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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Objetivo: La insuficiencia cardiaca constituye un proceso cuya atencion, especialmente al final
Etica; de la vida, asocia una gran complejidad ética. Este trabajo tiene por objetivo explorar algu-
Insuficiencia cardiaca nas de las cuestiones éticas propias de los cuidados paliativos que reciben las personas con

insuficiencia cardiaca avanzada.

Método: Realizamos una blusqueda en MEDLINE® database publicados hasta marzo de 2015, y
recopilamos los articulos relacionados con las cuestiones éticas en el cuidado de pacientes con
insuficiencia cardiaca.

Resultados: Existen varios aspectos fundamentales que permiten asegurar que los cuidados
paliativos se realicen de forma apropiada en los pacientes con insuficiencia cardiaca, empe-
zando por una planificacion anticipada de la asistencia sanitaria. Son esenciales una adecuada
comunicacion e informacion, asi como la participacion del paciente y los familiares en la toma
de decisiones en relacion con la aceptacion o rechazo de distintas opciones terapéuticas. Los
pacientes con dispositivos implantados requieren especial atencion, siendo importante iden-
tificar aquellas situaciones en las que estos dispositivos puedan necesitar ser desactivados.
Asimismo, debe prestarse especial atencion a aspectos sociales y espirituales.

Conclusiones: La insuficiencia cardiaca es una entidad compleja que asocia elevada morbimor-
talidad. Dado el curso incierto que presenta, es importante considerar y llevar a cabo, y de
forma precoz, una adecuada planificacion de eventos adversos, incluyendo también cuidados
al final de la vida.
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Ethical issues in palliative care for patients with heart failure

Abstract

Objective: Heart failure is a process which, especially at the end of life, entails great ethical
complexity in the care provided by physicians. This paper aims to explore some of the cha-
racteristics of the ethical issues and palliative care provided to people with advanced heart
failure.

Methods: We searched MEDLINE® database for articles published until March 2015, and collec-
ted those related to ethical issues in the care of patients with heart failure

Results: There are several fundamental aspects which ensure that palliative care is properly
provided in patients with heart failure, starting with advance planning of healthcare. Proper
communication and information are essential, as well as patient and family participation in the
decision-making process, and regarding acceptance or rejection of treatment options. Patients
with implanted devices deserve special attention and it is important to identify situations in
which these devices may need to be disabled. Moreover, special attention to social and spiritual
aspects must be given.

Conclusions: Heart failure is a complex entity which associates high morbidity and mortality.
Given its prognostic uncertainty, planning of adverse events and end- of- life care should be
integrated from the early stages of the disease.

© 2017 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights

reserved.

Introduccion

La insuficiencia cardiaca (IC) es una entidad compleja que
asocia elevada morbimortalidad, cuyo curso y evolucion son
frecuentemente impredecibles. En consecuencia, la plani-
ficacion de los eventos adversos y el final de la vida deben
ser abordados desde el principio de la enfermedad. Nuestro
objetivo fue revisar la informacion referente a las cuestio-
nes éticas en los cuidados paliativos (CP) de pacientes con IC
y abordarla desde una perspectiva integradora y centrada en
el paciente, sus familiares y cuidadores, asi como en todas
las personas involucradas en su atencion.

Material y métodos

Realizamos una busqueda en MEDLINE® database hasta
marzo de 2015 que incluia aquellos articulos que aborda-
sen las cuestiones éticas y referentes a los CP relacionados
con la atencion de los pacientes con IC.

Resultados

La IC es un sindrome complejo, con una evolucion clinica
dificil de predecir en muchos casos, por lo que el pronos-
tico varia de unos pacientes a otros'. Algunos aspectos,
como la edad avanzada, la disfuncién ventricular izquierda,
la presencia de deterioro funcional importante o elevada
comorbilidad y fragilidad asocian peor pronéstico??, al igual
que la percepcion de empeoramiento del propio paciente®.
Sin embargo, no disponemos de modelos predictivos de
supervivencia adecuados® por lo que esta, de forma sub-
jetiva, se sobreestima con frecuencia por parte de médicos
y pacientes.

Los distintos trabajos publicados en la literatura resal-
tan la importancia de la comunicacion con el paciente y
sus cuidadores. Una comunicacion adecuada y fluida resulta
fundamental, debiendo involucrar a paciente y familiares,
y también a los profesionales sanitarios implicados en el
cuidado del paciente. Las discusiones sobre el pronostico y
evolucion de la enfermedad, asi como de las posibles opcio-
nes terapéuticas, se deben realizar a lo largo de todo el
proceso, y tantas veces como sea necesario, también coin-
cidiendo con ingresos hospitalarios por descompensacion o
agravamiento de la enfermedad. En ellas, es importante pre-
servar y asegurar la autonomia del paciente y su capacidad
para la toma de decisiones®’. El abordaje de la discu-
sion debe ser cuidadoso, explicandose adecuadamente las
opciones de tratamiento y los riesgos asociados®. Deben
contemplarse e incluirse también los aspectos emociona-
les, sociales y espirituales de paciente y familiares’, siendo
fundamental la participacion de expertos en CP'°.

De este modo, se pueden adecuar los cuidados futuros
teniendo en cuenta las preferencias, los valores y los obje-
tivos del paciente, lo cual permite desarrollar y planificar
de forma anticipada la asistencia sanitaria, incluyendo y
haciendo referencia también a aspectos como los cuidos que
se pueden proporcionar en caso de ingreso en unidades de
cuidados intensivos, la sedacion paliativa o la retirada o sus-
pension de ciertos tratamientos o terapias, siempre en base
a un juicio de proporcionalidad. Es importante senalar que
pueden distinguirse 2 ambitos de decision: uno que corres-
ponde al médico, de caracter objetivo, y que define si una
medida es proporcionada o desproporcionada; y otro, que
corresponde al paciente, subjetivo, y que nos permite cono-
cer si la medida es ordinaria o extraordinaria (tabla 1). En
la toma de decisiones deben considerarse también los prin-
cipios de racionamiento y la equidad, especialmente a la
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Tabla1 Ambitos de decision

Tipo de medio(evaluacion subjetiva)

Tipo de medio (evaluacion objetiva)

Ordinario
Extraordinario

Proporcionado
Licito y obligatorio
Licito y opcional

Desproporcionado
Ilicito
Ilicito

hora de contemplar ciertas terapias. Estos puntos deben,
como se ha mencionado previamente, revisarse con frecuen-
cia, involucrando a todos los profesionales implicados en el
tratamiento del paciente.

En etapas avanzadas de la enfermedad debe conside-
rarse también la discusion acerca de la desactivaciéon de
las terapias de dispositivos como el desfibrilador automa-
tico implantable en pacientes portadores de los mismos, con
lo que se evitaria un gran sufrimiento. En sentido estricto,
esta discusion deberia realizarse antes del implante del dis-
positivo y durante el seguimiento, y también en caso de
hospitalizacién por descompensacion de IC o por una des-
carga del desfibrilador automatico implantable''. También
debe considerarse la desactivacion del desfibrilador auto-
matico implantable en pacientes con mala calidad de vida,
a punto de morir, o cuando esta en vigor una orden-de-
no-reanimar'?; también si estd recogido en las decisiones
anticipadas del paciente. Muchos pacientes no conocen esta
posibilidad, e incluso reciben multiples choques al final de
la vida.

Discusion

La IC tiene un prondstico incierto, caracterizado por fre-
cuentes reagudizaciones (fig. 1 *) y sin embargo, a menudo,
no se abordan cuestiones referentes al final de la vida hasta
fases avanzadas de la enfermedad. En consecuencia, los
pacientes en las etapas finales de la enfermedad reciben
con frecuencia terapias médicas agresivas destinadas a
prolongar la vida en unos pocos dias o incluso horas antes
de la muerte. En este sentido, una adecuada comunicacion
aumenta el conocimiento de la enfermedad por parte de
paciente y familiares', mejorando la participacion de
estos en el proceso de toma de decisiones, en el que deben
estar involucrados desde el principio. De este modo, la
atencion que recibe el paciente al final de la vida sera tanto
mejor y mejor planificada si se ha abordado y discutido
de forma adecuada y precoz'®. Existen recomendaciones

Buena

Fallo organico

Muerte

/

Figura1 Objetivo del tratamiento en relacion con la progre-
sion de la enfermedad. Modificada de Martinez-Sellés et al.'>.
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especificas para mejorar la comunicacion, como hacer uso
de un lenguaje claro, utilizando términos sencillos. Se
recomienda dar la oportunidad para continuar el debate,
identificando aquello que a los pacientes les gustaria saber,
asi como su comprension y sentimientos, asegurando que
se proporciona la informacion correcta (tabla 2)'®. Es
esencial un enfoque centrado en la persona, escuchar y
explorar puntos de vista y preocupaciones del paciente,
junto con un «pregunte, cuente, pregunte»'’, resaltando
que la informacion debe darse, pero al ritmo en que sea
facilmente comprensible por paciente y familiares.

La planificacién anticipada de la asistencia sanitaria
aporta un enfoque centrado en el paciente, basado en la
comunicacion y la participacion de todos los implicados en
la asistencia a lo largo de todo el proceso de enfermedad
del paciente, respetando su autonomia en la toma de deci-
siones (0 de un representante en caso de que el paciente
no pueda hacerlo él mismo'®). Mejora la relacion con el
paciente, los cuidados que se le proporcionan, y la optimi-
zacion de los recursos. Incluye la planificacion de cuidados

Tabla 2  SPIKES (por sus iniciales en inglés): protocolo de 6
pasos para transmitir malas noticias

Ajuste Intimidad. Involucrar a las personas
importantes para nuestro paciente
Siéntate. Mira atento y tranquilo.
Escucha

Antes de que usted hable, pregunte
Evaluar la posible brecha entre las
expectativas del paciente y la
situacion médica actual

No dar por sentado que todos los
pacientes quieren saber todo
Preguntar acerca de las
preferencias en materia de
informacion

Dar una advertencia de que las
malas noticias se acercan. Dar la
informacion poco a poco

Utilizar un lenguaje claro y sencillo
Reconocer las emociones de los
pacientes y hacerles frente

Que el paciente sepa que mostrar
sus emociones es normal
Asegurarse de que el paciente
entiende la informacion

Resumir y dar al paciente la
oportunidad de expresar sus
inquietudes

Percepcion

Invitacion

Conocimiento

Empatia

Estrategia y resumen

Fuente: Baile et al. .
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o tratamientos que el paciente no puede o no desea reci-
bir, o incluso una orden para Permitir la Muerte Natural'®,
o también la orden de no reanimar?. La inclusion de estas
ordenes en la historia del paciente no debe asociar reduc-
cion de otras terapias, especialmente aquellas destinadas
al manejo y tratamiento de los sintomas del paciente’’.
Los pacientes deben saber también que, en caso de parada
cardiaca, la tasa de éxito de la reanimacion es baja?’.
La comunicacion efectiva es crucial, y se recomienda infor-
mar con honestidad y sensibilidad a familiares acerca de la
idoneidad de determinadas decisiones y tratamientos. Los
CP de calidad se deben aplicar de forma precoz, garan-
tizando el alivio de los sintomas y buscando mantener
proporcionalidad entre los fines y los medios?®, y preser-
vando la dignidad e integridad moral del paciente?. Los
profesionales involucrados en la atencion al paciente siem-
pre deben mostrar respeto, accesibilidad y gran capacidad
de comunicacién. En cuanto a la dignidad, Chochinov? pro-
puso algunos enfoques para atender con dignidad como la
cuestion fundamental, basado en el hecho de que la percep-
cion del paciente de la dignidad depende significativamente
de su médico (actitud, comportamiento, compasion y dia-
logo). Los proveedores de salud deben comportarse con
amabilidad y respeto la autonomia del paciente. Es funda-
mental tener en cuenta que el paciente es digno de toda
atencion, con el didlogo (la verdad asegurando contar y
comunicacion efectiva) como elemento fundamental.

Deben evitarse aquellos tratamientos que no aportan
beneficio al paciente y, en caso de estados avanzados de
la enfermedad, aquellos que alarguen la vida a expensas de
un mayor sufrimiento para el paciente. Los farmacos inotro-
picos no mejoran la supervivencia, aunque pueden mejorar
sintomas y calidad de vida?®.

La sedacion paliativa se considera cuando todos los
demas medios de control de los sintomas han sido evaluados
y se ha consultado con especialistas en CP; no busca reducir
la esperanza de vida, y el beneficio positivo se considera
superior a los efectos potencialmente negativos de hipo-
tension adicional y posterior caida en el gasto cardiaco?.
Familiares y cuidadores responsables deben estar informa-
dos acerca de la justificacion de la sedacion paliativa y estar
de acuerdo con su uso.

Conclusiones

La IC es una enfermedad grave, con pronostico incierto y
variable. La planificaciéon de cuidados y el final de la vida
deben ser integrados desde el principio de la enfermedad.
La comunicacion con paciente y familiares es fundamental
y facilita la toma de decisiones con relacion a la reti-
rada o aplicacion de ciertas terapias. Deben contemplarse e
incluirse los aspectos sociales y espirituales. Es importante
identificar los cuidados apropiados para cada paciente,
incluyendo la eventual retirada del tratamiento o desacti-
vacion de dispositivos.
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