
En el estudio de Rogers et al. (1,2) se analiza el impacto de 
una intervención de cuidados paliativos en 75 pacientes 
con insuficiencia cardiaca (IC) avanzada durante 6 meses, 
además de los cuidados cardiológicos habituales, respecto 
a un grupo control sin la intervención. Los pacientes son 
seleccionados durante un ingreso por descompensación 
de IC antes del alta con elevado riesgo de rehospitaliza-
ción (ingresos previos por IC en el último año) y una mor-
talidad estimada elevada (>50%), determinada por una 
puntuación ≥ 4 en la escala de riesgo  ESCAPE (3). Un equi-
po multidisciplinar coordinado por una enfermera espe-
cializada en cuidados paliativos evalúa mediante distintos 
cuestionarios los síntomas físicos, factores psicosociales, 
inquietudes espirituales, preparación de final de vida y 
objetivos de la atención al final de vida. El objetivo prima-
rio es el cambio en la calidad de vida relacionada con la 
salud a los 6 meses de la intervención analizada mediante 
dos cuestionarios, uno más específico de IC (Kansas City 
Cardiomyopathy Questionnaire, KCCQ) (4), y otro más ge-
neral y de cuidados paliativos, el Functional Assesment of 
Chronic Illness Therapy-Palliative Care, FACIT-Pal (5). Se 
analizan las puntuaciones previamente al alta, a las dos y 
6 semanas, y a los 3 y 6 meses del seguimiento, observán-
dose una mejoría en la calidad de vida en ambos cuestio-
narios en los pacientes de la intervención, sobre todo a 
partir de los 3 meses, y que se  incrementa con el tiempo. 
Dentro de los objetivos secundarios del estudio se analiza 
el bienestar espiritual y los cambios en síntomas de de-
presión y ansiedad, que también mejoran durante el se-
guimiento. No hubo diferencias en cuanto a mortalidad ni 
reingresos por IC o de otra etiología entre ambos grupos. 

La situación de final de vida en la IC tiene una serie 
de particularidades que dificultan la implementación de 
programas de cuidados paliativos en estos pacientes a di-
ferencia de la patología oncológica. El curso oscilante de 
la enfermedad, con exacerbaciones frecuentes de mayor 
o menor gravedad, seguidas de períodos más o menos 
prolongados de estabilidad, hace difícil predecir el pro-
nóstico con exactitud. Otro aspecto controvertido, es la 

propia definición y correcta identificación de los pacien-
tes con IC avanzada e IC terminal o refractaria, entendida 
como la etapa final de la IC avanzada, en la que hay una 
mala respuesta a todo tipo de tratamientos y ya no está 
indicado el trasplante cardíaco. Esta se caracteriza por un 
deterioro importante de la calidad de vida física y emo-
cional, y una esperanza de vida inferior a 6 meses (6-9). 
Si bien en las primeras etapas de la enfermedad el objeti-
vo principal de nuestra intervención es aumentar la su-
pervivencia, a medida que la IC progresa, los esfuerzos 
deben estar dirigidos a priorizar la mejoría de la calidad 
de vida y el tratamiento de los síntomas, aunque esto con-
lleve una discontinuidad en los principales fármacos si 
estos están implicados en los síntomas. Es fundamental 
una buena y apropiada educación tanto de los pacientes 
como de los cuidadores sobre la enfermedad, curso de la 
misma, síntomas de descompensación y necesidad de 
consulta, identificación de los fármacos más importantes, 
y la posibilidad de deterioro clínico progresivo o de 
muerte súbita. La implicación de los pacientes en las de-
cisiones adquiere mayor importancia a medida que la en-
fermedad avanza, ya que cada vez es más importante el 
hecho de planificar las acciones en cada momento, y de 
que el paciente exprese sus preferencias a la hora de ele-
gir cómo abordar la etapa final de su vida. La gran canti-
dad de síntomas que estos pacientes presentan, más allá 
de los más puramente cardiológicos, y la naturaleza im-
predecible de la IC avanzada, hacen necesaria la atención 
de otros profesionales expertos en este tipo de situacio-
nes. A medida que la enfermedad progresa, las necesida-
des de atención cambian y es aquí donde el cardiólogo o 
médico especialista en IC (médico de familia, internista, 
etc) precisa conocimientos concretos sobre otros ámbi-
tos de la asistencia de los que, en general, no dispone. Si 
bien el curso cambiante y poco preciso de la enfermedad 
implicaría que ya desde el principio se deberían abordar 
temas sobre los deseos del paciente ante una situación de 
parada cardiaca, una reanimación, el final de la vida, etc., 
la realidad es que se tienden a posponer estos plantea-
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mientos hasta fases más avanzadas de la enfermedad, y 
en ocasiones, demasiado tarde. A diferencia de los pa-
cientes oncológicos, los enfermos con IC terminal reciben 
cuidados sanitarios y sociales más deficientes, participan 
menos en la toma de decisiones clínicas, tienen poca in-
formación sobre su diagnóstico y pronóstico, son someti-
dos a más intervenciones agresivas y presentan con más 
frecuencia un control subóptimo de síntomas (10). Ade-
más, hay datos que sugieren que solo un 7-12% de los 
pacientes con IC terminal se incluyen en programas de 
cuidados paliativos (11,12). 

Cabe destacar que este es uno de los pocos estudios 
aleatorizados en pacientes con IC avanzada que analiza el 
impacto de una intervención paliativa integral. Los 
 pacientes son “del mundo real” y en él quedan represen-
tados pacientes con función sistólica deprimida y pre-
servada con importante comorbilidad. Los resultados 
muestran una clara mejoría de la calidad de vida en los 
pacientes a los que se realiza una evaluación de sus nece-
sidades personales y una actuación sobre las mismas. Los 
autores seleccionan los pacientes candidatos a recibir la 
intervención en función de su pronóstico. De hecho exis-
ten muchas dudas de cuáles deben ser los criterios de se-
lección. Teniendo en cuenta que los programas de 
atención paliativa deberían aplicarse ya en fases precoces 
de la enfermedad por su potencial beneficio en la toma de 
decisiones en el tratamiento y la evolución, según las re-
comendaciones de los documentos de consenso de las 
 diferentes sociedades científicas (13-15), podría ser con-
trovertido seleccionar a los pacientes únicamente por su 
pronóstico. En este sentido, quizás sería recomendable 
que esta selección se realizara en base a criterios de nece-
sidad, más que de pronóstico vital, independientemente 
de la fase de la enfermedad en la que se encuentren. Un 
modo de evaluar estas necesidades sería mediante la apli-
cación de escalas o tests que analicen  diferentes aspectos 
psicosociales y de síntomas, que  permitan seleccionar 
aquellos pacientes con mayores  necesidades. Una de ellas, 
utilizada para identificar situaciones de complejidad mé-
dica elevada y susceptibles de una atención integral con 
visión paliativa, es el cuestionario NECPAL CCOMS-ICO© 
(16), del que ya existe experiencia previa. En el futuro de-
beremos aprender a utilizar estas herramientas a las que 
estamos poco habituados en nuestra práctica habitual e 
incorporar a especialistas formados en el abordaje de esta 
área de conocimiento, dentro de la atención multidisci-
plinar de las Unidades de IC. Hasta este momento los 
 programas de atención paliativa se plantean en aquellos 
pacientes en estadio D de IC, aunque se trate todavía de 
un tema debatible si hablamos de tratamiento de sínto-
mas, bienestar personal, psicológico y espiritual y de cali-
dad de vida. Tampoco sabemos si una mejoría en el estado 
de percepción personal podría tener algún impacto sobre 
el pronóstico. Probablemente la selección de los pacientes 

en función del pronóstico puede ser una forma inicial 
de incluir a aquellos pacientes que se beneficien de esta 
atención, aunque es posible que en el futuro debamos am-
pliar su uso en pacientes con enfermedad menos severa, 
ya que el impacto de la enfermedad sobre las personas no 
se limita únicamente a la última parte de la enfermedad. 
También se desconoce qué tipo de programa paliativo 
concreto precisan los pacientes con IC, por lo que se debe-
rá comprobar empíricamente qué necesidades especí-
ficas presentan y la mejor manera de abordarlas. La 
incorporación de un especialista en atención paliativa en 
los pacientes ingresados en situación avanzada, la inclu-
sión de una consulta ambulatoria específica integrada en 
las Unidades de IC, o la implementación de una cultura 
sobre atención paliativa en pacientes con IC en la comuni-
dad, podrían ser diferentes opciones a la hora de aplicar 
esta atención. En este sentido, los objetivos no deberían 
estar tan centrados en los parámetros habituales de mor-
talidad, reingresos, etc, sino en aspectos de calidad de 
vida y bienestar físico, emocional y espiritual. Por otro 
lado, es evidente que la propia naturaleza de la interven-
ción conlleva que los resultados de su implementación no 
se observen de forma inmediata, y que precisen de cierto 
tiempo, aunque este aspecto no implica que los resulta-
dos sean menos importantes. Existen pocos datos sobre 
este tipo de intervenciones en pacientes con IC y la mayo-
ría de información sobre estos programas proviene de 
población anglosajona, cuya educación y concepto de vida 
incluyen de una forma más natural, aspectos sobre el 
 deterioro cognitivo y físico, la vejez, la enfermedad y la 
muerte. En los países del entorno latinoamericano, la ma-
yoría de estos temas siguen siendo tabú, a pesar de que 
existe una importante tradición religiosa que quizás de-
bería actuar como neutralizador de esta realidad. 

La incorporación de los cuidados paliativos en los pa-
cientes con IC se hace cada vez más necesaria ya que los 
avances en el tratamiento de la mayoría de cardiopatías y 
de la propia IC, han implicado que más pacientes alcan-
cen la fase avanzada de la enfermedad y precisen este 
tipo de atención. De la misma forma que se han ido inclu-
yendo en las Unidades multidisplinares de IC especiali-
dades como la Geriatría, la Psiquiatría, la Nutrición o la 
Rehabilitación, es importante que estas Unidades pue-
dan contar también con su equipo de atención paliativa 
integral. Debemos incluir este tipo de atención para ase-
gurar que el cuidado de la IC en situaciones avanzadas, 
tenga el mismo nivel de excelencia en todas las fases de la 
enfermedad, y conseguir un grado de implementación 
parecido al de la enfermedad oncológica. La atención in-
tegral implica transversalidad y adaptación a las necesi-
dades en cada una de las diferentes etapas de la IC. 

La historia es cíclica. Tras el gran desarrollo tecnoló-
gico que ha permitido una gran mejoría en el diagnóstico 
y tratamiento de la enfermedad, quizás sea necesario 
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 volver a incorporar la esencia de la práctica médica de los 
primeros tiempos, reinventar el valor de la palabra y el 
tiempo de dedicación a los enfermos, el conocimiento 
más profundo de los deseos y necesidades de los pacien-
tes y del entorno. Con ello no hacemos más que afirmar 
que los pacientes ante todo son personas que padecen 
una enfermedad, que se debe tener en cuenta la comple-
jidad del ser humano en todas sus manifestaciones, tanto 
físicas como psicosociales y espirituales, y que el desa-
rrollo tecnológico debería ir siempre acompañado de una 
evolución moral en el mismo sentido, que es imprescin-

dible para mantener el equilibrio. Como decía el diplo-
mático y escritor francés René de Chateaubriand 
(1768-1848); “La muerte es más dura asumirla que pa-
decerla”.
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