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Abreviaturas
CP: Cuidados Paliativos
CV: Calidad de Vida
IC: Insuficiencia Cardiaca

FE: Fraccion de Eyeccién

Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud en el 2002
defini6 los Cuidados Paliativos (CP) como un “enfoque
que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
familias que enfrentan el problema asociado con
enfermedades potencialmente mortales, a través
de la prevencion y alivio del sufrimiento mediante
la identificaciéon temprana y la evaluacién y el
tratamiento impecables del dolor y otros problemas
fisicos, psicosocial y espiritual "
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En los paises desarrollados la incidencia de la
Insuficiencia Cardiaca (IC) es de aproximadamente
1-2% de la poblacién @¥. En Estados Unidos, 5,7
millones de personas tiene IC y se presagia que
para el 2030 este nimero aumente en un 46% “. Se
estima que 300 000 — 600 000 personas tienen una
IC en estadio D y que la supervivencia a un afio de
esta poblacion es del 71,9% y 50 % de ellos moriran
en los préximos 5 anos “%, pero solo el 7-12% de
los pacientes con IC terminal se encuentran en
un programa de Cuidados Paliativos (CP) *® y de
estos cerca de un tercio fallecen a la semana de
haber sido referidos @. Solo un poco més del 6%
de los pacientes con IC fueron valorados por CP
durante su hospitalizacién (7). Esto genera que
los pacientes con IC terminal participen menos
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en la toma de decisiones clinicas y manejen poca
informacién sobre su pronéstico ©.

LalCeslacausadel 5% delosingresos hospitalarios
agudos y los pacientes con IC a menudo son
readmitidos ®. Se calcula que la mediana de
sobrevida después del primer internamiento es de
2,4 anos®. Gracias al estudio RENAIC CR liderado
por el Dr. Mario Speranza ya esta caracterizada la
poblacién con IC en nuestro pais.

El Primer Consenso Centroamericano y El Caribe
de Sociedades de Cardiologia para el diagndstico
y manejo de la Falla Cardiaca "” menciona que los
pacientes con IC avanzada tiene un mal prondstico
a corto plazo y que los pacientes con IC en “"fase
terminal no son referidos a la unidad especializada
de cuidados paliativos™.

La toma de decisiones al final de la vida en la IC
a menudo se posponen, tanto por los pacientes
como por sus médicos Y. Las conversaciones
centradas en la toma de decisiones compartida
entre el pacientes, sus familias y el personal de salud
(cardidlogos y paliativista) es una oportunidad
extraordinaria de trabajar juntos para tomar
decisiones sobre la atencion y elegir opciones de
tratamiento que estén alineadas con los valores,
objetivos y preferencias del paciente 12,

Lo expuesto lleva a la iniciativa de investigar mas
sobre el rol de los CP en la IC avanzada y terminal.
Para lo que se realizé una busqueda de estudios
relacionados con el tema en diferentes bases de
datos: Cochrane Medline, Medscape, PubMed
Scielo y Tripdatabase en el mes de Setiembre y
Octubre del 2018 utilizando las palabras claves.

Insuficiencia cardiaca avanzada

El Colegio Americano de Cardiologia y la Asocia-
cién Americana del Corazén la definen la IC avan-
zada como el estadio D. Son aquellos pacientes que
teniendo cambios estructurales cardiacos previos
conocidos, reduccién de la tolerancia a ejercicio, au-
mento de la fatiga y disnea pasan a tener sintomas
marcados en reposo a pesar de la maxima terapia
médica > (por ejemplo, aquellos que son hospi-
talizados de forma recurrente o no pueden ser dados
de alta del hospital de manera segura sin intervencio-
nes especializadas).
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No hay consenso internacional que tenga claramente
establecido cuales deben ser los criterios de inclusién
para los pacientes cardiépatas en un programa de CP.

Se considera una IC terminal si el paciente cumple
con dos o mas criterios ©:

m ICestadio lll 0 IV dela NYHA, enfermedad valvu-
lar grave o enfermedad coronaria extensa no revas-
cularizable.

= Disnea o angina de reposo o con minimos esfuerzos.

= Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a
pesar de un tratamiento 6ptimo bien tolerado.

m FE muy deprimida (<30%) o hipertensién pulmo-
nar grave (presion de la arteria pulmonar sistélica
>60mmHg).

m Insuficiencia renal asociada (filtracién glomerular <
30 ml/min/1.73m?).

La IC terminal o refractaria corresponde a la etapa
final de la IC avanzada, en la que hay una mala res-
puesta a todo tipo de tratamiento y ya no estd indica-
do el trasplante cardiaco ©.

Trayectoria de la enfermedad
La IC es una enfermedad de exacerbaciones y remisiones.

Se considera que la naturaleza tan impredecible de
la trayectoria de la IC es un desafio particular para
lograr satisfacer las necesidades de atencién al final
de la vida de las personas con IC avanzada y termi-
nal y ha demostrado ser una barrera importante para
decidir cudndo referir a CP @. Por lo tanto, el acceso
a CP por parte de los pacientes con IC no es igual al
que tienen los pacientes oncoldgicos ).

Elavance de la IC se asocia a la aparicién de sintomas
que son compensados, por lo general para la com-
pensacién incluye la hospitalizacion del pacientes. Al
egreso hospitalario, el paciente entra en una etapa de
meseta de duracion variable donde el paciente recu-
pera parte de funcionabilidad previa a su descompen-
sacién. Y asi sucesivamente hasta que los sintomas
se vuelven refractarios (terminalidad), seguida de su
fase agonia y su fallecimiento. El riesgo de muerte en
los siguientes 18 meses suele ser mas del 40% .

A diferencia del paciente oncolégico donde deter-
minar la terminalidad y mal prondstico a un corto
plazo es mas sencillo; determinar la terminalidad en
un paciente con IC es mds complejo y mds ain es el
determinar su mal pronéstico a corto plazo.
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Otra diferencia en el manejo de la IC terminal en re-
lacién a la terminalidad de un paciente oncoldgico,
es el concepto de “la buena muerte,” que no es direc-
tamente aplicable a los pacientes con IC, sobre todo
por el riesgo de muerte sibita que tienen asociado .

La sintomatologia frecuente de los pacientes oncolé-
gicos es diferente a la que se encuentra en los pacien-
tes con IC avanzada y terminal. En los paciente on-
colégicos suele predominar el dolor como el sintoma
principal y en la IC suele ser la disnea *39),

Cerca del 30% de los pacientes cardidpatas, fallecen
por causas no cardiovasculares ©. Los pacientes con
IC suelen tener una gran comorbilidad que influye en
su calidad de vida (CV) y pronéstico ©.

Pero al igual que sucede con los pacientes oncolégi-
cos, la referencia de un pacientes con IC avanzada
a una unidad de CP no lo excluye de continuar su
control con su cardiélogo ya que ambas especialidad
se complementan aportando apoyo al paciente y su
familia en diferentes esferas del abordaje. En el arti-
culo “Cuidados paliativos en la insuficiencia cardiaca:
ensayo clinico aleatorizado y controlado PAL-HF” 1),
se evidencio que el abordaje interdisciplinario de los
CP a los pacientes con IC avanzada demostré con-
sistentemente mayores beneficios para la vida, la an-
siedad, la depresion y el bienestar espiritual en com-
paracién con los pacientes en el brazo de “Cuidado
Usual” (fueron manejados por un equipo dirigido por
cardidlogos con experiencia en IC). Cada uno de los
dos brazos de incluyo a 75 pacientes.

En el estudio “Cuidados paliativos en la insuficien-
cia cardiaca: ensayo clinico aleatorizado y controlado
PAL-HF” "7 se identificaron casos de IC aguda de la
base de datos Nacional de Pacientes Hospitalizados.
La base de datos proporciona un diagndstico princi-
pal y hasta 29 diagndsticos secundarios. Los princi-
pales hallazgos de este estudio fueron:

Observaron una tendencia creciente a referir a los

|
pacientes a CP (2,0%-3,6%).

= 2,8% de los pacientes hospitalizados por IC aguda,
recibieron atenciéon de CP intrahospitalaria.

= Del total de pacientes que recibiendo CP, un tercio

fallecieron durante la hospitalizacion.
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= Seasociaron de forma independiente con la referen-
cia a CP: la edad mayor de 70 afios, el cancer me-
tastdsico, la insuficiencia respiratoria dependiente
del ventilador y el shock cardiogénico.

Los beneficios de los CP en IC

Los beneficios que los CP puede brindarle a los pa-
cientes con IC avanzada/terminal, ya estdn clara-
mente establecidos 17

m Mayor acceso a consultas de CP en pacientes hos-

pitalizados y ambulatorios.

Beneficios demostrados de la reduccién en el costo
total de la atencién médica en reingreso en pacien-
tes con IC terminal y la disponibilidad de servicios
de CP para pacientes internados.

m El hogar se vuelve un escenario de atencién con el
objetivo de controlar los sintomas en lugar de la re-

hospitalizacion.

Otro beneficio de los CP, es que a medida que se acerca
la muerte del paciente, el gasto de las hospitalizaciones
aumentan exponencialmente y los CP domiciliarios
pueden contribuir a la contencién esos gastos 1819),

Segun la Guia ACCF / AHA para el Manejo de la In-
suficiencia Cardiaca, menciona “la atencién paliativa
y de apoyo es efectiva para pacientes con insuficien-
cia cardiaca sintomdtica para mejorar la calidad de
vida” "?. Ya hay varios articulos que hablan sobre la
integraciéon de las unidades de cardiologia y los CP
(151620) incluyendo la guia de la ESC para el diagndsti-
co y tratamiento de la IC aguda y crénica ®V.

En el ensayo controlado aleatorizado, prospectivo,
publicado recientemente, CP en la IC (PAL-HF), hubo
una mejora significativa en la CV informada por el
paciente a los 6 meses, entre los que recibieron CP 1),

Los estudiantes de medicina deben incorporar los CP
en todo el espectro de la enfermedad y saber cuando
consultar a los especialistas en CP 2, En el 2018, se
inici6é el Médulo de Cuidados Paliativos para los resi-
dentes del tronco comun de la Universidad de Costa
Rica para subsanar esta deficiencia de pregrado.

El modelo ideal de referencia a CP no se debe basar en
el prondstico de riesgo de muerte, sino, en reconocer
la necesidad de un abordaje por paliativos en forma
paralela, en el contexto de un estado impredecible y
una alta carga sintomdtica en una esfera holistica *.
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En el 2016, Sahlen, Boman y Brannstrom " se pro-
pusieron evaluar la relacién costo-efectividad de un
nuevo concepto de atencién denominado “insufi-
ciencia cardiaca integrada” centrada en la persona y
la atencién domiciliaria paliativa para lo cual realiza-
ron un ensayo aleatorio controlado de enero del 2011
al 2013 en un hospital de Suecia. La recopilacién de
datos incluy6 estimaciones de costos para la atencién
médica y la CV contestada por el paciente (para lo
cual usaron el instrumento EQ-5D). Se crearon dos
brazos (36 pacientes c/u), donde un grupo recibié
una intervencion paliativa de atenciéon domiciliaria
durante 6 meses y el grupo control recibié la misma
atencion que generalmente brinda por un centro de
atencién primaria o una clinica de IC en el hospital.
El ahorro de costos se debié principalmente a las re-
ducciones sustanciales de los ingresos hospitalarios,
al namero de dias que se pasa en el hospital y una
marcada reduccién en el traslado en ambulancias.
Con esta intervencioén el consejo del condado ahorro
€ 50,000. No se incluyeron en los costos las atencio-
nes informales (consultas indirectas) y otros costos
indirectos y el coso del viaje fue excluido en los dos
brazos de estudio. Este fue el primer estudio de este
tema usando solo pacientes con IC, un gran aporte a
pesar del pequeiio nimero de paciente que participa-
ron y su limitacién a un solo centro médico.

Para el 2018, Wong y colaboradores publicaron los
resultados del estudio “Rentabilidad de un programa
de cuidados paliativos de transicion en el hogar para
pacientes con insuficiencia cardiaca en etapa termi-
nal” *®. Fue un anlisis de costo-efectividad junto con
un ensayo controlado aleatorio. Los costos incluye-
ron capacitacién previa al programa, intervencion y
uso hospitalario. La CV se midié usando la escala SE-
6D. Este estudio se realiz6 en tres hospitales en Hong
Kong. Un total de 84 sujetos (estudio = 43, control =
41) fueron reclutados. Cuando se comparé el grupo
de estudio con el grupo de control, la ganancia neta
de anos de vida ajustada por calidad incremental fue
de 28 dias/84 dias y los costos incrementales netos
por caso fueron -HK $ 7935 (28 dias)/-HK $ 26,084
(84 dias). La probabilidad de ser rentable fue del 85%
(28 dias)/100% (84 dias) segun los umbrales de cos-
to-efectividad recomendados por el Instituto Nacional
de Salud y Excelencia Clinica y la Organizacién Mun-
dial de la Salud. Las limitaciones del estudio incluyen
el tamafio de muestra pequeno, el estudio limitado a
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una ciudad, los costos de consulta clinica y los costos
sociales, incluidos los costos del paciente y los costos
de cuidado no remunerado no se incluyeron.

La comunicacién con el paciente con IC

A los pacientes con IC les cuesta percibir la gravedad
de su enfermedad ©. Esto se debe a varias causas:

Al paciente le cuesta concebir a su corazén como
una bomba. Por la influencia de la publicidad, el
mercadeo, San Valentine entre otros; el paciente
suele tener una idea prefabricada del “corazén ro-
mantico” y no del “corazén bomba”.

Muchas veces el paciente al verse frente al espejo se
ve muy bien y no logra percibir que dentro de él hay
algo mal que no funciona adecuadamente.

El paciente tiene el concepto que cuando algo “falla;’
simplemente se cambia. Por lo que entender el con-
cepto de “Falla Cardiaca,” no les es ficil, les parece
algo abstracto y tienen la esperanza del trasplante
cardiaco (cambiar su corazén danado por un cora-
z6n bueno) como la solucién a su enfermedad.

El paciente tiene la falsa expectativa de que siempre
va a salir de sus descompensaciones.

Desconocimiento de su prondstico. Sobre todo por-
que no se le suele informar del deterioro y progre-
sién de su corazén. Cada vez que un paciente con
IC progresa y avanza en el estadiaje NYHA, se debe
hacer énfasis en el deterioro de la enfermedad con
la finalidad de que el paciente vaya tomando con-
ciencia de su prondstico.

Ellargo proceso de la enfermedad. Pasar de la etapa
[alaIV puede durar anos que involucran multiples
atenciones en la consulta del cardiélogo. Algunos
autores lo comparan como una relaciéon de noviaz-
go de afnos que hay que terminar y no saben cémo
hacerlo .

Tener acceso a la informacion en relacion a su estado
clinico y pronéstico sobre todo en los estadios avanza-
dos y terminal es importante siempre para el paciente;
siempre y cuando sea el paciente quién desee conocer
esa informacion. Solo el 37% de los pacientes con IC
avanzada eran conscientes de un mal prondstico .

En un estudio en el que se aplicé un cuestionario de
Calidad de la Comunicacion en pacientes con NYHA
III en un 92% y el restante en NYHA IV, los pacientes
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evaluaron (0 es peor; 10 es mejor) la comunicacion
con el médico tratante en la atencién con una puntua-
cién media de 8,0 pero la comunicacién del final de la
vida obtuvo con una puntuacién media de 0,0 ®¥.

Para llevar a cabo una adecuada comunicacién es
necesario una relacién constante y frecuente entre
el equipo tratante, el paciente y su familia/cuidador
para entablar una relacién de confianza. Informar es
un proceso progresivo, dindmico y debe de adaptarse
a la etapa evolutiva del enfermedad ©.

Conforme la enfermedad avanza y las opciones terapéu-
ticas se van agotando se debe ir conversando sobre ©:

m Laintension de los tratamientos a futuro (intensiéon
curativa vs intension paliativa).

¢Qué hacer en caso de una descompensacion?... “to-
dos los pacientes con insuficiencia cardiaca y sus
familias deben de tener un plan de qué hacer en
caso de emergencia” ©.

¢Cudles son las prioridades y preocupaciones del
paciente?.

Voluntades anticipadas y deseos del paciente.

Los beneficios de fallecer en casa..."si su corazén se
detiene, quisiera una muerte natural o quiere que le
intentemos revivir’, “lugar de muerte’; se mencio-
na que los pacientes tienen preferencia de un lugar
para fallecer en el 86% de los casos y de estos 45%
desea morir en la casa, el resto en: hospital, cuidos

en la casa, hospicio o no saben. 2%,

m Prepararse para lo peor, esperando lo mejor.

Por lo tanto, la comunicacion siempre debe ser ho-
nesta, asertiva y directa con el pacientes y su fami-
lia con la finalidad de lograr llenar las necesidades
de educacion, consejeria y apoyo que necesitan ).
Y por nada deben de olvidarse la aplicacion de los
principios bioéticos a lo largo de todo el proceso.

Necesidades del paciente con IC avanzada /terminal

Las necesidades de CP de los pacientes con IC no esta
del todo claro . Por lo complicado de determinar la
terminalidad y el mal pronéstico en la IC. Cada caso
debe ser individualizado por medio del abordaje in-
tegral e interdisciplinario donde se incluya al pacien-
te, su familia/cuidadores y su entorno. Este abordaje
integral e interdisciplinario incluye como minimo la
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valoracién de las necesidades biolégicas, psicoldgi-
cas, sociales y espirituales %

1- Bioldgicas:
Incluye el adecuado control de sintomas y el abordaje
del deterioro funcional. Debe ser el paciente el que
indique cuales son los sintomas que mds le preocu-

pan y los que menos tolera ©. Se dice que cada pa-
ciente experimenta de 9-12 sintomas @.

Todo el tratamiento farmacolégico debe ser conti-
nuamente revalorado con la finalidad de ir disminu-
yendo dosis y valorar su continuidad seguin los riesgos
y beneficios que aporte ante la terminalidad y la agonia
del paciente con IC. Para ello sirve tomar en cuenta los
tratamientos que aportan alivio sintomatico y los que
mejoran prondstico. Hacia el final de la vida, deben va-
lorarse la suspensién de los tratamientos que prolon-
gan la vida y que no contribuyen al control de los sin-
tomas. La via de administracién del fairmaco también
debe ser evaluada. Ya hay algunos pequefios estudios
sobre la utilizacién de la infusiéon subcutanea de furo-
semida a través de bombas elastoméricas ©.

No hay que olvidar, a lo largo de todo el proceso, es-
tar revisando la adecuada aplicacion de las medidas
de confort como lo son: minimos cambios postura-
les, prevenir las tlceras por presidn, facilitar la posi-
cién natural del paciente, realizar la higiene necesaria
entro otras para cual es fundamental la integracién
de enfermeria en el equipo de CP.

Si alguno de los sintomas se vuelve refractario, se
debe valorar la opcién de una sedacién paliativa.

2- Psicolégicas

Al ir progresando al IC, hace que el paciente tenga
que realizar cambios en su estilo de vida que por lo
general implica volverse mds dependiente de otras
personas. Estos cambios pueden generar ira y frus-
tracion que debe ser adecuadamente canalizada y es
aqui donde puede intervenir el apoyo psicolégico.

Algunos pacientes con IC crénica frecuentemente pien-
san sobre la muerte, no solo en sus descompensaciones
agudas sino que también durante las fases estables de su
enfermedad, pero otros no se siente cémodos con esté
tema ®. También les preocupa tener algin tipo de sufri-
miento en su terminalidad y el mal manejo de sintomas.

La atencidén psicolégica no debe de limitarse solo al
paciente. Los familiares y cuidadores también se be-
nefician del apoyo psicolégico con la finalidad no solo
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de reconocer a la familia como protagonista, sino que
también de realizar un acompanamiento emocional
antes de la muerte y durante el duelo ©.

3- Sociales

El aislamiento social es uno de los grandes problemas
reportados por los pacientes con IC, muchos mani-
fiestan sentirse atrapados en su propia casa . Mu-
chos se sienten marginados por la sociedad y se sien-
ten como una carga. Las necesidades de los pacientes
con IC que no tiene un cuidador son mayores . Los
cuidadores desempefian un papel clave en la atencion
del paciente con IC y deben incluirse en el desarrollo
del plan de atencién del paciente con IC ¥,

4- Espirituales

Hay que recordar que espiritualidad no es sinénimo
de religiosidad. La espiritualidad va ligada al sentido
de la vida y el legado que dejard el paciente. Los pa-
cientes suele plantearse preguntas como ©:

m ;He tenido una buena vida?
m ; Tengo algin asunto pendiente?
m ;Como que recordaran?

Conversar de esos temas para el profesional poco pre-
parado para ello, le resultara muy dificil pero el po-
tenciar este tipo de conversaciones genera un mayor
acercamiento entre el pacientes y su seres queridos asi
como mejorar el acompanamiento en el duelo poste-
rior ©. En algunos casos, la religion puede ayudar ©.

Es importante investigar las inquietudes y necesida-
des espirituales de los pacientes sin cuestionar sus
creencias, y darles la oportunidad de encontrar con-
suelo y cierre cerca del final de la vida ®.

En dos centros de tercer nivel en Irlanda dirigidos
por enfermeras, evaluaron las necesidades los pa-
cientes con IC cronica con NYHA II-IV. Fue un es-
tudio cualitativo que utilizo la entrevista semiestruc-
turada para lograr identificar las necesidades de los
pacientes con IC. Este estudio encontré que esta in-
tervencion paliativa especifica basada en PROM (Pa-
tient-reported outcome measures, Medidas de resul-
tado informadas por el paciente) facilita la atencion
centrada en el paciente mediante la identificacion de
las necesidades no satisfechas de los pacientes que
pueden conducir a la discusién clinica %9,

V.9 N.6:37-44 ISSN-2215 2741

Doherty, Fitzsimons y Mcllfatrick en su articulo “La
necesidad del cuidador en la insuficiencia cardiaca
avanzada: una revisién narrativa sistemdtica” @, se
propusieron revisar la evidencia sobre las necesida-
des de los cuidados de personas con IC, 15 articulos
fueron revisados. Encontraron que las necesidades
del cuidador se inician cuando el paciente es diag-
nosticado y continta a lo largo de la enfermedad has-
ta el duelo y que las necesidades no son estaticas y
van cambiando su prioridad segtn el avance de la IC.
Manifiestan que el resultado de no abordar las nece-
sidades de la diada es inevitablemente el aumento de
los costos de atencién médica y la tension adicional
en un servicio de salud ya tenso.

Conclusiones

La inclusién de los CP a los servicios de cardiologia,
lejos de generar duplicidad de funciones o discon-
formidades al pacientes y su familia, llega a abordar
areas de atencién por lo general poco atendidas que
se traducen en una mejora en la calidad de vida, de
la calidad de muerte y ahorros en el seguridad social.
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