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Terminal heart failure: Continuous care is essential from the onset
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La insuficiencia cardiaca (IC) es una enfermedad cardiovascular
con una importante prevalencia, incidencia y morbimortalidad, y
por ello se asocia a una importante carga sanitaria'2. Es una reali-
dad que en los tltimos afios la supervivencia de la IC ha mejorado
en ambos sexos. Actualmente las pautas éptimas de tratamiento
basadas en las recomendaciones de las guias de practica clinica
consiguen retardar la evolucién pero no detener la progresion de
la enfermedad hacia la fase terminal, una vez utilizadas todas las
opciones terapéuticas adecuadas a cada paciente>.

Es por ello que estamos hablando de que el paciente con IC
morira por progresion de la misma, si no lo hace anteriormente
por alguna comorbilidad o evento agudo?. La mortalidad es alta
incluso en los pacientes en el inicio de la enfermedad o después
del primer ingreso hospitalario por descompensacién de la misma,
y evidentemente mas alta en las personas mayores y con mayor
comorbilidad®. Debido a esta elevada mortalidad, algunos estudios
epidemiol6gicos (escoceses) han comparado la mortalidad por IC
con la mortalidad por cancer, siendo mads alta en IC que en algunos
de los canceres mas comunes, como por ejemplo préstata, colon o
mama®. Frecuentemente esta no es la sensacién de muchos de los
pacientes con IC y sus familiares, que piensan en la IC como una
enfermedad crénica con mejor prondstico que el cancer. Uno de los
retos a los que se enfrenta el clinico es el de brindar una adecuada
informacién que permita al paciente y a su entorno comprender
la evolucién y el prondstico de la enfermedad. La optimizacién
en la comunicacién de la informacién es un drea importante de
investigacion, pues se ha demostrado que con frecuencia no es
eficaz?.

Respecto a la causa del fallecimiento, en la actualidad existe una
disminucién del porcentaje de pacientes que fallecen con muerte
stbita debido al uso, cada vez mas generalizado, de farmacos como
los bloqueadores beta, y también a la implantacién de desfibrilado-
res automaticos, y por el contrario hay un aumento en el porcentaje
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de pacientes que falleceran por progresion a fase terminal de la IC
o por las comorbilidades asociadas a su estado de salud®. El falle-
cimiento del paciente con IC terminal frecuentemente adn ocurre
en el hospital, por causas diversas que dificultan el que ocurra en
el domicilio (entorno familiar, falta de una cobertura asistencial
durante las 24 horas los siete dias de la semana que permita el
correcto control de sintomas, etc.)?.

El curso clinico evolutivo de los pacientes con IC es dificil de pre-
decir, y por ello a menudo la correcta identificacién de los pacientes
que estan en fase terminal de la enfermedad es compleja’. Exis-
ten diferentes herramientas®?, calculadoras de riesgo y factores
prondstico que, a pesar de los avances, siguen siendo sistemas
imperfectos cuando los necesitamos frente a un individuo en con-
creto para la importante situacién de tener que decidir el cambio
de pasar de un tratamiento convencional a iniciar un tratamiento
paliativo'?. Probablemente la incorporacién de la informacién de
una valoracién geriatrica global podra ser de ayuda en muchos
pacientes para la toma de decisiones. Por ello, compartimos la
opinién de que un abordaje mas correcto consiste en ofrecer un
continuo asistencial, incorporando aspectos del tratamiento palia-
tivo ya desde el diagnéstico de la enfermedad!!. Discutir con los
pacientes y familiares el pronéstico y la posible trayectoria de
la enfermedad y planificar los cuidados en los diversos estadios
son pilares basicos de un tratamiento global adecuado de la IC. Es
importante conocer la percepcién de los pacientes, saber la res-
puesta a la pregunta de: «El ;qué quiere?». Las necesidades y las
preferencias de cada paciente son Gnicas y diferenciadas, y debe-
mos conocerlas asi como explorar hasta dénde el paciente quiere
saber e informar en consecuencia?.

Evidentemente, es basico en los pacientes con IC ya en fase
terminal tener un correcto control de los diversos sintomas,
especialmente en sintomas tan importantes como la disnea y el
dolor, que responden bien a opidceos!? pero que en muchas oca-
siones estan peor controlados que en los pacientes con cancer!3.
Frecuentemente el curso del Gltimo afio de vida en un paciente
con IC es térpido, tal como se muestra en estudios que evidencian
situaciones con margen de mejora describiendo una media de
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Tabla 1

Importantes retos para un futuro inmediato en el manejo del paciente con insuficiencia cardiaca terminal

« (Como podemos avanzar en conocer mejor el pronéstico de la IC?

e ¢(Como realizar una toma de decisiones compartida, explicando las opciones de tratamiento e integrando las preferencias del paciente y de la familia?

o ;Como podemos asegurar al maximo intervenciones basadas en la evidencia que mejoren la calidad de vida y los objetivos deseados por el paciente y la familia?
e ¢(Como y cuando retirar los firmacos y suspender los desfibriladores automaticos implantables?

e (Como se pueden disminuir las cargas fisicas y psicolégicas en los pacientes con IC y sus familias?

e (Cudles deben ser las variables duras de los ensayos clinicos en IC terminal?
e ¢(Como debe coordinarse la atencién entre los distintos niveles de atencién?

e ¢Como optimizar la comunicacién entre pacientes, equipos profesionales y cuidadores?

e (Como mejorar la formacién de los pacientes y cuidadores?

2 ingresos hospitalarios por persona y 14 visitas ambulatorias
en su altimo afio de vida, siendo hospitalizados en este periodo
de tiempo al menos una vez la mayoria (81,5%) de los pacientes
que fallecen por IC'“. Diversos estudios, en distintos paises y
entornos, han reportado un escenario en el que no se incorpora
el manejo paliativo de manera sistematica al continuo asistencial.
Son pocos los pacientes con IC que mueren con un adecuado
soporte paliativo especializado (menos del 10%); frecuentemente
reciben este soporte pocos dias antes del fallecimiento y con una
alta prevalencia de sintomas la Gltima semana de vida'>16.

Aun en el contexto de continuidad asistencial defendido en este
editorial, con la incorporaciéon de aspectos del manejo paliativo
desde el inicio no es facil la toma de decisiones en la fase final
de la enfermedad, como la retirada de farmacos o la supresién de
los desfibriladores automaticos implantables (DAI)!7-'8. En nuestra
opinioén, los medicamentos para la ICy el resto de patologias deben
revisarse periédicamente y discutir sus posibles beneficios con el
paciente y con los cuidadores. Las decisiones de retirar tratamiento
farmacolé6gico o no farmacolégico y/o suspender DAI deben reali-
zarse mas de manera prospectiva y planificada que no de forma
reactiva. Y dentro del equipo asistencial es preciso ir todos en la
misma direccidn, evitando entrar en contradicciones, comunicando
las decisiones en todo momento y comprobando el grado de enten-
dimiento de las mismas por parte del paciente y de los cuidadores'®.
Para ello, probablemente sea necesario establecer una forma de
comunicacién facil entre profesionales para planificar y definir el
plande seguimiento y tratamiento. También sera basico conocer las
preferencias del paciente respecto al proceso de atencién al final de
la vida, como el lugar donde quiere ser atendido o el lugar prefe-
rido para fallecer. Preferencias estas que pueden ser cambiantes
en el tiempo y que, junto a las directrices avanzadas y los planes
de decisiones avanzadas, son de ayuda en la toma decisionesZ°.
Una actividad recomendable es reevaluar periédicamente nues-
tra practica, y para eso pueden ser ftiles entrevistas al cuidador
de la persona fallecida, para conocer cémo ha sido el proceso del
final de la vida de su ser querido?!. Asi igual podemos identifi-
car aspectos a mejorar en que no se ha pensado (como ofrecer
ayuda espiritual) o circunstancias que los familiares valoran mucho
(cama individual, no esperas largas en los servicios de urgencias
hospitalarias).

Son muchas las preguntas y los aspectos a mejorar, algunos
de los cuales hemos intentado reflejar en la tabla 1. Poco a poco
las guias de practica clinica van incorporando un apartado de
recomendaciones para los pacientes con IC que falleceran por evo-
lucién a fase terminal de la misma, que ayudan en uniformar las
actuaciones®. Asimismo, disponemos ya de resultados de ensayos
clinicos como el PAL-HF que nos muestran que una interven-
cién interdisciplinaria de cuidados paliativos en pacientes con IC
avanzada muestra de manera consistente mayores beneficios en
la calidad de vida, ansiedad, depresién y bienestar espiritual en
comparacién con el tratamiento convencional?2. También existen
recientes metaanalisis que confirman la utilidad de incorporar los
cuidados paliativos para mejorar la atencién y la calidad de vida de
los pacientes con IC%3. Con todo, creemos que son aiin necesarios

estudios de calidad con seguimiento mas largo en este campo en
los que se estudie la eficacia de los distintos modelos de implemen-
tacién del tratamiento paliativo especializado.

Por todo lo reflejado en este editorial, creemos que la aproxi-
macién ya desde el inicio en forma de un continuo asistencial de
aspectos del manejo paliativo, que incluyan evaluacién de la esfera
clinica (sintomas), funcional (pérdida de independencia funcional),
social (aislamiento) y espiritual, es una buena —si no la mejor—
aproximacién a una enfermedad evolutiva y con elevada morta-
lidad como lo es la IC. Es basico incorporar la idea de un abordaje
paliativo que debe ser dinamico a lo largo de los diferentes estadios
de la enfermedad.

Aunque un modelo valido es el de combinar visitas con espe-
cialistas en IC y cuidados paliativos, el perfil de un especialista o
de un equipo interdisciplinar con formacién especifica y experien-
cia, capaz de realizar ambas valoraciones simultaneamente, puede
ofrecer un valor afiadido segtn el escenario en que nos encontre-
mos.
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