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Deméncias: como enfrentar
as situacoes dificeis
Cruz Martins, Augusta

Centro de Satde de Viana do Caslelo

O envelhecimenio progressivo e répido das populacées

dos paises industrializados acarreta um aumento notério da

Incidéncia das deméncias, constituindo um problema cres-

cente do ponto de vista socioeconémico.

Assim, novos desafios se colocam aos profissionais de

Satde, nomeadamente no dmbito dos Cuidados de Saide

Primarios.

Durante a evoluggo da doenga, o profissional deparc-se

com dificuldades a varios niveis.

As autoras efectuaram uma revisdo bibliogréfica, focande:

- as principais situagdes de dificil abordagem do doente
com deméncia, do ponto de vista mental, fisico e com-
portamental

- implicagdes familiares e sociais; a institucionalizacéo

- as diferentes opcdes terapéuticas, tendo em conta a pes-
soa, a familia e as estruturas de apoio

- aimportancia dos cuidados multidisciplinares

Conclurse da necessidade duma permanente actualizaggo

dos Médicos de Familia, do ponto de vista técnico e cien-

fifico, e dum conhecimento profundo das estruiuras de

apoio existentes na sua ¢rea, com vista a uma presta¢do

de cuidados com qualidade, opfimizando os recursos dis-

poniveis.

Palavras chave: deméncia, Medicina Familiar, instituciona-

lizacdo

¢Qué podemos hacer por el cuidador?

Araceli Garrido Barral.

Médico de Familia. Grupo demencias semFYC

Desde hace unos pocos afios, los profesionales que frata-
mos pacientes incapacitados nos hemos dado cuenta de la
“importancia del cuidador”. Nos referimos con este #rmino
al familiar que atiende y cuida ol paciente, es decir al cui-
dador informal, no al cuidador profesional. En esta ponen-
cia nos vamos a referir en concrefo o los cuidadores de los
pacientes con demencia, que son, segin estudios publica-
dos, los que presentan més alto grado de sobrecarga.

A la hora de planificar el tratamiento y plan de cuidados
de un paciente con demencia debemos tener siempre en
cuenta el fripode paciente- enforno - cuidador. Esto es,
debemos de planificar un tratamienic y cuidados dirigidos
al enfermo pero que fengan en cuenta la adaptacién del
enforno en el que se desenvuelve y al cuidador que serd

quien conviva con el enfermo y aplique esos cuidados.

El cuidador tiene diferentes funciones: es el informador
clove necesario para el diognéstico de la enfermedad
pues, fras la observacion del paciente nos refiere los sinto-
mas y sobre fodo la pérdida de copacided funcional del
enfermo, comparando su estado aclual con las capacida-
des previas; aplica los tratamientos y cuidados que nosotros
indicamos, evaluando la efectividad de los mismos v es el
encargado, junto con el resto de la familia, de tomar impor-
fanies decisiones a lo largo de toda la enfermedad: inca-
pacitacion del enfermo, organizacién de sus actividades,
ubicacion del domicilio del paciente, finanzas, efc Es obvio
pues, que hemos de fenerle en cuenta debido a las impor-
tantes funciones que desempefia.

Pero ademés el cuidador, por st mismo debe ser objeto de
nuesira atencion.

El cuidader es una persona que, a priori, no estd prepara-
da para serlo. No es un profesional. la enfermedod de su
familiar irumpe en su vida, en un determinado momento,
sin que nadie lo hubiera planificado. Se considera pues un
momento de crisis en la vida del cuidador. la tarea de cur-
dar repercutird en la vida coiidiana, el entorno familiar,
loboral 'y social. Es necesaria una gran capacidad de
adaptacién fanto del cuidador como de la familia o la
nueva sifuacién.

Cuando esta adaptacién no se produce aparece el deno-
minado sindrome de sobrecarga del cuidador, que puede
manifestarse en cualquier momento v fase de la enferme-
dad mediante sinfomas muy variados: sintomas fisicos (cefo-
lea, dolor de espalde, dispepsia), psiquicos (depresion,
ansiedad, insomnio), sociofamiliares (aislamiento, pérdida
de interés por aficiones propias, alteracion de la conviven-
cia familiar) y econémicos [pérdida de empleo, alios gas-
tos en el cuidado)

Existen factores que protegen de la aparicién de sobre-
carga: grado de madurez del cuidador y su capacidad de
adaptacion, estabilidad emocional, recursos propios de
afrontamiento de stress y situaciones nuevas, informacion
sobre la enfermedad y su cuidado, apoyo familiar, recur-
sos economicos. Ofros, por el contrario, confribuyen a que
lo sobrecarga haga su aparicion: escasa informacion
sobre la enfermedad v los recursos sociosanitarios dispo-
nibles, falta de apoyo familiar, social, econémico, inesta-
bilidad laboral...,

Cuando nes planteamos la pregunta 3qué debemos hacer
por el cuidador?, deberfamos darle la vuelta y decir ;Qué
quiere el cuidador que desde Atencién Primaria hagamos
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por él2 De forma abierta @ esta pregunta ellos contestan
que quieren saber mds sobre la enfermedad y sobre lo que
fienen que hacer para cuidar bien y, sobre todo, como
actuar ante esas situaciones dificiles que suelen encontrarse
y a las que no soben como dar respuesta. Es decir que, de
primeras buscan Informacién y Formacién. Pero cuando nos
acercamos mds a ellos, nos damos cuenta de que necesi-
tan nuestro apoyo en el cuidado. Esto significa que quieren
ser escuchados para asi poderles orientar en decisiones,
dudas, momentos de incertidumbre. Ademds hemos de
prevenir la sobrecarga, detectando los factores predispo-
nentes y ensefiando al cuidador a cuidarse.
la forma de acercamiento al cuidodor, como lo hacemos
ante cualguier ofro paciente, debe ser respetuosa, empdtica,
acliva y bidireccional, eslo es, demostrando nuestro interés,
implicandonos en el proceso y haciéndole participar de las
decisiones y propuestas que hacemos para el cuidado.
la afencién al cuidador se puede sistematizar en los
siguientes pasos:
Evaluacién del cuidador: quién es, relacion actual y previa
con el paciente, grado de convivencia, actifud vy aptitud
para el cuidado, situacién laboral, econémica.
Identificacion de necesidades: qué informacién tiene de la
enfermedad, que dudas, miedos, qué recursos personales
de afrontamiento fiene, con qué apoyos familicres y socia-
les cuenta. En definitiva snecesita formacion, informacion,
apoyo emocional, recursos de ayuda para el cuidado?
Informacion sobre la enfermedad: sus sintomas, caracteristi-
cas, fases, tratamiento.
Formacién en cdémo ha de cuidar y relacionarse con el
paciente.
Informacién sobre los recursos sanitarios, sociales, legales,
movimientos de autoayuda. Siempre hemos de adecuar los
recursos a la fase de la enfermedad v el tipo y necesidades
propias de cada familia.
Apoyo y asesoramiento en decisiones dificiles. Debemos
ofrecer nuestra disponibilidod para resolver dudas y acon-
sejar en los momentos mds conflictivos.
Identificacién v tratamiento del sindrome de sobrecarga
Ensefiar al cuidador o cuidarse. Desde el principio debe-
mos insistir en esle punfo que es indispensable en cualguier
plan de cuidados que se establezca ante un paciente con
demencia.
A confinuacién se resumen los consejos basicos para el
autocuidado del cuidador.
1. Tomar conciencio de que para cuidar bien “fengo que
cuidarme”
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2. Darse cuenta de los sintomas que pueden significar el ini-
cio del sindrome de sobrecarga: celalea, dispepsia,
insomnio, falta de interés por si mismo y sus aficiones,
aislomiento de ofros familiares y amigos, abuso de alco-
hol y tabaco, labilidad emacional, irritabilidad...

3. Saber pedir ayuda a familiares, amigos, recursos socior
les. Una ayuda concrefa y explicita, desde el principio,
evitando esperar a “cuando yo no puedo mas”

4. Saber poner limites al cuidado puesto que el paciente,
sobre todo en primeras fases es muy exigente, puede
infentar lamar la atencién, efc. El cvidador debe apren-
der "a decir no"

5 Cuidar su propia salud: comer, dormir, hacer ejercicio
de forma regular, mantener ocio vy relociones familiares vy
sociales.

6. Afrontar sentimienfos positivos y negafivos, saber acep-
tarlos, ser realistas, no somos “supermanes”, comentar
los senftimientos negativos, descubrir nuevas cualidades
de uno mismo, fomentar la autoestima, buscar soluciones
a las situaciones dificiles.

7.Cémo comunicarse y relacionarse con el paciente
demente. Tener pociencia, respeio, hacerle estar octivo
sin ser demasiado exigente, efc.

Por fanto, lo que podemos hacer por el cuidador desde la
atencién Primaria es mucho. A ello nos ayuda el caréeter
bic-psicosocial de nuestra atencién, nuestra organizacion
frobajando en EAP, nuesira continuidad en el tiempo, nues:
fro contacto accesible con los pacientes... Pero, también lc
escasez del recurso tiempo puede quitarnos ganas e ilusion
en la atencién a estos procesos cronicos. Sepamos también
nosotros pedir ayude para tener mas fiempo, mejor organi-
zacién y mejor gestion de los recursos que redundard en
una mejora ctencién a los pacientes y a sus cuidadores.

Que espera a familia da Atencion Primaria
Mercedes Vidal Baamonde

Vicepresidenta AGADEA
Os familiares das persoas con demencia, como fanfas

outras que viven o dia a dia, duranfe ancs, de calquera
enfermidade, sentimonos moitas veces abandoados pole
sistema sanitario. Somos conscentes de gue demasiadas
veces, o que se planifina arredor dunha mesa, e se pre-
senfa nun documento, non se levard @ practica, porque
non hai ningln “anexo” que compromeia os recursos nece-
sarios para facelo realidade. Ainda osf, enfendemos que
a Onica posibilidade de que tanto os/as enfermos/as
como os coidadores/as reciban atencién e coidados de



de aiencidn primaria

forma continuada estd nos profesionais de ATENCION PR

MARIA.

As veces, en dlgunhas situacions, asumimos que, quen corres-

ponda, ten que saber/adiviiar o que sentimos, o que que-

remos que se faiga. Pero como xa aprendimos que esta non

& unha forma axeitada de comunicacion, imes, identificados

os problemas, formular algunhas das respostas que agarda-

mos poder acadar dos médicos de atencidn primaria.

- Esperamos, que non volten a dicir, “ten unha demencia,
e non hai nada que facer”, porque hai moitos tipos de
demencia e son moitas as cousas que se poden facer en
calquera momento da sta evolucion.

- Esperamos, que nos guien nesa viaxe por unha vida dife-
rente, na que a cada paso hai que enfrontar unha situa-
cién descofiecida para nos.

- Esperamos que estean alerta, que informen, formen;
atendan, entendan e que conten; coas persoas que
viven nunha demencia e coas stas familias.

REUNION CON EXPERTO

Prevencion, diagnéstico y tratamiento de la
fibrilacion auricular. Una prioridad de la
Medicina de Atencion Primaria

José Ramén Gonzalez Juanatey

Servicio de Cardiologia y UCC.
Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela.

La fibrilacién auricular constituye, con la insuficiencia car

diaca, la patologia cardiovasculor con un mayor incremen-
fo de incidencia y prevalencia, alcanzando en la actuali-
dad dimensiones de auténtica epidemia.

El riesgo de desarrollar fibrilacion auricular aumenta de
forma directa con la edad, estimandose que el 5% de la
poblacion mayor de 65 afios presenia la aritmia. En
Esponia, la edad vy la hipertensién arterial constituyen los
determinantes mas frecuentes. las enfermedades valvulares
cardiacas, sobre todo mitrales, insuficiencia cardioca y
cardiopatia isquémica son las situaciones de mayor riesgo
de fibrilacion auricular.

Desde el punto de vista clinico debemos diferenciar tres for-
mas de presentacion de lo arritmia, esporadica, paroxistica
y crénica. las dos primeras pueden englobarse dentro de
una misma categoria clinica. las alteraciones estructurales
(fibrosis, apoptosis miocitaria, fragmentacion de las protef-
nas contréctiles, ete) v funcionales auriculares [cambios en
la velocided de conduccion y periodes refractarios, pre-
sencia de focos ectdpicos, eic) son las bases fisiopatolégi-
cas de la arrftmia.

las manifestaciones clinicas de la fibrilacion  auricular
dependen de:

a) Pérdida de la contraccion auricular que determina la pér-
dida de la contribucién auricular al llenado ventricular. En
un corazén normal la contraccion auricular es responsable
de un 15% del llenado veniricular, en pacientes con hiper-
frofia ventricular esta contribucion puede alcanzar el 40%
del llenade ventricular y por tanto del gasto cardiaco. la
caida en fibrilacion auricular determinard, por fanto, una
reduccion mayor o menor del gasto cardioco y congestién
pulmonar responsables de disnea y fatigabilidad.

b) la pérdida de la contraccién auricular determina reman-
so sanguineo en dicha cavidad, en particular en la orejue-
la izquierda, que favorece el desarrollo de trombos que al
desprenderse embolizan en la circulacién sistémica (el 80%
de los frombos que salen del corazén izquierdo embolizan
en la circulacion cerebral). Esto es sin duda la complicacién
mas grave de la fibrilocion auricular,

c) Respuesta veniricular. la frecuencio cardiaca de un
paciente con fibrilacion auricular suele ser répida ya que la
velocidad de conduccion nodal permite el paso rapido de
impulsos auriculares. La taquicardia ademas de sensacion
de irregularidad del ritmo cardiaco determina, suele provo-
car reduccion de la capacidad funcional de los pacientes.
El diagndstico de la fibrilacién auricular es muy sencillo, la
historia clinica y el ECG permiten establecerlo en la practi-
ca fotalidad de los pacientes con le forma crénica de la
arritmia. los pacientes con fibrilacion auricular paroxistica
suelen mostrar una historia clinica caracteristica y de forma
habitual existen registros ECG durante los episodios de la
arritmic.

Lo prevencion de la fibrilacién auricular incluye en primer
lugar un adecuado control de las cifras de presion arterial
ya que la hipertension arterial de larga evolucién mal con-
frolada es su principal determinante. Un buen control de la
diabetes, correccion quirirgica de las valvulopatias, pre-
vencién de la cardiopatia isquémica vy reducir el consumo
de t6xicos como el alcohol que es responsable de una
importante proporcion de casos de fibrilacion auricular
peroxistica vy cronica.

la recuperacion del ritmo sinusal cuande sea posible, con-
trol de la respuesta ventricular en pacientes con la arrftmia
y profilaxis del tromboembolismo consituyen las bases del
tratamiento de esta arritmia. La cardioversion eléctrica estd
indicada en pacientes jovenes, con sinftomatologia grave y
debera considerarse en los casos de fracaso de la cardio-
version farmacolégica. La flecainida es el fdrmaco de elec-
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cidén para lograr la cardioversién vy evitar recidivas en
pacienies sin cardiopatia estructural y la amiodarona lo es
en pacientes con afectacién cardiaca acompanante.

Para el control de la respuesta veniricular en pacientes con
fibrilacién auricular crénica se preferirén betablogueantes o
calcioantagonistas  bradicardizantes  {verapamil o diltia-
zem).

Los pacientes con fibrilacion auricular y factores de riesgo
[HTA, insuficiencia cardiaca, diabetes, valvulopatias, mayo-
res de 65 afios, efc) deben recibir auticoagulacion crénica.
En los demas es necesario el ratamiento con dosis bajas de
aspiring.

Los nuevos inhibidores de lo trombina [ximelagatran) abren
una nueva via de prevencion del tromboembolismo en
pacientes con fibrilacién auricular, permitiendo una mejor
calidad de vida para los pacientes al no necesitar contro-
les periédicos de los niveles de anticoagulacion.

CONFERENCIA DE CIAUSURA

Etica de las organizaciones sanitarias y
medicina de familia: tareas pendientes

Pablo Simén Lorda

Doctor en Medicina. Especialisia en MFyC. Master en Bioética por la UCM
~ Meédico de familia del CS Valle Inclan. Area 7 AP IMS-hadrid.
INTRODUCCION

Lo bioética es una disciplina que ha ido gancendo poce a

poco aceptacién y reconocimiento en el mundo médico. Hl
rancio positivismo, decimonénico y acomplejado, en el que
nos hemos movido en la década de los 70 y 80 ha sido
—como no podia ser de ofro modo- progresivamente derrum-
bado. A partir de los noventa se ha ido abriendo paso la
aceplacion de que el ejercicio médico de calidad debe
—por parafresear una expresion de Albert Jovell comple-
mentar la medicina bosade en la evidencia y la efectivi-
dad, con la medicina basado en los valores vy la ofectivi-
dad. Esto es, de una racionalidad fuerte y de presunias cer-
tezas cientificas neutras de valor, hemos ido pasande poco
a poco —aunque todavia quedan enire nosotros apdstoles
de ese tiempo pasado-, a la aceptacion de una racionali-
dad débil, que acepta sus limites, y entiende que los valo-
res, las convicciones, los saberes précticos y hermenéuti-
cos, no son fan ajenos al mundo cientifico como se prefen-
de, y por supuesto al gjercicio de una medicina de verdo-
dera calidad. Por eso se ha producido la progresiva acep-
facién de la que la anfropelogia, la sociclogio, la historia,
a psicologio y la ética tienen mucho que ver con la mane-
ra en lo que abordamos los problemas de salud de nues-
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tros pacienfes. Y si esto es asi en la medicina hospitalaria
qué decir de la atencién primaria, bastante més cercana a
la reclidad de lo que vive la gente que los todavia muy
cienffficos compafieros especialistas. Por eso, ya es inne-
gable, como hace bien poco sefialaba Jose Luis Turabién
~tan licido como siempre-, que el futuro de la investigacion
en Afencién Primaria pasa necesariamente por la
Investigacién Cualitativa. Un cambio de paradigma.

Con todo, ain nos queda mucho —muchisimo- por hacer. Lo
primero seguir profundizando en el cambic de mentalidad.
Y si el cambio de mentalidad es necesario en relacién a
nuestra manera de enfender la practica clinica y la
Medicina en general, méas necesario aln en relacién a sus
dimensiones éticas. En los siguientes apartados me pro-
pongo apuntar algunas de los fareas pendientes de la biog-
fica respecto a la Medicina en general, y a la Medicina
Familiar en especial.

2. LA BIOETICA CLINICA Y LA MEDICINA DE FAMILIA

Lo bioética habia nacido a comienzos de la década de los
70 como respuesta a la complejidad creciente de lo fec-
nologia biomédica, cada vez més capaz de irumpir en los
parajes mas reconditos de la biografia de los seres huma-
nos, y per tanto, como reaccién afirmativa del derecho de
las personas a proteger su autonomia moral para decidir su
destino, su salud, su vida. Es cierlo que el planteomiento
originario de la discipling, tal y como la ided quien puso
en marcha en 1970 el término "bicética”, Ressenlaer Van
Potter, recientemente fallecido, era de caracter global.. Es
decir, apuntaba mas a los problemas morales de lo relacién
entre el desarrollo de la tecnologia biclégica v el futuro eco-
logico y humano del planeta, que a las cuestiones més
médicas. Pero la realidad sanifaria se impuso por molivos
socioculturales, econémicos vy politicos, v la rama de la dis-
ciplina que friunfé fue la que estudiaba las repercusiones éti-
cos de la tecnologia médica en las relaciones sanitarias
enfre pacientes vy profesionales. Esto es lo que hoy llama-
mos "bicética clinica”, cuyos debates han llenado por
miles, desde entonces V% hasta hoy, las paginas de las revis-
tas clinicas v de las especializadas en bioética. Es por ello
que la "bicética” ha venido a identificarse con, y a redu-
cirse a, la "bioética clinica”.

Con frecuencia se ha pensado —y asi lo han fransmitido
muchos bioeficistas y muchos medios de comunicacién- que
el "objelo de la bicélica” eran los grandes v especiacule-
res avances de la medicina cienlifica medema: la clone-
cién, la ingenieria genéiica,. etc. Obviamente esto es bas-
fante eréneo. Lo primero y principal que hace la bicética



clinica es tratar de ofrecer un método para afrontar los refos
morales que nos plantea la medicina clinica del dia, lo que
hacemos en nuestras consultas, orientando nuestra sensibili-
dad en una direcciéon mas amplia que la que ofrece la éfica
médica fradicional. Aun asf esto puede implicar un campo
de trabajo muy amplio. Personalmente creo que en el area
de la medicina de familia los problemas principales que
requieren nuestra atencién inmedicia en el campo de la
bioética clinica son basicamente cuatro:

1- la participacién activa de los pacientes en la toma de
decisiones clinicas, o lo que es lo mismo, el consenti-
miento informade. Lo que implica a su vez una reflexion
sobre:

- El modelo de relacion médico — paciente que nos
sirve como guia principal, incluyendo el papel de las
familias en ese modelo

- la evaluacién de la capacidad de los pacientes para
fomar decisiones.

-l problema de lo participacion de los menores de
edad en la toma de decisiones clinicas.

- las herramientas de ayuda para la foma de decisio-
nes v el papel de los formularios de consentimiento
informado

ra

Los conflictos morales derivados de la concepcién de la
salud enfermedad, y su inferrelacion intima con la activi-
dad preventiva, uno de las dreas de frabajo basicas
para el médico de fomilia

la toma de decisiones clinicas al final de la vida, sobre
todo con personas mayores, lo que implica una reflexion

%

serena al menos sobre los siguientes puntos:

- los fines de la medicina en la persona mayor, o lo que
es lo mismo, una discusion en profundidad sobre la
argumentacion ageista en el acceso a la tecnologia
médica

- los problemas éticos de la limitacién del esfuerzo tera-
péutico y de la futilidad

- la necesaria infroduccion de las insirucciones previas
o voluntades anticipadas en el marco del desarrollo
de la Plonificacion anticipada de las decisiones al
final de la vida.

- Un debate rigurosc sobre los profundos problemas éti-
cos de la evtanasia y el suicidio asistido.

4- la éfica del uso racional, o seq, efectivo y eficiente, de
los medicamentos, y la relacién con el mundo de la
industria farmacéutica

Seguramente se podria incluir muchos otros problemas —el

aborto, la investigacién, eic-, pero a mi modo de ver estos

cuatro forman el nicleo duro de los conflicios morales del
médico de familia. Seguramente hay uno que se echard de
menos de forma especial: los problemas de la confiden-
ciclidad de la informacién. En su momento apuntaré las
razones por las que no se ha incluido en esta lista.

3. DE LA BIOETICA CUNICA A LA ETICA DE LAS ORGANIZACIONES
SANITARIAS

A partir de mediados de los afios 90 en el mundo de o
bioética norfeamericana ira apareciendo progresivamente
la conviccion de que los problemas éticos de la asistencia
sanifaria no pueden resclverse sélo en el ambito “micro”
propic de la bioética clinica, sino que debe llevarse la refle-
xion al dmbito “meso” de la propia organizacién sanitaria.
Es enfonces cuando empezard a hablarse de la ética de las
organizaciones sanitarias. Una de las formas mas frecuen-
tes de presentar la élica de las organizaciones sanitarias es
ubicarla en un paradigma de corte sisiémico, que a los
médicos de familia resulio muy conocido.

En este apartado veremos los concepfos basicos y los refos
estructurales que su desarrollo plantea a lo medicina de
familia en el momento actul.
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