:
* Neumonia por aspiracion.
e Pielonefritis u otra infeccién del tracto urinario superior.
* Septicemia
e Ulceras por presion multiples estadio 3-4

* Fiebre recurrente tras antibioterapia
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C) Disfagia o rechazo de la alimentacién, suficientemente severa
para que el paciente pueda mantener una toma suficiente de
liquidos y calorias para mantenerse con vida y rehusando ali-
mentacion enteral y parenteral.

Pacientes que recibiendo alimentacién enteral tienen documen-
tada una nutricién no adecuada medida por:

e Pérdida de peso no intencionada de mas del 10% en los ulti-
mos 6 meses.

La albdmina sérica menor de 2’5 gramos/dl puede servir de
ayuda como un indicador pronéstico, pero no deberia usarse de
forma aislada.

Los criterios predictivos mds “fuertes” son(>2): el estadiaje del
FAST 7C o mayor (en los casos que se puede utilizar este método), la
incapacidad para la movilidad, el apetito, la incapacidad funcional y
el nimero de complicaciones médicas, sin que se aprecie un papel
mas relevante en una determinada comorbilidad pues existe la difi-
cultad de que los pacientes tienen varias complicaciones médicas.
Las complicaciones se producen de forma recurrente y la capacidad
funcional del paciente es fluctuante y dependiente de las descom-
pensaciones.

Otro método de calculo ha sido desarrollado recientemente y
publicado en la revista JAMAG?). Se incluy6 a 6799 pacientes con
demencia avanzada (MMS<5puntos) ingresados en residencias de
Nueva York y a otros 4631 mas, ingresados en residencias de Michi-
gan. La puntuacién de riesgo se derivé de los datos de los pacientes
de Nueva York, y la escala fue validada con la muestra de Michigan.
Todas las caracteristicas evaluadas en los pacientes forman parte del
Minimum Data Set (Conjunto Minimo de Datos) que habitualmente
se utiliza en todas las residencias de este tipo en los Estados Unidos.
Este método nos puede ayudar a cuantificar el riesgo de mortalidad
a seis meses y puede ayudarnos a darnos soportes en la toma de deci-
siones. Ver TABLA 6y 7.
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Tabla 6. Prondstico vital a 6 meses en pacientes con demencia
avanzada internados en “nursing home”

Factor de riesgo Valor Puntuacién

Actividades de la vida diaria = 28 1.9
Sexo masculino 1.9
Padecer cancer 1.7
Padecer insuficiencia cardiaca congestiva 1.6
Necesidad de oxigenoterapia en las dos 1.6
semanas previas
Presencia de respiracion superficial 1.5
Ingerir < 25% del alimento en la mayoria 1.5
de las comidas
Situacién médica inestable 1.5
Incontinencia fecal 1.5
Encamamiento 1.5
Edad > 83 afos 1.4
No estar despierto durante la mayor parte 1.4
del dia

Puntuacion total de riesgo, redondeada al entero

mas préximo (0-19):

Tabla 7. Estimacion del riesgo de mortalidad en base a la puntuacion
extraida del minimum data set

Si la puntuacién El riesgo estimado
total de de muerte
riesgo es igual a... en 6 meses es del:

0 8.9 %

162 10.8 %
3,465 23.2 %
6,7u8 40.4 %

9,10u 11 57.0 %
>=12 70.0 %

190



El paciente con demencia en fase terminal. Cuidado personal y apoyo ...

Debido a la variabilidad de la evoluciéon de la demencia, es posi-
ble que el criterio de supervivencia de 6 meses o menos en una
enfermedad de tan larga evolucién puede que no sea apropiada (58)
siendo esta dificultad en la predictividad un criterio mayor para la
exclusién de estos pacientes en unidades especificas de cuidados
paliativos (hasta en el 80% de los servicios consultados)®9). “EL
IMPACTO DE LA INCERTIDUMBRE".

REFLEXION: ;Se puede, en determinadas circunstancias (estadia-
je, complicaciones...) definir que el paciente se “esta muriendo” sin
definir su esperanza de vida? ya que el tratamiento médico sé6lo pro-
longa su situacion de “estar muriendo”.

CONCLUSION: La decisién debe tomarse tras la valoracién indi-
vidualizada del paciente, debe amparar elementos de flexibilidad ya
que lo que se pretende es el mayor beneficio para el paciente ya que
se trata de una enfermedad en la que es dificil hacer prondsticos a
medio plazo. Debe ser individualizada, tras un alto grado de refle-
xion, con informacion a la familia y si es posible consensuada con la
misma.

e COBERTURA GENERAL DE NECESIDADES

Hoy(60) se considera que los cuidados paliativos son el mejor tra-
tamiento posible en determinadas situaciones (incluyendo la demen-
cia) para nuestros pacientes en los que el objetivo es la mejor calidad
de vida posible y el principal el confort, en los que los cuidados
pasarian de “high tech” a “high touch”(®1),

Los cuidados necesarios: su cantidad y calidad:

* ;El paciente estd recibiendo los cuidados necesarios y esta
siendo atendido en el nivel asistencial adecuado? (principio de
justicia) ;Se impelen medidas para maximizar su calidad de
vida(02)? ;Se mide la calidad de los cuidados en todo su pro-
ceso?(63)

* ;Se le cambia el pafnal periédicamente?

e ;Los miembros del equipo de atenciéon conocen a los pacien-
tes por su nombre?

191



Enrique Arriola M.

* ;Existen actividades y adaptaciones personales de éstas?

* ;Existen servicios o asistencias de geriatra, terapeuta ocupacio-
nal, psicologo, fisioterapeuta con sus respectivos programas de
intervencion?

e ;El personal estd cualificado y entrenado para la atencién que
dispensa?

* ;Se vigila la administracién de medicamentos?

* ;Se realiza una evaluacion geriatrica con valoracion de estado
nutricional?

e ; Estd limpio?
* ;Se realizan cambios posturales?

* ;Se registra peri6dicamente la existencia de “equivalentes” de
dolor. Ver TABLA 10

* ;Se hacen cuidados de la piel?
e ;De la boca?

* ;De la piel?

e ;Se cuida su nutricién?

e ;Se controla el ritmo intestinal?
e ;Se cuida del sueno?

* ;Se valora la posibilidad de la existencia de un trastorno depre-
sivo?

* ;Se hace un control del posible exceso de medicacién y la
posibilidad de yatrogenia?

e ;Se ha realizado un control de los déficits sensoriales?

e ;Existe una continuidad de cuidados en situaciones de emer-
gencia?

e ; Dispone de entornos vigilados-protegidos?

* ;Su patologia de base y la sintomatologia que produce sufri-
miento esta controlada?

* ;La sintomatologia conductual esta suficientemente controlada?
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e ;Esta reglamentado el uso de la restriccion fisica?

e ;Existe discriminacién (por el mero hecho de ser mayor o
padecer un sindrome demencial sin otras consideraciones)
como método de limitacién de recursos sanitarios para este
colectivo?

- ;En el caso de centros gerontoldgicos existe negligencia ins-
titucional en la provision de recursos?

- A pesar de estar en el nivel asistencial adecuado ;recibe los
cuidados necesarios? Asi, en un estudio de supervivencia tras
una enfermedad aguda se aprecia que sélo el 24% de los
pacientes con ultimos estadios de demencia con fractura de
cadera recibieron analgesia.

* CAMBIOS POSTURALES EN ENCAMADOS(©4),

6. APOYO A NECESIDADES DE LA FAMILIA

Soporte a la familia: Los médicos deben estar preparados para
ayudar a los cuidadores con angustia, negacién, ansiedad, culpa,
pesadumbre, dolor moral y depresion y ajustarles a la progresién de
la enfermedad. El ajuste de los cuidadores es complejo y ciclico,
potencialmente reactivado con la apariciéon de diferentes depen-
dencias y sintomas en cada nuevo estadiaje de la enfermedad. Los
grupos de autoayuda pueden aliviar esta sensacién de aislamiento
que se puede experimentar durante el largo proceso de progresion
de la enfermedad. La intervencién mds efectiva en el soporte de cui-
dadores es el establecimiento de una relacién de verdad y comuni-
cacion abierta en el proceso de tratamiento como un soporte para
él, para su salud y bienestar y minimizando las sensaciones de
abandono.

e ABORDAJE DEL CUIDADOR

El cuidador precisa cuidados para seguir cuidando. Va a ser nues-
tro aliado en todo momento. La calidad del cuidado va a depender
absolutamente de él. Su claudicacion generara: institucionalizacion,
malos tratos, problemas conductuales...
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Todo el abordaje, lo que pretende es prevenir lo que se conoce por
e . ) . p .

sindrome del cuidador”. La prevencion de sindrome del cuidador se
realiza mediante:

e Monitorizando cuidadosamente el nivel de demanda fisica del
cuidado, la repercusion emocional, el nivel de aislamiento, las
repercusiones econémicas, la sensacion de bienestar personal
y el nivel de “carga”.

* Indicando descansos psicolégicos periddicos para recuperar
energia. No descartando nunca la posibilidad de la ayuda
externa publica 6 privada. Esto constituye un aspecto funda-
mental para asegurar la continuidad de los cuidados y el bie-
nestar del paciente.

* DOS MENSAJES CLAVE:

1. CUIDAR AL CUIDADOR, ES OPTIMIZAR EL CUIDADO
DEL ENFERMO.

2. EL CUIDADOR, RINDE MAS, SI SE CUIDA.

7. EVALUACION DE LA ATENCION®5)

No cabe duda que la atencion y su objeto debe ser medida y eva-
luada por todos los agentes que han participado en ella y debe estar
relacionada con la satisfacciéon con los cuidados al final de la vida
(dirigido a conocer la satisfaccion del cuidador con el cuidado), el
manejo de los sintomas y la valoracién del confort en el momento de
la muerte. Es importante monitorizar la calidad de los cuidados al
final de la vida y debemos esforzarnos por conseguir su desarrollo.

El cuestionario que se presenta fue desarrollado por Volicer para
la medicion de la calidad de los cuidados en “los Gltimos 90 dias”.

BIBLIOGRAFIA

1. Sclan, S.G., Reisberg, B. Functional Assessment Staging (FAST) in Alz-
heimer’s disease: reliability, validity and ordinality. Int Psychogeriatr
1992; 4 (suppl 1): 55-69.

194



El paciente con demencia en fase terminal. Cuidado personal y apoyo ...

Arriola, E. Caracteristicas del anciano que influyen en la fase terminal.
En Astudillo, W., Clavé, E., Mendinueta, C., Arrieta, C. Edita Sociedad
Vasca de Cuidados Paliativos. San Sebastian. 2000; 73-137.

Garcia, J.A., Mufioz, C., Rivera J.M. Valoracion geriatrica en atencion
primaria. Jano. 1997; 1214:45-54.

4.-Gil, P., Ordufa, M.J., Hernando, A.L. Praxis de la valoracién integral en

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

la rehabilitacién geridtrica. Rev Esp Geriatr y Gerontol. 1993; 28:3-13.

Lopez, ). y cols. Caracteristicas socio-sanitarias de los ancianos con défi-
cit cognitivo. Rev Esp Geriatr y Gerontol. 1997; 32:144-150.

Gonzalez Montalvo, J.I., Gutiérrez Rodriguez J., Alarcén Alarcén, M.T.
Aplicacion de la valoracién geridtrica para el correcto uso de niveles
asistenciales en la atencién al anciano. Propuesta de un diagrama obje-
tivo de toma de decisiones. Rev Esp Geriatr Gerontol. 1998; 33:115-120.

Alexopoulos, G.S., Abrams, R.C., Young, R.C., Shamoian, C.A. Cornell
scale for depression in dementia. Biol Psychiatry. 1988; 23:271-284.

Pujol J., de Aspiazu P., Salamero M., Cuevas, R. Depressive symptoms
in dementia. The Cornell Scale: validation of the Spanish version. Rev
Neuro 2001:33:397-398.

Cummings, J.L. et al. The Neuropsychiatric Inventory. Neurology. 1994;
44:2308-2314.

Stein, W.M. Pain in the nursing home. Pain Management in the Elderly.
Clin Geriatr Med 2001; 17(3):575-594.

Feldt, K.S., Ryden M., Miles, S. Treatment of pain in cognitively impai-
red with cognitively intact older patients with hip-fracture. JAGS 1998;
1079-1085.

Ferrell, B.A. Pain evaluation and management in the nursing home. Ann
Intern Med 1995; 123:681-7.

Harkins, S.W. Geriatric pain: Pain perceptions in the old. Clin Geriatr
Med 1996; 12:435-459.

Morrison, Rs., Siu, A.L. Survival in end-stage dementia following acute
illness. JAMA. 2000; 284(1):47-52.

Mantyselka, P., Hartikainen, S., Louhivuori-Laako, K., Sulkava, R. Effects
of dementia on perceived daily pain in home-dwelling elderly people: a
population-based study. Age Ageing. 2004 Sep; 33(5):496-9.

Scherder, E., Bouma, A. Acute versus chronic pain experience in Alz-
heimer’s disease. Dement Geriatr Cogn Disord 2000; 11:11-16.

195



Enrique Arriola M.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Scherder, E.J.A., Sergeant, J.A., Swaab, D.F. Pain processing in dementia
and its relation to neuropathology. Lancet Neurol 2003; 2:677-686.

Rainero, 1., Vighetti, S., Bergamasco, B., Pinessi, L., Benedetti, F. Auto-
nomic responses and pain perception in Alzheimer’s disease. Eur ] Pain
2000; (3):267-74.

Stein, W.M. Pain in the nursing home. Pain Management in the Elderly.
Clin Geriatr Med 2001; 17(3):575-594.

Krulewitch, H., London, M.R., Skakel, V.J. et al. Assessment of pain in
cognitively impaired older adults: A comparison of pain assessment
tools and their use by nonprofessional caregivers. JAGS 2000;
48(12):1607-1611.

McCarthy, M., Addington-Hall, J., Altmann, D. The experience of dying
with dementia: a restrospective study. Int J Geriatr Psychiatry. 1997;
12:404-409.

Warden, V., Hurley, A.C., Volicer, L. Development and Psychometric
Evaluation of the Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD)
Scale. ] Am Med Dir Assoc 2003; 4:9-15.

Rogers, S.L., Farlow, M.R., Doody, R.S., Mohs, R., Friedhoff, L.T. A 24-
week, double-blind, placebo-controlled trial of donepezil in patients
with Alzheimer’s disease. Donepezil Study Group. Neurology 1998;
50:136-145.

Rosler, M., Anand, R., Cicin-Sain, A. y cols. Efficacy and safety of rivas-
tigmine in patients with Alzheimer’s disease: International randomised
controlled trial. BMJ 1999; 318:633-638.

Wilcock, G.K., Lilienfeld, S., Gaens, E. Efficacy and safety of galantami-
ne in patients with mild to moderate Alzheimer’s disease: Multicentre
randomised controlled trial. Galantamine International-1 Study Group.
BMJ 2000; 321:1445-1449.

Guyonnet, S., et al. A prospective study of changes in nutritional status
in Alzheimer’s patients. Arch Gerontol Geriatr 1998; Suppl 6:225-262.

Gillette-Guyonnet, S., et al. Weight loss in Alzheimer’s disease. Am |
Clin Nutr 2000; 71 (2): 6375-642S.

Riviere, S., Gillette-Guyonnet, S. y cols. Nutrition and Alzheimer’s dise-
ase. Nutr Rev 1999; 57:363-367.

Brodaty, H., Gresham, M., Luscombe, G. The Prince Henry Hospital
Dementia caregiver’s training programme. Int ] Geriatr Psychiatry 1997;
12:183-192.

196



30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

El paciente con demencia en fase terminal. Cuidado personal y apoyo ...

Riviere, S., et al. Nutrition and Alzheimer’s disease. Nutr Rev 1999;
57:363-367.

Finley, B. Nutritional needs of the person with Alzheimer’s disease: Prac-
tical approaches to quality care. ] Am Diet Assoc 1997; 97 (Supl. 2):
s177-s180.

Amella, E.J. Factors influencing the proportion of food consumed by
nursing home residents with dementia. ] Am Geriatr Soc 1999;
47:879-885.

Beal, J.E., Olson, R., Lefkowitz, L. y cols. Long-term efficacy and safety
of dronabinol for SIDA Syndrome-associated anorexia. J Pain Sympt
Manage 1997; 14:7-14.

Maltoni, M., Nanni, O., Scarpi, E. y cols. High-dose progestins for the
treatment of cancer anorexia-cachexia syndrome: A systematic review
of randomised clinical trials. Ann Oncol 2001; 12:289-300.

Jatoi, A., Windschitl, H.E., Loprinzi, C.L. y cols. Dronabinol versus
megestrol acetate versus combination therapy for cancer-associated
anorexia: A North Central Cancer Treatment Group study. J Clin Oncol
2002; 20:567-573.

Henderson, C.T., Trumbore, L.S., Mobarhan, S et al. Prolonged tube fee-
ding in long-term care: nutritional status and clinical outcomes. J. Am.
Coll. Nutr. 1992; 11:309-325.

Kim, Y. To Feed or Not To Feed: Tube Feeding in Patients with Advanced
Dementia. Nutr. Rev 2001; 59(3, Part.l):86-88.

Dharmarajan, T.S., Unnikrishman, D., Pitchumoni, C.S. Percutaneous
Endoscopic Gastrostomy and Outcome in Dementia. Am .J. Gastroente-
rol 2001; 96:2556-2563.

Finucane T.E.; Christmas C.; Travis, K. Tube Feeding in Patients with
Advanced Dementia: A Review of the Evidence. JAMA 1999;
282(14):1365-1370.

Madruga Galan, F., Carbonell Collar A. Medidas preventivas en el sin-
drome de inmovilidad. Geriatria. 1999; 1:35-55.

Zayas, E.M., Grossberg, G.T. Treating the agitated Alzheimer patient. |
Clin Psychiatry. 1996; 57(suppl 7):46-51.

Arriola Manchola, E., Alaba Trueba, J., Hernanz, C. Comorbilidad médi-
ca en la enfermedad de Alzheimer evolucionada. Med Clin Monogr
2004; 5(6):39-42.

197



Enrique Arriola M.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.
51.

52.

53.

54.

55.

56.

Catterson, M.L., Preskorn, S.H., Martin, R.L. Pharmacodynamic and
pharmacokinetic consideration in geriatric psychopharmacology. Psy-
chiatr Clin North Am 1997; 20(1): 205-18.

Beers, M.H. Explicit criteria for determinig potentially inappropriate
medication use by the elderly. An update. Arch Intern Med 1997;
157:1531-6.

Fick, D.M., Cooper, J.W., Wade, W.E. et al. Updating the Beers criteria
for potentially inappropiate medication use in older adults. Results of a
US consensus panel of experts. Arch Intern Med 2003; 163:2716-2724.

Sumer, D.V., Davidoff, D.A., Kambhampati, K.K. Tratamiento de pacien-
tes de edad avanzada con agitacién en las residencias de ancianos: el
papel de los agentes antipsicéticos atipicos. ] Clin Psychiatry 1998;
59(suppl 19):50-55.

American Psychiatric Association. Directrices para la practica clinica en
el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias del
anciano. EDIKA MED. Barcelona. 1998.

Thacker, S., Jones, R. Uso de neurolépticos en la demencia: revision de
aspectos recientes. En Investigacion y practica en la enfermedad de Alz-
heimer. Ediciones Glosa. Barcelona. 1998; Tomo 11:195-204.

Mort, J.R., Tasler, M.K. Managing dementia-related behavior in the com-
munity. ] Am Pharmaceutical Association. 1996; NS36(4):249-256.

Arriola, E. criterios de terminalidad.

Botella Trelis, J.J., Errando Mariscalet, E., Martinez Blazquez, V. Los
ancianos con enfermedades en fase terminal. En: Lépez Imedio, E.
Enfermeria en cuidados paliativos. Ed. Panamericana. Madrid.
1998:295-299.

Luchins, D.J., Hanrahan, P. Murphy, K. Criteria for enrolling dementia
patients in hospice. JAGS. 1997; 45(9):1054-1059.

Christakis, N.A., Escarce, J.J. Survival of Medicare Patients after enroll-
ment in Hospice Programs. N Engl ) Med. 1996; 335(3):172-178.

Hanrahan, P., Raymond, M., McGowan, E., Luchins, D.J. Criteria for
enrolling dementia patients in hospice: a replication. Am ] Hosp Palliat
Care. 1999; 16(1):395-400.

Hanrahan, P. Luchins, D.). Feasible criteria for enrolling end-stage
dementia patients in home hospice care. Hospice, J. 1995; 10:47-54.

NHO, Stuart B et al. Medical guidelines for determining prognosis in
selected non-cancer diseases. Hospice, J. 1996; 11:47-63.

198



57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

El paciente con demencia en fase terminal. Cuidado personal y apoyo ...

Susan, L. Mitchell et al. Estimating prognosis for nursing home residents
with advanced dementia. JAMA 2004; 291:2734-2740.

Volicer, L. Hospice cre for dementia patients. JAGS. 1997; 45(9):1147-
1149.

Hanrahan, P. Luchins, D.J. Access to Hospice Programs in End-Stage
Dementia: A National Survey of Hospice Programs. JAGS. 1995;
43(1):56-59.

Van Nes, M.C., Michel, J.P. Palliative care and severe dementia (Letters
to the editor) JAGS 1999; 47(3):379.

Volicer, L., McKee, A., Hewitt, S. Dementia. End Palliative Care. Neurol.
Clinics 2001; 19(4).

The American Academy of Neurology Ethics and Humanities Subcom-
mittee. Ethical issues in the management of demented patient. Neuro-
logy. 1996; 46(4):1180-1183.

Lynn, J. Measuring quality of care at the end of life: A statement of prin-
ciples. JAGS 1997; 45:526-527.

Arriola Manchola, E., Inza Iraola, B. Protocolos de atencién en residen-
cias para personas mayores. Edita Diputacion Foral de Gipuzkoa. San
Sebastian. 1999:126-152; 153-161; 201-215.

Volicer, L., Hurley, A.C., Blasi, Z.V. “Scales for evaluation of End-of- life
care in Dementia”. Alzheimer Disease and Associated Disorders. 2001;
15(4):194-200.

199






