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“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan
de razon y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros”, Declaracion
Universal de los Derechos Humanos. Articulo 1.

“La dignidad humana es inviolable. Sera respetada y protegida”, Constituciéon Europea. Carta de
los Derechos Fundamentales de la Union. Articulo 11-61.

Introduccidn

De las muchas inquietudes que han ocupado a lo largo de la historia al ser humano se podria
decir, sin temor a equivocarse, que entre las principales se encuentra el sufrimiento de
enfermedades y la llegada de la muerte. Una definicidn clasica de enfermo como ser que sufre
nos aproxima a una época que podria parecer alejada en el tiempo pero que cobra vigencia
actualmente en el dia a dia de muchos enfermos. Los avances cientifico-técnicos en el campo de
la medicina han sido espectaculares, sobre todo a partir de la segunda mitad del siglo XX.
Nuevas técnicas diagndsticas y terapéuticas, un mayor y mejor conocimiento cientifico y la
concienciacion en la puesta en marcha de medidas preventivas han hecho no solo que la
esperanza de vida aumente afio a afio, sino que mejore también la calidad de vida de los
enfermos. La otra cara de la moneda de estos avances en el campo de la medicina es la
deshumanizacién de la asistencia sanitaria. Se presta atencion a las enfermedades (cuando no a
los érganos o los sistemas) y no a los enfermos, prestando mayor atencion al proceso patoldgico
y descuidando todo lo que rodea al ser humano que padece la enfermedad y a su entorno.

La muerte es la terminacion de la vida, la desaparicion fisica del escenario terrenal donde hemos
venido actuando y viene a ser, por lo tanto, el Gltimo e inevitable acto de nuestra existencia.
Siendo esto indiscutiblemente asi desde el principio de los tiempos, y a pesar de estar en pleno
siglo XXI de la era cristiana, todavia nos encontramos en la prehistoria en cuanto a la
aproximacion a la muerte y al morir, independientemente desde el punto de

vista que se aborde, ya sea religioso, moral, sociolégico, filosoéfico, etc. Contrariamente a lo que debiera
ser, y tratdndose un hecho natural e inevitable esta totalmente alejado del calificativo de racionalidad
gue define y caracteriza al ser humano. Asi, a la muerte se le da entidad propia y externa a la persona
que la sufre, incluso se le atribuye una apariencia fisica, que en ningln caso ocurre con otros procesos,
como la propia vida, la concepcion o el nacimiento. También se nos ensefa a bien vivir, a prevenir
enfermedades, pero a nadie se nos ensefa a bien morir. Cuando se encuesta a la gente sobre cémo le
gustaria morir la respuesta mayoritaria suele ser que lo mas tarde posible, sin sufrimiento, en casay
rodeado de la gente querida. Cuando se pregunta qué es lo que mas le disgustaria una respuesta muy



frecuente es dejar cosas por hacer o morir de forma indigna. Desgraciadamente estos deseos se ven
frustrados en muchos casos y lo qué es peor no existe voluntad en la sociedad para que esto cambie. Es
muy frecuente llevar a los enfermos terminales a morir a los hospitales donde lo que rodea al enfermo
son mas maquinas que personas que atentan contra la tranquilidad y ese bien morir expresado por la
mayoria de las personas. Todos los dias podemos ver en la television imagenes de fallecidos que, sin
ninguna duda, atentan al menos contra su dignidad. También ocurre que muchas familias, ante una
enfermedad incurable de un ser querido, deciden mantener al interesado al margen de esta informacion
coartando la libertad de decidir sobre este periodo tan trascendental de la vida. Todo esto tiene su
origen y su desarrollo engarzado con la condicién humana que implica miedos, tabues,
desconocimiento, creencias religiosas, referencias sociales y familiares, etc.

Decia el anatomista francés Dr. Bichat que “la vida no es otra cosa que el conjunto de funciones que
resisten a la muerte”. Vida y muerte es una sola cosa, una cosa que nos pertenece como seres Vvivos.
Igual que se nos ensefia matematicas, geografia, historia, etc., se nos deberia ensefar mas a vivir
eligiendo el mejor camino en la vida y afrontando la muerte con el mismo criterio con el que se vive.
Una situacidn especial, en la que esto cobra mayor importancia, se produce en el enfermo terminal,
quien afronta la vida con la idea de una fecha de caducidad préxima. En esta fase vital todo lo dicho
anteriormente, y que en otros momentos de la vida no esta tan presente, pasa a un primer plano. Es
cuando el conocimiento cientifico-técnico mas se tiene que dar de la mano con la humanidad, cuando
entran en juego los cuidados paliativos y cuando mas hay que tener en cuenta las palabras de De
Crescendo:

“Muchos estudian la forma de alargar la vida, cuando lo que hay que hacer es ensancharla”.

Los cuidados paliativos

Los Cuidados Paliativos, como se conocen hoy, o cuidados tipo Hospice como se denominaron
en muchos paises anglosajones en sus origenes, son un tipo especial de cuidados disefiados para
proporcionar bienestar, confort y soporte a los pacientes y a sus familias en las fases finales de
una enfermedad terminal. Tiene sus origenes en Londres en el siglo XX en la década de los
sesenta y tiene una filosofia bien definida:

b Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal dentro de aque lla.

— Las actuaciones no van dirigidas ni a adelantar ni a posponer la muerte, sino al alivio del
sufrimiento y a la preservacion de la dignidad del enfermo.

— Integran aspectos fisicos, psiquicos y espirituales tanto del paciente como de su familia.
— Posibilitan la realizacion de los cuidados y la atencidon en el domicilio del paciente.

— Proporcionan atencion familiar durante la enfermedad y durante el duelo.

No se puede hablar de Cuidados Paliativos sin mencionar a Cicely M. Saunders y al St.
Christopher’s Hospice de Londres, auténticos padres de la especialidad y quienes, ya desde el
principio, definian su propia filosofia de trabajo que seria después la de los Cuidados Paliativos:

“El St. Christopher’s Hospice es una Fundacion Cristiana con un personal y un equipo de
voluntarios de muchas religiones o de ninguna. Es una Fundacién Médica que trabaja por
mejorar la calidad de la vida que resta a personas aquejadas de enfermedades malignas



avanzadas o del sistema nervioso central y al grupo de las personas de mayor edad. Esta abierto
a todo el que necesita sus cuidados, sin discriminacion de raza, creencias o poder adquisitivo.
Las solicitudes de admision proceden de los médicos del paciente y la comunicacion y el
contacto cercanos asegura la continuidad del cuidado. Los pacientes se mueven entre el
Hospice, sus propios domicilios y sus anteriores hospitales.

El equipo de atencion domiciliaria trabaja en coordinacion con el equipo de asistencia primaria
de la zona, dentro de un radio flexible de siete millas del Hospice. Hay camas disponibles si
surge necesidad. La mayoria de los pacientes es atendido en las Consultas Externas y algunos
acuden al Hospital de Dia.

El Hospice tiene un programa a largo plazo de investigacion clinica sobre alivio del dolor y
otros sintomas terminales. Esta también involucrado con estudios psicoldgicos sobre las
necesidades de soporte del enfermo moribundo y sus familias, y de evaluacion de sus practicas,
tanto para los enfermos ingresados como para los que se atienden en sus casas.

El Hospital St. Christopher tiene disponible un programa de ensefianza multidisciplinar para
personal de otros centros especializados, médicos generales, enfermeras y otros profesionales
asi como para su propio personal”.

Esta mentalidad de trabajo pronto fue imitada por otros en el Reino Unido y comenzaron a surgir
nuevos centros que siguieron denominandose Hospice. Aunque Saunders no quiso fundar
ninguna Asociacién, al conjunto de programas que surgieron se les agrup6 desde entonces con el
nombre de movimiento Hospice. En 1996 habia 217 unidades de hospitalizacion con un total de
3.215 camas para enfermos terminales. Los Hospice no se han convertido en sitios para morir.
Los datos muestran que mas del 45% de los enfermos que ingresan en estos centros son dados de
alta hacia su domicilio.

Pero el desarrollo del sistema Hospice no termind en los centros monogréaficos de
hospitalizacion. Interesa detenerse en los primeros afios de los Hospice para comprender mejor
otros modos de trabajar que se exportaron a otros paises. Tres hechos fueron determinantes para
los Cuidados Paliativos en Gran Bretafia: el desarrollo de los equipos de atencién a domicilio, de
los Centros de Dia y la aparicion de los Equipos de Soporte Hospitalario.

Saunders visito la Universidad de Yale en 1963. Su conferencia sobre el concepto de cuidados
globales impartida a estudiantes de medicina, enfermeras, trabajadores sociales y capellanes
inicid una cadena de sucesos que desembocaron en el Movimiento Hospice de Estados Unidos.
En 1969 fueron publicados los primeros trabajos de la psiquiatra suiza, afincada en Estados
Unidos, Elisabeth Kubler Ross. La Dra. Kiibler Ross, partiendo de mas de 500 entrevistas con
pacientes moribundos, aporta una nueva vision sobre la psicologia del paciente y las fases
emocionales que atraviesa a lo largo de la enfermedad terminal hasta la muerte. En 1974, en
Branford, Connecticut, comienza a funcionar el Connecticut Hospice, ofertando primero
cuidados tipo Hospice en el domicilio. Era el primer Hospice de América.

Como ocurriera en Gran Bretafia, también en Estados Unidos el reconocimiento de los Cuidados
Paliativos dentro del sistema publico de salud —Medicare— resulto dificultoso, con sucesivas



evaluaciones y certificaciones. Actualmente, el nimero de Hospice que estan bajo la cobertura
del Medicare Certificied Hospice ha crecido; ademas muchas compafiias privadas tienen
concertados estos servicios y cada programa sigue su propia politica. Por otra parte, el
movimiento de los Cuidados Paliativos en Estados Unidos es pionero en la apertura de los
cuidados paliativos hacia nuevas patologias y muy especialmente a enfermos jovenes de SIDA.

En Canada, en los primeros afios de la década de los setenta, profesionales de Winnipeg y
Montreal introdujeron el concepto de Unidad de Cuidados Paliativos dentro de los hospitales
para enfermos agudos con cancer. A Canada se debe el término “Cuidados Paliativos” que
parece describir mejor la filosofia del cuidado que se otorga a los pacientes terminales que el
concepto de Hospice que parece mas ligado a la estructura fisica de una institucion.

En cuanto a los Cuidados Paliativos en América Latina, han florecido en las Gltimas décadas
distintas iniciativas sobre todo en Chile, Argentina, Colombia y Brasil. En Chile existe el
Régimen de Garantias en Salud que es un instrumento de regulacion sanitaria que permite el
Acceso Universal para la prestacion integral y las Garantias Explicitas asociadas a la atencion de
prioridades (AUGE). Estas garantias constituyen derechos exigibles por las personas. El proceso
de puesta en marcha comenzo en el sector publico en agosto del afio 2002 dando garantias a los
beneficiarios del Fondo Nacional de Salud y que en la actualidad cubre a diecisiete problemas de
salud entre los que se encuentra la atencidn de cuidados paliativos en pacientes con cancer
terminal. En Argentina se han comenzado a tomar medidas de politica sanitaria orientadas a
promocionar los Cuidados Paliativos. Como en casi todos los paises de su entorno, la baja
disponibilidad y también los precios de algunos analgésicos dificultan su empleo en la fase
terminal. Como ha ocurrido en otras partes, las personas que ya trabajaban en oncologia o en
dolor buscan una preparacién mas completa y a continuacion promueven equipos especificos de
Cuidados Paliativos. Asi en México han surgido equipos desde las Unidades de Dolor y en
Colombia y Brasil desde el Instituto Nacional del Céancer.

En Europa, los Cuidados Paliativos se desarrollan a partir de finales de los afos setenta. Los
trabajos de V. Ventafridda en Milan sobre el tratamiento del dolor en el cancer, el
establecimiento de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) y el desarrollo de
politicas institucionales por algunos gobiernos, han sido algunos de los hitos determinantes de su
desarrollo. En Alemania, a pesar de que el concepto de Cuidados Hospice no fue bien
comprendido en sus inicios, en los Gltimos afos se van desarrollando equipos en las principales
ciudades. De ellos da detalles el recién publicado Directorio de Equipos. En Holanda la opinion
publica se ha centrado en los problemas de la generalizacion de préacticas de eutanasia. Diversos
autores piensan que la eutanasia ha llevado a descuidar los Cuidados Paliativos, otros afiaden que
por el mismo motivo en Holanda es dificil que los Cuidados Paliativos alcancen un
reconocimiento completo. El hecho es que los primeros equipos de Cuidados Paliativos no se
desarrollan hasta principios de los noventa, con Zylicik como pionero en la ciudad de Arnhem.
En ltalia, el modelo de Cuidados Paliativos tiene la peculiaridad de incidir mas en los equipos de
atencion domiciliaria con base en los Hospitales de la Comunidad. En Francia, Bélgica, Noruega,
Suecia, etc., los Cuidados Paliativos se van desarrollando satisfactoriamente con base a la
implantacion de Equipos Consultores Especializados en Cuidados Paliativos que trabajan en los
hospitales de agudos.



En Espafia, como en tantos sitios, la Medicina Paliativa se ha desarrollado desde abajo. En los
afios ochenta algunos profesionales tomaron conciencia de que existia un modo distinto de
atender a los pacientes en fase terminal. Con el mérito de los pioneros, buscaron formacion,
salieron a conocer de cerca la realidad que estaba en marcha. Los resultados han sido desiguales.
Algunos contaron con el apoyo incondicional de los responsables sanitarios casi desde el
principio. Otros solo con su impetu contagioso. Todos se han ido abriendo camino, y hoy la
Medicina Paliativa en Espafia, siendo una modalidad asistencial tan sumamente joven, ha llegado
a un nivel de desarrollo mas que aceptable. Desde la primera Unidad de Cuidados Paliativos que
se inicio en 1982 que alcanzo su reconocimiento oficial en octubre de 1987 (Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Marqués de Valdecilla) el nimero de programas que se han desarrollado
en Espafia ha experimentado un crecimiento constante afiadiéndose cada afio una media de diez
nuevos programas.

En los paises del Este de Europa se ha producido un desarrollo vigoroso coincidente en el tiempo
con los cambios politicos experimentados. Quizas el pais mas aventajado pueda ser Polonia,
donde para una poblacion de 30 millones tiene en marcha mas de 30 Unidades de
Hospitalizacion, 20 equipos de soporte hospitalario, 12 centros de dia y 100 equipos de atencion
a domicilio, de los cuales las dos terceras partes de estos programas son de titularidad del sistema
publico de salud.

En general, las claras recomendaciones de la OMS en materia de cuidados paliativos han sido
determinantes para el desarrollo de esta especialidad y para su asentamiento ante las autoridades
sanitarias. Ademas, el empuje de diversas organizaciones de inspiracién catolica y de otras
organizaciones laicas ha trasmitido un ambiente de esperanza y entusiasmo en el desarrollo de
los Cuidados Paliativos. Por otro lado, los equipos estan casi en sus comienzos con programas en
marcha a partir de finales del siglo XX, lo que supone una oportunidad de futuro méas que de
presente. Ademas, desgraciadamente, hay muchos paises con un importante lastre por motivos
econdmicos que impide el desarrollo de iniciativas novedosas, como la puesta en marchas de
programas de atencion en Cuidados Paliativos y condiciona la falta de farmacos que aun no han
sido comercializados en todas o en alguna de sus presentaciones.

Aunque los Cuidados Paliativos se estructuran y tienen su origen en los propios hospitales
también lo hacen, y a veces incluso con mayor importancia, sin el soporte de un centro de
hospitalizacion, como equipos de atencion en domicilio o en los centros de dia. Su desarrollo se
inicié desde Sheffield, con la promocion de Eric Wilkes que llevo desde la medicina general al
mundo hospitalario esta idea para los pacientes de cancer. Los pacientes suelen acudir a los
centros de dia varias veces cada semana. En esas cortas estancias son valorados por equipos
especificos, se atienden sus necesidades de control de sintomas y/o reciben cuidados especificos
(fisioterapia, terapia ocupacional, soporte psicologico y espiritual, etc.). En la atencion
domiciliaria el paciente recibe estos cuidados en su propio entorno familiar. La modernizacion de
atencion sanitaria, el incremento de la demanda y la concienciacion de la importancia de estos
cuidados han hecho que, poco a poco y cada vez mas, la atencion primaria de salud sea
protagonista de los Cuidados Paliativos a los pacientes en fase terminal.

Tabla 1
Elementos fundamentales de los cuidados paliativos



1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Prondstico de vida inferior a seis meses. Esta situacion compleja produce
una gran demanda de atencion y de soporte, a los que debemos responder
adecuadamente atendiendo a unos adecuados criterios de seleccién y a unas
correctas decisiones terapéuticas.

Esta situacion compleja produce una gran demanda de atencidon y de soporte, a los que debemos
responder adecuadamente atendiendo a unos adecuados criterios de seleccién y a unas correctas
decisiones terapéuticas.

Tabla 2
Bases terapéuticas en pacientes terminales

1. Atencidn integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. Forzosamente se trata de una atencion individualizada
y continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nucleo
fundamental del apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la
atencion domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayuda y
educacion.

3. La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir
en las decisiones terapéuticas. Este principio solo sera posible si se elaboran
con el enfermo los objetivos terapéuticos.

4. Tener una concepcidn terapéutica activa, incorporando una actitud
rehabilitadora y activa que nos lleve a superar el “no hay nada mas que
hacer”.

5. Dar importancia al ambiente, creando una atmosfera de respeto, confort,
soporte y comunicacion que influyan de manera decisiva en el control de
sintomas. La calidad de vida y el confort de nuestros pacientes son el
objetivo final, para lo que es importante disponer de una serie de
conocimientos y habilidades, que constituyen verdaderas disciplinas
cientificas. Es requisito indispensable el adoptar una actitud adecuada ante
esta situacion, a menudo limite para el propio enfermo, familia y equipo
terapéutico, y disponer de una capacidad suficiente que permita afrontar las
diferentes situaciones.



La calidad de vida y el confort de nuestros pacientes son el objetivo final, para lo que es importante
disponer de una serie de conocimientos y habilidades, que constituyen verdaderas disciplinas cientificas.
Es requisito indispensable el adoptar una actitud adecuada ante esta situacion, a menudo limite para el
propio enfermo, familia y equipo terapéutico, y disponer de una capacidad suficiente que permita
afrontar las diferentes situaciones.

Tabla 3
Actitudes y aptitudes terapéuticas en los Cuidados Paliativos

1. Conocimiento y control de los sintomas que permitan saber reconocer,
evaluar y tratar adecuadamente las numerosas situaciones que aparecen y
que inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes.

2. Dar apoyo emocional y comunicacién con el enfermo, la familia y el
equipo terapéutico, estableciendo una relacion franca y honesta.

3. Realizar cambios en la organizacion que permitan el trabajo
interdisciplinar y una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los
enfermos.

4. Creacidén de un equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los
Cuidados Paliativos sin un trabajo en equipo que disponga de espacios y
tiempos especificos para ello, con formacion especifica y apoyo adicional.

Una caracteristica de los Cuidados Paliativos es que el enfermo y su familia, conjuntamente, son
siempre la unidad a tratar. La familia adquiere la doble cualidad de objeto de la atencion y de
medio a través del cual se administran cuidados al enfermo. La situacion de la familia de un
enfermo terminal es siempre distinta a la de cualquier otro, por lo que debe afrontarse de manera
individualizada. Sin embargo, existe una serie de caracteristicas comunes, como la existencia de
un gran impacto emocional originado por la situacion y condicionado por la presencia de
maltiples temores 0 miedos, y a veces mucho desconocimiento de la situacion. La muerte esta
siempre presente de forma mas 0 menos explicita, asi como el miedo al sufrimiento de un ser
querido, la inseguridad de si tendran un féacil acceso al soporte sanitario, la duda de si seran
capaces o tendran fuerzas para cuidarle, los problemas que pueden aparecer en el momento justo
de la muerte o si sabran reconocer que ha muerto, etc. La tranquilidad de la familia repercute
directamente sobre el bienestar del enfermo por lo que es un objetivo primordial. El impacto de
la enfermedad terminal sobre el ambiente familiar puede tomar distintos aspectos segun los
factores predominantes que se presentan asociados a la propia enfermedad (control de sintomas,
informacidn, no adecuacion de objetivos enfermo-familia), como en relacion con el entorno
social y circunstancias de vida del enfermo (personalidad y circunstancias personales del
enfermo, naturaleza y calidad de las relaciones familiares, reacciones y estilos de convivencia del
enfermo y familia en pérdidas anteriores, estructura de la familia y su momento evolutivo, nivel
de soporte de la comunidad, problemas concretos, calidad de vida, posibilidad de prestacion de



cuidados, etc.).

Otra caracteristica que define a los Cuidados Paliativos es el trabajo en equipo multidisciplinario.
Este suele estar formado por médicos, enfermeros, auxiliares, psicologos, trabajadores sociales y
fisioterapeutas que se encargan de una atencién integral e integrada, para dar una cobertura
continua y continuada.

Los Cuidados Paliativos y sus principios de actuacion deben aplicarse en todos los casos donde
exista una situacion de enfermedad terminal en la que puedan ser Utiles, independientemente de
la causa que la origina. Hasta ahora la mayoria de los pacientes beneficiarios de los cuidados
paliativos han sido enfermos oncoldgicos. Una vez mas la demanda de atencion por pacientes y
familiares de otro tipo de patologias, como el SIDA, las demencias, etc., esta logrando la
universalizacion de estos cuidados, aunque aun es largo el camino que queda por recorrer.

Tabla 4
Funciones del equipo de Cuidados Paliativos

Atencion al enfermo Atencion a la familia
Valoracion del enfermo Valoracidn familiar
Alimentacion Educacion de la familia
Higiene Soporte técnico y emocional

Cuidados directos del enfermo: cambios

Pautas de actuacidn ante la aparicién de Administracion de farmacos Orientaciones
posturales, curas especificas, habitos de para la comunicacién con el
posibles crisis enfermo

evacuacion, etc.
Contencidn del dolor Formacion técnica
Control de los sintomas de la enfermedad Atencidn sociofamiliar

Abovo psicolégico Ayuda en la rehabilitacién y recomposicion
i ic

poye p & de la familia

Satisfaccidn de las necesidades espiritualesy |Prevencién y tratamiento del duelo
sociales patologico

La enfermedad de Alzheimer
La enfermedad de Alzheimer es la causa mas frecuente de demencia en nuestro medio. Es una

patologia causante de demencia cortical degenerativa, progresiva e irreversible que afecta
mayoritariamente a personas de mas de 65 afios, aunque se puede presentar en epocas mas



tempranas de la vida. Se caracteriza por la presencia de ovillos neurofibrilares y placas neuriticas
seniles en numero mayor de lo normal y de distribucion caracteristica en el hipocampo, la
corteza cerebral temporal y los ganglios basales, y por una disminucion de las proteinas, de los
neurotransmisores, especialmente la acetilcolina, de la acetilcolin-transferasa (enzima que
participa en su sintesis) y de los receptores colinérgicos nicotinicos, lo que se conoce como
déficit colinérgico. La afectacion cerebral, aunque se inicia en la corteza parietotemporal, se
extiende por todo el cerebro afectando de forma irregular a todas las funciones superiores segun
avanza la enfermedad hasta originar un deterioro neuroldégico muy importante que acaba con la
vida del paciente.

Las manifestaciones clinicas de la enfermedad de Alzheimer se inician con pequefios trastornos
que pasan desapercibidos y van progresando lentamente hasta hacerse ostensibles y afectar
gravemente a la persona que la padece. Es caracteristico de esta enfermedad la evolucién
lentamente progresiva sin grandes cambios en poco tiempo. La evolucion difiere de unos
pacientes a otros en cuanto al tipo de manifestaciones y velocidad de progresion de la
enfermedad, pero se pueden establecer tres fases comunes en la evolucion: fase de afectacion
leve, moderada y grave. Clinicamente una de las manifestaciones mas tempranas y llamativas es
la afasia, que consiste en un trastorno del lenguaje inespecifico en el que el enfermo no encuentra
la palabra para definir un objeto o una situacion. Es caracteristico y diferenciador de otros
trastornos de la memoria que, ni con ayuda, logre encontrar la palabra y que utilice sinGnimos,
circunloquios e incluso neologismos para sustituirla. La aparicion de afasia puede tener un valor
testimonial en fases tempranas pero segin avanza la enfermedad se convierte en un grave
problema de comunicacion para el enfermo y que puede derivar en el aislamiento y la
incomunicacion. La apraxia es otra manifestacion caracteristica, de aparicion mas tardia, y que
consiste en la dificultad o incluso imposibilidad para realizar actos motores sencillos pero
secuenciales (abrochar unos botones, ponerse una prenda de vestir, realizar un rompecabezas...).
La apraxia conlleva la dependencia del paciente primero para los actos instrumentales y después
para las actividades béasicas de la vida diaria. En la evolucion de la enfermedad aparece un
sintoma denominado agnosia y que consiste en la incapacidad para el reconocimiento de las
cosas. La persona no es capaz de reconocer un objeto que conoce de siempre, a un familiar
proximo e incluso llega a no reconocerse a si mismo en una foto o en el espejo. La agnosia
favorece la aparicién de los trastornos de personalidad del paciente, asi como la aparicion de
alucinaciones. El cambio en la personalidad, la ruptura biografica, es un sintoma de enfermedad
muy importante, para el enfermo que sufre esta patologia y para su entorno, que se ve afectado
en gran medida, ya que percibe como se deteriora lo méas intimo, la esencia de cada uno de
nosotros, la personalidad. Ocasionalmente presenta, dentro de estas alteraciones, cuadros de
agresividad y de comportamiento desinhibido o ajeno a la persona. Es habitual en el transcurso
de la enfermedad la aparicion de trastornos del ritmo suefio-vigilia. La persona puede tener
invertido el ciclo, es decir, puede tener tendencia al suefio por el dia y por la noche, no. Otras
veces aparecen situaciones de insomnio, acompafiadas o0 no de agitacion nocturna y nerviosismo.
En las fases finales puede aparecer una hipersomnia, con constante tendencia al suefio. Se puede
comprender facilmente que todos estos trastornos afectan al enfermo y a la familia que da
soporte al enfermo y a la enfermedad. Es caracteristico de la enfermedad de Alzheimer la
aparicion del vagabundeo, que consiste en una tendencia irrefrenable a la deambulacién por parte
del enfermo y que acarrea muchos problemas de dificil solucion. Los problemas en la
alimentacion son multiples y de diferentes causas y deben ser tratados de forma individualizada,



al igual que los trastornos del &nimo que van evolucionando desde el principio junto a la
enfermedad. Progresivamente, segun evoluciona la enfermedad de Alzheimer y el deterioro
neuroldgico avanza, los sintomas de la enfermedad son més ostensibles y graves. Pueden
aparecer multiples sintomas segun el grado y la localizacion de la afectacion pero no es
infrecuente la aparicion de temblor, rigidez, convulsiones e incluso ceguera cortical, o cualquier
otra afectacion cerebral.

Tabla 5
Principales sindromes asociados a la enfermedad de Alzheimer

Trastornos de la memoria  |Amnesia anterdgrada y retrégrada, afasia apraxia, agnosia

Problemas de comunicacion |Trastornos de la memoria asociados, desestructuraciéon del
lenguaje, deterioro
sensorial

Trastornos de la percepcién |Alucinaciones, ilusiones patoldgicas

Trastornos del Vagabundeo, agresividad, movimientos repetitivos, cambios
comportamiento en la personalidad

Trastornos del ritmo suefio- |Insomnio, hipersomnia, inversion del ritmo suefo-vigilia
vigilia

Trastornos del dnimo Depresidn
Trastornos de la continencia |Incontinencia urinaria, incontinencia fecal

Trastornos de la Anorexia, bulimia, desorden alimentario
alimentacion

Los cuidados paliativos en la enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer no puede ser entendida solo como una patologia del sistema
nervioso central, porque si lo hacemos asi estaremos dando la espalda a una parte muy
importante de la enfermedad, al enfermo y a su entorno. En la evolucion de la enfermedad se
suelen establecer tres 0 cuatro etapas, con diferentes implicaciones y caracteristicas clinicas, si
bien entendiendo que cada enfermo es una persona distinta con diferente evolucion y
especificidades tales que hace que esta aproximacion al enfermo por etapas no sea mas que
orientativa, pero que nos sirve para facilitar la comprension presente y futura del paciente en
cuestion. El paciente con enfermedad de Alzheimer mayoritariamente fallece por una
complicacion asociada a su enfermedad y suele ocurrir en la fase mas avanzada. Esta ultima fase
de la enfermedad tiene una duracion variable de hasta unos afios y termina inexorablemente con
el fallecimiento del enfermo. Durante esta etapa se produce la exacerbacion y el deterioro de la
mayoria de las funciones. Las facultades intelectuales se encuentran totalmente deterioradas, la
actividad cerebral se reduce hasta llegar muchas veces a una inactividad solo alterada por



episodios de agitacion. Existe una desorientacion temporo-espacial total y son frecuentes las
alteraciones del suefio, sobre todo la inversion del ritmo suefio-vigilia y la hipersomnia. La
personalidad esté totalmente desestructurada, siendo la mayoria de las veces imposible reconocer
como tal a la persona enferma. En esta etapa aparecen los trastornos motores mas graves con
rigidez muscular muy marcada, temblor importante, resistencia a la movilizacion e, incluso,
pueden aparecer crisis comiciales. Finalmente es frecuente la inmovilidad, que normalmente
deriva en un encamamiento, y aparece una incontinencia urinaria y fecal y suele tener serios
problemas para la alimentacion, por lo que la alimentaciéon asistida suele ser una solucién comun.
Existe una dependencia total para todas las actividades y requiere cuidados y atencion las 24
horas del dia y el entorno sociofamiliar se ve totalmente afectado por la enfermedad, si esto no
estaba sucediendo ya antes. Toda esta situacion deriva en importantes complicaciones médicas
que suelen ser la causa final de la muerte, normalmente por un problema cardiovascular o
infeccioso. Durante esta fase los cuidados del enfermo deben ir encaminados a la prevencion de
complicaciones, alimentacion adecuada, y asegurarse de que existe un correcto transito intestinal,
intentando siempre mantener en lo posible la dignidad humana del paciente. Por ultimo, no hay
que olvidar que por muy deteriorado que se encuentre el enfermo jamas sabremos las
percepciones de la realidad que tiene, por lo que el trato debe ser siempre carifioso y el ambiente
lo més apacible que sea posible.

La fase terminal en la enfermedad de Alzheimer viene determinada por un deterioro cognitivo
méaximo (minimental test menor de seis) y dependencia total funcional que suele reflejarse en un
paciente permanentemente encamado y con gran nimero de complicaciones metabolicas,
infecciones y un estado de debilidad importante. Aunque la causa final suele ser alguna de las
complicaciones, el mal estado general ocasionado por la enfermedad es la causa que hace inutiles
los esfuerzos terapéuticos. Las actuaciones en estos pacientes deben ir encaminadas al
tratamiento del dolor, del estrefiimiento, de la incontinencia o la obstruccion urinaria, de la
dificultad respiratoria, evitando el encarnizamiento terapéutico y las medidas excepcionales e
innecesarias, como extracciones sanguineas repetidas, sujecio

nes mecanicas, etc. En la fase final o agdnica los cuidados deben encaminarse a mantener la dignidad
humana, a evitar el dolor y la agonia. Durante esta etapa pueden existir total o parcialmente los
sintomas previos o bien aparecer otros nuevos, entre los que destacan el ya mencionado deterioro de la
conciencia que puede llegar al coma, desorientacion, confusion y a veces agitacion psicomotriz,
trastornos respiratorios con respiracion irregular y aparicién de respiracion estertorosa por la
acumulacién de secreciones, fiebre dada la elevada frecuencia de infecciones como complicacién o
como causa de muerte en estos pacientes, dificultad extrema o incapacidad para la deglucién, ansiedad,
agitacion, miedo (explicito o no) y retencion urinaria. En estos momentos es especialmente importante
redefinir los objetivos terapéuticos, tendiendo a emplear cada vez menos medios técnicos para el
control sintomatico del paciente, y prestando mas apoyo a la familia. Esta desaconsejada cualquier
medida excepcional, incluyendo las sondas de alimentacidn o urinarias y las medidas agresivas como
punciones venosas o intramusculares. Aunque existe una gran cantidad de farmacos aplicables con sus
diferentes dosis y vias de administracion, el tratamiento mas eficaz, aquel que no va a fallar nunca, ni al
enfermo ni a la familia, es el carifio, la comprension y el apoyo mutuo. Ningin medicamento puede
sustituirlo y es el Unico sin contraindicaciones ni efectos secundarios. Cuando todo parece fallar, cuando
no sepamos o podamos comunicarnos, hay que recurrir a sistemas basicos de comunicacién y ninguno
puede transmitir tanta informacidon como una caricia o un abrazo. Desde aqui recomiendo su uso ante



toda circunstancia o situacién, yo sé que los enfermos se lo van a agradecer a sus cuidadores, aunque no
sepan cémo.

Durante todo el proceso es indispensable la colaboracion y comunicacién del equipo médico con la
familia para entre todos tomar las decisiones que requiere el momento. La implicacién familiar en la
fase terminal supone el cumplimiento del deseo de la mayoria de los seres humanos, que es morir en un
ambiente familiar, y permite la implicacion emocional de la familia que deriva en una mayor
colaboracién y en la prevencion del duelo patolégico. Los cuidados paliativos son indispensables en el
final de las enfermedades crdénicas y deben ser aplicados convenientemente desde que el enfermo entra
en esa etapa, y no solo en la fase agdnica, y requieren de un equipo médico y de la colaboracion
familiar, de la que todos se ven beneficiados. Es una caracteristica fundamental de esta situacion el gran
impacto emocional que provoca sobre la familia y el equipo terapéutico que puede dar lugar a crisis de
claudicaciéon emocional de la familia, siendo basica su prevencién y, en caso de que aparezca, disponer
de los recursos adecuados para resolverlas. En estos momentos reaparece sin duda toda la serie de
interrogantes y miedos de la familia, a los que hay que atender adecuadamente. Conviene valorar
siempre la posibilidad de que sea la primera vez que la familia del enfermo se enfrenta a la muerte, por
lo que necesariamente siempre tenemos que individualizar cada situacion. Para ello es indispensable
identificar a un interlocutor valido en la familia, que suele coincidir con el cuidador principal, para evitar
interferencias en la comunicacion y que esta sea lo mas fluida y eficaz posible. Por ultimo, y no por ello
menos importante, en estos momentos no podemos dejar de lado la atencién social con la resolucion de
los deseos y deberes como ser humano y como ciudadano, asi como la atencidn espiritual, siempre
atendiendo y respetando los deseos expresados en vida del enfermo.

La atencidn familiar debe prolongarse mas alla del fallecimiento del paciente a lo largo de todo el
proceso de duelo. Se define el duelo como el estado de pensamiento, sentimiento y actividad que se
produce como consecuencia de la pérdida de una persona o cosa amada asocidndose a sintomas fisicos
y emocionales. La pérdida es psicolégicamente traumatica, por lo cual siempre es dolorosa y debe ser
considerada como normal. Necesita un tiempo y un proceso para volver al equilibrio normal que es lo
que constituye el duelo. Cuando este proceso no es coincidente a lo esperable en tiempo y/o intensidad,
se considera patoldgico y requiere atencion médica. Una de las principales atenciones familiares debe
ser el prevenir y tratar precozmente el duelo patoldgico.

Tabla 6
Fases del duelo

Fase 1.- Experimentar y expresar pena y dolor

Fase 2.- Sentir miedo, ira, culpabilidad y resentimiento

Fase 3.- Experimentar apatia, tristeza y desinterés

Fase 4.- Reaparicion de la esperanza y reconduccion de la vida

El duelo termina cuando las tareas del proceso han sido finalizadas, considerandose dos afios es
la fecha mas aceptada. El hablar de la persona desaparecida sin dolor es un indicador de que el
duelo ha terminado.



Tabla 7
Obijetivos de orientacion en el duelo

1. Aceptar la realidad de la pérdida

2. Ayudar al doliente a expresar su afectividad y a liberar emociones

3. Ayudar a vencer los impedimentos ambientales después de la pérdida
4. Estimular para resituar emocionalmente al fallecido y ayudar a hacer
sentir al familiar confortable en la nueva situacion
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