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CAPITULO1

Introduccion a los cuidados paliativos
en la insuficiencia cardiaca avanzada

La insuficiencia cardiaca (IC) es un importante problema de salud asociado a elevada
morbimortalidad. A pesar de los avances terapéuticos, aproximadamente la mitad de
los pacientes diagnosticados de IC moriran en menos de 5 afos desde el diagndstico'.
El trasplante cardiaco y los dispositivos de soporte ventricular de larga duracién son los
tratamientos de eleccién para mejorar la calidad de vida y el pronéstico en la IC avanza-
da, pero estan limitados a grupos seleccionados de pacientes. La progresion de la IC se
caracteriza por una marcada sintomatologia, con necesidad de hospitalizaciones reitera-
das que deterioran la calidad de vida de pacientes y familiares. La mitad de los pacientes
con IC fallecen en el ambito hospitalario a pesar de que la mayoria expresan su deseo de
seratendidos por un equipo de cuidados paliativos (CP) y fallecer en sudomicilio*3. Dada
la importante repercusién individual, familiar (psicoldgica y funcional), social y econé-
mica de la IC, es esencial la incorporacién precoz de los CP en las fases avanzadas de |a
enfermedad con el objetivo de optimizar la atencién y la calidad de vida del paciente,
incluyendo la proteccién social de su entorno familiar®.

CUIDADOS PALIATIVOS EN CARDIOLOGIA

La implementacion de los CP en la IC avanzada ha tenido un lento desarrollo, sobre todo
por una falta de concienciacion tanto en el ambito sanitario como en el social, condicio-
nando ademas derivaciones en fases tardias. Tradicionalmente, los CP se desarrollaron
para ofrecer tratamiento al paciente oncolégico en fase avanzada y evolucionaron a lo
largo del tiempo rompiendo la dicotomia curativa frente a paliativa en el continuo asis-
tencial® (figura 1). En 1986 fueron oficialmente reconocidos por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) en su guia El alivio del dolor por cancer. Desde entonces, han evoluciona-
do hasta ser establecidos en 2002 como un derecho. En la actualidad, la OMS los define
como «un enfoque para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus allegados que
enfrentan problemas asociados a una enfermedad potencialmente mortal. Incluyen la
prevencion y el alivio del sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evalua-



Tratamiento proceso enfermedad
Atencion
paliativa en
el duelo
Intervencion paliativa
T Linea de evolucion de la insuficiencia cardiaca en el tiempo hasta fallecimiento T
Diagnéstico Muerte

Figura1. Evolucién de la adecuacién de los cuidados paliativos
en lainsuficiencia cardiaca.

cién y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual».

El reconocimiento de que enfermedades no oncolégicas pueden alcanzar un punto de
no retorno no es facilmente asumido, ni por la sociedad en general ni por los profesio-
nales del ambito sanitario; la creencia de la infalibilidad de la medicina moderna, el
alejamiento cultural del proceso natural e inexorable de la muerte, y la evolucidn carac-
teristica de las insuficiencias organicas (en forma de crisis, ingreso, recuperacién parcial,
nueva crisis y nuevo ingreso), contribuyen a ello. Para algunos profesionales sanitarios,
la participacién conjunta de los equipos de CP y el tratamiento activo de la enfermedad
supone una actuacién contradictoria, al considerar que aquellos estan indicados exclu-
sivamente cuando ya no hay alternativas curativas que ofrecer o los tratamientos han re-
sultado fallidos®. Asimismo, los equipos de CP, tradicionalmente enfocados en el manejo
del paciente oncoldgico, no estan familiarizados con la trayectoria menos predecible de
los procesos no oncolégicos.

PECULIARIDADES EN LA ATENCION PALIATIVA EN IC AVANZADA.
ATENCION COMPARTIDA

Establecer el momento oportuno para la primera intervencion paliativa e identificar
cuando ya no es posible influir en el prondstico vital, y hay que priorizar la mejoria en la
calidad de vida del paciente y de sus cuidadores, es complejo’. Por ello, como muestra la
tabla 1, son fundamentales un enfoque multidisciplinario, un abordaje multidimensio-
nal y una atencién compartida® con la colaboracion estrecha de diversas especialidades,
incluyendo cardiologia, geriatria, medicina interna y rehabilitacion, coordinado de ma-
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Tabla 1. Abordaje multidimensional del paciente con diagndstico de insuficiencia
cardiaca avanzada

m Caracteristicas individuales: sexo, edad

m Comorbilidad

m Clinica: sintomas refractarios, tiempo de evolucién y gravedad de la insuficiencia cardiaca,
ingresos hospitalarios, polifarmacia, fragilidad

m Funcional: capacidad funcional, tolerancia al ejercicio, autonomia para actividades
basicas, instrumentales y avanzadas de la vida diaria

m Psicolégica: ansiedad, depresion, deterioro cognitivo

m Social: nivel educativo, estado civil, situacién laboral y econémica. Apoyo familiar

m Espiritualidad y valores

Adaptada de: Molano-Barreray Gonzalez-Consuegra®.

nera adecuada con los equipos de atencién primariay de CP. De este modo se asegura la
continuidad asistencial y se potencian la atencién ambulatoria y la hospitalizacion do-
miciliaria, lo que contribuye a un mayor confort del paciente y de sus cuidadores.

CUESTIONES ETICAS EN PACIENTES CON IC AVANZADA

En Espafia, los derechosy las garantias relacionados con ladignidad de las personas en el
proceso final de la vida estan regulados por la Ley 5/2018, de 22 de junio, la cual subraya
la necesidad de garantizar la provision de cuidados. La planificacion de estos cuidados
deberia implementarse con anticipacién, debido a la evolucién imprevisible de la enfer-
medady al desconcierto que genera, especialmente en los familiares, quienes a menudo
no son conscientes de la gravedad ni de posibilidad de un pronéstico fatal, ya sea en la
evolucién crénica o en situaciones agudas. Es imprescindible respetar las preferencias
del paciente y asegurar su autonomiay la capacidad de tomar decisiones trascendentes
para él, integrando sus dimensiones emocionales, espirituales y sociales, pero también
son necesarias la implicacién y la participacion de la familia y los cuidadores, sin que re-
emplacen las decisiones del paciente y evitando una conspiracion de silencio®.

CLAVES DE LA COMUNICACION CON PACIENTES, FAMILIARES Y EQUIPO

La comunicacion triangular entre equipo, paciente y familia es uno de los elementos ba-
sicos para conseguir los objetivos en la atencion al paciente. La manera de comunicarse
debe ser especialmente cuidada. La comunicacién no solo es verbal, pues al menos el
70% es de caracter no verbal, y esta, denominada comunicacion paraverbal™® (la mirada,
el tacto, la postura al abordar al interlocutor), en los pacientes con una enfermedad avan-
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zada cobra especial importancia. El uso efectivo de habilidades de comunicacién permi-
tird la realizacién de entrevistas efectivas, reduciendo los conflictos de los pacientes y
mejorando los resultados en términos de satisfaccion. Esto redundara en la adherencia
y la comprensién del tratamiento, en el alivio sintomatico y en los resultados clinicos.
Se recomienda la aplicacion del modelo cooperativo o contractual™, en el cual el profe-
sional se posiciona como un aliado que establece una relacién de ayuda con la que el
paciente siente que es el centro de la atencién y tiene presente que su experiencia de
la enfermedad es lo que mas importa, pudiendo comunicar sus vivencias y sintiéndose
acompanfado.

La gestion y la comunicacién de malas noticias es muy relevante. Ademas del impacto
emocional del contenido, la manera en que se comunique ayudara o dificultara la adap-
tacion del paciente y de su familia a la nueva situacion, e influira en la relacién entre
profesional y paciente en el futuro. La planificacién anticipada de decisiones y la prepa-
racion del pacientey de la familia ante situaciones imprevistas son cuestiones que deben
abordarse de manera delicada, preferiblemente en situacion de estabilidad clinica.

Por tltimo, cabe destacar la necesidad de una comunicacion efectiva en el equipo multi-
disciplinario que trata al paciente. Las reuniones con todos los profesionales que atien-
den al paciente, compartir los casos entre las diferentes especialidades e incluso poder
organizar encuentros conjuntos con la familia, aportan un plus al manejo complejo en
laICavanzada.
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CAPITULO 2

Organizacion asistencial en la
insuficiencia cardiaca avanzada

La atencién de un paciente en un programa de CP debe ser llevada a cabo por un equipo
multidisciplinario que se centre no solo en los sintomas, sino que ademas ponga al pa-
cientey a sus familias en el centro de la atencion.

INTEGRACION DE LOS EQUIPOS MULTIDISCIPLINARIOS
EN LA ATENCION INTEGRAL DE LA IC AVANZADA

Se recomienda la integracién temprana de los equipos de CP en todos los pacientes con
IC independientemente de la etapa de la enfermedad. No hay un momento ideal para
solicitar su colaboracién, aunque servirian de indicadores algunos eventos como la hos-
pitalizacion (en especial en la unidad de cuidados intensivos) o la evaluacién de deter-
minados procedimientos como el implante de un dispositivo, el trasplante cardiaco o
la ablacién de arritmias ventriculares refractarias. La continuidad de la atencién por el
equipo de IC debe coexistir con la integracion de un programa especifico de CP, cuyos
objetivos seran el control sintomatico, la mejora de la calidad de vida y la promocién de
la planificacion anticipada de decisiones™. El modelo integrado de atencién paliativa a
la IC basado en la colaboracién de diferentes especialistas que actan en diversos esce-
narios (hospitalizacion, ambulatorio o domicilio) se recoge en la tabla 2. En particular, la
enfermeria con certificacién en CP ejerce una funcién indispensable y garantiza la con-
tinuidad asistencial, la planificacion de cuidados y el soporte educativo y emocional al
paciente.

COMPLE]IDAD EN PACIENTES CON ICAVANZADA

La complejidad de los pacientes con IC avanzada confiere especial dificultad a la toma
de decisiones y un alto grado de incertidumbre en el resultado de la intervencién te-
rapéutica. Distintas herramientas validadas, como el Hexagono de la Complejidad



Tabla 2. Componentes, caracteristicas y actuaciones del equipo multidisciplinario

Areas Actuaciones Miembros
Bienestar Terapias activas para prolongar la FEA, EPA o enfermero especialista,
fisico vida (farmacos, procedimientos farmacéutico

intervencionistas)

Manejo de sintomas FEA, EPA, farmacéutico,
fisioterapeutay terapeuta
ocupacional

Terapias complementarias Acupunturista, instructores de yoga,

(si el paciente lo desea) etc.

Rehabilitacion, fortalecimiento Fisioterapia, nutricionista

Apoyo Calidad devida Todos los miembros
psicosocial

Recursos comunitarios (transporte,
atencién domiciliaria, CP)

Trabajo social, EPA, enfermeria,
equipode CP

Espiritualidad

Agente de espiritualidad, sacerdote

Depresién, ansiedad

FEA, psicélogo, farmacéutico,
equipo de CP, grupos de apoyo,
enfermeria

Pérdida de control, autonomia,
construccién de legado

FEA, psicélogo, farmacéutico,
sacerdote, equipos de CP, grupo
de apoyo

Comunicaciéon

Relacién de confianza

Continuidad de la atencidn

Toma de decisiones compartidas

Compresion de la enfermedady del
pronéstico

Abordar miedosy preocupaciones

FEA, EPA, enfermeria, equipo de CP,
cuidadores

Planificacion
anticipada de

Actuacion legal

FEA, EPA, enfermeria, equipo de CP,
cuidadores

la enfermedad que potencialmente
limita la viday comprensién de
sucurso

la atencién ) . . .
Cuestiones dificiles FEA, EPA, enfermeria, equipo de CP,
cuidadores
Educacién Conocimiento de la naturaleza de FEA

(Contintia)
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Tabla 2. Componentes, caracteristicas y actuaciones del equipo multidisciplinario (cont.)
Areas Actuaciones Miembros

Enfoque Preservar o fomentar relaciones, Cuidadores
del cuidador acuerdo del cuidador, aceptacién
de las preferencias del paciente

Prevencién de la fatiga y del EPA, enfermeria, grupo de apoyo,

agotamiento del cuidador psic6logo, equipo de CP

Evitar dejar cargas financieras Cuidador, EPA

Apoyo en el duelo Cuidador, psicélogo, psiquiatra,
equipode CP

CP: cuidados paliativos; EPA: enfermero de practica avanzada; FEA: facultativo especialista de area.

(HexCom®2018) o el Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Palia-
tivos (IDC-Pal), permiten evaluar esta complejidad, lo que facilita la orientacién de la
intervencion de los recursos de CP. Las situaciones de mayor complejidad, aunque mas
prevalentes en fases avanzadas, pueden aparecer en cualquier momento de la enferme-
dad. La tabla 3 recoge los elementos de alta complejidad segtn las areas de necesidad
o dimensiones.

Tabla 3. Elementos de alta complejidad segiin las areas de necesidad

Fisica Sintomas congestivos refractarios a tratamiento diurético

Sintomas de bajo gasto refractarios a tratamiento inotrdpico

Incumplimiento terapéutico, especialmente en relacién con farmacos
que precisan ajuste de dosis seglin el peso o la presién arterial

Dependencia de diuréticos parenterales por resistencia a diuréticos orales

Psicoemocional  Factores de riesgo de vulnerabilidad psicolégica (enolismo, toxicomanta,
enfermedad psiquidtrica activa, trastorno de personalidad)

Ideacién de muerte: riesgo de suicidio o peticion reiterada de adelantar
la muerte

Sufrimiento vital o angustia emocional graves relacionados con:

m Afrontamiento de la muerte cercana

m Dificultad persistente para la adaptacion al deterioro progresivo con
miedo a sufrir o ser una carga

m Bloqueo emocional por miedo (p. €j., por riesgo de muerte sibita)

(Contintia)
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Tabla 3. Elementos de alta complejidad segiin las dreas de necesidad (continuacion)

Social

Ausencia de soporte familiar o de cuidadores en paciente dependiente
o con necesidad de adecuar la medicacion segin los cambios clinicos

Incompetencia para el cuidado por sobrecarga fisica 0 emocional de los
cuidadores, malestar familiar, familia disfuncional u otros motivos fisicos
o funcionales de la familia

Conspiracion del silencio

Limitaciones estructurales de la vivienda

Espiritual

Sufrimiento espiritual, conflicto con respecto al sentido y trascendencia:

m Sentimientos de culpa

® Ira o enfado persistentes, con exigencias y maltrato al entorno
cuidador

m Desesperacion vinculada a la muerte

m Faltadesentido vital provocada por la incertidumbrey la impotencia

m Soledad al final de lavida

Fase cercana
ala muerte.
Situacion de
altimos dias

Sintomas refractarios en situacion de tltimos dias

Situacion de ltimos dias de larga duracion

Imposibilidad para cuidados de situacién de tltimos dias en el domicilio
habiendo expresado su deseo de fallecer en el domicilio

Pacientes con indicacion de sedacién y:

m Dificultad para comprender la indicacion

m Asociacién con eutanasia

m Dificil con necesidad de dosis altas de farmacos

Etica

Conflicto persistente con respecto a las necesidades de informacién
y comunicacién del paciente

Dificultad persistente para comprender la naturaleza irreversible de
la enfermedad y su evolucién

Dificultad persistente para comprender los objetivos y las limitaciones
de las opciones terapéuticas, en especial cuando hay que plantear

la desactivacion del dispositivo de asistencia ventricular o el paso de un
desfibrilador automatico implantable a terapia de resincronizacion cardiaca

Conflicto persistente entre los deseos y la voluntad del paciente sobre
la adecuacion del esfuerzo terapéutico y los de la familia

Discrepancia insalvable entre la voluntad del pacientey la del equipo
sobre laindicaciény la proporcionalidad de una determinada medida

Peticion firme de prestacién de ayuda a morir
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Espacio, tiempo,
persona/s,

momento
adecuado

Evaluar
capacidad

Revisar

Grado
informacién
de la enfermedad

Registrar

Detectar
cémo se siente
el paciente

Identificar
representante

\

Traladar valores
aintervenciones |4
terapéuticas a
medida

Explorar
valores, deseos
y preferencias

Figura 2. Planificacién de las decisiones anticipadas.

PLANIFICACION DE LAS DECISIONES ANTICIPADAS Y COMPARTIDAS

La planificacion de las decisiones anticipadas (PDA) permite a los individuos con capaci-
dad dedecisionidentificarsusvalores, reflexionarsobre el significadoy las consecuencias
de escenarios de enfermedad grave, definir objetivos y preferencias para tratamientos y
atencion médica futuros, y discutirlo con sus familiares y con los profesionales sanitarios.
Aborda las preocupaciones de las personas en los ambitos fisico, psicolégico, social y es-
piritual. Promueve que las personas identifiquen a un representante personal y permite
registrary revisar regularmente cualquier preferencia, de manera que estas se tengan en
cuenta en caso de que, en algiin momento, no pudieran tomar sus propias decisiones.
Incorpora la perspectiva del paciente (responsable de articular metas, valores y prefe-
rencias en relacion con su atencién) y también la del clinico (responsable de limitar las
opciones de diagndstico y tratamiento a aquellas que sean médicamente razonables)
(figura 2).

Encontrar el momento adecuado para discutir las preferencias, el pronéstico y las op-
ciones médicas requiere compromiso de tiempo, concentraciény energia emocional (ta-
bla 4). El curso clinico de la IC es relativamente impredecible, anhadiéndose a ello el riesgo
de muerte sibita; incluso en etapas avanzadas, los pacientes suelen disfrutar de «dias
buenos» y breves recesos de aparente estabilidad, que pueden ser engafiosos para ellos
o para los profesionales, y hacen posponer decisiones importantes. La carencia de cono-
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Tabla 4. Pasos en |a planificacién de decisiones anticipadas

Pasos Contenidos

Espacio, m Cuidary elegir bien el lugar
tiempo, m Asegurarnos de que tenemos tiempo, intentar que no haya
persona, interrupciones
momento m Preguntar al paciente quién quiere que esté presente, incluida la
adecuado persona en caso de que él no pudiese tomar decisiones
m Asegurarse de que todos los clinicos correspondientes estan presentes
o al menos han sido consultados
Evaluarla ®m lacapacidad hace referencia a las aptitudes de los pacientes para
capacidad recibir, comprendery procesar racionalmente informacién, tomar una
decisiony comunicarla adecuadamente
m En principio, se presume existente, salvo que haya una incapacitacion
®m Encasodedudas, consultar a un experto
Cradode m Preguntar al paciente o la familia qué informacion tienen
informacion m Preguntaral paciente o la familia qué informacién quieren tener
sobre la m Transmitir la informacién al paciente y a su familia de manera clara
enfermedad y reflexiva, y aclarar cualquier idea errénea o pregunta sin respuesta
que puedan tener
m Pedir al paciente que repita la informacién que se le ha proporcionado
para evaluar sucomprension
Detectarcémo  m Sise hareconocido que hay un componente emocional en la reaccién
sesiente el del paciente o de la familia, se deberia responder a él
paciente m Paraello se hadesarrollado una regla nemotécnica en inglés (NURSE)
para responder de forma empatica: Nombrar la emocién,
Comprenderla, Respetar la emocidn, Apoyar al paciente y Explorar
la emocién
Explorar m Alos pacientes con insuficiencia cardiaca avanzada a menudo les
valores, deseos preocupa no solo cuanto tiempo viviran, sino también su calidad
y preferencias devida
m Supone explorar,ademas de lo que el paciente espera, cudles serian
sus «lineas rojas»
Trasladar ®m Resumir la gama de tratamientos médicamente razonables para ese
los valores a paciente en particular
intervenciones ~ m Explicar los riesgos y los beneficios de cada opcién de tratamiento
terapéuticas dentro de la rdbrica personalizada de metas y deseos establecidos
amedida por el pacientey su familia
Identificar un ®m Encaso de tener que decidir, el representante elegird segiin
representante los deseos del paciente, no de los suyos propios
m Puede haber mas de uno, establecer un orden
m Siexistiera discordancia, establecer como se podria solucionar

(Contintia)
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Tabla 4. Pasos en la planificacién de decisiones anticipadas (continuacién)

Pasos Contenidos

Registrar m Comunicarlo a todas las personas implicadas en la atencién sanitaria al
paciente, asi como a familiares o al representante, siempre con permiso
del paciente

®m Puede quedar registrado en la historia clinica o formalizarse en un
documento de instrucciones previas

Revisar B Proceso continuado, revisar periédicamente
m Principalmente si el paciente lo solicita, o si cambian sus condiciones de
salud o se producen acontecimientos vitales importantes

cimiento sobre cémo abordar las perspectivas del paciente, la falta de comprension de
los objetivos de la PDA y su relacién con otros aspectos del cuidado, asi como la ausencia
de roles y de responsabilidades claros en el momento de conducir las conversaciones,
constituyen barreras importantes. La PDA es un proceso abierto, continuo, dindmico y
susceptible de ser modificado, que puede realizarse a lo largo de sucesivas visitas e ir
reevaluando segtn la evolucién de la enfermedad (figura 2). Se recomienda realizarlo de
manera rutinaria, coincidiendo con una visita programada.

Ciertos hitos deben impulsar una reevaluacion del prondstico y una conversacion sobre
los objetivos, los cuidados y [a PDA. Entre ellos se encuentran:

m  Aumento de la carga de sintomas o disminucion de la calidad de vida.

m Disminucién significativa de la capacidad funcional: pérdida de facultades para rea-
lizar las actividades basicas de la vida diaria, caidas, deterioro de la situacién funcio-
nal, etc.

m Empeoramiento que obliga a hospitalizacidn, especialmente si es recurrente.
m Aumentos sucesivos de la dosis de diurético de mantenimiento.
m Intolerancia o necesidad de retirada de medicacion neurohormonal.

m  Descarga apropiada primera o recurrente del desfibrilador automatico implantable
(DAI).

m Inicio de soporte inotrépico intravenoso.
m Consideracion de terapia sustitutiva renal.
m Otra comorbilidad importante: nuevo diagnéstico de cancer, etc.

m «Acontecimientos vitales» importantes: muerte de un cényuge, etc.
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Més cémodo
con PDA

1) Reuniones familiares grupales * 2) Equipo interdisciplinario +

Las conversaciones PDA se Cuidados paliativos
realizan de forma conjunta. Los especialistas inician las
Durante las mismas los conversaciones de la PDAy
especialistas pueden brindar en reuniones posteriores el
actualizaciones médicas, mientras equipo de CP profundiza en
que el equipo de CP puede las conversaciones

garantizar que se establezcan

objetivos de atenci6n concordante
Menos division | o Mas division
< >
deroles deroles

3) Cuidados paliativos como 4) Division de roles

iniciador de las conversaciones Los especialistas y CP realizan
El equipo de CP inicia las evaluaciones independientes y
conversaciones de PDAYy los preservan suautonomia

especialistas acceden a los
registros para comprobar que
estas conversaciones han tenido
lugary después las continian v

Menos cémodo
con PDA

Figura 3. Implicacién de los cuidados paliativos (CP) en la planificacién
de las decisiones anticipadas (PDA).

El equipo de CP desempefia un papel fundamental en el proceso de PDA, dando soporte
tanto al paciente como a la familia, asi como a los profesionales del equipo interdiscipli-
nario. La figura 3 muestra 4 enfoques para involucrara los CP en las conversaciones sobre
PDA. Debe ofrecerse la informacién oportuna al paciente para realizar su testamento vi-
tal en fases tempranas de enfermedad, y asi asegurar una toma de decisiones libre, cons-
cientey capaz que perdure en el tiempo si llegara la situacién de no poder decidir por si
mismo. En la figura 4 se muestra un esquema para implementar la PDA por estadios.

CONSIDERACIONES ESPECIFICAS SEGUN ELENTORNO

Entorno hospitalario

La hospitalizacién empeora el prondstico del paciente con IC, en especial cuando los
ingresos son recurrentes. Se debe determinar y abordar la causa de la descompensa-
cion, evaluar la trayectoria de la enfermedad, optimizar el tratamiento y conciliar la
medicacion, reevaluando el beneficio del tratamiento prescrito y adaptando las pautas
terapéuticas con el objetivo prioritario de conseguir el mejor control de los sintomas y
la mejor calidad de vida, teniendo en cuenta las voluntades y prioridades del paciente.
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Identificacion de pacientes
Enfermedad cardiaca de cualquier etiologia con pobre pronéstico
Momento Multimorbilidad avanzada
Las conversaciones Edad > 75 afios
Ingresos no planificados
Indicadores prondstico (ERC, caquexia, anemia)

}

Nombrar un representante
Participacion con la familia en la toma de decisiones
Preferencias o puntos de vista sobre futuros tratamientos o cuidados
Considerar necesidades de apoyo al cuidador
Discutir sobre DAI/RCP

'

Valoracién integral en todas las esferas
Apoyo a familiay cuidador
Conversacion sobre planes para desactivar dispositivos
Actualizar cualquier PDA previa
Explorar objetivos personales y deseos
Lugar preferido de cuidados
Discutir RCP (resultado pobre)

}

Comunicar el prondsticoy qué esperar

Estadio1
En cualquier momento
si e paciente lo desea
(expectativa de vida >1afo)

Estadio 2
Deterioro de salud y riesgo
de fallecimiento (pronéstico
semanas a meses)

Estadio3 Cuidados integrales de final de vida para paciente y familia
Situacion de dltimos dias Desactivacion de DAI
RCP contraindicada

Figura 4. Esquema para la implementacién de la planificacion de las decisiones
anticipadas (PDA)por estadios. DAI: desfibrilador automatico implantable;
ERC: enfermedad renal crénica; RCP: reanimacién cardiopulmonar.

La planificacién de seguimiento precoz y estructurado al alta permite acortar los tiem-
pos de ingreso y disminuir el riesgo de nuevas descompensaciones. El plan debe ser cla-
ro, detallando recomendaciones en el estilo de vida, dietéticas y de actividad fisica, para
el autocuidado, la automonitorizacion y la deteccion de signos de alarma. Debe quedar
reflejado sise ha llevado a cabo un proceso deliberativo y de toma de decisiones compar-
tida, en especial de decisiones cruciales como la desactivacion de dispositivos, de cara a
un abordaje comdn por parte de los sanitarios que participan en el proceso.

Hospitalizacion a domicilio
La hospitalizacién a domicilio proporciona cuidados por profesionales sanitarios en el

hogar del paciente para una condicién que, de otra manera, requeriria atencion en el
hospital, siempre por un periodo de tiempo limitado. Se dirige a dos ambitos de aten-
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cién, evitaringresosy alta precoz, continuando la atencién hospitalaria en sudomicilioy
acortando la estancia prevista en hospitalizacién convencional, lo que reduce el nimero
de estancias en plantay minimiza las complicaciones nosocomiales. EnlaICavanzada, la
hospitalizacion a domicilio es una modalidad asistencial idénea si el pacientey la familia
laaceptan, porque puede evitar la necesidad de acudir al hospital durante la mayor parte
de las agudizaciones y acompanar al paciente hasta el final si la complejidad no puede
ser asumida por atencién primaria.
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CAPITULO 3

Identificacion y abordaje integral
de las necesidades

La estimacion del prondstico en la IC es un reto; aunque existe un deterioro gradual, |a
evolucién puede verse agravada por descompensaciones y ademas la muerte puede so-
brevenir de forma subita. Existen instrumentos® para identificar pacientes con necesi-
dades paliativas adaptados para diferentes entornos que contribuyen a crear conciencia
sobre las necesidades de CP La valoracién multidimensional del paciente con IC avan-
zada debe incluir, ademas de sus necesidades médicas, una valoracién funcional, de la
calidad de vida, psicolégica, social (o sociofamiliar) y espiritual.

IDENTIFICACION DEL PACIENTE CON IC AVANZADA Y NECESIDAD
DE ATENCION PALIATIVA

Son numerosas las barreras en la identificacion de los pacientes que se beneficiaran de
la atencién paliativa. Entre los principales obstaculos estan la dificultad percibida por
los profesionales para reconocer las necesidades de CPy la imposibilidad para estimar el
prondstico de un paciente concreto. También los pacientes experimentan incertidumbre
y confusidn respecto a las caracteristicas, los tratamientos y los resultados esperados de
su enfermedad. Debe sistematizarse la identificacién precoz de pacientes con necesida-
des de CP para poder integrarlos convenientemente en el curso de la enfermedad, co-
rrigiendo la tendencia actual de esperar a fases avanzadas y préoximas al final de la vida
parasuaplicacion3. Estaidentificacion oportuna permite realizar unaintervencién en las
diferentes esferas e iniciar el proceso de PDA. Mas alla de la clasificacion funcional de la
New York Heart Association (NYHA), se han desarrollado diversas escalas pronésticas que
facilitan la identificacién de pacientes en IC avanzada. Entre ellas cabe destacar la esca-
la Seattle Heart Failure Model (SHFM), el modelo predictivo definido por el Meta-analysis
Global Group in Chronic Heart Failure (MAGGIC; www.heartfailurerisk.org) y la Barcelona
Bio-Heart Failure Risk Calculator (BCN Bio-HF; https://ww2z.bcnbiohfcalculator.org/web/).
En 2018, la Sociedad Europea de Cardiologia establecio los criterios que definen a los pa-
cientes con IC avanzada™, que se conocen con el acrénimo INEEDHELP (tabla 5).


http://www.heartfailurerisk.org

Tabla 5. Regla mnemotécnica para ayudar a la derivacién oportuna en insuficiencia
cardiaca avanzada: INEEDHELP (yo necesito ayuda)

Letradel .
At Indicador
acrénimo
| Inotrépicos: requerimiento previo o en curso de dobutamina, milrinona,
dopamina o levosimendan
N Clase funcional de la NYHA y péptidos natriuréticos: persistencia en clase Il
oIV, o niveles de péptidos elevados
E Disfuncion de 6rganos: deterioro renal o hepatico en el contexto de IC
E Fraccién de eyeccion: <20%
D Descargas de desfibrilador: descargas recurrentes apropiadas del desfibrilador
H Hospitalizaciones: >1 por IC en los tltimos 12 meses
£ Edema/aumento de diuréticos: sobrecarga de liquido persistente o aumento
de la necesidad de diuréticos
L Presion arterial consistentemente baja con valores sistdlicos < 90-100 mmHg
p Medicacién pronoéstica: incapacidad para aumentar las dosis (o necesidad
de disminuir las dosis o incluso suspenderlas)

IC: insuficiencia cardiaca; NYHA: New York Heart Association.
Adaptada de: Baumwol J.‘l Need Help'—a mnemonic to aid timely referral in advanced heart failure.
J Heart Lung Transplant. 2017;36:593-594.

Otros instrumentos Gtiles en la identificacion de necesidades son los siguientes cues-
tionarios:

m  NECPAL 4.0: fue disenado para identificar personas con enfermedad crénica avan-
zaday necesidad de atencidn paliativa™. Incluye la percepcién del profesional con la
pregunta «;le sorprenderia que este paciente falleciera en los proximos 12 meses?»,
asi como una evaluacién cuantitativa y cualitativa, multifactorial, la demanda del
paciente o de los familiares, indicadores objetivos de gravedad y progresion de la
enfermedad, comorbilidad y consumo de servicios. Ademas, aporta valor pronds-
tico segiin el nimero de parametros afectados (mediana de supervivencia de 3,6 a
38 meses) (figura 5). Puede ser realizada por profesionales médicos/as o enfermeros/
as que conozcan al paciente y su evolucion y se puede realizar en cualquier servicio
del sistema, no aconsejable en servicios de urgencias que desconozcan al paciente.

m  NAT.PD-HF (Needs Assessment Tool: Progressive Disease - Heart Failure): ayuda en la
toma de decisiones clinicas durante la consulta y gufa las intervenciones para cada
necesidad identificada™. Permite aproximar y mejorar la comunicacion entre pro-
fesionales, facilitando la identificacion precoz, tanto en pacientes ingresados como
ambulatorios, incluyendo los que podrian recibir un dispositivo de asistencia ven-
tricular izquierda o un trasplante.
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INSTRUMENTO NECPAL VERSION 4.0 2021

PREGUNTA SORPRESA

:Se sorprenderia si esta persona > s NECPAL
muriese a lo largo del afio siguiente? NEGATIVO
No *
+ No

+ALMENOS 1 DE LOS SIGUIENTES PARAMETROS

NECESIDADES PALIATIVAS .

La persona, los profesionales y/o los familiares @'
piensan que esta persona requiere

actualmente medidas paliativas

PERDIDA FUNCIONAL

PRONOSTICO PARA ENFOQUE

stenido, o,
progresivo eirreversibley/o pérdida >30% en indice de v
Barthel en 6 meses
ESTADIO | ESTADIO Il ESTADIOIII

. PS+
<+ Si 3-4 PARAMETROS
- MEDIANA:
17,2 MESES

USO DERECURSOS. =
Dosil =1

continuadas

ENFERMEDAD AVANZADA =
[hLERMEDAD A orogresidn T
rénica oncolgica, pulmonar, cardiaca, hepética, renal ¥
oneurolégica (demencia)

o %
Figura 5. Recomendaciones practicas para la identificacién y la aproximacién pronds-
tica de personas con enfermedades cronicas avanzadas y necesidades paliativas en
servicios de salud y sociales NECPAL 4.0 Pronéstico (2021).

Autores e investigadores: Xavier Gémez-Batiste, Jordi Amblas, Pamela Turrillas,
Cristian Tebé, Judit Pefiafiel, Agneés Calsina, Xavier Costa, Josep Maria Vilaseca,
Rosa Maria Montoliu. Equipo de colaboracién: Sarah Mir, Elba Beas, Marina Geli.

m |POS: desarrollado para identificary medir sintomasy preocupaciones del paciente. No
proporciona recomendaciones sobre cdmo abordar las necesidades identificadas y se
necesitan herramientas de apoyo a la decision clinica para interpretar su puntuacién®.

A) Valoracion de la dimensidon funcional

Existen escalas validadas para la evaluacién de la dimensién funcional y la fragilidad.
Su aplicacion es Gtil en la estimacién prondstica y ayuda a identificar las necesidades y
establecer los recursos apropiados. Las escalas mas utilizadas para evaluar la capacidad
de realizar las actividades basicas de la vida son el indice de Katz, el indice de Barthel, el
indice de Lawton y, especificamente en pacientes con patologia cardiaca, el Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ) y el Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire
(MLHFQ). La fragilidad puede evaluarse mediante diversas escalas, algunas de las cuales
han sido ampliamente usadas en pacientes con IC, como la escala de Fried y la escala
FRAIL (Fatigue, Resistance, Ambulation, Illnesses, Loss of weight).

Identificacién y abordaje integral de las necesidades



La comorbilidad también tiene una significativa repercusién en el prondstico y en la
calidad de vida; en este sentido, el indice de comorbilidad de Charlson es predictor de
mortalidad.

Ciertos factores adicionales, a menudo subestimados, como la atencidn no especializa-
da, un nivel socioeconémicoy cultural deficiente, y la residencia en areas rurales, inciden
de forma significativa en el pronéstico. Tales condiciones pueden dificultar el acceso a
tratamientosy a un seguimiento adecuado en unidades especializadas, elevando el ries-
go de resultados adversos y mortalidad.

B) Aspectos psicolégicos en la ICavanzada

La larga evolucion de la enfermedad conlleva un desgaste emocional, con la necesidad
de adaptaciones continuas a los cambios fisicos y psicosociales, relacionados con la pér-
dida progresiva de autonomia. Esto se traduce en un estrés crénico que se convierte en
factor de riesgo de la enfermedad depresiva-ansiosa. Los pacientes pueden sentir triste-
zay afliccion por la progresion de la enfermedad, pero la depresidn es una patologia que
debe ser tratada porque deteriora la calidad de vida y acelera el mal pronéstico. Ademas
del tratamiento farmacolégico, deben tomarse medidas de soporte social y espiritual si
el paciente lo desea, ya que reducen la depresidny la ansiedad. Otro aspecto importante
que debe evaluarse es la capacidad cognitiva mediante el Mini Mental State Examination
(MMSE) o el Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ).

C) Dimensidn espiritual en la evaluacion del paciente con ICavanzada

Atender no solo las necesidades fisicas y emocionales de la persona, sino también las
espirituales y existenciales, es parte esencial del enfoque holistico en el cuidado de pa-
cientes con enfermedades avanzadas o terminales. Morir es un proceso biografico en el
que la dimensidn existencial es clave. Explorar esta dimensidn va a permitir mejorar la
calidad de viday disminuir la ansiedad, la depresiony el sufrimiento existencial, y ayuda
a los pacientes y sus familias a encontrar paz y reconciliacion, facilitando el proceso de
duelo. El cuestionario GES (del Grupo Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuida-
dos Paliativos) permite evaluar las necesidades y los recursos espirituales y de acompa-
fiamiento. Otra herramienta es la Terapia de |la Dignidad, centrada en mejorar la calidad
de vida del paciente a través del mantenimiento de su dignidad, entendiendo sus valo-
res, creencias y lo que él considera significativo. Integrar la dimensién espiritual en los
cuidados paliativos es fundamental para proporcionar una atencién completa y compa-
siva a los pacientes en sus Gltimos dias.

CAUSAS DE DESCOMPENSACION EN LOS PACIENTES CON IC AVANZADA

En los pacientes con IC son frecuentes las descompensaciones, en especial durante las
fases avanzadas de la enfermedad. Cerca de dos tercios de los pacientes que ingresan por
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descompensacién de su IC presentan uno o mas factores precipitantes', definidos como
condiciones o eventos que pueden agudizar una IC preexistente. Conocer los posibles
factores desencadenantes de descompensacion es importante para realizar un adecua-
do seguimiento e intentar prevenir hospitalizaciones.

A continuacion, se exponen las causas mas frecuentes de descompensacién de la IC.

A) Infecciones

Son causa habitual y significativa de descompensacién, siendo las infecciones respirato-
rias las mas prevalentes™. Su frecuencia se estima en torno al 15%, aunque difiere segiin
el registroy el lugar de ingreso (hasta el 58% en pacientes que ingresan en el servicio de
medicina interna). Los efectos deletéreos de las infecciones sobre la funcidén cardiaca son
mayores en caso de edad avanzada, estado nutricional deficiente o comorbilidad como
la diabetes y la enfermedad pulmonar obstructiva crénica. El manejo adecuado incluye
el uso precoz de antibidticos cuando estéjustificado, junto con lavigilancia del estado de
hidrataciony de la funcién respiratoria. Por otro lado, las vacunas de la gripe y antineu-
mocécica son medidas de prevencién fundamentales, ya que han demostrado reducir de
manera significativa la tasa de hospitalizaciones y sus complicaciones.

B) Arritmias

Constituyen un factor precipitante frecuente™: hasta un14% de los episodios de hospita-
lizaciones por IC. Se abordaran especificamente en otro apartado.

C) Faltadeadherenciaal tratamiento

La falta de adherencia, ya sea al tratamiento farmacoldgico (9%) como a las medidas
dietéticas (5%), es uno de los principales desencadenantes de descompensacién™®%, y
constituye una de las pocas causas evitables. Se recomienda revisar de forma regular la
medicacion para detectar factores que pueden precipitar la falta de adherencia, entre los
que se encuentran:

m Efectossecundarios: los efectos adversos como la asteniay la hipotensién, frecuentes
enlos pacientes con ICavanzada, pueden llevar a la discontinuacién del tratamiento.

m Factores econémicos: el coste de los medicamentos y la falta de acceso a recursos
sanitarios pueden ser barreras significativas para el cumplimiento terapéutico®.

m Complejidad del régimen terapéutico: el uso de combinaciones de medicamentos
en dosis fijas y la simplificacion del esquema terapéutico pueden facilitar la adhe-
rencia??, asi como el apoyo comunitarioy la telemedicina.
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m Faltade comprension de la enfermedad: algunos pacientes no comprenden la natu-
raleza crénicay progresiva de la IC nilaimportancia del tratamiento continuo, lo que
puede contribuir a una falta de adherencia.

D) Farmacos que pueden causar yatrogenia

Representa hasta el 6,5% de los precipitantes de IC%. El conocimiento de estos farmacos
es esencial para prevenir la exacerbacién de los sintomas y reducir el riesgo de hospi-
talizacion. Cuando su uso sea inevitable, debe realizarse un seguimiento estrecho para
detectar cualquier deterioro precozmente:

m Bloqueantes de los canales de calcio no dihidropiridinicos: el verapamilo y el dil-
tiazem estan contraindicados en pacientes con ICy fraccién de eyeccidn del ventri-
culoizquierdo (FEVI) reducida.

m Antiarritmicos de clase | (flecainida y propafenona): pueden deprimir la contractili-
dad miocardicay exacerbar la IC, especialmente en caso de FEVI reducida.

m Antiinflamatorios no esteroideos (AINE): ampliamente asociados con retencién de
liquidos, aumento de la presién arterial y reduccién de la eficacia de los diuréticos
y otros farmacos para la IC, lo que puede precipitar una sobrecarga de volumen, au-
mentar las presiones intracardiacas y conducir a la descompensacién. Es esencial
que los pacientes comprendan los riesgos asociados al consumo de AINE y eviten
automedicarse sin consultar.

m Clitazonas (tiazolidinedionas): promueven la retencién hidrosalina, lo que puede
empeorar los signos congestivos, por lo que su uso esta contraindicado en la IC.

m Antidepresivos: los antidepresivos triciclicos, como la amitriptilina, tienen efectos
inotrépicos negativos y pueden inducir arritmias.

m Corticosteroides sistémicos: provocan retencién de sodio y agua, lo que contribuye a
la sobrecarga de volumen, especialmente si se utilizan a dosis altas o durante perio-
dos prolongados.

E) Sindrome coronario agudo

La enfermedad coronaria esta presente en mas del 50% de los pacientes en los principa-
les registros de IC aguda, y su papel como precipitante de IC se estima en torno al 15%™.
El manejo del sindrome coronario agudo en estas fases requiere un enfoque centrado
en la calidad de vida, el control de los sintomas y la toma de decisiones compartida. La
revascularizacién invasiva puede no ser apropiada para todos los pacientes con IC avan-
zada, debido a su fragilidad y comorbilidad. El estudio MOSCA-FRAIL? mostrd que, en
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pacientes fragiles con sindrome coronario agudo sin elevacién del segmento ST, una es-
trategia invasiva no mejora de manera significativa los resultados a largo plazo y puede
asociarse con un mayor riesgo inicial. Asi, debe considerarse cuidadosamente el balance
entre riesgos y beneficios, teniendo en cuenta el estado clinico del paciente y sus prefe-
rencias®.

F) Hipertension arterial no controlada

Hasta el 48% de los pacientes con IC tienen hipertensién arterial no controlada de forma
ambulatoria?. La hipertensién no controlada es causa de descompensacion hasta en el
11% de los casos™, por lo que resulta crucial optimizar el tratamiento.

G) Anemiay ferropenia

Laanemiay la ferropenia (ferritina <100 ng/ml 0 100-299 ng/ml con saturacién de trans-
ferrina < 20%) son frecuentes en la IC, pues se encuentran hasta en el 50% y el 70% de
los casos, respectivamente?, aunque su papel como factor precipitante no esta tan re-
portado en los registros. La administracion de hierro intravenoso mejora la calidad de
vida y reduce las hospitalizaciones, por lo que se recomienda un cribado de la ferrope-
nia de forma periddica en estos pacientes?. Los agentes estimulantes de la eritropoyesis
no se recomiendan en los pacientes con IC, excepto si tienen enfermedad renal crénica
concomitante y solo si los niveles de hemoglobina permanecen <10 g/dl después de co-
rregir la deficiencia de hierroy optimizar otros tratamientos, ya que no han demostrado
beneficios consistentes en términos de reduccién de eventos cardiovasculares y pueden
aumentar el riesgo de eventos trombéticos. Las transfusiones deben reservarse para pa-
cientes con anemia grave (hemoglobina < 7-8 g/dl) y sintomas importantes®.

H) Trastornos respiratorios del sueno

La prevalencia de trastornos respiratorios del suefio en los pacientes con IC es del 50-
80%, y empeoran su prondstico y la morbimortalidad. Se describen 2 tipos:

m Sindrome de apnea obstructiva: presente en el 35% de los pacientes con IC. Se asocia
con hipoxia y disminucién de la presién intratoracica. El tratamiento se basa en el
empleo de ventilacién no invasiva con presidn positiva continua.

m Sindromede apnea central: lo presentan el 30-50% de los pacientes con ICy fraccién
de eyeccion reducida y el 18-30% de aquellos con fraccion de eyeccion preservada.
Se produce por la pérdida transitoria del impulso respiratorio central o el cese de |a
actividad muscular respiratoriay del flujo aéreo. En este caso, el tratamiento con pre-
sion positiva continua en la via respiratoria no es tan efectivo. Se recomienda ajustar
el tratamientodelaIC.
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CONSIDERACIONES SOBRE TRATAMIENTOS CARDIOLOGICOS ESPECIFICOS

Eltratamientoactual delalCcon fraccion de eyeccidon reducida incluye lacombinacién de
4 grupos terapéuticos que han demostrado un beneficio incuestionable en la reduccién
de lamortalidady de las hospitalizaciones por IC®: los inhibidores de la enzima converti-
dora de angiotensina (IECA), los betabloqueantes, los antagonistas de los receptores de
mineralocorticoides (ARM), los inhibidores de los receptores de angiotensina-neprilisi-
na (ARNI) y los inhibidores del cotransportador de sodio-glucosa tipo 2 (iSGLT2).

En la IC con fraccién de eyeccion preservada, los iSGLT2 forman parte del arsenal tera-
péutico junto al tratamiento de la comorbilidad. En la IC avanzada es comtn la intole-
rancia a farmacos debido principalmente a hipotensién y a una mayor prevalencia de
enfermedad renal crénica. Porello, las guias remarcan la necesidad de realizar un balan-
ce entre los beneficios potenciales del tratamiento y la tasa de efectos secundarios®®. Los
pacientes en clase funcional IV de la NYHA IV han sido sistematicamente infrarrepresen-
tados en la mayoria de los ensayos clinicos, lo que limita la disponibilidad de evidencia
robusta para orientar las decisiones terapéuticas en fases avanzadas de la enfermedad?®.

Consideraciones del tratamiento especifico de la IC con FEVI reducida

m |ECA: el estudio CONSENSUS?*? es el tinico que ha evaluado pacientes en clase fun-
cional IV de la NYHA. Este estudio demostré que el tratamiento con enalapril, en
comparacién con digoxina y diuréticos, se asociaba a una reduccion del riesgo de
mortalidad por todas las causas. Posteriormente, el estudio SOLVD?* mostré la efi-
cacia de los IECA en clase funcional II-11l, incluso a dosis bajas (5-10 mg/dia). Por lo
tanto, es el grupo farmacolédgico con mayor evidencia en relacién con la efectividad
del tratamiento en la IC con FEVI reducida y clase funcional avanzada.

m Antagonistas de los receptores de la angiotensina Il: los ensayos clinicos realizados
con losartan, valsartan y candesartan®*? incluyeron un porcentaje muy pequefio de
pacientes en clase funcional IV de la NYHA (2-5%) y no especifican los resultados en
esta poblacién, siendo la evidencia menor que para los IECA.

m Betabloqueantes: en un metanalisis*® que agrup6 datos de pacientes en clase fun-
cional IV de la NYHA de 10 ensayos clinicos con betabloqueantes (carvedilol, me-
toprolol, bisoprolol, bucindolol y nebivolol) se observé una reduccion del riesgo de
mortalidad por todas las causas, aunque no alcanz6 significacion estadistica. Tras
excluir el ensayo con bucindolol, la reduccién del riesgo con bisoprolol, carvedilol y
metoprolol fue significativa, aunque sobre todo a expensas de los ensayos CIBIS | y
CIBISII con bisoprolol, por lo que este es el farmaco con mayor evidencia.

m  ARM: el estudio RALES* incluyé pacientes en clase funcional Il y IV de la NYHA (el
29% en clase IV) y hallé una reduccién significativa de la mortalidad y de las hospi-
talizaciones por IC.
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ARNI: menos del 1% de los pacientes incluidos en el estudio PARADICGM-HF*° se en-
contraban en clase funcional IV de la NYHA. El estudio LIFE* incluyé pacientes en
clase IV en los Gltimos 3 meses (solo el 34% en clase IV al inicio del estudio) y no
encontré diferencias estadisticamente significativas, si bien el estudio fue interrum-
pido de forma prematura por la pandemia de COVID-19.

iSGLT2: tanto en el estudio DAPA-HF** como en el EMPEROR-Reduced®, menos del
1% de la poblaciéon reportaban sintomas de clase funcional IV al inicio. El mayor be-
neficio en el objetivo primario (descompensacion de la IC o muerte de causa cardio-
vascular) se observé en el subgrupo en clase funcional I, sin alcanzar la significacidn
estadistica el subgrupo en clase funcional Il o IV.

Otros tratamientos en la IC con FEVI reducida son:

Ivabradina: solo el 2% de los pacientes incluidos en el estudio SHIFT** se encontra-
ban en clase funcional IV de la NYHA al inicio del estudio, y en este subgrupo se re-
portd una reduccion no significativa del objetivo primario compuesto.

Vericiguat: el estudio VICTORIA* mostr6 que la adicion de vericiguat al tratamiento
médico dptimo en pacientes con IC con FEVI reducida y descompensacion recien-
te redujo de manera significativa la incidencia del objetivo primario compuesto de
muerte por causa cardiovascular u hospitalizacion por IC. Se incluy6 un 1,4% de pa-
cientes en clase funcional IV. Los subanalisis mostraron que su eficacia relativa era
menor en los pacientes con valores basales de fraccién amino terminal del propép-
tido natriurético cerebral tipo 2 (NT-proBNP) > 8.000 pg/ml, lo que sugiere la nece-
sidad de optimizar el tratamiento diurético antes de iniciar el farmaco, y la posible
limitacion del beneficio en situaciones avanzadas.

Nitratos e hidralazina: tienen una indicacion de clase Ilb en pacientes sintomaticos
que notoleranlosinhibidores del sistema renina-angiotensina-aldosterona, aunque
esta recomendacion proviene de un ensayo clinico* realizado en 1986 que solo inclu-
y6 pacientes varones con IC con FEVI reducida tratados con digoxina y diuréticos.

Digoxina: la evidencia de su uso en pacientes con IC con FEVI reducida y ritmo si-
nusal es débil, si bien sigue contemplandose en las guias de practica clinica. Su estre-
cha ventana terapéutica requiere precaucion en las mujeres y las personas de edad
avanzada, fragiles, con malnutriciéon o con hipopotasemia, presentes a menudo en
laICavanzada.

Inotrépicos: la administracion intermitente de levosimendan en el ambito ambula-
torio ha demostrado reducir las concentraciones de NT-proBNP# y las hospitalizacio-
nes por IC, y los datos de la vida real muestran que su uso como terapia de destino en
pacientes no candidatos a terapias avanzadas es un recurso comtn en las diferentes
unidades de IC*. Los criterios para considerar su uso serian pacientes ambulatorios
con ICavanzada con FEVI <35%, clase funcional lll o IV de la NYHA y niveles elevados
de NT-proBNP con al menos una hospitalizacién por ICen los Gltimos 6 meses. El pro-
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tocolo de administracién consiste en una infusion intravenosa de 6,25 mg a velocidad
de 0,2 pg/kg/min durante 6 horas, sin bolo inicial. En el estudio LION-HEART#, |as ad-
ministraciones se programaban cada 2 semanas durante un periodo de 12 semanas.
Sin embargo, los registros en la vida real muestran que la estrategia sine die es muy
comuny se lleva a cabo hasta en un tercio de los pacientes*®, aunque no hay evidencia
cientifica que la respalde. En cuanto al resto de los inotrépicos, la milrinona y la do-
butamina no se utilizan habitualmente en el entorno ambulatorio debido a que re-
quieren una administraciéon constante mediante bomba de infusién y presentan una
alta tasa de efectos secundarios. Su uso en las guias se contempla en los pacientes
ingresados por IC aguda candidatos a opciones avanzadas de tratamiento.

Consideraciones del tratamiento especifico de la IC con FEVI preservada

m  iSGLT2: el estudio DELIVER* analizé los efectos del tratamiento con dapagliflozina
segln la clase funcional basal de los pacientes, comparando aquellos con clase Il de
la NYHA (n = 4713, 75% del total) frente a los que presentaban clase llI/IV (n = 1549,
24%). Los analisis mostraron una reduccion de la variable principal independiente-
mente de la clase funcional, aunque cabe destacar que en el segundo grupo solo se
incluyd un 0,3% de pacientes con clase funcional IV.

Deprescripcion

Es el proceso planificado y supervisado de reduccién o suspension de medicamentos que
puedan serinnecesarios, ineficaces o potencialmente dafinos, con el objetivo de optimi-
zar la terapia farmacolégica de un paciente®. Es un enfoque centrado en la seguridad y
el bienestar del paciente, teniendo en cuenta su estado de salud, sus valores y preferen-
cias,y laevolucion de la enfermedad. La mayor parte de la literatura cientifica publicada
sobre deprescripcion proviene del ambito de la oncologia; en los pacientes con IC, esta
indicacidon no es tan clara, ya que el tratamiento modificador de la enfermedad no busca
Gnicamente prolongar la supervivencia, sino que también actia reduciendo el riesgo de
hospitalizacion y mejorando la calidad de vida, por lo que el tratamiento en estos pa-
cientes tiende a mantenerse hasta etapas avanzadas de la enfermedad. Aun asi, existen
situaciones en las que deben tenerse en cuenta una reduccién de dosis o la interrupcion
de ciertos tratamientos”'. En el documento de posicionamiento sobre la integracion de
los cuidados paliativos de la ESC Heart Failure Association®y en el documento de consenso
del American College of Cardiology sobre la optimizacién del tratamiento médico® se con-
templa valorar la deprescripcion cuando la carga del tratamiento supere sus beneficios,
en caso de mayor riesgo de efectos adversos por polifarmacia, ante una adherencia defi-
ciente del paciente o en caso de que haya sospecha de menor eficacia.

Dentro de la deprescripcion se incluye la retirada de firmacos que ya no aportan benefi-
cios sintomaticos®, como las estatinas o los antiagregantes, la reduccién progresiva o la
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suspension de los betabloqueantes ante un empeoramiento de la congestién o cuando
existe bajo gasto, y la reduccién de la dosis tanto de betabloqueantes como de inhibido-
res del sistema renina-angiotensina-aldosterona ante la presencia de hipotension sinto-
matica.

El proceso de deprescripcién es complejo, ya que muchos pacientes con IC avanzada
mantienen un sentido de optimismo esperando que su vida se prolongue por expectati-
vas poco realistas sobre los beneficios del tratamiento. También esta trayectoria incierta
de la enfermedad condiciona cierta inseguridad en los profesionales. La deprescripcion
debe ser un proceso colaborativo que involucre al paciente y su familia, y debe ser discu-
tida de forma proactiva ante cambios en las condiciones médicas del paciente o de los
objetivos de cuidado. Los estudios realizados en pacientes con IC con fraccion de eyec-
cién preservada’* muestran que el 92% desean participar en las decisiones sobre sus me-
dicamentos y que el 90% estarian dispuestos a que se retirara alguno si su médico se lo
indicara.

El proceso de deprescripcion® debe contemplar la identificacién de todos los farmacos
que el paciente tomay las razones para cada uno, determinar la necesidad de discon-
tinuacion por efectos secundarios y su repercusién sobre el paciente, considerar la evi-
dencia de eficacia y seguridad de cada farmaco en el contexto del paciente, priorizar la
discontinuacién de aquellos farmacos con la menor relacion beneficio-dafio y la menor
probabilidad de reacciones por retirada o sindromes de rebote, implementar un régimen
de discontinuacién y monitorizar de cerca al paciente para observar la mejoria o la apa-
ricion de efectos adversos tras la retirada.

ESTRATEGIA DE MANEJO DE LAS COMPLICACIONES: CONGESTION
Y ALTERACIONES DEL RITMO CARDIACO

EnlaICavanzada, los sintomas derivados de la sobrecarga hidrica son especialmente fre-
cuentesydebilitantes. En el contexto de los CP,cuyo objetivo ya no es prolongarlavidasino
mejorar el confort, adquieren un papel relevante el diagndstico preciso y el tratamien-
to adecuado de la congestién y de las alteraciones del ritmo cardiaco. Tanto el paciente
como su red de afectos y cuidadores deben comprender que un episodio de descompen-
sacion puede ser el desencadenante del final de la vida, y asi poder tomar las decisiones
que mas beneficien al paciente: qué medidas terapéuticas tienen sentido y cuales son in-
admisibles, y en qué ambito prefiere que estas medidas y sus cuidados se lleven a cabo.

Abordaje de la congestion

Diagnéstico de la congestion: el papel del abordaje multiparamétrico

El diagndstico de congestion en fases avanzadas de la IC no siempre resulta sencillo. Mu-
chos de los signos y sintomas pueden solaparse con otras condiciones frecuentes, como
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Figura 6. Fenotipificacion de la congestién. VCI: vena cava inferior.

ansiedad, infeccion o deterioro neurolégico. Por ello, es fundamental adoptar un enfo-
que multiparamétrico que integre datos clinicos, analiticos y de imagen. Se ha propuesto
la fenotipificacion de la congestion (figura 6) segtin su distribucién regional (pulmonar,
sistémica o mixta) y su ubicacién compartimental (intravascular, tisular o mixta)®. Ilden-
tificar el fenotipo predominante puede ser (til para optimizar la clase y la duracion del
tratamiento médico, y para guiar las estrategias terapéuticas. Los hallazgos caracteris-
ticos de la congestion intravascular incluyen la ingurgitacion yugular, la ortopnea y la
bendopnea, junto con la elevacion de los péptidos natriuréticos y la aparicion de ciertos
parametros ecograficos, como la dilatacién de la vena cava inferior o las alteraciones del
flujo venoso en vasos sistémicos como la vena porta, las venas suprahepaticas o las venas
renales. La congestion tisular se manifiesta por edemas, ascitis y derrame pleural. Tam-
bién puede asociarse a niveles elevados de CA125y a alteraciones en la ecografia pulmo-
nar, que permite visualizar lineas B como marcador de edema intersticial. Esta técnica
supera a la exploracion fisica y a la radiografia de térax en precisioén tanto diagndstica
como prondstica®, y resulta en particular Gtil para el diagnéstico diferencial de la disnea
en pacientes con IC avanzada.

Clinicamente, la congestidn intravascular se asocia con mayor frecuencia a cuadros
de IC aguda por redistribucién de liquidos, mientras que la congestion tisular suele
reflejar procesos mas crénicos y persistentes. Esta distincién no solo tiene implicacio-
nes diagnosticas, sino también terapéuticas. Dependiendo del fenotipo de congestion
predominante, ciertas estrategias pueden resultar mas eficaces. Por ejemplo, en caso
de congestién intravascular, suelen ser Gtiles los vasodilatadores y los diuréticos intra-
venosos, pero generalmente administrados durante periodos de tiempo mas cortos. En
cambio, la congestidn tisular puede requerir enfoques mas sostenidos, como el uso de
diuréticos osméticos, soluciones salinas hipertdnicas o medidas fisicas como el vendaje
compresivo®.
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Figura 7. Resumen del tratamiento de la congestion.

Manejo sintomatico de la congestion en fase paliativa

En la ICavanzada en contexto de CP, el tratamiento de la congestién va dirigido al alivio
de los sintomas, para lo que existen diferentes estrategias terapéuticas (figura 7). El ma-
nejo debe ser personalizado y minimamente invasivo.

Diuréticos: tratamiento de eleccion

Los diuréticos de asa son el pilar fundamental en el manejo de la congestion®, a dosis a
menudo elevadas, especialmente si el paciente que ingresa por IC presenta una natriu-
resis inicial disminuida o una diuresis insuficiente.

La forma 6ptima de administracién de la furosemida no esta bien establecida. La via oral
y la infusion parenteral ofrecen la teérica ventaja de evitar el pico de reabsorcion de so-
dio y disminuir los cambios bruscos en el volumen intravascular. Hay estudios que ob-
servan una mayor reduccién del peso utilizando la furosemida en infusién, sin asociarse
con trastornos idnicos ni deterioro de la funcién renal. En este contexto también se han
utilizado atas dosis de furosemida en ampollas para via oral con una respuesta eficaz
(figura 8).

Como alternativasa la furosemida oral se consideran la torasemiday la bumetanida, que
presentan ventajas tedricas en cuanto a farmacocinética y biodisponibilidad, y podrian
ser (tiles en casos de resistencia o de respuesta subdptima. Ante signos de resistencia
diurética o de congestion persistente, puede ser razonableiniciar una terapia combinada
antes de lo que indican las guias, incluso en el ambito ambulatorio, aunque la evidencia
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OBJETIV METODOS

Describir nuestra experiencia en una Unidad de Hospitalizacion Estudio retrospectivo de 33 meses de seguimiento (2013-2016).
Domiciliaria en el uso oral de altas dosis de Furosemida (superiores Reunimos pacientes con insuficiencia cardiaca congestiva severa,
a750 mg diarios) como alternativa al uso intravenoso o subcutaneo NYHA 3-4 e INDICE PALIAR 3-4, que requerian altas dosis de
en pacientes con Insuficiencia Cardiaca Congestiva severa (NYHA 3-  furosemida parenteral continua (iv/sc) para descongestionarse a los

4) y alta probabilidad de muerte dentro del primer afio (INDICE que se prescribié furosemida oral en dosis equivalentes, para lo cual
PALIAR 3-4). También queremos estudiar el impacto de esta terapia utilizamos los viales de 250 mg diluidos en agua que el paciente
sobre la funcién renal, las tasas de supervivencia y la frecuencia de toma a lo largo del dia (respetando el suefio).

reingresos hospitalarios.

RESULTADOS

Nuestra cohorte incluyé a 32 pacientes con una edad media de 83 afios (DE: 6,41). EL 68% eran hombres. Con respecto a la etiologfa, casi el 50
% se debi6 a enfermedad valvular. La mediana de seguimiento fue de 284,5 dias (RIC: 332) y una dosis diaria promedio de furosemida de 800 mg
(DE: 575). La creatinina basal fue de 1,72 y después de un mes de tratamiento hubo un ligero aumento (1,76), pero no fue estadisticamente si
gnificativo. EL 62% de los pacientes sufrié hipopotasemia que se recuperd con suplementos. La tasa de reingreso fue del 37%. La mortalidad
global fue del 56%.

CONCLUSIONES

En nuestra experiencia limitada hemos encontrado que el uso de altas dosis de furosemida oral en
pacientes con insuficiencia cardiaca congestiva severa es una buena opcion terapéutica, con una
adecuada tolerancia clinica y analitica.

Declaracion de interés: Los autores declaran no tener ningtin conflicto de interés potencial.

o %
Figura 8. Magdalena Fernindez Martinez de Mandojana. Experiencia en una
Unidad de HaD con el uso oral de altas dosis de Furosemida (con ampollas de 250 mg)
como alternativa a la via parenteral en pacientes con IC avanzada. Poster presentado
en el Heart Failure 2017.

especificaenlalCcrénicaadn es limitadas®*°. Cuando persiste una respuestainsuficiente,
puede considerarse el uso de tratamiento combinado con acetazolamida o tiazidas, pero
es importante tener en cuenta que la evidencia disponible proviene exclusivamente del
entorno hospitalario. La eleccion entre ambos grupos de farmacos debe basarse en las
caracteristicas individuales y en la evidencia derivada de los subestudios y subgrupos de
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poblacién. Por ejemplo, los pacientes con un mayor grado de insuficiencia renal, hipopo-
tasemia o alcalosis metabdlica podrian beneficiarse del uso de acetazolamida, mientras
que en los pacientes con mayor resistencia al tratamiento diurético y necesidad de dosis
elevadas de diuréticos de asa parecen ser mas eficaces las tiazidas**¢>¢', Estos tratamien-
tos requieren un seguimiento analitico estrechoy, en muchos casos, el aporte de grandes
cantidades de potasio, lo que puede suponer una limitacién en pacientes en situacién
paliativa o fragiles, en quienes se busca reducir al minimo la carga asistencial y la nece-
sidad de pruebas complementarias. Por ello, su uso debe valorarse cuidadosamente y
reservarse para casos seleccionados con respuesta insuficiente al manejo convencional.
Aunque los ARM no han demostrado reducir la congestion en la ICaguda®?, podrian ayu-
daren casos de resistencia diurética, incluso a dosis bajas, por su efecto modulador sobre
la activacién neurohormonal. Para facilitar el manejo domiciliarioy reducir la necesidad
de hospitalizacion, la administracion subcutanea de furosemida mediante elastomero
se ha consolidado como una alternativa eficaz y segura en el ambito ambulatorio. Esta
via ofrece una excelente absorcién, con una biodisponibilidad estimada entre el 70 y el
100%, lo que permite su utilizacién en infusion continua en el domicilio®. La administra-
cién de furosemida junto con solucién salina hiperténica favorece que el agua libre del
espacio intersticial pase al compartimento intravascular, gracias a la capacidad osmética
de la solucién. Esto contribuye a la expansion del volumen plasmatico y contrarresta el
efecto deletéreo de la deplecidn intravascular ocasionada por los diuréticos. Los ensayos
clinicosy los estudios observacionales en pacientes refractarios han demostrado su efec-
tividad para resolver los signos congestivos, preservar la funcién renal e incluso dismi-
nuir los eventos adversos en el seguimiento.

Drenaje terapéutico paliativo

En pacientes con IC avanzada pueden utilizarse la toracocentesis y la paracentesis con un
enfoque paliativo para el alivio sintomatico, especialmente en casos de disnea o ascitis
refractaria. La toracocentesis ha demostrado ser segura y eficaz en el manejo de derra-
mes pleurales, incluso en el domicilio®. Por su parte, la paracentesis puede mejorar la
disneay facilitar la diuresis en presencia de ascitis de origen cardiogénico®. Ambas in-
tervenciones deben enmarcarse en un plan de CP centrado en la calidad de vida, y consi-
derarse mientras aporten beneficios clinicos claros.

Didlisis peritoneal paliativa

En los pacientes con resistencia diuréticay deterioro de la funcién renal, la dialisis perito-
neal puede considerarse una terapia paliativa orientada al control de los sintomas, pero
no como un tratamiento sustitutivo. Es Gtil en casos de congestion refractaria, especial-
mente en el ambito domiciliario con un entorno familiar adecuado®. Sin embargo, dado
que su objetivo principal es mejorar los sintomas y la calidad de vida, debe suspenderse
cuando este no se alcanza, en particular ante dificultades técnicas o logisticas, presencia
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de shock cardiogénico, deterioro del estado funcional o cognitivo, empeoramiento de la
calidad de vida o si asilo desea el paciente.

Como ya se comentd, pueden considerarse estrategias inotrépicas ambulatorias con fi-
nes sintomaticos, dentro de un enfoque paliativo individualizado. Cuando la disnea es
refractaria, puede ser necesario el uso de opiaceos y de oxigeno domiciliario. Los opia-
ceos mejoran la disnea al actuar sobre su percepcion central, disminuyendo la tasa me-
tabélicay la demanda ventilatoria. La morfina® es el opidceo mas estudiado y utilizado,
sobre todo por via oral o subcutanea. Como alternativa, se puede considerar el uso de
fentanilo intranasal o subcutaneo.

Abordaje de las alteraciones del ritmo cardiaco

Fibrilacion auricular

Es la arritmia mas frecuente en los pacientes con IC. Muchos pacientes con IC avanzada
se encuentran en fibrilacion auricular (FA) permanente, aunque en algunos la FA de novo
puede contribuir a su descompensacién. El manejo de la FA se basa en la identificacion
y el tratamiento de las causas desencadenantes (alteraciones hidroelectroliticas, hiper-
tiroidismo), en la optimizacién del tratamiento de la IC y en la prevencidn de eventos
embodlicos. Para estimar el riesgo de estos eventos debe usarse la puntuaciéon CHADSVA®,
En los pacientes con FA e IC se consideran de eleccion los anticoagulantes orales de
accion directa por su eficacia similar a la de los antagonistas de la vitamina K, pero con
menor riesgo de hemorragia intracraneal®. La excepcion son los pacientes portadores
de prétesis valvulares mecanicas, con estenosis mitral moderada o grave, con insuficien-
cia renal grave o en hemodialisis, en los que sigue siendo de eleccién un antagonista de
la vitamina K. La indicacién de mantener la anticoagulacién o no debe reevaluarse
de manera dindmica en el seguimiento del paciente, valorando los riesgos asociados en
esta poblacién especialmente fragil (alteraciones del hemograma con plaquetopenia,
coagulopatia, riesgo de caidas, uso concomitante de farmacos como AINE, etc). En los
pacientes con contraindicacién absoluta de anticoagulacién se puede recurrir al cierre
percutaneo de la orejuela izquierda.

En los pacientes que presenten FA de novo y se adopte la estrategia de control de la fre-
cuencia cardiaca, laeleccién del farmaco dependera de lacomorbilidad, de las interaccio-
nes farmacolégicasy de la enfermedad de base. La ablacién del nodo auriculoventricular
y laimplantacién de marcapasos pueden valorarse si es dificil el control de la frecuencia
ventricular a pesar del tratamiento farmacolégico. Debe tenerse en cuenta que la exce-
siva bradicardizacion en pacientes con ICy fraccién de eyeccion preservada se ha asocia-
do a peor prondstico, mas sintomas y peor calidad de vida. En pacientes seleccionados
puede plantearse la reversion a ritmo sinusal. En estos casos es importante garantizar
un tiempo de anticoagulacion minimo de 4 semanas previo a una cardioversion para evi-
tar el riesgo de complicaciones embdlicas. Aunque la ablacién de venas pulmonares ha
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demostrado disminuir la mortalidad y |a hospitalizacion por IC en pacientes incluso en
clase funcional I1I-IV de la NYHA, este procedimiento debe plantearse de manera indi-
vidualizada.

Arritmias ventriculares

Pueden desencadenar una IC o ser una complicacion de esta. Representan una de las
causas de mortalidad en los pacientes con IC avanzada. Siempre deben descartarse y
corregirse los posibles factores desencadenantes (alteraciones hidroelectroliticas, uso
de farmacos proarritmicos, isquemia). En los pacientes no portadores de DAI, la amio-
darona es el antiarritmico de eleccion. Se pueden plantear procedimientos de ablacién
de maneraindividualizada, valorando los riesgos y beneficios, informando al pacientey
teniendo en cuenta su opinion. El implante de DAI en prevencidn secundaria en etapas
finales de la vida es cuestionable, ya que en esta fase la mortalidad a corto plazo es ele-
vada, los pacientes a menudo presentan pobre calidad de vida y el DAl tan solo previene
la muerte stbita, una de las maneras de final de vida que acarrea menos sufrimiento que
la IC terminal. Los pacientes portadores de DAl pueden presentar descargas de repeti-
cion. El tratamiento implica el uso de amiodarona, la valoracion de procedimientos de
ablaciény la decisién compartida de desactivacion de terapias, que se abordara en otro
apartado. En casos de tormenta arritmica en [C avanzada y en ausencia de tratamientos,
se debe garantizar el confort.

Bradiarritmias

Las indicaciones para el tratamiento de las bradiarritmias en los pacientes con IC son las
establecidas en las guias de practica clinica, debiendo indicarse de manera individuali-
zada en estas fases avanzadas de la enfermedad el implante de marcapasos (valorando
la estimulacién fisiol6gica en caso de disfuncién ventricular o la ablacion del nodo auri-
culoventricular).

SOPORTE NUTRICIONAL EN LOS PACIENTES CON ICAVANZADA

LalCensituacién avanzada puede aumentar el riesgo de desnutricién. Al mismo tiempo,
una situacion de malnutricion puede favorecer la progresion de los procesos crénicos.
Con la finalidad de mejorar el estado nutricional de los pacientes y evitar un empeora-
miento en el curso de las enfermedades crdnicas, esta indicado realizar un adecuado
consejo nutricional.

El término «malnutricién» hace referencia a las carencias, los excesos y los desequilibrios
de la ingesta calérica o de nutrientes en una persona®.

En los pacientes con IC es frecuente encontrar alteraciéon de micronutrientes, en particu-
lar alteraciones idnicas, entre las que destacan:
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m  Sodio: la hiponatremia constituye un marcador de mal pronéstico en la IC.

m Potasio y magnesio: el uso crénico y a altas dosis de diuréticos e inhibidores de la
bomba de protones puede reducir la concentracion sérica de potasio y magnesio.
Ademas, con el aumento de la ingesta de hidratos carbono y aminodcidos se elevan
los niveles de insulina, con el consiguiente descenso de la concentracion plasmatica
de estos electrolitos. Este descenso incrementa el riesgo de arritmias cardiacas y de
muerte sibita.

m Hierro: el déficit de hierro se asocia con una peor tolerancia al ejercicio, hospitaliza-
ciones recurrentes por ICy aumento de la mortalidad. Esta presente hasta en el 55%
de los pacientes con IC crénica y la causa puede radicar en un déficit en la ingesta o
en la absorcion, o en una alteracién del metabolismo por la activacién inflamatoria
delalC.

m Vitaminas hidrosolubles: la ingesta reducida de alimentos, asi como el uso crénico
de diuréticos, puede producir déficit de vitaminas hidrosolubles, como la tiamina
(vitamina B1), cuyo déficit puede afectar a la funcién cardiaca.

m Vitaminas liposolubles: la malabsorcion intestinal puede reducir los niveles de las
vitaminas liposolubles A, D, Ey K.

La Sociedad Espafola de Endocrinologia y Nutricién define la desnutricién como el re-
sultado de un déficiten laingesta o en la asimilacién de los nutrientes que da lugara una
alteracion de la composicion corporal (disminucién de la masa corporal libre de grasa o
masa magra)?. Esta situacién se traduce en una disminucién de las capacidades fisicas y
mentales, asi como de las posibilidades de recuperacion de una enfermedad”. Para su
diagnéstico se deben cumplir 2 0 mas de los siguientes criterios’73:

m Ingestainsuficiente de energia.
m Pérdida de peso.

m Pérdida de masa muscular.

m Pérdida de grasa subcutanea.

m  Acumulacién de liquido localizada o generalizada que pueda enmascarar la pérdida
de peso.

m  Disminucién del estado funcional (medido por la fuerza de prensién de la mano, di-
namometria).

La desnutricién es una situacion a menudo infradiagnosticada, o diagnosticada erré-
neamente como sarcopenia, caquexia o fragilidad, con las que coexiste®®”. La fragilidad
es un estado dindmico, multidimensional e independiente de la edad, que hace al indi-
viduo mas vulnerable al efecto de factores estresantes. Requiere un tratamiento mul-
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tifactorial, incluyendo rehabilitacién mediante entrenamiento fisico, suplementacién
nutricional y tratamiento de la comorbilidad. La sarcopenia se define como la pérdida de
masa muscular junto con reduccién de la funcién, la fuerza y el rendimiento muscular,
acompanada o no de aumento de la masa grasa. El diagnéstico debe ser independiente
del peso’y el tratamiento mas efectivo es el entrenamiento fisico de resistencia junto a
una ingesta proteica adecuada*”757¢, La caquexia es un sindrome metabdlico caracteri-
zado por pérdida de pesoy reduccion de la masa muscular debido al catabolismo protei-
co de una enfermedad subyacente, asociado o no a pérdida de masa grasa”7*. Se define
como una pérdida de peso no intencionada, de al menos un 5% del peso corporal en los
tltimos 12 meses (o indice de masa corporal [IMC] < 20 kg/m?), en ausencia de edemasy
acompanada de al menos 3 de los siguientes hallazgos: disminucién de la fuerza muscu-
lar, fatiga, anorexia, bajo indice de masa magra o alteraciones de laboratorio (elevacion
de la proteina C reactiva o de la interleucina 6, hemoglobina <12 g/dl o albimina sérica
<3,2 g/dl). Su tratamiento incluye el uso de estimulantes del apetito y agentes que pro-
muevan la sintesis proteica’.

Algunas de las herramientas mas utilizadas en la deteccién de desnutricién son:

m Indice de riesgo nutricional (IRN): validado como predictor independiente de mor-
talidad y de eventos clinicos adversos en pacientes con IC aguda, crénica y avanzada
(figura 9). Se calcula mediante una formula matematica que incluye la relacién entre
el peso corporal real, el peso corporal ideal del pacientey el valor de alblmina sérica.
Un IRN bajo indica mayor riesgo nutricional.

4 N\

IRN =1,59 X albiimina (g/dl)— 41,7 X peso actual/peso ideal

>100: buen estado nutricional
97,5-100: desnutricion leve
83,5-97,4: desnutricién moderada

< 83,5: desnutricion grave

- /)
Figurao9. indice de riesgo nutricional (IRN). (Adaptada de: De la Cuerda, et al.?®).

m  Malnutrition Universal Screen Tool (MUST): es una herramienta de deteccion que uti-
liza el IMC, la pérdida de apetito, la pérdida de peso en 3y 6 meses, y la anorexia
durante 5 dias por enfermedad. Es muy (til en pacientes hospitalizados para el reco-
nocimiento de la desnutricion proteico-energéticas.

m  Short Nutritional Assessment Questionaire (SNAQ): valora el riesgo nutricional y la ne-
cesidad de intervenir, considerando las respuestas a 3 preguntas relacionadas con la
pérdida de peso no intencionada, parametros antropométricos, apetito y funciona-
lidad”.
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m  Nutritional Risk Screening 2002 (NRS 2002): herramienta de cribado en hospitaliza-
dos. Tiene dos componentes: evaluacién de la situacién nutricional y estimacion de
la gravedad (figura 10). La situacién nutricional se valora con el IMC, el porcentaje
de pérdida de peso reciente y el cambio en la ingesta de alimentos. La valoracion de
la gravedad va de o (enfermedad crénica o fractura de cadera) a 3 (situaciéon de ma-
yor gravedad)>7"7578,

m  Simple Questionnaire to Rapidly Diagnostic for Sarcopenia (SARC-F): validado solo para per-
sonas mayores de 60 anos. Se utilizado en el diagnéstico de sospecha de sarcopenia.

4 N\

Cribado inicial Si No

;IMC <20 kg/m??

;Pérdida de peso en los dltimos 3 meses?

;Reduccién de laingesta en la Gltima semana?

;Enfermedad grave?

Sila respuesta a alguna de estas preguntas es «si», se debe pasar al cribado completo
Sila respuesta es «<no» a todas las preguntas, reevaluar semanalmente

Cribado final
Estado nutricional Gravedad de la enfermedad
Normal 0 Requerimientos normales 0
Pérdida de peso > 5% en 3 meses 0 1 Fractura de cadera. Pacientes 1
ingesta < 50-75% de las necesidades en crénicos con complicaciones agudas:
la semana precedente hemodialisis, diabetes, cirrosis,

enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, oncologia

Pérdida de peso>5%en2meseso IMC | 2 Cirugia mayor abdominal. Accidente 2
de18,5-20,5y alteracion del estado vascular cerebral, infecciones graves,
general o ingesta del 25-50% de las neoplasias hematolégicas

necesidades en la semana precedente

Pérdida de peso>5% en1mes (>15% 3 Traumatismo craneoencefalico. 3
en 3 meses) 0 IMC<18,5y alteracion Trasplante de médula 6sea. Paciente
del estado general o ingesta del 0-25% en unidad de cuidados intensivos
de las necesidades en la semana (APACHE >10)
precedente
PUNTUACION TOTAL*:

*Afadir1 punto si la edad es > 70 afios.
Sila puntuacion total es > 3: paciente con desnutricion o riesgo de presentarla.

- J
Figura 10. Nutritional risk screening. IMC: indice de masa corporal.
(Adaptada de: Nutritional Risk Screening 2002%).
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Mini-Nutricional Assessment Short Form (MNA-SF): evaluacién subjetiva de la salud
con preguntas especificas sobre la dieta, asi como medidas antropométricas. Es la
herramienta de eleccidén en pacientes hospitalizados, pero no es valido en pacientes
jovenes” (figura11).

-

~

A. ¢Hacomido menos por falta de apetito, problemas digestivos, dificultades de masticacién
o deglucién en los Gltimos 3 meses?
0 = ha comido mucho menos
1=ha comido menos
2 =hacomidoigual

B. Pérdida reciente de peso (< 3 meses)
0 =pérdida de peso >3 kg
1=nolosabe
2 =pérdida de peso entre 1y 3 kg
3 =no ha habido pérdida de peso

C. Movilidad
0=delacamaalsillén

1=autonomiaen el interior
2 =sale del domicilio

D. ;Hatenido una enfermedad aguda o situacion de estrés psicolégico en los Gltimos 3 meses?
0=si
2=no

E. Problemas neuropsicolégicos
0 =demencia o depresion grave
1=demencia moderada
2 =sin problemas psicoldgicos

F1. Indice de masa corporal (IMC) = peso en kg / (talla en m)?
0=IMC<19
1=19<IMC< 21
2=21<IMC<23
3=IMC>23

Siel IMC no esta disponible, por favor sustituya la pregunta F1 por la F2

F2. Circunferencia de la pantorrilla
0=<31cm
3=>31cm

EVOLUCION DEL CRIBADO (max. 14 puntos)
14-12 puntos: estado nutricional normal
8-11 puntos: riesgo de malnutricién

0-7 puntos: malnutricién

J

Figura 11. Cribado nutricional mediante el Mini Nutritional Assessment-Short Form
(MNA-SF). (Adaptada de: De la Cuerda, et al.”).
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m Criterios GLIM (Global Leadership Initiative on Malnutrition): incluyen el papel de la in-
flamacion. Requieren la combinacién de un criterio fenotipico y un criterio etiol 6gi-
co para su confirmacion?27677.79;

— Criterios fenotipicos: pérdida de peso no voluntaria, IMC bajo o masa muscular
reducida (tabla 6).

— Criterios etioldgicos: ingesta o absorcion de alimentos reducida, inflamacion se-
cundaria a enfermedad crénica o aguda (tabla 7).

Tabla 6. Criterios GLIM fenotipicos para el diagnéstico de desnutricidn

Criterios fenotipicos

Masa muscular

Pérdida de peso (% Bajo IMC (kg/m? .

peso (%) ] (kg/m?) reducida
Desnutricion 5-10% en los tltimos 6 meses <20en<70afos Déficit leve
moderada 10-20% en > 6 meses <22en>70afos o moderado®
Desnutricién >10% en los Gltimos 6 meses <18,5en<70afios  Déficit grave®
grave >20% en > 6 meses <20en>70afos

IMC: Indice de masa corporal.
*Segun técnicas validadas de composicién corporal o mediciones antropomeétricas.
Adaptada de: ASPEN, et al.”.

Tabla 7. Criterios GLIM etioldgicos para el diagnéstico de desnutricion

Criterios etiol6gicos

Ingesta alimentaria o absorcion reducida Inflamacion
m <50%deingestarecomendadaen1semana m Enfermedad aguda o cirugia
m Cualquier reduccién de la ingesta > 2 semanas m Enfermedad crénica

m Cualquier enfermedad crénica digestiva con impacto
adverso en la asimilacion o la absorcidn de nutrientes

Adaptada de: ASPEN, et al.”.

Valoracidon del estado nutricional

Se debe realizar una valoracion del estado nutricional a todo paciente que haya dado
positivo en el cribado. Para una evaluacién inicial del estado nutricional se aconsejan los
siguientes pasos:

m Documentary registrar la pérdida de peso a lo largo del tiempo: la pérdida de peso
involuntaria debe generar preocupaciony se asocia con un peor pronéstico de la en-
fermedad. Se considera una pérdida clinicamente importante un 5% en 3 meses o un
10 % en 6 meses’s.
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m  Anamnesis detallada: hacer hincapié en enfermedades que puedan influir en el es-
tado nutricional.

m  Exploracion fisica exhaustiva, con examen bucal incluido.

m  Revision de farmacos: identificar aquellos que pueden influir en la ingesta o en el
apetito.

m  Medidas antropométricas: la grasa corporal y la masa muscular se pueden estimar
mediante la medida de la circunferencia media del brazo izquierdo en el punto me-
dio entre el hombroy el codo. Una circunferencia <22 cmen las mujeresy <23 cmen
los hombres indica deficiencia energética. También se puede utilizar la medicién del
perimetro de la pantorrilla, la cintura o la cadera™.

m  Evaluar el apetito y la ingesta dietética: determinar si ha habido un cambio en el
hambrey la saciedad. Se debe preguntar al paciente el niimero de comidas que hace
al dia, las porciones, si se siente lleno y si le gusta lo que come.

m Realizar un examen de laboratorio para detectar enfermedades metabélicas o infla-
matorias que influyan en la pérdida de peso.

Consejo nutricional en los pacientes con IC avanzada

El tratamiento nutricional es una parte importante del abordaje terapéutico. La mayoria
de los pacientes con IC tienen una ingesta deficitaria. Durante afos, las pautas dietéticas
enlalCsehancentrado en larestriccion de liquidos y de sal, pero tales restricciones pue-
den afectar al sabor de los alimentos y restringir las opciones de la dieta, llegando a ver
condicionada la adecuada ingesta cal6rico-proteica’>*°.

El primer paso de una intervencion nutricional es optimizar la via oral. Se deben reco-
mendar mens de facil elaboracién y buena masticacion, puesto que los pacientes con IC
a menudo asocian disnea, astenia y disfagia’”. Otro factor que hay que tener en cuen-
ta es que la congestion hepatica y la ascitis causan plenitud precoz, y por ello, para au-
mentar el consumo calérico-proteico, es necesario realizar ingestas frecuentes de menor
cantidad y descansar después de las comidas. Las recomendaciones pueden variar en
funcién de la pérdida de peso y del tiempo hasta que esta se establece.

El asesoramiento nutricional especifico es un componente clave de los programas de
educacién sobre autocuidado, intentando siempre adaptar la informacién al nivel cultu-
ral, los conocimientos y el papel activo del paciente y sus cuidadores’®:

m Dieta: en pacientes con ICy normopeso no existe recomendacién de una dieta deter-
minada; lo mas importante es una buena adherencia’>” (cuestionario MEDAS para
valorar la adherencia a la dieta mediterranea).
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Ingesta caldrica: la suplementacion calérica en pacientes con desnutricion e IC ha
demostrado mejoriaen el pesoyen la calidad de vida. Para un mantenimiento segu-
ro de la masa muscular se recomienda un aporte calérico de 27 kcal/kg/dia asociado
a la practica habitual de actividad fisica.

Ingesta proteica: en adultos mayores con desnutricion y comorbilidad se aconseja
un aporte de 1,5 g/kg/dia para proteger la masa muscular, siempre que la funcién
renal lo permita. Se puede aumentar el contenido de proteinas agregando leche en
polvo, proteina de suero (suplementacién deportiva) o clara de huevo”.

Ingesta hidrica: con la intencién de disminuir la congestidn en los pacientes con
IC avanzada, se recomienda la restriccion de liquidos a 1,5-2 |/dia, sobre todo en
aquellos que ademas cursan con hiponatremia asociada. Hay que tener en cuenta
que los pacientes que reciben tratamiento con diuréticos tienden a perder oligo-
elementos por via renal, especialmente potasio, sodio, magnesioy calcio’. En caso
de altas temperaturas, humedad, nduseas o vomitos, para evitar la deshidratacion
se debe adaptar la ingesta de liquidos y aumentarla si fuera necesario. Del mismo
modo, la ingesta se ajustara ante una descompensacion de la ICy hacia el final de
lavida.

Estimulantes del apetito: no hay informaciéon suficiente para aconsejar el uso de
orexigenos en adultos mayores con caquexia®*7"7s. Algunos de ellos son:

— Acetato de megestrol: progestageno que produce un aumento de peso en pacien-
tes con anorexia y caquexia. Su uso debe ser controlado, pues entre sus efectos
adversos se encuentran trombosis venosa profunda, edemas, empeoramiento de
laICy debilidad. De hecho, su uso solo se aconseja en adultos mayores con cancer
o0 caquexia porsida, y no es apropiado para pacientes mayores de 65 afnos.

— Miméticos de grelina (secretagogos de la hormona del crecimiento): se ha demos-
trado que la grelina estimula el apetito y aumenta la masa libre de grasa. Entre
sus efectos adversos se encuentran hiperglucemia, mareos y nauseas.

— Mirtazapina: antidepresivo que provoca un mayor aumento de peso que los inhi-
bidores de la recaptacién de serotonina. Se usa para el tratamiento de la depre-
siony la pérdida de peso.

Suplementacién con hierro: carboximaltosa férrica intravenosa en pacientes con ICy
fraccion de eyeccion < 50% con ferropenia con o sin anemia®.

Electrolitos, minerales y micronutrientes”: una dieta restrictiva conlleva una inade-
cuada ingesta de vitaminas y de micro- y macronutrientes. Los mayores déficits son
de calcio, acido félico, hierro, magnesio, zinc, tiaminay vitaminas D, Ey K. La eviden-
cia de los efectos de la suplementacién es aln limitada y no existe una recomenda-
cion especifica para la malnutricién de micronutrientes en la 1C33°7";
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— Sodio: las guias europeas recomiendan que el consumo de sodio no exceda los5 g
al dia, y en fases avanzadas de la IC es necesario asociar restriccion hidrica.

— Potasio y magnesio: los pacientes con hiperpotasemia deberfan comenzar con
una dieta baja en potasio y afiadir algln tipo de quelantes. En caso de niveles ba-
jos de potasio, aparte de afadir suplementos, aumentar la ingesta de alimentos
ricos en dichos micronutrientes, como aguacates, espinacas, patatas, tomates, ju-
dias verdes y platanos, y ante niveles bajos de magnesio recomendar frutos secos
y semillas de calabaza™.

— Vitamina B ,: los pacientes con déficit pueden ser tratados con de vitamina B,, oral
yaumentar suingesta en los alimentos a la dosis recomendada de 10-15 pg/dia. Si
existe déficit de vitamina B,, en relacién con malabsorcién de cobalamina alimen-
taria, el tratamiento es con 1 mg/dia de cianocobalamina oral.

— Vitamina D: unos niveles inadecuados se relacionan con debilidad muscular, sar-
copenia, deterioro funcional, depresién y mayor riesgo de caidas y de fracturas’.
Las personas con mayor riesgo de deficiencia son las institucionalizadas o confi-
nadas en sus hogares con escasa exposicion solar, piel oscura u obesidad. Se re-
comienda controlar los niveles séricos de 25-hidroxivitamina D en personas con
alto riesgo, con el objetivo de alcanzar unos valores > 30 ng/ml. La cantidad diaria
recomendada de suplementacién con colecalciferol (vitamina D3) para adultos
hasta 70 afos es de 600 Ul, y después de los 71 afios aumenta a 800 Ul/dia para
aquellos con niveles de 25-hidroxivitamina D de 20-30 ng/ml. La combinacién de
ejercicio fisico y suplementacion se asocia con un aumento de la masa muscular.

— Calcio: la absorcién de calcio va disminuyendo con la edad, lo cual se asocia con
pérdida de hueso cortical. La dosis recomendada es de 1200 mg/dia, asociado a la
toma de alimentos ricos en calcio (tabla 8).

Tabla 8. Alimentos y bebidas ricos en calcio (cifras orientativas por tipo de alimento)

Alimento Calcio (mg)

Leche (240 ml) 300

Yogur (168 g) 250

Queso (28 g) 195-335 (queso duro = mas calcio)
Tofu con calcio (113 g) 435

Leches vegetales enriquecidas (soja, avena, almendras)  300-450

(240 ml)

Verduras de hoja verde oscuro (V2 taza, cocidas, 115 g) 50-135

Almendras (24 enteras) 70

Naranja (una pieza mediana) 60

Adaptada de: Ritchie, etal.”.
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Tabla 9. Consejo nutricional en los pacientes con insuficiencia cardiaca

1. Realizar cribado de desnutricion (en situacién estable) con la herramienta MNA-SF

2. Realizar cribado de sarcopenia con la herramienta SARC-F o el perimetro de |la pantorrilla

3. Valorar el estado nutricional del paciente:

m Realizar una encuesta dietética identificando la adhesion al plan de dietay una ingesta
proteica adecuada

m Revisar el tratamiento farmacolégico, con especial atencidn a farmacos que puedan
influir en laingestay las posibles interacciones de farmacos y nutrientes

m Registrar los datos antropométricos: peso actual, porcentaje de peso perdido, indice
de masa corporal, perimetro de |a cinturay de la pantorrilla

m Evaluar determinaciones analiticas especificas: albimina, prealbimina, hemoglobina
glucosilada, proteina C reactiva, minerales (sodio, potasio, fosfato), vitaminas (tiamina),
oligoelementos (hierro)

4. Establecer un plan nutricional con 27 kcal/kg/diay 1,5 g de proteinas/kg/dia para aumentar
la masa muscular en pacientes con desnutricién relacionada con la enfermedad

5. Valorar la prescripcidén de suplementacién en aquellos pacientes en los que persiste
la desnutricion relacionada con la enfermedad o presentan sarcopenia a pesar de las
medidas dietéticas

6. El paciente con insuficiencia cardiacay desnutricion relacionada con la enfermedad o
sarcopenia debe ser atendido en un marco de continuidad asistencial multidisciplinaria
y multiprofesional

Adaptada de: Botella, et al.®.

m Suplementos vitaminicos™: se han recomendado en aquellos casos con mas proba-
bilidades de tener un estado nutricional comprometido. En el resto, |la evidencia dis-
ponible solo proporciona un apoyo débil.

m Acidos grasos poliinsaturados omega-3*°: puede considerarse la suplementacion,
pues en los pacientes con IC reducen el riesgo de hospitalizacién y de muerte.

m  Suplementos orales nutricionales: los mal lamados «batidos» han demostrado re-
ducir la mortalidad, la duracién de la estancia hospitalariay la tasa de reingresos en
pacientes con desnutricion relacionada con la enfermedad. Mejoran la funcionali-
dad en las actividades de la vida diaria, la fuerza musculary la calidad de vida®.

En la tabla 9 se ofrece un resumen del consejo nutricional en los pacientes con IC.

REHABILITACION Y TERAPIAS CONDUCTUALES

La rehabilitaciony las terapias conductuales tienen como objetivo mejorar la calidad de
vida de los pacientes con IC avanzada (aliviar sintomas fisicos, emocionales y psicologi-
cos), mantener la funcionalidad (prolongar la independencia fisica tanto como sea posi-
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ble), proporcionar apoyo emocional (psicolégico y espiritual al pacientey a la familia) y
educar sobre la gestion de la enfermedad y los cuidados paliativos®#.

Rehabilitacion

La OMS describe la rehabilitacion cardiaca como «el conjunto de actividades necesa-
rias para asegurar a los pacientes con cardiopatia el mejor estado fisico, mental y social,
permitiéndoles por sus propios medios ocupar de nuevo su lugar en la sociedad». Los
programas de rehabilitacién cardiaca son integrales e incluyen ejercicios, asesoramiento
dietético, abandono del habito de fumar, modificacion de factores de riesgo, educacién
del paciente y apoyo psicosocial, incluyendo el tratamiento del estrés. Son impartidos
por equipos multidisciplinarios especializados y pueden ofrecerse en servicios tanto am-
bulatorios como hospitalarios, dependiendo de la gravedad de la afeccién del paciente
y de la comorbilidad.

La rehabilitacién cardiaca basada en el ejercicio se ha asociado con mdltiples beneficios
para los pacientes con IC: mejora de la capacidad funcional y mayor tolerancia al ejerci-
cio, reduccién de la tasa de hospitalizacién general y especifica por IC, asi como mejoria
en la calidad de vida relacionada con la salud®°. Por ello, se recomienda en las guias
de IC de la Sociedad Europea de Cardiologia de 2021% (clase 1, nivel de evidencia A). Sin
embargo, en la literatura es escasa la evidencia sobre los beneficios en pacientes con IC
avanzada. Este perfil de paciente ha sido generalmente excluido de los principales estu-
dios,ya que su capacidad funcional esta tan limitada que a menudo impide la realizacién
de una prueba de esfuerzo cardiopulmonar previa al programa. Ademas, la clase funcio-
nal IV de la NYHA, la inestabilidad hemodinamica y el tratamiento con inotrépicos se
han considerado tradicionalmente criterios de exclusién. No obstante, con una adecua-
da adaptacién y una seleccion de los ejercicios, estos pacientes pueden beneficiarse de
un programa de ejercicio, con mejoras no solo en la capacidad funcional, sino también
en la calidad de vida, el estado de animo y la prevencion de la sarcopenia®. Es esencial
comprender cudles son los ejercicios recomendados y cémo implementarlos, asi como
adoptar precauciones especificas y realizar una cuidadosa seleccién de los candidatos.

Seleccion del paciente

Debe realizarse una evaluacién exhaustiva para determinar las capacidades y las limita-
ciones individuales, y conocer el estadio evolutivo de la enfermedad. Dicha evaluacién
debe ser multidisciplinaria, coordinada por el cardiélogo responsable, el especialista
en CPy el médico rehabilitador. Se establecera la idoneidad del paciente para partici-
par en el programa y garantizar su estabilidad clinica y su disponibilidad para el des-
plazamiento al centro hospitalario, con el fin de asegurar la adherencia al tratamiento
rehabilitador. La estabilidad clinica es dificil de lograr en los pacientes con IC avanzada,
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cuya situacion se define a menudo por la presencia de congestion refractaria o descom-
pensaciones frecuentes. Existen ciertos criterios de exclusion que deben tenerse en cuen-
ta®>%, como inestabilidad hemodinamica, sintomas en reposo, hipotensién sintomatica,
descompensacion aguda de la IC, angina inestable, estenosis adrtica grave sintomatica,
arritmias ventriculares no controladas o enfermedad musculoesquelética grave conco-
mitante. Antes de iniciar un programa de rehabilitacion puede ser util evaluar la tole-
rancia a ejercicios de muy baja intensidad (repeticiones cortas de elevacion de talones,
estiramientos o sentadillas) como cribado previo®.

Protocolo de ejercicios

Se desconoce el protocolo de ejercicio mas adecuado en esta poblacién y se debe tener
especial cuidado con pacientes fragiles y de edad avanzada, debido al mayor riesgo de
eventos adversos, incluidas lesiones y caidas asociadas®. Los programas de ejercicio tie-
nen que estar adaptados a las necesidades de cada paciente.

A continuacién se resumen las directrices en cuanto a intensidad y tipos de ejercicios en
los programas descritos en la literatura para pacientes con IC avanzada (figura 12):

4 N\

Criterios de exclusién
Aumento BNP o descompensacion congestiva actual
Empeoramiento de disfuncién orgénica por mala perfusién
Frecuencia cardiaca en reposo >120 Ipm
Uso mdltiple y en altas dosis de catecolaminas
Umbral de tolerancia a la actividad fisica muy bajo (p. ej. sintomas con ingesta)

Preentrenamientoy evaluacién Siel indice de esfuerzo percibido
Elevaciones de talones (RPE) es >13 (Borg clasico)
Sentadillas } 10-20 repeticiones o lareferencia cardiaca aumenta
Estiramientos a>120 lpm, NO PROCEDER

ALSIGUIENTE PASO

Ejercicio aerébico Ejercicio de resistencia
Cicloergémetro reclinado 5-10 min con la menor Iniciar con 250-500 g, RPE <12,5-10 repeticiones,
carga (10 W) o al 50% del VO, max 2-3 sesiones por semana
Evaluar: Grupos musculares: cuadriceps, triceps, etc.
RPE, frecuencia cardiaca, ECG Aumento gradual de intensidad, duracién y frecuencia

Aumento gradual del tiempoyy la carga del ejercicio
después de 2-3 semanas

Ejercicios respiratorios Ejercicios de movilidad articulary estiramientos

\_ %
Figura12. Ejemplo de inicio de ejercicio, adaptado segtin protocolos previos
descritos en la literatura para pacientes con IC avanzada. BNP: péptido natriurético
cerebral; ECG: electrocardiograma; RPE: rate of perceived exertion (indice de esfuerzo
percibido); VO, max: volumen maximo de oxigeno. (Adaptada de: Karapolta, et al.”

y de Amiyay Taya®).
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1 13 Algo duro
6 14
7 Muy, muy suave 15 Duro
8 16
9 Muy suave 17 Muy duro
10 18
11 Bastante suave 19 Muy, muy duro
12 20
- J

Figura13. Escala de Borg clésica.

Intensidad: generalmente se determina mediante una prueba de esfuerzo, pero es
dificil disponer de ella en los pacientes con IC avanzada por la baja capacidad de
ejercicio y la falta de acondicionamiento que presentan. En ausencia de prueba de
esfuerzo, un programa de ejercicio puede disefiarse utilizando escalas subjetivas,
como la escala de Borg clasica (figura 13) o la prueba del habla. La escala de Borg
relaciona el esfuerzo percibido al hacer un esfuerzo fisico con un valor numérico que
va de 6 (minimo esfuerzo) a 20 (esfuerzo extremo). Una calificacién deg a1z enla
escala de Borg clasica suele ser suficiente para que el paciente tolere esfuerzos leves
a moderados®. La prueba del habla es una forma sencilla de evaluar la intensidad
de un ejercicio fisico basandose en la capacidad del paciente de mantener una con-
versacion mientras realiza la actividad. Existe una relacion entre la cantidad de oxi-
geno que respiramos y el esfuerzo del corazén para mantener el cuerpo en marcha.
A mayor esfuerzo, no se podra mantener una conversacion, pues existe un déficit de
oxigeno. Este indicador sefiala que no se podra mantener ese ritmo durante mucho
tiempo, ya que se aproxima al denominado umbral anaerébico. En cambio, a me-
nor esfuerzo, se mantiene el aporte necesario de oxigeno y es posible hacer las dos
cosas a la vez, lo que indica que se esta entrenando a un nivel ligero suave. La res-
puesta de la frecuencia cardiaca también puede sugerir la tolerabilidad del ejercicio:
un aumento abrupto al inicio del ejercicio o una normalizacién deficiente después
de finalizarlo pueden indicar una carga de ejercicio excesiva y deben manejarse con
precaucion. A medida que mejora la capacidad de ejercicio y el paciente puede ca-
minar distancias cortas, la prueba de la marcha de 6 minutos es la herramienta mas
utilizada para evaluar la capacidad funcional®®, debido a su buena tolerabilidad en
comparacion con la prueba de esfuerzo.

Ejercicio aerdbico: incluso el entrenamiento aerdbico de baja intensidad puede
proporcionar beneficios clinicamente relevantes en pacientes con una capacidad
de ejercicio muy reducida. Se recomienda iniciar el entrenamiento con cargas de
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baja intensidad, utilizando tapiz rodante o cicloergdmetro, preferiblemente de tipo
reclinado por su mejor tolerancia hemodindmica. La progresién de la intensidad
debe hacerse de forma gradual y personalizada, en funcién de la respuesta clini-
cay la tolerancia del paciente. Si se dispone de ergoespirometria, en los pacientes
con IC avanzada se contempla un objetivo inicial de entrenamiento en torno al 50-
60% del consumo de oxigeno pico®*+%. Si no se dispone de ella, se puede comenzar
con sesiones de 5 a 10 minutos en un cicloergdmetro a baja carga, monitorizar con
electrocardiograma continuo®y observar la respuesta de los signos vitales a la car-
ga prescrita, asi como descartar hipotension tras el ejercicio, arritmias auriculares y
ventriculares,y empeoramiento de los sintomas de IC. En pacientes con limitaciones
para estas modalidades, los pedaliers pueden ser una alternativa ttil para promover
la activacién musculary la movilizacién activa.

Ejercicios de resistencia: algunos estudios sugieren que el entrenamiento de resis-
tencia puede ser mas eficaz que el aerdbico para atenuar o revertir la sarcopenia en
los pacientes con IC”. Se recomiendan sesiones de trabajo cortas con un nimero
limitado de repeticiones, cargas bajas (250-500 g) o bandas elasticas de baja resis-
tencia.

Ejercicios respiratorios: para mejorar la funcién pulmonary reducir la disnea. Estas
intervenciones que abordan los sintomas respiratorios a menudo son subestima-
das®®, pero son cruciales para aquellos pacientes con disnea como sintoma limi-
tante. Estos ejercicios, combinados con entrenamiento aerdbico y de resistencia,
pueden mejorar tanto la fuerza muscular inspiratoria como el consumo maximo de
oxigeno®.

Implementacion del programa de ejercicios

Fase supervisada: es fundamental que los programas de ejercicio comiencen con
una fase supervisada para garantizar la seguridad y la técnica adecuada®. Durante
esta fase se monitoriza de cerca la respuesta del paciente al ejercicioy se realizan los
ajustes necesarios para optimizar los beneficios y minimizar los riesgos.

Transicion al entrenamiento en casa: tras una valoracién individualizada, se puede
proceder al entrenamiento en casa. Esta transicion asegura que los pacientes conti-
nlen sus ejercicios de manera segura y efectiva, adaptandose a sus rutinas diariasy
necesidades individuales.

Integracion de la terapia ocupacional en la rehabilitacion cardiaca

Hasta un 74% de los pacientes con IC avanzada reportan dificultades con las actividades
de lavida diaria, siendo las mas comunes para subir escaleras, realizar tareas del hogary

Sociedad Espafola de Cardiologia



caminar. La terapia ocupacional™°'% busca facilitar la realizacién de las actividades de la
vida diaria basicas e instrumentales, especialmente en lo que respeta a |a higiene/cuida-
do personal, el bafo, el vestido y el calzado, y las transferencias. Los estudios han demos-
trado que la terapia ocupacional es efectiva para mejorar la participaciéon en actividades
y el autocuidado de la salud, y para reducir la depresion™°4,

Terapias conductuales

Se recomienda un enfoque multidisciplinario que incluya la evaluacién de factores psi-
cosociales y el uso de herramientas especificas para detectar disfunciones cognitivas y
trastornos del estado de animo. Existe una clara correlacién entre la gravedad de la IC
y la presencia de depresidn: 1% en clase funcional I, 20% en clase funcional 11, 38% en
clase funcional Ill'y 42% en clase funcional IV, Si bien no se han realizado ensayos cli-
nicos aleatorizados especificamente en pacientes con IC avanzada, en estos pacientes las
terapias conductuales han demostrado ser tan eficaces como los farmacos antidepresi-
vos para reducir los sintomas de depresion, asi como para mejorar la calidad de viday la
funcién social, y reducir la fatiga™©®®,

Terapia cognitivo-conductual

Emplea estrategias disefiadas para cambiar patrones de pensamiento negativos y mejo-
rar las habilidades de afrontamiento. Habitualmente se aplica para el control del dolor, la
ansiedady la depresidn, pero no solo aborda los sintomas psicolégicos, sino que también
mejora la calidad de vida y el funcionamiento fisico, y constituye un apoyo emocional en
el proceso de aceptacion de la enfermedad y la preparacién para el final de la vida, tanto
del paciente como de su familia. Sin embargo, existe alin una baja tasa de derivaciony
faltan protocolos de tratamiento estandarizados. Las intervenciones psicoldgicas a dis-
tancia, incluidas las terapias digitales y las visitas domiciliarias, podrian ser alternativas
para reducir la carga de desplazarse.

Apoyo psicosocial

La evaluacion psicosocial en los pacientes con IC avanzada es crucial para fomentar in-
tervenciones de apoyo y para abordar las disparidades sociales detectadas™. Estas inter-
venciones se componen de programas de apoyo grupaly consejeria individual que tratan
temas relacionados con la enfermedad, la carga emocional y el estrés familiar. El objetivo
es proporcionar un espacio seguro para compartir experiencias, lo que puede reducir el
aislamiento y mejorar el bienestar emocional y el autocuidado tanto del paciente como
de sus cuidadores.
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Terapias complementarias

Varios autores han estudiado el uso de técnicas alternativas en pacientes con IC, como
la meditacion, el mindfulness y la musicoterapia™™?, para reducir el estrés y mejorar la
calidad de vida, si bien no existen protocolos estandarizados para su implementacién y
su uso especifico en pacientes con IC avanzada a(in esta por validar.

COMUNICACION TERAPEUTICA CON EL PACIENTE Y LA FAMILIA. ATENCION A LAS
ESFERAS EMOCIONALY ESPIRITUAL DEL PACIENTEY DE SUS SERES QUERIDOS

Los sintomas debilitantes, tanto fisicos como emocionales, a lo largo del curso de la IC
condicionan una pérdida de la independencia y una interrupcién de los roles de vida.
El deterioro fisico y los sintomas suponen un estrés importante para el paciente y su
familia, que ademas se enfrentan a una toma de decisiones continua y compleja sin
la informacién adecuada por falta de comunicacién™. Una adecuada informacion en
tiempoy forma favorece el desarrollo de mecanismos por parte del paciente para hacer
frente al sufrimiento y la angustia que provoca la incertidumbre. La planificacion anti-
cipada de cuidados mejora la calidad de vida de los pacientes y aumenta la satisfaccion
en los cuidados de final de vida y la efectividad del proceso de comunicacién a lo largo
del tiempo™.

Comunicacion efectiva

La comunicacion con el paciente es basica e ineludible, aunque es dificil llevarla a cabo
de manera apropiada por el impacto que puede tener en el paciente la informacién pro-
porcionada. Dicha dificultad esta asociada al desconocimiento y la falta de practica de
los profesionales sanitarios, ademas del miedo y la preocupaciéon que genera la reac-
cion del paciente™. La empatiay la escucha activa son la base de una buena comunica-
cioén. La baja reactividad, el empleo de silencios, la bidireccionalidad y la comunicacién
no verbal favorecen el clima apropiado para una buena narrativa™. Hay que buscar el
momento y el lugar apropiados para iniciar el procedimiento comunicativo. Es necesa-
rio intentar transmitir calma y seguridad al paciente y sus acompafantes, y crear una
atmésfera de confianza. Se debe preguntar al paciente sobre su conocimiento acerca de
suestado de salud y su percepcién sobre la situacién. Ademas, hay que tener en cuenta
las caracteristicas culturales del paciente, el contenido emocional de sus palabrasy el
lenguaje no verbal para entender su personalidad y su capacidad de razonamiento. Se
debe indagar a cerca de cudnto y hasta dénde quiere saber, lo que se denomina «ver-
dad soportable». A partir de aqui, compartiremos la informacién aclarando, reforzando
y ampliando, en un proceso comunicativo abierto, bidireccional, haciendo participe al
paciente y sus familiares, considerando sus opiniones y dando pie a una toma de deci-
siones conjunta. Respetar las reacciones que puedan tener y amoldarse a ellas es im-
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prescindible para evitar enfrentamientos y mantener la confianza establecida. Asi se
podra establecer un plan de cuidados y seguimiento individualizado y adaptado a cada
paciente segln sus necesidades fisicas, psicolégicas, espirituales y sociales™. El soporte
alafamiliaoaloscuidadores esimprescindible. Se debe evitar la conspiracién del silen-
cio, muy frecuente entre familiares y allegados, en la que se acuerda negar la situacién
real al propio afectado, lo que acarrea consecuencias negativas para su estado emocio-
nal. Vivir unasituacién de engafio empeora la incertidumbre, ocasiona un aumento del
malestar psicoldgico, impide establecer un adecuado plan de cuidados y empeora la
relacion afectivay de confianza™.

Como ya se comentd, la planificacion anticipada de cuidados es un proceso deliberativo
entre el paciente y los profesionales sanitarios que permite, de forma conjunta, la toma
de decisiones con respecto a los objetivos de salud, los cuidados y el bienestar de acuer-
do con los deseos y valores del paciente. Es un proceso dinamico, que debe revisarse y
discutirse a lo largo de la evolucion de la enfermedad™. Para garantizar la continuidad y
evitar malentendidos futuros, todas las decisiones tomadas deben documentarse en la
historia clinica del paciente. Estas decisiones tienen valor éticoy legal,y deben ser respe-
tadas en todo momento, incluso cuando el paciente pierda la capacidad para manifestar
sus voluntades. El documento de instrucciones previas incluido dentro de la PDA, que
tiene poder legal, permite registrar por escrito los deseos y las voluntades del paciente
de forma anticipada sobre aquellos cuidados y tratamientos que desea recibiro no en el
futuro, para ser utilizado cuando él pierda su capacidad de comunicaciény decisién™. Es
también aconsejable que el manejo del paciente, tanto de forma ambulatoria como si
requiere ingreso hospitalario, sea coordinado por el mismo equipo asistencial para con-
seguir una uniformidad de criterios sobre el plan de cuidados y no ocasionar un empeo-
ramiento de la incertidumbre.

Es necesario tener conversaciones tempranas sobre la planificacién anticipada de cuida-
dos tales como hidratacidn o nutricion artificial, la preferencia por la sedacién paliativa
y lareanimacién cardiopulmonar. Ello permitira que los pacientes reciban tratamientos
acordes con sus prioridades y reducira las medidas extraordinarias al final de la vida y
la tasa de ingresos en esta fase, siendo mayor la probabilidad de cumplir sus preferen-
cias sobre el lugar de fallecimiento. También permite una mayor participacién de los
CPy la toma de decisiones compartida, reduciendo la carga de estrés y la sensacion de
culpabilidad de la familia o los cuidadores al asumir la toma de decisiones, facilitan-
do el proceso de duelo™. La determinacidn sobre si intentar realizar o no reanimacién
cardiopulmonar (RCP) es uno de los aspectos a abordar. Los porcentajes de deseo de
RCP en pacientes con IC siguen siendo elevados, incluso mayores en comparacién con
pacientes oncolégicos. Por parte de los profesionales, menos de la mitad de los pacien-
tes no se consideran subsidiarios de RCP y esta decision es tomada habitualmente tras
multiples ingresos y procedimientos agresivos™. De hecho, la prevalencia de 6rdenes
de no RCP para pacientes con IC avanzada es menor del 5%. Esta decision que no es es-
tanca en el tiempo y debe satisfacer las necesidades del paciente independientemente
del prondstico real.

Identificacién y abordaje integral de las necesidades
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Comunicacion de los tltimos dias: como asegurar una buena muerte

No hay que olvidar el contacto constante con el paciente y su familia especialmente cuan-
do esta préximo el proceso de final de vida. A los pacientes con IC avanzada les cuesta
aceptar la terminalidad de su enfermedad, pero cercanos a una situacién de dltimos dias
son mas conscientes de esta condicidon y sera cuando mas necesiten una asistencia clini-
ca de calidad para garantizar una muerte digna. Esta asistencia debe brindarse desde un
enfoque multidisciplinario liderado por un equipo de CP. El paciente y su familia o cuida-
dores deberian poder comunicarse de forma facil con el equipo asistencial y establecer
los cuidados que el paciente precise®. Para asegurar un proceso de muerte digno debe
considerarse la preferencia del paciente en cuanto al lugar de fallecimiento; esto se acepta
como un indicador de buena calidad al final de la vida. Habitualmente los pacientes sue-
len elegir el domicilio como lugar preferente, donde pueden mantenerse en su entorno,
cercanos a sus objetos personales, rodeados por su familia y en un ambiente mas calido
y humano. Ello requiere una adecuacién especifica del espacio, adaptar los recursos para
facilitar los cuidados y una dedicacién de tiempo las 24 horas que en muchos casos resulta
dificil o imposible™. Segin los recursos, se podra ofrecer el soporte de CP a través de un
servicio de hospitalizaciéon a domicilio, atencién primaria o equipos de soporte de aten-
cién domiciliaria. En otros casos, los pacientes eligen un ingreso en planta convencional
por la seguridad que les aporta el entorno hospitalario, o cuando presentan un sintoma
de dificil control. En otras ocasiones es la familia la que reclama esta alternativa por la
claudicacién en los cuidados. Se debe indagar sobre las necesidades sociales del paciente
y su familia, con la idea de buscar las ayudas pertinentes de los servicios sociales.

El control de sintomas es inherente a la intervencidn en una situacién de final de vida, y
deben conocerse aquellos que masincomodan o preocupan al paciente. Muchas veces, el
uso de la palabra, explicando la naturalezay la evolucién de los sintomas, provoca un ali-
vio inmediato. El proceso de comunicacién abarca el planteamiento de la posibilidad de
sedacion paliativa; informar sobre qué es, para qué sirve, cudndo esta indicaday como se
[leva a cabo, es esencial para aplicarla adecuadamente en formay tiempo, y evitar mal-
entendidos con el paciente o la familia.

El proceso de muerte en cada paciente es inico y extremadamente personal. La acepta-
cion de esta situacion puede llegar o no, y en cualquier escenario hay que acompanar al
paciente mediante una relacion de confianza, empatiay cercania que le permita tener la
mejor experiencia posible.

Soporte a la familiay los cuidadores

Las familias y los cuidadores forman parte crucial del proceso de enfermedad de los
pacientes con IC avanzada, no solo desde la perspectiva del apoyo emocional y social,
sino también de la ayuda en el autocuidadoy el cuidado, asi como en el bienestar fisico y
mental de los pacientesy la participacién en la toma de decisiones.
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Debido a todas estas nuevas responsabilidades, las familias o los cuidadores pueden es-
tar expuestos a una sobrecarga emocional y un estrés importantes, por lo que se les debe
brindar un soporte adecuado con una comunicacién de calidad para poder sobrellevar
esta situacién que también influye en sus vidas. La familia precisa informacién claray
concisa, siempre y cuando el paciente lo autorice para poder manejar esta situacion y
continuar brindando al paciente el soporte que necesite. Con herramientas validadas se
puede evaluar la carga del cuidador, detectar el sindrome de burnout y aplicar las medi-
das necesarias para suayuda'®. Por otro lado, el duelo es un proceso natural en si mismo
que implica la adaptacién emocional por la pérdida de un ser querido. La familia y los
cuidadores pueden sufrir un proceso de duelo anticipado o, por el contrario, no llegar a
asimilar la posibilidad del fallecimiento durante todo el transcurso de la enfermedad y
queello derive en unassituacién de duelo patolégico. Debemos trabajar con las familiasy
los cuidadores para abrir un proceso de comunicacién independiente, estableciendo un
espacio intimo y de confianza donde expresar sus dudas, miedos e inquietudes, y ense-
farles diferentes técnicas que les permitan mantener la constancia para seguiral lado de
sus seres queridos y acompanarles hasta el final.

NECESIDADES Y SOPORTE SOCIAL. VOLUNTARIADO Y ASOCIACIONES
DE PACIENTES Y CUIDADORES. ATENCION AL CUIDADOR

La IC tiene consecuencias profundas en el bienestar emocional y social de los pacientes
que afrontan importantes desafios relacionados con el aislamiento social, la dependen-
cia de otros para las actividades diarias y la carga emocional de vivir con una enferme-
dad crénica avanzada. Por ello, es fundamental que el enfoque de cuidado no se limite a
los aspectos biomédicos, sino que también incorpore un soporte social robusto, la activa
participacion de voluntarios y una atencion adecuada a los cuidadores™'22,

Para proporcionar una atencién adecuada a los pacientes con IC avanzada es imprescin-
dibleidentificary evaluar sus necesidades sociales. La Escala de Evaluacion Social Gijon™:
permite valorar de manera sistematica la situacién social del paciente. Evalia cinco di-
mensiones clave: apoyo familiar, situacién econémica, red de contactos, condiciones de
vivienda y accesibilidad a los recursos de salud. Su uso facilita la identificacion de areas
de vulnerabilidad que pueden interferir con el tratamiento adecuado de la enfermedad
y el bienestar general del paciente. Otra herramienta es la escala ASSIS (Arizona Social
Support Interview Schedule), que identifica las redes de apoyo con las que cuenta el pacien-
te. Ademas de las herramientas especificas, las entrevistas estructuradas y la evaluacion
continua por parte de un equipo multidisciplinario son esenciales para detectar cambios
en las necesidades a lo largo del tiempoy adaptar el plan de cuidados a las fluctuaciones
en el estado de salud y las circunstancias personales.

El aislamiento social es com(n en los pacientes con IC avanzada debido a la limitacién
fisica que impone la enfermedad, lo que puede llevar a una disminucién del apoyo emo-
cional y practico. La precariedad econémica agrava la situacién de los pacientes y de sus
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familias, debido a los altos costos de la atencion médica y las hospitalizaciones frecuen-
tes. Las condiciones inadecuadas de habitabilidad también incrementan esta vulnerabi-
lidad. Las barreras culturales y lingiiisticas pueden impedir que los pacientes accedan a
los servicios de salud adecuados o que comprendan plenamente sus opciones de trata-
miento. Los pacientes con redes de apoyo social mas sélidas tienen mejores resultados
en términos de calidad de vida y supervivencia™. El soporte social en el contexto de la IC
avanzada incluye redes formales e informales, ambas esenciales para proporcionar un
entorno de apoyo robusto al paciente:

m Redes informales de apoyo: compuestas por la familia y los amigos, son fundamen-
tales para el manejo efectivo en la IC avanzada. Proporcionan un soporte emocional
crucial, que ayuda al paciente a lidiar con el estrés y la ansiedad asociados con la
enfermedad. Ademas, suelen ser las personas responsables de la gestion diaria de
la enfermedad, incluyendo la administracién de medicamentos, la preparacion de
alimentos y el transporte a citas médicas'®®. No todas las familias estan equipadas
para proporcionar el nivel de soporte necesario. Los conflictos familiares, las limita-
ciones econémicas y la falta de conocimiento sobre la enfermedad pueden debilitar
la capacidad de la red informal para satisfacer las necesidades del paciente. En estos
casos, es fundamental que los profesionales de |la salud intervengan para fortalecer-
las, proporcionando recursos educativos y acceso a grupos de apoyo, y facilitando la
conexién con los servicios sociales'. Las diferencias culturales pueden influir en la
percepcién del cuidado, la disposicion a buscar ayuda externay la dindmica familiar,
y todos ello debe ser considerado al desarrollar un plan de cuidados.

m Redes formales de apoyo: profesionales de la salud y de servicios sociales. Incluyen
la asistencia domiciliaria, que permite a los pacientes recibir cuidados médicos en su
hogar, reduciendo la necesidad de hospitalizaciones frecuentes. Mejoran la calidad
de vida del paciente y ofrecen un alivio significativo para los cuidadores. El acceso
a programas de soporte financiero es crucial para las familias que luchan con los
costos asociados con la atencién continua. Estos programas pueden ayudar a cubrir
gastos médicos, mejorar el acceso a medicamentos y proporcionar apoyo en areas
como la adaptacién del hogar para el cuidado del paciente. La telemedicina tam-
bién esta emergiendo como una herramienta valiosa en este contexto, permitiendo
una monitorizacién continua y acceso a servicios médicos, lo que es particularmente
beneficioso para los pacientes en areas rurales o con movilidad limitada. Los traba-
jadores sociales, los equipos de atencién primariay de CPy otros profesionales de la
salud deben trabajar juntos para elaborar un plan de cuidados que incluya todas las
dimensiones del bienestar del paciente.

Voluntariado y asociaciones de pacientes y cuidadores

Elvoluntariado en el ambito de los CP tiene un impacto significativo en la calidad de vida
de los pacientes con IC avanzada. Los voluntarios proporcionan acompanamiento, apoyo
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emocional y asistencia con tareas practicas, lo que beneficia a los pacientes y alivia la
carga sobre los cuidadores. También puede facilitar la creacion de conexiones sociales,
lo que es particularmente importante para aquellos que experimentan aislamiento so-
cial. Ademas, actian como un enlace entre el paciente, la familiay los servicios de salud,
ayudando a coordinar la atencién y asegurando que las necesidades del paciente sean
atendidas de manera integral™.

La formacién de los voluntarios es muy importante para maximizar su impacto. Los pro-
gramas de formacion deben incluir médulos sobre comunicacion efectiva, manejo de
sintomas y apoyo emocional. Existen numerosos ejemplos de programas de voluntaria-
do exitosos que han demostrado ser efectivos en la mejora del bienestar de los pacien-
tes con IC avanzada. En Francia, el proyecto Caring Metropolis ha sido reconocido por su
capacidad paraintegrar a los voluntarios en la atencién domiciliaria, proporcionando un
apoyo continuo a los pacientes y reduciendo las tasas de reingresos hospitalarios. Otro
ejemplo es el programa de voluntariado implementado en Espafa por la Fundacién La
Caixa, que ofrece acompafiamiento y apoyo emocional a pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas.

Asociaciones de pacientes y cuidadores

Las asociaciones de pacientes ofrecen servicios que van desde recursos educativos hasta
apoyo emocional y defensa de derechos. Ademas, proporcionan un espacio donde pa-
cientes y cuidadores pueden compartir sus experiencias y conectarse con otras perso-
nas en situaciones similares, lo que puede ser invaluable para aquellos que se sienten
aislados o abrumados por la enfermedad™®. También desempefian un papel crucial en
la sensibilizacion pablicay la promocién de politicas que mejoren el acceso a los CP. Me-
diante campafas de concienciacion y defensa, estas organizaciones han logrado influir
en laimplementacién de servicios de salud mas inclusivos y en la eliminacién de barre-
ras que limitan el acceso a cuidados de calidad en pacientes con enfermedades croni-
cas™. En muchos casos acttian como intermediarios entre los pacientes y el sistema de
salud, ayudando a los pacientes a navegar por las complejidades del sistemay a acceder
a los recursos y servicios que necesitan. Esta funcién es particularmente importante en
situaciones en que los pacientes pueden carecer de la capacidad o del conocimiento para
abogar por si mismos.

Atencién al cuidador

El rol del cuidador en el manejo de la IC avanzada es critico, pero también conlleva una
carga significativa que puede afectar su salud fisica y emocional. El manejo de la anti-
cipacion del duelo y los sentimientos de impotencia puede agravar aiin mas la carga
emocional del cuidador. Los estudios han mostrado que hasta un 30% de los cuidadores
de pacientes con IC avanzada experimentan sintomas de depresidn y niveles elevados
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de estrés y agotamiento emocional, lo que subraya la importancia de proporcionar un
apoyo adecuado a los cuidadores para mejorar su bienestary para asegurar que puedan
continuar brindando cuidado de calidad a los pacientes>2°™'. Ademas, en ocasiones los
cuidadores enfrentan desafios financieros, ya que el tiempo dedicado al cuidado puede
limitar su capacidad para mantener un empleo remunerado, lo cual, asociado a los cos-
tos de la atencién continua, puede suponer una presién econémica adicional sobre los
cuidadores, exacerbando su estrés y afectando su calidad de vida.

Para mitigar la carga del cuidador se han desarrollado varias estrategias que han de-
mostrado ser efectivas. Los programas de respiro son especialmente importantes, ya
que permiten a los cuidadores tomar descansos planificados, reduciendo el riesgo
de burnout y mejorando su capacidad para manejar el estrés™2. El apoyo psicolégico
también es fundamental. La terapia individual o grupal puede ayudar a los cuidado-
res a procesar sus emocionesy desarrollar mecanismos de afrontamiento mas saluda-
bles. Ademas, los grupos de apoyo para cuidadores ofrecen un espacio donde pueden
compartir experiencias y recibir apoyo emocional de otros que estan en situaciones
similares. La formaciény la educacidn continua son igualmente esenciales para empo-
deraralos cuidadores. Los programas de formacién en CP que incluyen médulos sobre
manejo del estrés, técnicas de comunicacion y cuidados fisicos han mostrado mejoras
significativas en su capacidad para manejar las demandas del cuidado y en su calidad
devida general.

El reconocimiento del rol principal de los cuidadores debe reflejarse en politicas que les
ofrezcan apoyo financiero, acceso a servicios de salud mental y recursos educativos. Esto
no solo mejora la calidad de vida de los cuidadores, sino que también asegura que pue-
dan continuar ofreciendo un cuidado 6ptimo a los pacientes.
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CAPITULO 4

Cuidados del final de lavida

A medida que avanza la enfermedad se debe Ilevar a cabo una adecuacién del esfuerzo
terapéutico. Los pacientes con IC terminal, generalmente, no son subsidiarios de deter-
minados tratamientos agresivosy desproporcionados que novan aaportar ningtn bene-
ficiorealy que podrian encuadrarse dentro de la denominada «obstinacién terapéutica».
Como adecuacion del esfuerzo terapéutico se entiende tanto la decisién de retirar me-
didas ya instauradas como la de no iniciar determinados tratamientos, tras realizar una
valoracién rigurosa de la futilidad de dichas medidas. La adecuacion del esfuerzo tera-
péutico es un proceso dindmico que debe adaptarse en cada momento a la situacién
clinica del paciente. La desactivacion de dispositivos en pacientes con IC requiere una
planificacién cuidadosa y una comunicacién abierta con el paciente y su familia. La en-
fermera especializada en IC tiene un papel fundamental actuando como coordinadora
y enlace entre diferentes profesionales, proporcionando soporte educativo, participando
en equipos multidisciplinarios y contribuyendo a la investigacion.

DESACTIVACION DEL DAI

En unasituacién de final de vida, la presencia de un DAl puede aumentar el sufrimiento,
dado que las descargas son dolorosas y van a disminuir la calidad de vida, que en esa
etapa es el objetivo principal de la atencién™™. Aunque las guias recomiendan discutir
la desactivacion del DAI antes de su implantacién™, los estudios indican que esto solo
ocurre en el 21% de los pacientes y que la desactivacion Gnicamente se realiza en el 30%,
lo que lleva a una prevalencia de descargas en las tltimas horas de vida de hasta un 25%.
Antes de implantar un DAl es obligado mantener una entrevista con el paciente para
informar de los objetivos, los potenciales efectos adversos y las expectativas del trata-
miento. Estas consideraciones se deberdn seguir abordando en las sucesivas revisiones
del paciente, durante los ingresos o las descompensaciones, ante descargas repetidas,
en el momento en que se plantea el cambio de generador, cuando se da la orden de no
reanimary, por supuesto, en la situacién de final de vida. Cuando un generador de DAI
se estd agotando o requiere ser extraido, antes de plantear el reimplante los pacientes
deben ser evaluados cuidadosamente por un cardiélogo experimentado, ya que los ob-
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jetivos del tratamiento pueden haber cambiado desde el implante (el riesgo de arritmia
puede ser menor o el riesgo de muerte no arritmica puede ser mayor).

Segln las guias del National Institute for Health and Care Excellence (NICE) de 2018, durante
el proceso deliberativo del implante de un DAl se debe:

Explicar los riesgos, los beneficios y las consecuencias del implante del dispositivo.

Asegurar que el paciente conoce la posibilidad de desactivacién del DAL, sin que ello
afecte a las funciones de resincronizacién/marcapasos, y su posible reactivacién pos-
terior.

Explicar las circunstancias en las que puede ofrecerse la desactivacidn o la extraccién
del dispositivo (p. €j., infeccion).

Aclarar posibles ideas erroneas sobre la funcién del dispositivo y las consecuencias
de la desactivacion.

Proveer al pacientey a la familia o los cuidadores, si asi lo desean, informacién escri-
ta sobre los aspectos discutidos en la toma de decisiones compartida.

Laorden de desactivacion del DAl deberiairacompanada de la orden de no reanimacién,
lo que en nuestro entorno ocurre en menos del 5% de las ocasiones. Para esta situacion
no existe un documento oficial, pero deberia reunir una serie de requisitos minimos:

Es responsabilidad administrativa del médico.

Cumple con las caracteristicas del proceso de consentimiento informado, requirien-
do informacién, real y comprensible, por parte del profesional médico, y aceptacion
por parte del paciente, siendo esta tltima la expresion de su autonomia (informado,
capazy libre).

Debe quedar registro en la historia clinica, de tal manera que cualquier profesional
que atienda al paciente sea conocedor de dicha decisién (en cualquier nivel asisten-
cial).

Documento de orden de no reanimacion en el que consten los datos de filiacion del
paciente, el médico responsable, la fecha en la que se toma la decisidn, un resumen
clinico en el que se razone la decision, la aceptacion o no del paciente, y otros trata-
mientos o cuidados alternativos.

Debe ser una decisién conjunta por parte de un equipo multidisciplinario (hospital,
equipo de atencién primaria).

Debe ser revisable en el tiempo.

Una orden de no reanimacion solo tiene significado ante una parada cardiorrespiratoria,
ya sea para no iniciarla o para suspenderla, pero en ningln caso deberia afectar a otros
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aspectos de la atencién médica. Es especifica para una actuacién concreta y distinta de
las voluntades anticipadas. En los casos en que no existe consenso entre la opinién del
equipo médicoy los deseos del paciente o de su familia, se debera especificar la conducta
aseguir,que puede serla posibilidad del cambio de equipo tratante o pedir asesoramien-
to del Comité de Etica Asistencial. La orden de no reanimacién en ningiin caso implica la
retirada de otros tratamientos basicos que prioricen el confort del pacientes 07138141,

DISPOSITIVOS DE ASISTENCIA VENTRICULAR

Antes del implante de un dispositivo de asistencia ventricular se sugiere realizar una
consulta con un especialista en CP. La desactivacidn de estos dispositivos es compleja y,
si la solicita el paciente, debe involucrar al comité de ética y posiblemente a psiquiatria
para una evaluacién integral.

La enfermera especializada en IC desempefia un papel crucial en la coordinacién entre
diferentes profesionales, incluyendo cardi6logos, profesionales de atencién primaria y
equipo de CP.

La desactivacién de un dispositivo de asistencia ventricular de larga duracion es un pro-
ceso particularmente complejo que implica desconectar los componentes externos del
dispositivo, y se debe realizar siempre dentro de un enfoque mas amplio de CP ya que la
desactivacion provoca cambios inmediatos como la brusca disminucién del gasto cardia-
co y de la perfusion organica. Los pacientes pueden experimentar diversos resultados,
produciéndose con frecuencia la muerte en cuestion de minutos, aunque también se han
descrito supervivencias de varios dias, incluso en situaciones de IC avanzada. Las conver-
saciones sobre la desactivacidony la preparacion de los equipos deben permitir el control
de los sintomas derivados del bajo gastoy la disnea, pero también el dolory la ansiedad,
y brindar apoyo psicosocial y espiritual a los pacientes y sus familias.

LA SITUACION DE AGONIA Y ULTIMOS DIAS: CONSIDERACIONES GENERALES

Se entiende por situacion de Gltimos dias el estado natural que precede a la agoniay la
muerte. Se debe al fracaso de los 6rganos vitales a causa de la enfermedad, es irreversible
y puede durar horas o dias hasta llegar a la muerte'?. En estas condiciones, tanto los pro-
fesionales como los familiares se deben centrar en mantener el maximo confort fisico,
emocional y espiritual del paciente, proporcionando los cuidados basicos, apaciguando
los temoresy administrando solo los farmacos imprescindibles.

La agonia es la etapa que precede a la muerte, la cual puede durar de horas a 2-3 dias,
aunque en ocasiones puede alargarse. En esta fase se deben suspender las intervencio-
nes inapropiadas (analiticas o pruebas de imagen) y los farmacos que no sean impres-
cindibles, adecuar la via de administracion de los farmacos (la subcutanea es de eleccién
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en el domicilio) y apoyar a la familia, anticipando los sintomas y las situaciones a las que
se va a enfrentar. Hay que dejar constancia en la historia clinica de todas las medidas
tomadasy especificar la no aplicacién de medidas de reanimacién en caso de parada car-
diorrespiratoria.

CUIDADOS EN LOS ULTIMOS DIAS

En los Gltimos dias de vida, el confort del enfermo adquiere la mayor importancia™*'#,
asi como la atencién a la familia, que sufren un gran impacto emocional por el propio
deterioro fisico del pacientey la cercania de la muerte.

Los cuidados en esta fase se centran principalmente en lo siguiente:

m Confort del enfermo, no solo fisico (cuidados basicos de la piel y las mucosas, higie-
ne, hidratacién adecuada, proporcionar una postura cémoda, etc.), sino también
emocional y espiritual, atendiendo a los valores y las preferencias del enfermo pre-
viamente valorados, respetando en la medida de lo posible el lugar elegido de fa-
[lecimiento, la compafia y quién proporcionara los cuidados. Se debe procurar un
ambiente donde primen la serenidad, la calidezy la compania; en caso de ser un en-
torno hospitalario, es fundamental la privacidad.

m  Apoyoycomprensidnalafamilia. En estaetapa, lademanda de informacién aumen-
ta, y la presencia, la disponibilidad y el apoyo del equipo sanitario son muy impor-
tantes para amortiguar el impacto emocional. Es imprescindible la comunicacién
para resolver dudas, aclarar lo esperado en esta fase y reforzar los cuidados.

AJUSTE DEL TRATAMIENTO SINTOMATICO

A medida que el paciente se va acercando a una situacién de Gltimos dias se produce una
pérdida progresiva de la capacidad de ingesta por via oral, lo que genera gran angustia
en el pacientey un gran impacto emocional en la familia. Como normal general, no suele
recomendarse la hidratacion artificial para mejorar el control sintomatico o el confort,
sino que la deshidratacion en el paciente en situacién de dltimos dias puede producir
un efecto beneficioso con respecto a la mejoria de ciertos sintomas, como la disnea, y la
disminucién de la diuresis, los sintomas gastrointestinalesy el edema periférico. No obs-
tante, hay que tener en cuenta que cada situacion es Unicay la hidratacién podria estar
indicada excepcionalmente en algunas situaciones™:

m Mal control de los sintomas producido por deshidratacion y que hayan fracasado
otros tratamientos.

m  Malestar fisico o emocional del paciente a pesar de un proceso comunicativo eficaz.
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Sise decide instaurar hidratacion artificial habra que considerar diversos aspectos:

m  Obligacién de proporcionar informacion a los familiares acerca de la dudosa eviden-
cia del beneficio de la hidratacion y los riesgos que ello supone.

m Acordar previamente con la familia que sera un tratamiento limitado en el tiempo,
reevaluando a las 24 horasy retirdndolo si no ha habido un beneficio manifiesto.

m Nosedebe utilizar mas de1 litro de volumen al dia.

m  En caso de que la atenciéon sea domiciliaria, la via de eleccion siempre es la subcu-
tanea.

La via subcutanea se presenta como la mejor opcién en pacientes con CP cuando la via
oral no es posible. Se llega a utilizar en el 50-70% de estos pacientes a lo largo de su en-
fermedad™**. Es una via facil de uso, efectiva, con eficiencia de la técnica, segura, poco
agresiva, poco dolorosa y con escasas complicaciones. Uno de los inconvenientes es que
no puede utilizase para determinados farmacos.

La administracién por via subcutanea puede hacerse mediante bolos o en infusién con-
tinua. Ademas de permitir la infusion de farmacos, también permite la hipodermoclisis
(administracion de fluidos); para esta tltima, la via subcutanea esta contraindicada en
casos de shock, alteracion del equilibrio hidroelectrolitico, anasarca, alteraciones de la
coagulaciény caquexia extrema.

SEDACION PALIATIVA

La sedacién paliativa al final de la vida es aceptada como una herramienta terapéutica
en situacion de sufrimiento refractario que no responde a las demas medidas terapéuti-
cas. La definicion mas aceptada es la disminucion deliberada del nivel de consciencia del
enfermo, una vez obtenido el oportuno consentimiento, mediante la administracion de
farmacosindicadosy a las dosis proporcionadas, con el objetivo de evitar un sufrimiento
insoportable causado por uno o méas sintomas refractarios™”¢. Debe cumplir una serie
de requisitos para ser considerada una practica ética y licita:

m laintencion dealiviar el sufrimiento.

m  Unavaloracion correcta del sufrimiento y de los sintomas que lo provocan.
m Laobtencién del consentimiento informado.

m Elusodelosfarmacosindicadosy a las dosis adecuadas.

Puede realizarse tanto en el ambito hospitalario como en el domicilio, segln las prefe-
rencias del enfermo™°. El firmaco sedante de eleccién es el midazolam, aunque en pa-
cientes con delirium refractario serd de eleccion la levomepromazina. La segunda opcién
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en caso de no alcanzar el nivel de sedaciéon deseado es la combinacién de midazolam
con levomepromazina, y como tercera opcién esta el fenobarbital si el paciente se en-
cuentraensudomicilio o el propofol si permanece en el hospital, en sedaciones de dificil
manejo que deben realizar equipos especializados. Durante la sedacién se recomien-
da mantener la medicacion analgésica (opiaceos) y antisecretora de forma profilactica
(n-butilbromuro de hioscina en ampollas de 20 mg en1 ml o escopolamina bromhidrato
en ampollas de 0,5 mg en 1 ml). El grado de sedacién debe ser reevaluado, asi como los
efectos secundarios relacionados con ella. También es esencial manejar la ansiedad de la
familiay proporcionar presencia, comprensiony, por supuesto, intimidad.

ATENCION A LA FAMILIA EN EL ENFERMO CON IC AVANZADA EN SITUACION DE
ULTIMOS DIAS

La familia es la principal fuente de recursos y de apoyo emocional y social con la que
cuenta el paciente para poder afrontar el sufrimiento que genera la enfermedad; sin su
activa participacion, es dificil alcanzar los objetivos marcados™®. La comunicacion con la
familia tiene que ser clara y concisa, permitir la planificacién y la toma de decisiones al
final de lavida, y facilitar una relaciéon de ayuda y acompafiamiento que posibilite que el
cuidador se sienta comprendido y apoyado en su labor=,

En esta fase, el médico y la enfermera de atencién primaria, asi como los equipos de
profesionales de CP, desempefian un papel fundamental. Es imprescindible asegurar
la continuidad asistencial entre el personal sanitario de atencion primaria, de atencién
hospitalariay de las unidades de atencién domiciliaria de CP, debiendo hacer constar en
los informes médicos la responsabilidad compartida en el manejoy el acuerdo de todos
en laaplicacion de las medidas terapéuticas.

PREPARACION AL DUELO

El duelo es una respuesta adaptativa normal ante la pérdida de un ser querido, y la
mayoria de las veces, con un buen apoyo sociofamiliar, se elabora adecuadamente sin
ayuda profesional. Sin embargo, a veces se prolonga en el tiempo o incluso se detiene
convirtiéndose en duelo patoldgico. El duelo, con sus diferentes fases, tiene importan-
tes consecuencias psicoafectivas, que con frecuencia necesitaran un acompanamiento.
La atencion al duelo se centra en ayudar a los familiares y el entorno social a expresar
el dolory la afliccién ante la pérdida (figura 14). En esta fase, el médico y la enfermera
de atencién primaria, asi como los equipos de profesionales de CP, tienen una funcién
destacada™.
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Figura 14. Planificacién anticipada de cuidados (PAC) en pacientes con insuficiencia
cardiaca (IC). ONR: orden de no reanimacion. (Adaptada de: Garcia PinillaJM,
Diez-Villanueva P, Bover Freire R, Formiga F, Cobo Marcos M, Bonanad C, et al.
Documento de consenso y recomendaciones sobre cuidados paliativos en insuficiencia
cardiaca de las Secciones de Insuficiencia Cardiaca y Cardiologia Geriatrica de la
Sociedad Espafiola de Cardiologfa. Rev Esp Cardiol [Internet]. 2020;73(1):69-77).
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