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Resumen

La insuficiencia cardiaca (IC) es una enfermedad cardio-
vascular con una prevalencia, incidencia y mortalidad en
continuo aumento. Las pautas actuales 6ptimas de trata-
miento consiguen solo retardar su evolucién pero no dete-
ner su progresion. La IC es una enfermedad con una alta
mortalidad, incluso ya en momentos cercanos al debut.
Aproximadamente el 40% de las muertes por IC seran
debidas a progresién de la enfermedad a fase terminal, no
obstante el curso evolutivo de la IC es dificil de predecir, por
lo que identificar a los pacientes que estan en fase terminal
de la enfermedad en muchas ocasiones no se consigue.
Frecuentemente no existe la sensacién de padecer una
enfermedad terminal ni en el paciente ni en la familia, ni
muchas veces tampoco en el personal sanitario, que no
reconoce la proximidad de la muerte, con lo que el pa-
ciente acaba falleciendo con tratamiento activo para la
IC y que muchas veces sera futil.

Las guias de las diversas sociedades médicas sobre el
manejo de la IC deben incluir en sus capitulos informa-
cién sobre los pacientes con IC terminal e intentar definir
unos criterios prondsticos de la IC terminal.

Es necesario realizar un esfuerzo por parte de todos los
profesionales de la salud para mejorar la identificacion y
manejo de los pacientes con IC terminal.

Palabras clave: Insuficiencia cardiaca. Cuidados palia-
tivos. Anciano.

Summary

Heart failure (HF) is a cardiovascular disease with a
growing prevalence, incidence and mortality. Current
optimal therapies for HF are only effective at slowing, but
not stopping, its progression. HF-related mortality is high,
even at the time of disease onset. Approximately 40% of
HF-attributable deaths are related to disease progression
-however, its course is difficult to predict and therefore
identifying patients experiencing the terminal stage of the
disease remains problematic.

Most patients and their relatives do not identify HF as a
progressive, terminal disease, and this perception also

stands among health professionals -in consequence, end-
stage HF patients often undergo active treatment
procedures, event near the occurrence of death, although
its implementation will be futile in most cases.

HF guidelines endorsed by Medical Societies should
include information regarding end-stage disease
management, and they should try to define prognostic
criteria to help identify patients in these final stages of the
disease.

Efforts should be undertaken by all health professionals
to improve the identification and management of HF
patients in the terminal stage of their disease.

Key words: Heart failure. Palliative care. Elderly.

El paciente con insuficiencia
cardiaca terminal

La insuficiencia cardiaca (IC) es una enfermedad
cardiovascular con una prevalencia, incidencia y
mortalidad en continuo aumento!, y con una carga
sanitaria que se cree que seguira progresando en las
dos proximas décadas®. La IC es uno de los diagnés-
ticos que mas frecuentemente aparece en los infor-
mes de alta hospitalaria, especialmente en el grupo
de los pacientes mayores de 65 afios®. La IC tam-
bién es responsable de un importante ndmero de
reingresos hospitalarios en los pacientes que la pa-
decen*® provocando un lento pero progresivo declive
en la capacidad funcional y un deterioro en la cali-
dad de vida.

Aunque durante los Ultimos 50 afios la supervivencia
después del debut de la IC ha mejorado ligeramente
en ambos géneros, las pautas 6ptimas de tratamien-
to, en la actualidad, consiguen solo retardar la evo-
lucién pero no detener la progresion de la enferme-
dad®. La mayoria de los fallecimientos por IC ocurren

*Esta conferencia se realizé en la Academia de Ciencias Médicas de Catalufia el 18 de febrero de 2004 dentro del marco de la Societat

Catalana de Geriatria
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en los pacientes mayores de 65 afios; y la comenta-
da tendencia hacia una mejoria en la mortalidad no
se aprecia en las edades mas avanzadas.

Alta mortalidad de la IC

La alta mortalidad puede aparecer ya en momentos
cercanos al debut. En los estudios en que se evallian
los pacientes que debutan con una descompensacion
de IC con una cierta gravedad, que precisa un ingre-
so hospitalario para el adecuado control de los sinto-
mas, la mortalidad al afo se cifra entre el 24%-
32%’8 y es, especialmente, mas alta en los mas
ancianos de mayor edad y con mayor comorbilidad
(60% en los pacientes mayores de 75 afios y con un
indice de Charlson igual o mayor de tres)’.

Debido a la elevada mortalidad de la IC algunos au-
tores han realizado estudios epidemioldgicos y la han
comparado con la mortalidad de algunos de los can-
ceres mas frecuentes. Es por ello que en un estudio
con datos recogidos en Escocia, se ha considerado
que la IC tiene una mortalidad a los 3 y 5 afios ma-
yor que la mayoria de canceres mas frecuentes
(mama, préstata, colon, cérvix), con la excepcion
del cancer de pulmon en varones y el de ovario en
mujeres®. La probabilidad en este estudio® de super-
vivencia a los tres y cinco afios de los pacientes con
IC era del 40% y 25% respectivamente.

Tipos de mortalidad por IC

También se ha estudiado las diferentes posibilidades
de fallecimiento en los pacientes con IC, se conoce
que aproximadamente el 40% de las muertes por IC
seran debidas a la progresion de la enfermedad a
fase terminal, otro 40% seran por muerte subita y el
20% restante el fallecimiento se debera a otras cau-
sas diversas'®.

Lugar del fallecimiento por IC

El fallecimiento del paciente con IC no suele ocurrir
en su domicilio. Las causas son varias, las dificulta-
des del entorno familiar, la falta de una cobertura
asistencial de 24 horas con una buena coordinacién
entre todos los niveles asistenciales, y la dificultad
en comprender el estado terminal en las enfermeda-
des no neoplasicas, estan entre las mas importan-
tes. La muerte suele ocurrir en estos pacientes en el

hospital recibiendo el enfermo en muchos casos tra-
tamiento intensivo por su IC, ain en el dia del falle-
cimiento. En un estudio realizado en EEUU se valo-
r6 donde fallecian los pacientes crénicos incluidos
en un programa de atencion a domicilio y se reportd
que a pesar de disponer de este recurso el 77% de
los pacientes con IC congestiva incluidos en el pro-
grama fallecian en el hospital'!.

Curso evolutivo de la IC

El curso evolutivo de la IC es dificil de predecir; iden-
tificar a los pacientes que estan en fase terminal de
la enfermedad es a menudo dificil. Los criterios pro-
nosticos en pacientes hospitalizados con IC avanza-
da no son siempre efectivos para identificar a la po-
blacién que sobrevivira a los 6 meses!?!3. En un in-
teresante estudio!? se valoré a un subgrupo de 316
enfermos ingresados en un “hospice” americano por
IC en fase terminal. Para ingresar en el centro se
requeria un certificado médico donde se reflejase que
las expectativas de vida del paciente fuesen inferio-
res a 6 meses; ademas, el director del centro, una
vez estudiado el historial del paciente, debia estar
de acuerdo con este dictamen. A pesar de todo, el
porcentaje de “error pronostico” (supervivencia su-
perior a 180 dias) al evaluar el curso de los pacien-
tes con IC incluidos en este programa paliativo fue
del 22%, significativamente superior al error pronos-
tico detectado en los pacientes oncolégicos (12%).

En un caso clinico Lynn J'4 explica las diferencias
entre las trayectorias desde el momento del diag-
nostico hasta el momento del fallecimiento de los
pacientes con IC en comparacion con los pacientes
con neoplasia, en este caso cancer de colén. De
manera bastante habitual el paciente con cancer de
colon, se diagnostica muchas veces por un cambio
de ritmo deposicional o sangre en heces, cuando
aun tiene una funcionalidad totalmente conservada,
y suele ser un paciente que se mantiene con una
correcta funcionalidad hasta que aparece un impor-
tante declive que le acerca al momento de la muer-
te. Por el contrario, el paciente con IC terminal es
un paciente que como se ha comentado, frecuente-
mente coincide el momento del diagndstico con una
disnea que ya obliga a tener un ingreso hospitalario
para el buen control de sintomas y que ya por ello
suele existir una pérdida en su capacidad funcional.
Ademas el paciente con IC entra pronto en un conti-
nuo de numerosas recaidas que comportan un alto
consumo de recursos sanitarios a todos los niveles
(médico de cabecera, urgencias hospitalarias, ingre-
sos hospitalarios, hospitales de dia, etc.) y como
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consecuencia una importante y progresiva pérdida
de su capacidad funcional. También suele ser habi-
tual en la préactica clinica diaria que en alguna de las
reagudizaciones el paciente acuda muy grave a los
servicios de urgencias y se comente a las familias la
posibilidad de una mala evolucion inmediata que acabe
comportando el fallecimiento del paciente, no obs-
tante frecuentemente el paciente responde al trata-
miento endovenoso intenso con vasodilatadores y diu-
réticos, y esto comporta que en la agudizacion en la
que el paciente ya no responde al tratamiento es
mas dificil trasmitir el mal pronéstico.

Ultimos meses de vida de los
pacientes con IC

No obstante, si los pacientes ingresados por una exa-
cerbacién aguda de su IC avanzada presentan una
baja supervivencia a los 6 meses del ingreso, un con-
siderable porcentaje de los que sobreviven manifies-
tan tener una aceptable calidad de vida en este pe-
riodo s, hecho que dificulta un poco més la identifi-
cacién y toma de decisiones en estos pacientes. En
un interesante subgrupo de pacientes del estudio
SUPPORT, Levenson, et al.'® nos han acercado a
conocer o que ocurre en los Ultimos 6 meses de
vida de los pacientes con IC. Evaldan a 539 pacien-
tes que fallecen por IC dentro del primer afo des-
pués de un ingreso hospitalario por descompensacion
de la enfermedad. De manera logica, conforme el
momento de la muerte se acerca, la enfermedad se
hace més severa y aparece una mayor discapacidad.
También por otros trabajos sabemos que existe un
gran porcentaje de pacientes mayores hospitaliza-
dos por IC que presentan depresion'®, hallazgo que
dificultara el manejo. No obstante y de manera pa-
raddjica, en muchas ocasiones, la percepcion de
calidad de vida de los pacientes no cambia en gran
maneray un porcentaje importante de los pacientes
con IC sigue refiriendo tener una calidad de vida ex-
celente o buena en los Ultimos meses de vida'®.

Frecuentemente, no existe la sensacién de padecer
una enfermedad terminal ni en el paciente ni en la
familia, ni muchas veces tampoco en el personal
sanitario; a pesar de que al avanzar la enfermedad
suelen ser mas frecuentes los sintomas de disconfort
y estrés y que, en muchas ocasiones, son mas seve-
ros que en los pacientes afectos de cancer!®.

En otro trabajo, también en pacientes del estudio
SUPPORT, Lynn L, et al.® nos explican la percep-
cion por parte de la familia de las circunstancias en
que ocurrio el fallecimiento en pacientes con diver-

sas enfermedades cronicas. En el subgrupo de 263
pacientes que fallecen con IC se evallan las Gltimas
48-72 horas de vida. En un 66% de los casos el
familiar cree que el paciente tuvo disnea, y en el
45% tuvo dolor antes del fallecimiento. Por otro par-
te, en estos pacientes, durante los Ultimos 2-3 dias
de vida, hubo un 40% de intervenciones terapéuti-
cas que podriamos considerar agresivas y probable-
mente fatiles (reanimacion cardiopulmonar, intuba-
ciones orotraqueales, sondas nasograstricas), datos
que sugieren que el equipo médico no reconocié la
proximidad de la muerte.

Morir en el hospital por IC

Nuestro grupo de trabajo?° analizo6 la toma de decisio-
nes en los pacientes que fallecian por IC en la Hospital
Universitario de Bellvitge (hospital terciario, y univer-
sitario) y el manejo paliativo que recibian durante su
Ultimo ingreso. Se estudié retrospectivamente la his-
toria clinica de 150 pacientes > 65 afos fallecidos
consecutivamente por IC (cédigo ICD-9-CM ) durante
un periodo de dos afos (1999- 2000). Se valoraron
118 pacientes; 60 mujeres (51%) y 58 varones, con
un promedio de edad de 79 afos (rango 65-97 anos).
La clasificacion de la NYHA fue: clase Il el 6% de los
pacientes, clase lll el 50% de los pacientes, y clase IV
el 44% de los pacientes. Solo en el 32% de los casos
existia ordenes claras sobre reanimacién cardio-
pulmonar escritas en su historia clinica y ain menor
era el porcentaje (10%) en que existia algun tipo de
escrito sobre graduacion de actuaciones (actuaciones
en caso de pérdida de via, de toma de antibidticos, de
ingresar en unidades de vigilancia intensiva en caso de
agudizacion, etc.). El porcentaje de informacién es-
crita sobre el grado de conocimiento del enfermo (3%)
y de la familia (25%) de la situacion actual era muy
bajo. En el 18% de los casos existié retirada de los
medicamentos que no eran explicitamente para con-
trolar sintomas y en el 22% se inici6 tratamiento
farmacoldgico paliativo (un promedio de 2,6 dias an-
tes del fallecimiento). En nuestra opinion, y a la vista
de los datos de nuestro hospital, no se habian conse-
guido identificar de manera correcta los pacientes con
IC terminal tributarios de tratamiento paliativo.

Dificultad de identificacion de un
paciente con IC en fase terminal

Una explicacion probable a la gran dificultad exis-
tente para poder identificar correctamente a los pa-
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cientes con IC en fase terminal es que cuando esta-
mos hablando de IC lo estamos haciendo de una
enfermedad con un substrato fisiopatologico diferen-
te, no serd lo mismo un paciente isquémico que un
paciente valvular, ni tampoco un paciente con IC
sistélica que un paciente con IC diastélica. También
es importante el hecho de que en el paciente con IC
la respuesta al tratamiento es impredecible e indivi-
dual, y en que ademas, cuando no hay una buena
respuesta al tratamiento, siempre nos quedara la duda
de si es que no hemos sabido detectar algtn tipo de
desencadenante (infeccién, trasgresiéon dietética,
farmacos, etc.). Si a todo ello afiadimos la falta, en
la actualidad, de unos factores predictivos fiables de
mala evolucion con una alta sensibilidad y especifici-
dad, es por lo cual en muchas ocasiones los pacien-
tes con IC acaban falleciendo en los hospitales de
agudos con tratamiento activo para la IC, aln ser
enfermos en fases terminales de la enfermedad (Fi-
gura 1).

Criterios para identificar a un
paciente con IC en fase terminal

Por todo ello, para mejorar la identificacion y mane-
jo de los pacientes con IC avanzada, es que se han
intentado definir unos criterios pronésticos de la IC
terminal. La National Hospice Organization norte-
americana?! elabordé una definicion de IC terminal
basados en la presencia de unos supuestos predictores
de una alta mortalidad en un periodo de 6 meses.
Ademas de las especificas para la IC, es basico que
se cumpla que el paciente y /o la familia estén infor-
mados del prondstico y que exista consenso en que
los objetivos del tratamiento van a ir destinados a
paliar los sintomas y no a la curacién de la enferme-
dad, y ademas que se cumplan dos premisas como
son que la progresion de la enfermedad esté bien
documentada y que exista desnutricién con relacién
al proceso terminal (ya sea en forma de pérdida de
peso y/o con cifras de albimina baja). En nuestra
opinién seria muy importante anadir una tercera pre-
misa como es que exista el acuerdo de varios facul-
tativos tras contrastar opiniones y asi evitar las trans-
ferencias (positivas o negativas) que puedan existir
respecto a los pacientes (Tabla 1). En las recomen-
daciones del aflo 1996 no se inclufan, en el trata-
miento éptimo, el uso de inhibidores del enzima con-
vertidor de la angiotensina, grupo farmacolégico que
actualmente si debe incluirse (Tabla 2). También
deberia incluirse siempre que fuese posible el trata-
miento con betabloqueantes. Probablemente en un
futuro, ademas de la contraindicacion de transplante

Sustrato Respuesta
fisiopatolégico “impredecible”
variado al tratamiento
Tratamiento
—» | activo en fases | ¢———
“terminales”
Ausencia de

Miedo de omitir
desencadenantes
“tratables”

factores claramente
predictivos de
mala evolucion

. Progresion de la enfermedad bien documentada

— Criterios clinicos, de laboratorio, por exploraciones
complementarias

— Numerosas frecuentaciones a urgencias o ingresos
hospitalarios en los dltimos 6 meses

— Elevado consumo de servicios de atencién domici-
liaria

— Deterioro funcional reciente (juicio clinico) o Kar-
nofsky <50% o dependencia para 3 o mas activi-
dades basicas de la vida diaria

. Desnutricién en relacional proceso terminal

— Pérdida de peso > 10% en los Ultimos 6 meses
— Albumina < 25 g/L

. Recomendable el acuerdo de varios facultativos tras

contrastar opiniones (criterio anadido por los
autores)

a b~ W N

. Insuficiencia cardiaca congestiva recurrente con

repetidos ingresos hospitalarios

. Clase funcional IV de NYHA, persistente

. Fraccién de eyeccion del ventriculo izquierdo <20%
. Administracién del tratamiento éptimo

. Contraindicacién para trasplante cardiaco

1. Enfermedades concomitantes graves

w N

©O© 00 N O o >

. Arritmias sintométicas resistentes al tratamiento

. Antecedentes de parada cardiaca y reanimacion

cardiopulmonar

. Historia de sincope no filiado

. Embolismo cardiaco (accidente cerebrovascular)
. Presién sistélica basal < 120mm Hg

. Hiponatremia

. Insuficiencia renal

. Ausencia de un factor desencadenante

Figura 1.
Circunstancias

que dificultan la
identificacién de un
paciente con
insuficiencia cardiaca
terminal y que comportan
que frecuentemente el
paciente fallezca
recibiendo tratamiento
activo para la
enfermedad de base

Tabla 1.

Criterios de la "National
Hospice Organization"
para definir un paciente
con una enfermedad
crénica no oncoldgica
como paciente terminal

Tabla 2.

Criterios de la "National
Hospice Organization"
para definir insuficiencia
cardiaca terminal

Tabla 3.

Factores asociados
que comprometen

la supervivencia en
los pacientes con
insuficiencia cardiaca
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cardiaco, para considerar un paciente como IC ter-
minal, deberemos afadir que exista también contra-
indicacion para otras alternativas quirdrgicas®?. En
el momento de poder intentar definir el prondstico
de los pacientes con IC, existen también, ademas de
los generales, unos factores conocidos que segln la
National Hospice Organization ensombrecerian la
evolucion clinica (Tabla 3). Otros autores han apun-
tado la hiponatremia, el deterioro de la funcional
renal y la ausencia de un factor desencadenante
como posibles factores de mal pronostico (Tabla 3).

Recientemente, Ellershaw, et al.23 en un interesan-
te estudio dan unas recomendaciones para identifi-
car un subgrupo de pacientes como terminales du-
rante un ingreso hospitalario por IC como son: que
exista un empeoramiento clinico a pesar de ingresos
previos recientes, que no se identifique un factor
desencadenante de la descompensacion, que no exis-
ta mejoria a pesar de estar recibiendo el tratamiento
optimo, que haya deterioro de la funcion renal y que
no haya respuesta después de dos o tres dias de
cambios apropiados en el tratamiento diurético o
vasodilatador endovenoso intenso.

Definir el pronostico de los pacientes con ICy, funda-
mentalmente, especificar cuando pasan a ser pa-
cientes terminales tributarios de medidas paliativas
resulta pues dificil de establecer. EI manejo paliativo
de los pacientes con IC terminal, donde el objetivo
no es tanto alargar la supervivencia, sino obtener el
maximo bienestar y calidad de vida posible para el
paciente, ha recibido menos atencién que en los
pacientes con cancer. Seria importante, ademas,
conseguir que el cuidado se desarrollard predomi-
nantemente en el domicilio, para tratar de prevenir
o reducir la necesidad de hospitalizacién. Los pro-
gramas de atencion a domicilio de los pacientes con
IC pueden ayudar a conseguir este objetivo?*-26.

Buen control de sintomas de los
pacientes con IC en fase terminal

Evidentemente sera muy importante en los pacien-
tes con IC en fase terminal un correcto control de los
diversos sintomas. La disnea y el dolor deben ser
controlados adecuadamente. Los opioides han de-
mostrado su eficacia en el control de estos sintomas
en estos pacientes?’. Frecuentemente, existe una gran
ansiedad en los enfermos con IC terminal que se
pueden beneficiar del tratamiento con benzodia-
zepinas. La oxigenoterapia se prescribe con frecuen-
cia como ayuda, especialmente en el &mbito psico-
logico.

Campanas educativas. Intercambio
de informacion

Esperamos que en un futuro avancen los conocimientos
que permitan mejorar la calidad de atencién en el
manejo de los pacientes con IC en fase terminal, en
los momentos previos al fallecimiento. Las campa-
fias educativas también pueden ser Utiles. En nues-
tro hospital un ano después del estudio de los anos
1999-2000, iniciamos una campafa educativa en
distintos niveles: urgencias, servicio de medicina in-
terna, departamento de medicina, enfermeria, y re-
valoramos los diversos items en una poblacién se-
mejante de pacientes que fallecian con IC terminal
en nuestro hospital. El resultado fue que se mejoro
significativamente en todos los apartados valorados
(ordenes claras sobre reanimacién cardiopulmonar
en caso de paro cardiorespiratorio en su historia cli-
nica, sobre la graduacion de actuaciones, la infor-
macion escrita sobre el grado de conocimiento del
enfermo y de la familia de la situacion actual, en la
retirada de medicamentos habituales paralalCyen
el inicio de tratamiento paliativo)?.

Las guias de las sociedades médicas sobre el mane-
jo de la IC deben incluir en sus capitulos informacion
sobre los pacientes con IC terminal. Los equipos que
atiendan a los pacientes con IC deberan esforzarse
en mejorar la comunicacioén con los pacientes y sus
familiares, para asi mejorar el conocimiento que és-
tos tengan sobre el previsible curso de la enferme-
dad?®. Deberéa informarse de la posibilidad de que
ocurra una muerte subita, asi como de la futilidad
gue supone establecer en un paciente en fase termi-
nal de la IC de maniobras terapéuticas agresivas o
de reanimacion. Rogers, et al.?® reportan que los
pacientes con IC tienen tendencia a atribuir los sin-
tomas a la edad avanzada y a tener la creencia de
que nada aliviara los sintomas, también de que tie-
nen preguntas que se sienten incapaces de realizar a
los médicos, asi como tienen la creencia de que los
médicos evitan hablar de la enfermedad y en un por-
centaje importante desean saber el pronéstico de
ésta. No obstante en otro estudio el 45% de 56
pacientes con IC manifestaron no querer discutir las
expectativas de vida con sus médicos®°. Krumholz,
et al.3! han reportado que los médicos no perciben
correctamente las preferencias sobre la realizacién
de maniobras de reanimacién cardiopulmonar en un
24% de los pacientes hospitalizados por IC, en su
estudio casi la cuarta parte de los pacientes expre-
saban sus preferencias sobre la no realizacion de
maniobras de resucitacion, pero un porcentaje im-
portante de estos pacientes (40%) cambiaban sus
preferencias a los dos meses del alta hospitalaria en
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forma de querer maniobras de reanimacion cardio-
pulmonar. Por el estudio de Levenson, et al. ¢ sabe-
mos que vuelve a incrementarse el porcentaje de
pacientes que expresan su deseo de que no se les
realice maniobras de reanimacion cardiopulmonar
conforme se acerca el momento del fallecimiento.

También serd muy importante que una vez identifique-
mos a dichos pacientes con IC en fase terminal nos
acostumbremos a escribir y reflexionar en las historias
clinicas y en los informes de dichos pacientes para
que exista intercambio de informacion entre todos los
médicos y niveles que participen en su manejo.

Testamento vital. Apoyo espiritual

Las “advanced directives” americanas o el testamento
vital deben considerarse como elementos de ayuda
para la toma de decisiones en estas circunstancias
cuya utilidad ird en aumento en los proximos afnos.
También deberemos evitar realizar juicios subjetivos
sobre la calidad de vida de nuestros pacientes e in-
corporar el soporte espiritual si estos lo desean®?.

Conclusiones

El nimero de pacientes, la mayoria mayores, que
viven con IC y acaban falleciendo por IC en fase ter-
minal sigue en aumento®3 y estamos obligados a rea-
lizar un esfuerzo por parte de todos los profesionales
de la salud para mejorar su manejo34:3%,
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