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La Heart Failure Policy Network es una plataforma multidisciplinaria independiente, cuya creacién ha
sido posible gracias al apoyo financiero de Vifor Pharma, Novartis Pharma y The International Heart Hub.
El contenido producido por la Network no esta sesgado respecto a ningtn tratamiento o terapia especificos y
cuenta con el respaldo de los miembros de la Network, a quienes también pertenece dicho contenido y quienes
poseen su pleno control editorial. Todos los miembros colaboran de manera desinteresada.
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Este manual esta dedicado a los pacientes, representantes de pacientes, médicos y cientificos
que han trabajado incansablemente para mejorar la vida de las personas con insuficiencia
cardiaca, y que a menudo deben enfrentarse a muchos obstaculos. Es un privilegio para
nosotros poder participar en esta mision tan urgente y humana, asi como trabajar con y para
aquellos que se niegan a aceptar la desigualdad y el sufrimiento que perciben.

En nombre del Heart Failure Policy Network Steering Committee, Project Advisory Group
(2018) y Secretariat.

D c S :



Guia para la atenciéon multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca Guia para la atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

:Para qué y para quién es este manual? Indice
Desde 2015, la Heart Failure Policy Network se ha propuesto contribuir de manera Llamada a la accion 6
significativa en la atencion a las personas que padecen insuficiencia cardiaca. Resumen ejecutivo 8
En 2017-2018, nuestro objetivo fue proporcionar a los defensores de las politicas ¢Qué es la insuficiencia cardiaca y por qué necesitamos encontrar 10
nacionales una herramienta pragmatica para involucrar a los responsables politicos en la una mejor solucion para su atencion?
implementacion de la atencion integral de la insuficiencia cardiaca. El resultado, el Manual £Qué es la atencion multidisciplinar e integral en la insuficiencia cardiaca? 12
de atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca, tiene varios objetivos: . . . . e . ..
Oportunidades de mejora en el proceso asistencial: analisis de la situacion 20
* Ayudar alos representantes de los pacientes y profesionales sanitarios a Punto de friccién 1: presentacion y diagnéstico 26
comunicar una politica compartida, convincente y basada en la evidencia cientifica .. . .. ..
: o : : : . . Punto de friccién 2: planificacion del alta y seguimiento precoz 28
para lograr mejoras en la organizacion asistencial de la insuficiencia cardiaca. o ) )
_ . . Punto de friccion 3: gestion clinica 30
+ Consequir el apoyo de los principales responsables de la toma de decisiones para L ) i i
desafiar los actuales retos. Punto de friccién 4: empoderamiento del paciente y autocuidado 32
. . : . : . , Punto de friccion 5: planificacion anticipada de los cuidados 34
+ Fomentar, facilitar, medir y, preferiblemente, recurrir a una implementacion mas —
consistente de las mejores practicas. Conclusién 36
_ ] _ Mapa de casos practicos 38
Aytidenos a defender el cambio ante los gobiernos nacionales. Otros trabajos disponibles de la Heart Failure Policy Network 44
Bibliografia 46

B 0680 0808 0

oL/ o LS &) A AYEVAYEA Y S\ Y EE)

D - e c




Guia para la atenciéon multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca Guia para la atencién multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

Llamada a la accion

Las siguientes organizaciones apoyan y avalan esta Guia.
Exigimos a los gobiernos que reconozcan que la insuficiencia

cardiaca (IC) supone un desafio urgente de sostenibilidad para los
sistemas sanitarios del siglo XXI. Los gobiernos de Europa deben:

Contar con una estrategia formal, en particular de organizacion asistencial y cuidados,

paralalICy el efecto cambiante que tendra en el sistema sanitario y en la sociedad, ; .
incluida la modelizacién de futuros escenarios. Esta debe desarrollarse en estrecha Heaﬂb‘-’-'ﬂt Q‘P Poum ping
colaboracion con los representantes de los pacientes y los profesionales sanitarios. TTU 51.' arvellous

. . - .. ; 3 FraE The heart failure charity
* Invertir en modelos sostenibles y especializados en la atencion de la IC mas alla de

cuidados agudos, por ejemplo, personal de enfermeria especializado en IC y ambulatorios

. . .., . . . . ©O\0LOgG;,
de IC. También deben fomentar la formacién profesional y, si procede, acreditaciones de K3 094@ ( )
especializacion para médicos de familia, internistas, personal de enfermeria de atencién

@]
. . . = 3 .
primaria y pacientes expertos. i I Irish Heart
7 X .
. . . L. . .. T >

+ Garantizar que las guias de practica clinica nacionales y los protocolos de atencion en el Ytmor Foundation

ambito local incorporen la visién de la calidad en la atencién sanitaria habitual, trabajando con

sociedades profesionales, organizaciones de pacientes y profesionales sanitarios para lograrlo. @\‘E'R“ N

o
+ Poner en marcha auditorias nacionales de resultados del proceso asistencial sélidas y ; s BC %S STA RS A*Jll A
< -

publicas para garantizar la responsabilidad ante los ciudadanos sobre la supervivencia, la R ~-  Arhythmia Alliance  AFAssociation

e} 1943 O
calidad de vida y la experiencia de la atencién por parte de los pacientes, y asi orientar las % ° - veww heartrhythmalliance.org ,q“.f..«_
inversiones y los incentivos. La reduccion del reingreso hospitalario debe ser un objetivo
estratégico clave, que indique un enfoque sostenible de la atencion de la IC. SERVIZO | Xerencia de Xestion Integrada
N\ GALEGO | de Santiage de Compostela
- = Santiago de Compostel
Hacemos un llamamiento a los gobiernos para que desarrollen 6 SAURE. | Satige e Componicta
estrategias que consigan una mejora medible de los siguientes
estandares minimos e indicadores basicos de la calidad para todos |
los pacientes con IC: AADIC
Diagnéstico dirigido por especialistas. Es vital lograr un diagnéstico definitivo con
un ecocardiograma, asegurando que las causas subyacentes de la IC se entiendan
plenamente, se aborden y se comuniquen a los pacientes. E K H A
EUROPEAN KIDNEY
« Determinacion de péptidos natriuréticos. Esta debe ser una herramienta disponible de ) HEALTH ALLIANCE
forma habitual en los servicios de atencién primaria y secundaria.
Atencion especializada en el hospital. Los pacientes deben recibir informacion de un
cardidlogo y del personal de enfermeria especialista en IC. S N EURO
Alta hospitalaria con un plan de cuidados. Los planes de alta deben incluir indicaciones ORSZAGOSBETEGEGYESULET ] ey 0000 «...... C AWBERS

claras de contacto y un seguimiento oportuno por parte de los especialistas.

Rehabilitacion cardiaca, educacion sanitaria del paciente y apoyo psicolégico. La atencion
de la IC debe basarse en el compromiso pleno de los pacientes.

Un cambio en la gestion de la IC: de los cuidados agudos a la atencién primaria. Este
cambio se debe producir siempre que sea seguro y efectivo.

D c ...
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Resumen ejecutivo

La insuficiencia 1 de cada 5
cardiaca
0000
: 9@9
Y ! ' 4
A causa de podria padecer IC en
m ingresos no alguna etapa de su vida

O—0O~“ programados

+50%

Las mejores practicas en
la atencion logran

30%

reduccion de las
hospitalizaciones

de aumento de los ingresos
hospitalarios en los
préximos 25 anos

La insuficiencia cardiaca (IC) supone un desafio para la sostenibilidad de
los sistemas sanitarios.

D :c ST - A

La IC es una enfermedad comun. Se desarrolla debido a que el corazén pierde potencia
de contraccion y/o incrementa su rigidez,' afectando asi a la capacidad para bombear
suficiente sangre al resto del cuerpo.?

Al menos 15 millones de personas conviven con la IC en Europa.® Una de cada cinco
personas podria padecer IC en alguna etapa de la vida.*

La carga que supone la IC es alta.>® La supervivencia y la calidad de vida siguen siendo
bajas, incluso peores que para los tipos mas comunes de cancer.”

La IC es la principal causa de reingresos hospitalarios no programados.? También es la
causa mas comun de hospitalizacién de personas mayores de 65 anos.®

La incidencia y prevalencia de la IC aumentara. En parte, por el envejecimiento de la
poblacién y la mayor supervivencia en otras enfermedades cardiovasculares y crénicas.’

Los ingresos hospitalarios por IC aumentaran en un 50% en los proximos 25 anos.®
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Aunque el pronéstico es desalentador, un adecuado plan de atencién marcara
una gran diferencia para las personas que conviven con la IC.

La atencion y el apoyo adecuados pueden permitir a las personas con IC recuperar muchos
anos y calidad de vida.'?'3 La hospitalizacion puede reducirse asimismo hasta en un 30%.'#""

La atencion y el apoyo deben adaptarse a las necesidades y preferencias individuales de Ia
persona que convive con la IC. Esto puede mejorar los resultados clinicos y la implicacién
del paciente para vivir y autogestionar la IC.2618

El mejor modelo de atencion es un programa de gestion de la IC: un plan de atencion centrado
en la persona, que incluya apoyo para su autocuidado, atencion preventiva y de rehabilitacion,
revisiones periddicas y su intensificacion en caso de empeoramiento clinico.®™

Las mejores practicas implican que la atencion multidisciplinar sea dirigida por
especialistas, incluidos cardiélogos (preferentemente, con una subespecialidad en IC)
y personal de enfermeria especializado en IC que trabajen en unidades de IC.6'2Otros
profesionales importantes incluyen médicos de familia, especialistas en rehabilitacion
cardiaca, fisioterapeutas y farmacéuticos.

Las visitas domiciliarias y el apoyo telefonico estructurado (dirigido por personal de
enfermeria especializado en IC) son modelos innovadores para reducir los ingresos
hospitalarios y la mortalidad relacionados con la IC.""

Los sistemas sanitarios europeos no estan preparados para la IC.

Los sistemas sanitarios tienen que lidiar a menudo con un modelo orientado a las
enfermedades crénicas, y la IC no es ninguna excepcion. La atencion suele estar
fragmentada®'® mientras que la atencion basada en las recomendaciones de las guias de
practica clinica es poco frecuente.2°?

Los mayores retos y oportunidades de mejora radican en cinco puntos a lo largo de la
evolucion de la IC: presentacion y diagndstico, planificacion del alta y seguimiento precoz,
gestion clinica, empoderamiento del paciente y autocuidado, ademas de la planificacion
anticipada de los cuidados.

Necesitamos formar nuevos perfiles profesionales y reforzar los existentes, si queremos
mantener la estabilidad clinica de los pacientes. En particular, falta personal de enfermeria
especializado en IC' y es necesario mejorar la formacién e involucrar a médicos de familia
y farmacéuticos. Todo profesional sanitario debe reconocer los sintomas basicos.

Tenemos que superar la inercia, la falta de concienciacién y de control en todos los niveles,
incluso entre los responsables politicos, las instituciones publicas, los profesionales, los
pacientes y el publico en general.
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¢Qué es la msuficiencia cardiaca y por qué

necesitamos mejorar su proceso asistencial?

La insuficiencia cardiaca es un sindrome clinico muy comuin, aunque complejo

Hay al menos 15 millones de personas que conviven con insuficiencia cardiaca (IC) en
Europa,® aunque el nimero exacto puede ser mayor.’'2'22| 3 |C se produce cuando el
corazén ya no puede bombear suficiente sangre al resto del cuerpo ya que se ha vuelto
demasiado débil o rigido.'? Se caracteriza por sintomas que incluyen dificultad para
respirar, hinchazon (especialmente, las extremidades inferiores y el abdomen), fatiga
extrema y signos como edemas (acumulacioén de liquido en el cuerpo). Los sintomas
pueden afectar gravemente a la calidad de vida de quien la padece, asi como resultar
potencialmente mortales. Las personas con IC suelen presentar comorbilidades, como
fibrilacion auricular, diabetes, enfermedad pulmonar obstructiva crénica e insuficiencia
renal crénica, cuya contribucion a la IC es dificil de predecir.6222* Es importante identificar
la IC en una etapa muy temprana, ya que la gestién presintomatica puede mejorar los
resultados clinicos.®

La insuficiencia cardiaca Dificultad para
tiene sintomas claros de respirar

| ) Fatiga
alél'ta

Extremidades

hinchadas

que hay que identificar

La IC conlleva importantes limitaciones fisicas y psicoldgicas

Las consecuencias para las personas que conviven con la IC, sus cuidadores y sus
familias son equiparables a las de otras enfermedades crénicas importantes.55%' La
calidad de vida y la tasa de supervivencia de los pacientes siguen siendo bajas e incluso
peores que para muchos tipos de cancer.” Por ejemplo, un registro nacional en Suecia
ha estipulado que cada ano se pierden alrededor de 126.000 anos de vida debido a la IC,
frente a los cerca de 120.000 afos perdidos por el cancer.?!
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La IC supone un reto para la sostenibilidad
de los sistemas sanitarios

La carga econdmica de la IC es significativa.’?® La atencion
hospitalaria es un factor determinante del gasto, que
representa hasta el 70% de los gastos sanitarios relativos
alalC en los paises occidentales.? En Alemania, en 2006,
represento el 45% de los 2900 millones de euros invertidos en
laIC. La IC es la causa mas comun de ingresos hospitalarios
en personas mayores de 65 anos®y el principal motivo de
reingresos hospitalarios no planificados.? Los resultados para
la IC son pobres. Uno de cada cuatro pacientes con IC es
hospitalizado al mes siguiente de recibir el alta,’ dos de cada
tres son hospitalizados de nuevo en el plazo de un ano.?

Los gastos indirectos y las pérdidas de productividad por IC son sustanciales

El cuidado informal y otros gastos indirectos aumentan la carga econémica. Es mas
probable que la IC reduzca la productividad laboral de quienes conviven con esta
enfermedad que el asma, la diabetes, la cardiopatia coronaria o la osteoartritis.?® Las
personas en edad laboral con IC pueden tener dificultades para reincorporarse a su
trabajo, por ejemplo, cuando conlleva estrés, estar de pie muchas horas o un gran
esfuerzo fisico.?? En Irlanda, se ha estimado que el coste de la atencion informal mas que
duplica los gastos directos de la atencion médica (alrededor de 364 millones de euros,
frente a los 158 millones de euros de gastos directos de la atencién sanitaria).?”

El gasto en IC aumentara

Se estima que los ingresos hospitalarios por IC aumentaran en un 50% en los proximos
25 anos.® La prevalencia de la IC esta creciendo, en parte, debido al envejecimiento de la
poblacion y a la mayor supervivencia de otras enfermedades cardiovasculares y cronicas,
por lo que los gastos asociados a la IC seguiran aumentando.'' 2!

La atencion basada en las guias de practica clinica genera beneficios para
los pacientes y los sistemas sanitarios

Aunque la IC tiene un mal prondstico, es tratable y prevenible.® La atencion recomendada
por las guias de practica clinica se asocia a un mejor pronéstico de los pacientes,
prolongando la supervivencia y mejorando la calidad de vida.™ Los tratamientos
disponibles actualmente pueden prevenir o retrasar el avance de la IC con una fraccién de
eyeccion reducida (ICFEr. aproximadamente, en la mitad de los casos de IC?'), pero todavia
carecemos de tratamientos efectivos para otro tipo importante de IC, la IC con fraccion de
eyeccion preservada (ICFEp). Hasta la actualidad, el manejo de los pacientes con ICFEp
debe individualizarse en funciéon de sus caracteristicas clinicas acompanando a la mejoria
de sus sintomas congestivos.®
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¢Qué es la atencion multidisciplinar e integral

de la insuficiencia cardiaca?

< ) &

La atencién multidisciplinar e integral consiste en brindar la
mejor atencion posible

La atencidn integral se ha definido como la consecucién del potencial de
los equipos multidisciplinarios para fomentar una atencion coordinada

y centrada en la persona, adaptada a las necesidades y preferencias

del paciente, su familia y los cuidadores.? Las guias de practica clinica
recomiendan una continuidad de cuidados, garantizando un correcto
manejo de las comorbilidades, adaptandose de forma rapida a los
cambios en las condiciones clinicas de los pacientes e implicando al
conjunto de los profesionales con responsabilidades en la continuidad
de los cuidados de pacientes con IC que deberia incluir a especialistas en
IC. Se recomienda una estrecha coordinacion entre niveles asistenciales,
incluido el paciente, basandose en el respeto mutuo, la comunicacion
claray la division de responsabilidades.' Es de especial relevancia la
organizacion del proceso asistencial de la IC con la premisa de una
comunicacion rapida y resuelta en el nivel asistencial adecuado.?

La atencion multidisciplinar debe apoyar y empoderar a los
pacientes, sus cuidadores y familias

El empoderamiento de pacientes, cuidadores y familias es vital para el
compromiso a largo plazo en el autocuidado.? Cada persona que convive
con la IC hace un recorrido Unico. Debe adaptarse a ajustes fisicos,
psicoldgicos, profesionales y terapéuticos dificiles.?'"273° E|l equipo
multidisciplinar debe ser flexible al trabajar con los pacientes y adaptar
la atencidn a sus circunstancias, teniendo en cuenta sus necesidades

y preferencias en todas las decisiones.?®' Muchas personas quieren
involucrarse en su autocuidado.?23 Por tanto, el equipo multidisciplinar
debe ayudar a las personas que conviven con la IC a desarrollar los
conocimientos y habilidades para lograr un buen autocuidado y mantener
la mejor calidad de vida posible.?**" Las organizaciones de pacientes
pueden ofrecer orientacién fundamental en dicho cometido.
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Una atencion de la IC de alta calidad requiere colaboracion

Los cardidlogos, los especialistas en medicina interna y los médicos

de familia son los lideres clinicos tradicionales de la IC, pero hay otros
profesionales con un enorme potencial.®'® Por ejemplo, el personal de
enfermeria especializado en IC es fundamental para muchos modelos
modernos de mejores practicas:? 3¢40 pueden proporcionar monitorizacion
sistematica, gestion y educacion sanitaria del paciente, ademas de
realizar consultas mas prolongadas e individualizadas que otros
profesionales sanitarios.' Otros profesionales con responsabilidad directa
se enumeran en la pagina 17. Cada vez mas, se reconoce que las redes de
apoyo entre pares, la preparacion y las organizaciones de pacientes son
elementos necesarios para el éxito en la atencion de la IC.?®

La atencion mutidisciplinar e integral cambia a lo largo del
cursodelalC

Las necesidades de los pacientes con IC no son estaticas, por lo que no
hay un unico modelo que garantice una atencién 6ptima. La IC presenta
tres fases tipicas: diagndstico, tratamiento y seguimiento, asi como vivir
con laIC.2% La ultima fase representa la experiencia a largo plazo de

las personas que aprenden a vivir con su condicion y a autocuidarse. En
funcidn del avance de la enfermedad, las personas con IC pueden tener
episodios que requieran huevamente cuidados intensivos o una mayor
supervision médica.

Hay una necesidad urgente de mejorar en 5 puntos la atencion
enelcursodelalC

La atencion de la IC suele estar fragmentada.®'® Se han identificado cinco
areas clave de friccion para la optimizacién del manejo de la IC. Estos
«puntos de friccion» son: presentacion y diagnéstico, planificacion del
alta y seguimiento precoz, gestion clinica, empoderamiento del paciente y
autocuidado, ademas de la planificacién anticipada de los cuidados.
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¢{Qué es la atencion multidisciplinar e integral en la insuficiencia cardiaca?

Figura 1. Circuito multidisciplinar e integral en la atencion de la insuficiencia
cardiaca: componentes clave de calidad

Se requieren cambios agiles en la atencidn de paciente, especialmente en momentos de
agudizacion que es cuando las necesidades cambian, en todos los niveles de atencién y en los
diferentes momentos del recorrido del paciente.?®

Las tres fases del recorrido de un paciente con insuficiencia cardiaca (IC)

Diagnéstico

N

Los profesionales sanitarios detectan rdpidamente los
signos o sintomas de la IC al trabajar en estrecha relacion
con otros niveles de atencion'

Derivacion desde la atencién primaria para un diagnéstico
realizado por especialistas que incluye un ecocardiograma
y una determinacion de péptido natriurético tipo B'*#

Diagnéstico definitivo y oportuno que incluye el tipo de ICy
las afecciones subyacentes adicionales®'34

Iniciacion de la educacion en autocuidado a pacientes,
cuidadores y familiares 134

¢Como debe ser
una atencion de
calidad?

La IC suele estar precedida por
otrasenfermedades, talescomo
otras afectaciones cardiacas, la
enfermedadrenal o la diabetes.®

* LalC suele ser dificil de diagnosticar y los pacientes con IC
pueden encontrarse en situaciones differentes’
El diagndstico, incluida la comprension de las causas de la IC,
requiere la realizacion de varias pruebas y la valoracion de un
especialista®
La iniciacion temprana del tratamiento es esencial para
aumentar la esperanza de vida y minimizar los sintomas®

Muchos pacientes de alto riesgo precisan una derivacion rapida®

éPor qué es

vital el enfoque
multidisciplinar e
integral?

J

¢Donde suele fallar 1
la atencién sanitaria Presentacion y
a los pacientes? diagnéstico
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Los puntos de friccion representan areas problematicas bien conocidas en las
que los cuidados y el apoyo fallan en muchos pacientes. No todos los pacientes
son iguales. No todos los pacientes seran tratados en el hospital. Los puntos de

friccion 4 y 5 pueden ocurrir en cualquier lugar tras el diagndstico.

Cuidados y seguimiento

Atencion personalizada liderada por un
cardiélogo (especializado en IC) o un
especialista en medicina interna'

Busqueda del alivio rapido de los sintomas,®
consideracion de un desfibrilador automatico
implantable, transicion hacia la medicacion
oral tras conseguir la estabilizacion

Planificacion del alta hospitalaria 'y
seguimiento minucioso con indicaciones
claras de contacto®

Una vez iniciada la planificacién de cuidados
individualizada, los pacientes

son inscritos en programas de

gestion de la 1C® 1317

S
8
M -
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* Los pacientes con IC tienen necesidades
de cuidados complejas, que abarcan
especialistas y generalistas'

En las semanas posteriores al alta médica
existe el riesgo de perder informacion
fundamental y de que se produzca el retraso
y la fragmentacion de los cuidados®#

Los pacientes con un correcto apoyo
post-alta y un plan de asistencia tras el
alta hospitalaria reingresan con menor
frecuencia®

1

2 A 3

Planificacién del
alta y seguimiento
precoz

Gestion
clinica

ConvivenciaconlalC
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L
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Una educacion de alta calidad para pacientes,
cuidadores y familiares con el fin de apoyar la
experiencia a largo plazo de los pacientes y sus
habitos de autocuidado™*

Enfoque integral de la persona hacia la
rehabilitacion y el apoyo psicolégico®™#!

Una atencién continuada que incluye un control
minucioso, una gestion individualizada'® y apoyo
realizado por profesionales sanitarios, y pacientes
con la misma enfermedad y/o expertos

L )

©
51
o‘ ~‘\

& i

\
La IC requiere un apoyo clinico y psicosocial que sea
continuado y personalizado'®

Los ingresos hospitalarios no planificados se pueden
evitar siguiendo modelos referentes de atencién
multidisciplinaria™'®

Los pacientes que practican el autocuidado tienen
un riesgo menor de volver a ser ingresados y gozan
de mejores resultados clinicos y calidad de vida'® #

4 5

Empoderamiento Planificacion
del paciente y anticipada de los
autocuidado cuidados
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¢Cuales son los principales componentes de un proceso de gestion integrada
en IC de calidad?

a )

Los

elementos Plan de Seguimiento
de meiores atencion
) El término «atencion

racticas . .. : A T el T 1A
p integral» también se ha (,Qtlue_dp_rof_e.iglong)les deben participar en el equipo de atencion
utilizado para referirse a multidisciplinar?
U U un Camb'? organizativo Los principales profesionales que deberian integrar el equipo multidisciplinar estan
ACCESO B 5 mas f‘:\mpllo, que de_be definidos en las guias de practica clinica y en las recomendaciones de expertos.2¢'2
tratamientos Sl incluir la colaboracion Estas incluyen:
avanzados continua entre las distintas _ o
m m organizaciones implicadas Cardiélogos (preferentemente, especializados en IC)
y la coordinacion de los Personal de enfermeria especializado en IC y de atencion primaria
servicios de atencion, y Médi de atencid . . di de famili
e temas de la gobernanza y édicos de atencion primaria (médicos de familia)
fEe ( Educacion ) perig_dica' de financiacion. 648 Fisioterapeutas (que incluya a los de los programas de rehabilitacién cardiaca)
R . B medicacion
psicosocial sanitaria /dispositivos fesi . .
Otras proresiones |mportantes son.
- / Especialistas en medicina interna Psicdlogos
. . . : : Auti Nutricionistas
Los principales elementos de las mejores practicas clinicas estan bien documentados en las guias Farmaceuticos _ _
europeas,® 134" asi como en comentarios de expertos sobre los programas de gestién de la IC. Los Pacientes expertos, instructores, Trabajadores sociales
elementos incluyen: grupos de apoyo y organizaciones Especialistas en cuidados
+ un plan de atencion integral, que garantice evaluaciones periodicas y acceso rapido a la de pacientes intensivos
atencién en momentos de empeoramiento clinico; Geriatras Cirujanos cardiacos en general y de
+  seguimiento después del alta; Personal de cuidados paliativos centros de trasplante
+ evaluacion continua de los factores de riesgo, sintomas, signos, estado funcional y calidad Cardidlogos intervencionistas
de vida, y propuesta de respuesta ante cambios en la situacion clinica;
o L isdicn d " " o En funcion del paciente y las comorbilidades, también puede ser necesaria la atencién
revision y optimizacion periodica de medicamentos y dispositivos; de neumdlogos (especialistas en pulmones), nefrélogos (especialistas en rifiones),
+ educacion sanitaria para fomentar conductas de autocuidado y ayudar a optimizar la endocrindlogos (especialistas en diabetes) y especialistas en apnea del suefo.

adherencia a la medicacién y los planes de ejercicio;*
+ apoyo psicosocial a los pacientes, sus familiares y cuidadores;
* acceso a opciones avanzadas de tratamiento.®*

Muchos modelos innovadores estan trasladando la gestion sistematica de la IC desde la atencién
primaria o ambulatoria al domicilio del paciente, por ejemplo, ofreciendo una revisioén periédica y
formacion del paciente a través de visitas domiciliarias de enfermeria y asistencia telefénica.'” Esto
es posible incluso para procedimientos mas exigentes, como los diuréticos intravenosos.*
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Los programas de gestion y las unidades de la IC, integradas en el proceso
asistencial de IC, ofrecen la mejor respuesta a las necesidades de atencion a

esta patologia

: . > > : Los modelos de atencion mas flexibles también pueden ser
Aunque existen muchos modelos posibles de gestidn, la atencidn y el apoyo a pacientes con beneficiosos

IC que integra a las unidades de IC se reconocen como modelos de gestion de la patologia. . S .
) _ _ Los modelos mas avanzados de atencion multidisciplinar e integral se
*+ Los programas de gestion de la IC son estandares de referencia en la atencion a han orientado a los pacientes complejos con mayores necesidades.*
la patologia mchdos_ en las guias europeas d.e atencion a la IC.% Son protocqlos Sin embargo, es probable que la mayoria de estos pacientes se beneficien
locales para la atencion y el apoyo integral e, idealmente, son guias de atencién de una atencion que esté mejor coordinada y mas adaptada a sus

para las personas que viven con IC. Los programas pretendep, por_Ip general, guiar necesidades y expectativas.®'*Las guias de practica clinica abogan por la
a los pacientes en todas las fases de atencion, desde la planificacion del alta hasta - - L )
expansion de modelos de atencion multidisciplinar e integral a todas las

el seguimiento a largo plazo y la educacion sanitaria. Deben abarcar los niveles de ersonas que conviven con la 1C.26253
atencion primaria y secundaria, asi como el seguimiento domiciliario.® P 9 '

« Las unidades de IC son reconocidas por los expertos como entornos efectivos En los ultimos afos, algunos modelos clinicos se han convertido en
(es decir, «una base de operaciones») para la atencién especializada, por ejemplo, servicios mas flexibles, que responden a diferentes necesidades. Las
programas de gestidn u otros servicios especializados como el diagnéstico. 24 Las innovaciones incluyen unidades a tiempo parcial, visitas domiciliarias,
unidades «tradicionales» de IC se han centrado en la supervision de los pacientes llamadas telefonicas estructuradas y plataformas de telemedicina.’®
por personal de enfermeria especializado, dirigido por un cardiélogo o internista, a Los centros de salud que no sean unidades de IC también pueden ser
menudo en entornos asistenciales ambulatorios que podrian ser adecuados para efectivos en la prestacion de atencion sanitaria, en aquellos casos en
pacientes relativamente estables y sin importante limitacion funcional.* los que, por ejemplo, las necesidades de los pacientes estables puedan

satisfacerse con el apoyo efectivo de un médico de familia motivado y
bien informado.

La gestion de la IC debe ser fluida, ofrecer atencién y apoyo en diferentes niveles

de acuerdo a los cambios en la situacion clinica de los pacientes, dirigida por los

especialistas en IC integrados en un equipo multidisciplinar.

Unidad de IC o Casa
[m|m}

@ g5
Médico de N~ IE[ H ];' Atencién
familia "~ — — — hospitalaria
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Oportunidades de mejora en el proceso
asistencial: analisis de la situacion

¢Qué sucede?

Existe una informacién incompleta de los indicadores del proceso de
IC, pero los datos disponibles muestran oportunidades de mejora en la
atencion recomendada en las guias de practica clinica.2°204°

El diagnostico no suele ser suficientemente rapido ni
especifico

En muchos casos el diagnéstico es erroneo y tardio, la mayoria de los
casos se diagnostica en la etapa sintomatica tardia, cuando ya hay
un dafo permanente en el coraz6n.? %054 Existe un uso desigual de
pruebas diagndsticas importantes, como el ecocardiograma (eco) y el
electrocardiograma (ECG).%

Las estimaciones actuales de los retrasos desde la primera visita hasta el
diagndstico definitivo van desde varios meses en Alemania®® hasta un afio
en Irlanda,® con retrasos importantes observados también en Inglaterra y
Escocia.?®%?

Muchas personas que conviven con la IC no son
atendidas por especialistas adecuados

Incluso cuando se confirma el diagndéstico, muchos pacientes con

IC no son atendidos por los profesionales adecuados, a pesar de que
algunos paises cuentan con guias claras para la atencién dirigida por
especialistas. La atencion de pacientes hospitalizados con IC esta
fragmentada con respecto a la de otros pacientes cardiovasculares,
como los que sufren infartos agudos de miocardio, y hay poca
coordinacién que permita un auténtico abordaje integral del paciente.*

En Inglaterra y Gales, el 20% de los pacientes hospitalizados con IC no son
atendidos por especialistas en IC.%®
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La IC suele diagnosticarse

demasiado tarde

Los pacientes salen del hospital con Q
necesidades esenciales no cubiertas

Los pacientes y las familias a menudo no saben con quién contactar
después de salir del hospital.® El plan de medicacién prescrito para el
alta hospitalaria no suele cumplir las recomendaciones de las guias de
practica clinica,’ incluso cuando los pacientes con IC han sido visitados
por especialistas.5®

En Inglaterra y Gales, alrededor de la mitad de los pacientes con IC atendidos
en el hospital por especialistas son dados de alta con lo que podemos
considerar todos los medicamentos basicos, mientras que baja a uno de cada
cuatro, si los pacientes no son atendidos por un especialista.®

En algunos paises, menos de la

mitad

de los pacientes reciben las dosis
recomendadas de medicamentos basicos.

Pocos pacientes cuentan con un seguimiento adecuado
tras el alta hospitalaria

Pocos paises cumplen las recomendaciones de las guias europeas de
practica clinica de que los pacientes con IC acudan a un especialista
dentro de las dos semanas posteriores al alta.®®' La falta de coordinacion
entre niveles asistenciales es un problema conocido en la IC y otras
enfermedades cronicas.5?% Por ejemplo, los informes de alta pueden
obviar informacién clave, como las indicaciones de medicamentos

o las instrucciones de seguimiento.t%* Las dosis recetadas de los
medicamentos suelen ser inferiores a las recomendaciones de las guias
de practica clinica.%

En Francia, solo el 30% de los pacientes acude al cardiélogo dentro del mes
posterior al alta, y la mayoria tiene un seguimiento irregular.’” En Italia, Polonia
y Grecia, menos del 50% de los pacientes recibe las dosis recomendadas de
inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina (ECA), bloqueadores
de los receptores de angiotensina (BRA) y betabloqueantes, mientras

que en Noruega y Suecia, el seguimiento de las recomendaciones es
significativamente mejor.®
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Los pacientes se enfrentan
a variaciones inaceptables
en atencion sanitaria

¢Qué sucede? (cont.)

Falta de implantacion de programas y unidades de IC

Si bien hay ejemplos positivos de programas de gestion de la IC, estos
no estan extendidos a nivel nacional, ®limitando el acceso por parte de
los pacientes de forma equitativa.®®

EnIrlanda, seis unidades de IC operan en Dublin y solo cinco en el resto del
pais, lo que genera variaciones regionales en las tasas de supervivencia y
reingresos hospitalarios por IC.5”

No se aprovecha todo el potencial de los
profesionales sanitarios

A pesar de la existencia de modelos de gestion de medicamentos

para pacientes con IC dirigidos por farmacéuticos, estos suelen estar
poco desarrollados.®® Los beneficios de la rehabilitacién cardiaca con
fisioterapia estan mas que demostrados,% % si bien el acceso es muy
limitado por parte de los pacientes.?>7® Mientras tanto, los médicos de
familia participan con frecuencia en la atencién de la IC, especialmente
durante las fases de diagndstico y después del alta, pero a menudo
demuestran una falta de conocimiento en las opciones basicas de
tratamiento y poca confianza en el manejo efectivo de la IC.>*"" Ello
conlleva la necesidad de implantar modelos de atencién contrastados
y la formacidn de profesionales para maximizar la incorporacion de los
médicos de familia en la atencién de la IC.

En la mayoria de los paises europeos, menos de la mitad de todos los
pacientes cardiovasculares, incluidos aquellos que padecen IC crénica,
acceden a la rehabilitacion cardiaca.”” En Irlanda, menos del 1% de las
personas que conviven con la IC son derivadas a estos servicios.?

Q

Pocos pacientes reciben apoyo para participar en la
atencion y gestion de su enfermedad

Las personas que conviven con la IC suelen presentar una falta

de conocimientos sobre la IC, sus sintomas y riesgos, ademas de
una falta de informacion adecuada.'®"2"® Existe formacion y apoyo
esporadicos dirigidos a pacientes,”*"" que generan unos resultados
clinicos deficientes para las personas que conviven con laICy una
baja confianza en su capacidad de autocuidado.”®? Con frecuencia,
los centros de salud y las organizaciones de pacientes tienen que
desarrollar programas y materiales educativos propios.*°8

En Alemania, los programas de educacion sanitaria no estan disponibles de
forma habitual,’® y en lItalia, los pacientes y cuidadores pueden carecer de
educacién y capacitacion para controlar adecuadamente su enfermedad.”’

La atencion paliativa esta poco planificada

La utilizacién de un plan de voluntades anticipadas es poco frecuente,
8y los profesionales de cuidados paliativos no suelen ser reconocidos
por las personas que conviven con la IC como miembros del equipo de
atencion.® Los médicos rara vez tratan el pronéstico, la muerte y los
cuidados paliativos con los pacientes.® Esto puede explicar, en parte,

el hecho que los pacientes acudan relativamente tarde a los cuidados
paliativos.®788

Un estudio neerlandés en el ambito ambulatorio encontrd que la atencion
paliativa se traté solo con el 4% de las personas que conviven con la IC.%
En el Reino Unido, menos del 10% de las personas que conviven con la IC
figuran en el registro de cuidados paliativos, frente a casi la mitad de todos
los pacientes con cancer.®®
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¢Por qué pasa esto?

Se conocen diversas barreras que dificultan una buena practica.

El conocimiento de la IC es limitado

Los legisladores, los pacientes y la poblacion general parecen tener
limitada de los signos y sintomas de la IC.8%*'

Los profesionales sanitarios no acceden a la
informacion sobre buenas practicas

En general, falta una adecuada adaptacion de las guias de practica
& clinica a los contextos nacionales.?3°7092 Es probable que el precio
de ello sea elevado. Los médicos de atencion primaria (AP) indican
constantemente de que no estan familiarizados con las guias
europeas debido, en parte, a inquietudes sobre su relevancia para los
desafios tipicos en la toma de decisiones que afrontan en la practica
diaria.??Incluso, cuando las guias se traducen a idiomas nacionales,
puede que no sea factible esperar que médicos no especializados en
IC (por ejemplo, internistas y médicos de AP) conozcan las versiones
mas recientes.

No hay suficientes centros o profesionales
especializados

En toda Europa, es insuficiente el acceso a centros y modelos de gestion
integrada en IC, como unidades de IC y rehabilitacién cardiaca,293070

asi como también es limitada la disponibilidad de personal clave, como
el personal de enfermeria.®* 3% Por lo general, el papel del personal de
enfermeria especializado en IC esta poco desarrollado en toda Europa,®®
y el que hay esta saturado de trabajo.?® Hay una formacioén profesional
limitada en IC fuera de los centros especializados,”” por lo que no suele
existir una formacioén acreditada o financiacion suficiente para disponer
de equipos multidisciplinares.®®70% De ahi que todavia sea comun que
las personas que conviven con la IC sean tratadas solo por médicos de
familia o internistas, sin el apoyo de un equipo multidisciplinar.5732°

poca conciencia de la IC. En toda Europa, existe una comprension R
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ERROR X

Sin datos del paciente

Los profesionales sanitarios

pueden tener dificultades
CANCELAR -
- para compartir datos

Algunos profesionales sanitarios son reticentes al A
trabajo multidisciplinar

Los profesionales sanitarios que atienden a personas con IC, tanto
en atencion primaria como especializada, no necesariamente confian
en la practica multidisciplinar como, por ejemplo, en el proceso de
derivacion de pacientes.?2?°'% E| trabajo multidisciplinar en IC puede,
de hecho, desafiar las jerarquias existentes entre profesionales y
puede generar resistencias sobre quién esta a cargo de la atencion
del paciente.’ %2 Por ejemplo, los cardiélogos suelen comentar sus
inquietudes sobre la derivacion de pacientes con IC a la atencion
primaria, mientras que los médicos de familia temen perder
habilidades y responsabilidades al trabajar con especialistas.®?

Los profesionales sanitarios pueden tener
dificultades para compartir datos de pacientes

Los registros de pacientes con IC suelen ser de mala calidad,'®y los
centros de salud suelen tener diferentes practicas y plataformas de
registro de datos, lo que dificulta el intercambio de informacion.’®*
Por ejemplo, los profesionales de atencién primaria tienen una baja
expectativa sobre la informacién compartida por los profesionales de
atencion secundaria,®? y los farmacéuticos refieren dificultades para
acceder a los datos del paciente.'%

La deficiencia de datos de rendimiento impide la
evaluacion y la transparencia

Los datos de rendimiento que puedan ser comparables entre
localidades son importantes por diversas razones, incluida la
transparencia en la presentacion de informes sobre el rendimiento, la
acreditacion o la certificacion de centros,'® la evaluacién de nuevos
modelos de atencidn, la fijacion de precios basados en el valory

el desarrollo de incentivos econémicos.'”” Sin embargo, persisten
problemas con la calidad y la cobertura de datos en la IC. Por
ejemplo, los registros y la historia clinica electronica no suelen estar
estandarizados, por lo que excluyen las medidas centradas en el
paciente, como la calidad de vida o los sintomas.'”” El acceso publico
a los datos suele ser deficiente,'® %7 o que limita la responsabilidad
de los sistemas sanitarios y una mejor atencion de la IC.
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Punto de friccion 1.
Presentacion y diagnostico

1 ) ¢Cual es el problema?

El diagnéstico adecuado y oportuno de la IC es la base de una gestién eficaz.'2'%

Esto asegura que los pacientes reciban atencion lo antes posible para conseguir mejores
resultados.?6'35157 Desafortunadamente, el diagnéstico de la IC a menudo se confirma tarde, una
vez que ya se ha producido un dafo grave en el corazén.'®

Muchos profesionales sanitarios y la sociedad en general pueden tener dificultades para reconocer
los sintomas de la IC."2% # La fatiga y la dificultad para respirar, por ejemplo, se pueden confundir
con sintomas de la diabetes o enfermedades respiratorias.?°1°

2 ) ¢Como deberia realizarse?

No existe una tnica prueba de diagnéstico para la IC.5# Para obtener un diagndstico completo, incluida
la identificacion de las causas subyacentes, se requieren diversas pruebas, como un examen fisico, una
ecografia, un electrocardiograma o una radiografia, ademas de informacion del paciente, como la historia
médica. Los centros especializados en IC deben proporcionar un servicio integrado de diagndstico.'

El diagnédstico debe incluir una ecografia realizada por un especialista.® Esto proporciona
informacién completa sobre el corazén y su capacidad para bombear sangre, lo cual es crucial
para establecer el tratamiento y el prondstico mas apropiados.?®

En el diagnéstico participan distintos niveles asistenciales. Las personas con IC suelen recurrir a
la atencidén primaria,’’ pero el inicio del tratamiento depende de que los sintomas los identifiquen,
investiguen y sigan especialistas de atencién hospitalaria.

3 ) ¢Qué funciona y qué se puede mejorar?

+  Es posible reducir la aparicién de la IC entre los grupos de alto riesgo.2# """ Por ejemplo, el
tratamiento intensivo de la hipertension arterial puede reducir el avance de la IC en un 40%."'?

*  Prescribir la realizacion de una ecografia por parte de los médicos de familia puede
reducir las derivaciones a cardiélogos hasta en dos tercios.'3 14

+ Se ha demostrado que las analiticas de péptidos natriuréticos (PN) son rentables
al descartar, de forma segura, realizar la ecografia a los pacientes.?>'5 116 El Irish
Cardiac Society estima que podria reducir la demanda de servicios de diagndstico
especializados en un 30%.5"

* Los medicamentos comunmente mencionados en las guias de practica clinica, como los
inhibidores de la enzima convertidora de la angiotensina (ECA) y los betabloqueantes,
reducen la hospitalizacion y la mortalidad en el estadio inicial de la IC.6%¢
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Casos practicos seleccionados

Desafio para la atencion de la IC, The Belgian ‘ ’
Charter for Heart Failure

Las pruebas de PN no siempre se reembolsan en Bélgica, a pesar de
estar recomendadas en Europa. El Belgian Charter for Heart Failure
exige el reembolso de las pruebas diagndsticas recomendadas

por las guias clinicas como una de las cinco prioridades para la

accion politica.""® La iniciativa ha sido liderada por las principales
organizaciones del corazén y ha sido firmada por 12.000 personas
hasta la fecha.

Estandares de calidad para el

diagnéstico integrado por parte de especialistas,
Sociedad Espanola de Cardiologia, Espana

La Sociedad Espanola de Cardiologia ha
publicado estandares de calidad y acreditacion
para las unidades de IC.""" Estos aunan el

diagnéstico, tratamiento y seguimiento clinico

de los pacientes con IC basados en las guias de
practica clinica y establecen estandares minimos
de coordinacion con la atencién primaria. El
programa recomienda que los profesionales de
atencion primaria exijan una prueba de PN si
sospechan de un posible caso de IC.

@ @ @ Mas casos practicos disponibles R

Y\ oL/ 3Len www.hfpolicynetwork.eu
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Punto de friccion 2:
Planificaciéon del alta y sequimiento precoz

1 ) ¢Cual es el problema?

El alta hospitalaria tras un episodio agudo de IC marca el comienzo (o la continuacién) de la
atencion, no el final. Muchos pacientes salen del hospital con necesidades sustanciales no
cubiertas, incluso cuando los médicos los consideran aptos para irse a casa.'' ''°La transicion del
hospital al domicilio es un periodo vulnerable para el paciente,*® 2% ya que se aleja de una estricta
supervisién médica.

Las personas que salen del hospital después de un episodio agudo de IC siguen teniendo un alto
riesgo de muerte® y de hospitalizacidn durante tres meses.**12' 22 Este periodo conlleva un mayor
riesgo de mortalidad que durante la hospitalizacién.'? El seguimiento apropiado después del alta
es critico para mejorar los sintomas, la supervivencia y la calidad de vida.®

2 ) ¢Como deberia realizarse?

Todos los pacientes que salen del hospital deben tener un plan de alta personalizado y deben ser
seguidos por un médico de familia dentro de una semana y por un especialista en el plazo de dos
semanas.® Este proceso debe tener un enfoque multidisciplinar de las necesidades clinicas y de
otra indole de la persona, y debe garantizar la existencia de planes de seguimiento, supervision y
atencion adecuados.’® Los planes deben comunicarse a los profesionales sanitarios clave, como
los médicos de familia.

La planificacién del alta debe individualizarse segun las circunstancias clinicas y personales

de cada paciente, incluidos sus deseos y preferencias. La consideracion de sus circunstancias
sociales y familiares, asi como el bienestar psicoldgico, son vitales para asegurar que puedan
adaptarse al tratamiento y responsabilizarse de su autocuidado y autocontrol.’® Los pacientes en
edad laboral pueden tener preocupaciones y barreras importantes para reincorporarse al trabajo.*°

3 ) ¢Qué funciona y qué se puede mejorar?

« Lacorrecta planificacion y gestion del alta en la IC repercute en una mejora de la
atencioén integral, el uso eficiente de los recursos’® y mejora los resultados del paciente,
lo que puede generar una reduccion de los gastos.®

* Los pacientes con IC que tienen una cita de seguimiento ambulatoria programada en
el momento del alta hospitalaria tienen tasas de reingreso menores que los que no la
tienen.#?

« Lascitas en la primera semana o al mes del alta reducen ain mas el riesgo de reingreso

Guia para la atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

Casos practicos seleccionados

Planificacion del alta centrada en
la persona, Universidad de Gotemburgo, Suecia

El Centro universitario de Gotemburgo

para la atencién centrada en la persona ha
desarrollado un modelo de alta hospitalaria 'y
seguimiento, internacionalmente reconocido,

que recalca la planificacion de la atencién
conjunta.'® El modelo suele ser dirigido por
personal de enfermeria, que brinda educacién
sanitaria y desarrolla planes de atencién con
los pacientes, teniendo en cuenta sus deseos,
valores y necesidades. El modelo ha reducido
de forma segura la estancia hospitalaria
manteniendo los resultados del paciente.

Lista de verificacion de diez puntos del alta,

University College London Partners, Reino Unido

En 2015, el University College London Partners, en colaboracién con el
Hospital St Bartholomew, creé la alianza colaborativa para la mejora de

la insuficiencia cardiaca. Esta alianza desarrollé una lista de verificacion
de criterios para desarrollar informes de alta hospitalaria de calidad.'?
Aunque no era exhaustiva, se consideré que la lista satisfacia las
necesidades de médicos, pacientes y cuidadores. Puede apoyar las
auditorias de los informes de alta hospitalaria y, en Ultima instancia,
mejorar el rendimiento. La Alianza ha demostrado mejoras en los
servicios gracias a la utilizacién de estos criterios.

hospitalario.’* i . . .
@ @ @ Mas casos practicos disponibles R

Y\ oL/ 3Len www.hfpolicynetwork.eu

B - O ¢




Guia para la atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

Punto de friccion 3:
Gestion clinica

1 ) ¢Cual es el problema?

La gestion del riesgo en la IC es continua, por lo tanto, la gestién clinica es de por vida. Los objetivos de
la atencion incluyen maximizar la capacidad del corazén, prevenir la progresion de la enfermedad, evitar
la hospitalizacién y mejorar la calidad de vida y la supervivencia del paciente® Los pacientes requieren
consultas periddicas de seguimiento de los sintomas, el ajuste de la medicacién y la valoracién de la
necesidad de tratamiento y de monitorizacion mediante dispositivos.®'2¢

La mayoria de las personas que conviven con la IC tienen comorbilidades. Por ejemplo,
aproximadamente uno de cada tres pacientes con IC tiene diabetes y cerca de uno de cada cinco
padece enfermedad pulmonar obstructiva crénica. Las comorbilidades afiaden complejidad a la
toma de decisiones y al establecimiento de objetivos, lo que hace que el juicio clinico individualizado
y la comunicacion entre niveles asistenciales y en el equipo multidisciplinar sean ain mas
importantes.’®%

2 ) ¢Como deberia realizarse?

La gestion clinica de la IC se realiza mejor mediante un equipo multidisciplinar dirigido por un
especialista en IC.5"2 Este puede ser un cardiélogo o un especialista en medicina interna, aunque

las organizaciones de pacientes y los médicos reconocen ampliamente el papel del personal de
enfermeria especializado en IC en la atencion,® 225727 a menudo realizada en las unidades de IC.%°
Otros profesionales y personas relevantes son médicos de familia, personal de enfermeria de atencion
primaria, farmacéuticos, fisioterapeutas, nutricionistas, familiares y cuidadores del paciente.®

Los programas de gestion integral de la IC son el estandar de referencia para la atencion multidisciplinar
a largo plazo. Combinan la gestion clinica con dispositivos y otras estrategias de atencion y apoyo,
como la rehabilitacion cardiaca, la educacion sanitaria del paciente y el apoyo psicolégico.'?

3 ) ¢Qué funciona y qué se puede mejorar?

* Los programas de gestion integral de la IC reducen el riesgo de hospitalizacion'#'® hasta
en un 30%.""

+ Los programas de gestion integral de la IC pueden reducir la mortalidad y los gastos de
atencion sanitaria, asi como mejorar la calidad de vida del paciente.'#164

« La participacion de un cardiélogo especialista en IC o de personal de enfermeria
especializado en IC en la atencion hospitalaria y el seguimiento predicen una menor
mortalidad tras la hospitalizacién.'?

« Larehabilitacion cardiaca reduce de manera independiente las hospitalizaciones, mejora
la calidad de vida y aumenta la supervivencia hasta en un 12%.58686°

Guia para la atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

Casos practicos seleccionados

Proyectos piloto de atencion multidisciplinar, Sociedad Polaca del Corazon, Polonia '

En 2019, el grupo de trabajo sobre la IC de la Sociedad Polaca del Corazon, el Ministerio de
Salud polaco y otras asociaciones de atencion primaria estan aplicando nuevos modelos de
gestion clinica multidisciplinar para la atencién de la IC (incluido el personal de enfermeria
especializado) en cinco hospitales de diferentes ciudades. El objetivo del proyecto es
comprender mejor las necesidades de los pacientes y desarrollar un modelo de reembolso a
largo plazo para la atencion de la IC.

Diuréticos manejados por personal

de enfermeria, el British Heart Foundation y National Health
Service (NHS), Reino Unido

El British Heart Foundation dirigié un proyecto piloto de

dos afos en diez organizaciones del NHS para determinar

la seguridad del servicio de diuréticos intravenosos en el
domicilio. Concluyé que se ahorraron 1.040 dias-cama por
paciente, con un ahorro medio de 3.003 libras esterlinas por
intervencion realizada en el domicilio. Todos los pacientes
preferian el tratamiento en su domicilio que en el hospital.*®

Programa de gestion de la IC coordinado por personal de enfermeria en

la atencion primaria, Barcelona, Espana

Las instituciones sanitarias en el area de Litoral Mar, en Espana, y el Servicio Catalan de
Salud desarrollaron un modelo multidisciplinar de atencién de la IC coordinado por personal

de enfermeria, que integré la atencién y redujo el riesgo de reingreso y muerte.'s Ahadir un
componente de telemedicina ha reducido aiin mas el reingreso hospitalario, la duracion de la
estancia hospitalaria en el reingreso y el gasto por paciente.’® Este modelo de atencion se esta
implantando y mejorando en el sur de la regiéon metropolitana de Barcelona con la coordinacion
del Hospital Universitario de Bellvitge.
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Punto de friccién 4:
Empoderamiento del paciente y autocuidado

1 ) ¢Cual es el problema? Casos practicos seleccionados

Las personas que conviven con la IC desempenan un papel esencial en la mejora de sus propios
resultados de salud. Adaptarse a convivir con la IC requiere un apoyo continuo y personalizado,
tanto clinico como psicosocial.’® La mayoria de las personas que conviven con la IC pueden y deben Programas ITERA y PRISMA, Espaiia
practicar el autocuidado para manejar mejor su vida con la IC: esto abarca desde restricciones
dietéticas hasta la monitorizacion de las constantes vitales, el ejercicio, el cumplimiento del plan
farmacoldgico y la notificacion a su médico, si aparecen sintomas cambiantes.® ™!

PN
i
A

El programa ITERA ha puesto a disposicién una serie de
herramientas para ayudar a las personas a convivir bien
con la IC.’*® Las herramientas incluyen: una guia que
explica qué es la IC, desde los sintomas y las causas hasta
los posibles tratamientos;'*' una tabla para controlar la
medicacion;'*? una guia con recomendaciones dietéticas
detalladas;'** una guia de ejercicios recomendados;'*y
una tabla para registrar las mediciones de peso y ayudar

a determinar la necesidad de acudir a un profesional
sanitario.'*? El programa ha facilitado el desarrollo de
unidades de IC en Espafa, y los resultados preliminares
mostraron una mejora del autocuidado, la capacidad
funcional y la calidad de vida.'*® Se ha convertido en

el programa PRISMA, también centrado en fomentar

La adopcion efectiva del autocuidado de forma sistematica esta vinculada a la motivacion
personal, las circunstancias personales y al nivel de apoyo social.’*? Las personas que conviven
con la IC pueden desarrollar sus propias estrategias de afrontamiento para mantenerse
comprometidas y motivadas.® Esto es fundamental, ya que los cambios en el estilo de vida
necesarios para mantener un buen estado de salud, ademas de controlar y gestionar los signos y
sintomas de la IC, suelen suponer un reto para el paciente.®°1%

2 ) ¢(Como deberia realizarse?

La formacion para el autocuidado y el apoyo deben comenzar lo antes posible tras el diagnéstico, . _
preferentemente en el hospital.®® Se han demostrado modelos efectivos de autocuidado tanto en programas integrados de gestion de la IC.
pacientes ambulatorios como hospitalizados.5'3183536

Es importante involucrar a un equipo multidisciplinar en la educacién sanitaria para el autocuidado
del paciente.®® Las personas que conviven con la IC, los cuidadores, familiares y profesionales
sanitarios son cruciales para alcanzar este objetivo'®*'3%, especialmente el personal de enfermeria
especializado en IC™ y las organizaciones de pacientes.®®

3 ) ¢Qué funciona y qué se puede lograr? ‘ ’

Apoyo movil para pacientes, Asociacion italiana de pacientes

* El autocuidado reduce el riesgo de reingreso hospitalario® 363 y otras manifestaciones g . . -
con insuficiencia cardiaca, Italia

clinicas, como la depresién.81321%

La Asociacion italiana de pacientes con insuficiencia cardiaca

* Involucrar a las personas en su propio cuidado de la IC las hace més propensas a (Associazione Italiana Scompensati Cardiaci) ha desarrollado un programa
adoptar cambios en el estilo de vida, que ayudan a mantener la salud y controlar los de apoyo a las personas que conviven con la IC y para concienciar sobre
sintomas, si como a mejorar la adherencia al tratamiento,'3*'% 137 y |a reduccion del la IC en todo el pais.’*61#7 La asociacion distribuye material educativo en

e . . 2 136 o .. . . . . .
gasto en atencion sanitaria por paciente. reuniones y ofrece visitas de especialistas in situ.
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Punto de friccion 5:
Planificacion anticipada de los cuidados

1 ) ¢Cual es el problema?

Un plan de voluntades anticipadas permite a la persona que convive con una enfermedad

cronica comprender y definir los objetivos del tratamiento paliativo en etapas avanzadas de la
enfermedad.'* No tiene la intencién de acelerar o posponer la muerte, sino mas bien comprender

y abordar las necesidades, deseos y preferencias de la persona para asegurar que esté comoda
durante la progresion de la enfermedad.’®'# Esto es vital, ya que los sintomas y comorbilidades de
la enfermedad avanzan'®'®' y exigen una reevaluacion continua de los objetivos de atencion.8” 152153

2 ) ¢(Como deberia realizarse?

Un plan de voluntades anticipadas debe comenzarse cuanto antes, ya que las decisiones sobre
los cuidados paliativos no deben dar respuesta a necesidades urgentes.® 0138687 Esto garantiza
que las personas que conviven con la IC puedan comunicar sus deseos y preferencias a tiempo,
por ejemplo, en relacion con la reanimacion o la desactivacion de dispositivos implantados.®® Esto
también le da a la persona y a su familia mas tiempo para asimilarlo.'**

Todos los miembros del equipo multidisciplinar de IC tienen un papel en la prestacion de cuidados
paliativos de alta calidad'>® y deben adaptar la informacion que se proporciona al paciente a su
nivel educativo, sus valores, estilo y capacidad de comunicacién.’ En la etapa mas avanzada de la
IC, los especialistas en cuidados paliativos pueden tener que asumir la coordinacion del cuidado.™*

Los beneficios del cuidado paliativo dependen, en gran medida, de los centros y las
infraestructuras de apoyo. Por lo general, se entiende que la atencion paliativa se brinda mejor en
el hogar o en un centro residencial, como una unidad de cuidados paliativos.?” Los proveedores de
atencién sanitaria deben coordinar las responsabilidades y permitir el intercambio de informacién
entre diferentes organizaciones y centros, posiblemente mediante historias clinicas electrénicas.’®

3 ) ¢Qué funciona y qué se puede mejorar?

+ Los modelos de plan de voluntades anticipadas y cuidados paliativos pueden
reducir las hospitalizaciones y los sintomas, a la vez que mejoran la autoeficacia, la
satisfaccion y la calidad de vida del paciente.!%0 156159

*  Muchos modelos de plan de voluntades anticipadas y cuidados paliativos son
rentables y reducen los gastos, por ejemplo, de las hospitalizaciones.48149159

Guia para la atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

Casos practicos seleccionados

Cuidados paliativos avanzados

en el hogar y atencion de la insuficiencia
cardiaca, Suecia

Palliative advanced home caRE and heart
FailurE caRe (PREFER) es un modelo

de cuidados paliativos desarrollado en
Suecia.’® Involucra a un equipo integral de
profesionales sanitarios, que colaboran para
brindar atencién centrada en el paciente. El
modelo ha demostrado mejorar la calidad de
vida relacionada con la salud, las nauseas, la
carga sintomatica total, la autoeficaciay la
clase funcional de IC.

Programa avanzado de mejora de la insuficiencia

cardiaca, Brent y Harrow, Reino Unido

El St Luke’s Hospice en Harrow (Reino Unido) desarrollé un programa con
los consorcios locales del National Health Service para mejorar la atencién
avanzada de la IC. El programa desarroll6 una herramienta para ayudar

al personal de enfermeria comunitaria en IC a identificar a los pacientes
que podrian beneficiarse de los cuidados paliativos.'®® El programa ha
aumentado la adopcién de la terminologia de cuidados paliativos, el
acceso a planes de voluntades anticipadas y los servicios especializados
en cuidados paliativos, el fallecimiento extrahospitalario y la satisfaccion
laboral del personal de enfermeria comunitaria en IC.
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Conclusion

Los sistemas sanitarios deberian basarse en la evidencia cientifica, pero, de forma Ayﬁdenos a alcanzar el cambio ante
frecuente, se rigen por la voluntad y los contextos politicos . La IC es, ciertamente, una los g obiernos eur opeos

prueba de ello.

En nombre del Heart Failure Policy Network Steering

Por un lado, hay mucho que celebrar. La IC se ha convertido en una enfermedad tratable y Committee, Project Advisory Group (2018) y Secretariat

prevenible, un gran triunfo del esfuerzo humano colectivo en muchos niveles. La mayoria
de las personas que conviven con la IC ahora pueden hacer frente a los anos de vida con
esperanzay con apoyo efectivo.

Sin embargo, en la practica, existen barreras que dificultan la practica clinica basica. Esto,
junto con la enorme carga econdémica que implica la IC, se convierte en un desafio urgente.

La necesidad de un cambio organizacional no debe distraer la prestacion de cuidados. Las
consecuencias de la falta de preparacion estructural para la gestion de las enfermedades m
cronicas son un ejemplo claro en la IC. Cada ano, millones de familias en toda Europa son
testigos del sufrimiento, el aislamiento, la desesperacion y la pérdida irreparable y evitable
de anos de vida de aquellos a los que quieren.

- - - - - ® 6 6 6 o o6 o6 o o6 o o6 o o o o
Los paises o regiones que carecen de un sistema riguroso de evaluacion de resultados

corren el mayor peligro. Disponer de datos no es hoy en dia un lujo en un sistema sanitario
complejo y con recursos limitados, son el elemento vital para mejorar la atencion del
paciente y para la evaluacion por parte de los responsables politicos. La recopilacion de o ‘o o 'e e e W
datos debe ayudar a establecer un liderazgo coherente en los breves ciclos politicos y

es cada vez mas importante para mejorar el servicio hospitalario y clinico. Sin datos, los ® o o 0 o 0o 0 o
objetivos estratégicos para reducir las desigualdades o perseguir inversiones basadas en

valores, probablemente, seran solo una promesa. S 0 o o o

Este manual tiene por objeto poner en manos de los representantes clinicos y de los ° o
pacientes una descripcion de las politicas que se estan desarrollando en IC, pero no sirve M
de nada a quienes conviven con la IC, si no logramos generar un consenso politico para

el cambio.
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Mapa de casos practicos

Bélgica ‘ ’

Suecia ‘ '

+ Carta politica sobre IC
+ Telemonitorizacion en la
gestion dela IC

K

"
Reino Unido <
Rehabilitacion cardiaca
Lista de verificacion del alta
hospitalaria

N « Planificacion del alta centrada en la
persona

« Plan de voluntades anticipadas

A
Paises Bajos N 4

7 « Formacién a médicos de familia
+ Formacioén en atencion primaria

Polonia -

+ Proyectos piloto de atencion

* Via de atencion integrada de la IC ectos p _
multidisciplinar e integrada

Diuréticos gestionados por
personal de enfermeria
ViadelalC

Atencion avanzada delalC
Registro de rendimiento

Irlanda ‘ '

* Programa comunitario de
gestiénde lalC

A
&
Espana -

Comunicacion multidisciplinar
Gestion de la IC coordinada
por personal de enfermeria

Estandares de calidad
Unidades de IC y apoyo

O Alemania
* Programa de gestion de la IC

Bulgaria '

+ Comités multidisciplinarios

Internacional
Italia HF Standard Set
* Apoyo movil al paciente Kit de herramientas Optimize
HF Care
Plataforma HF360

Francia ‘ '

* Programa de gestionde la IC
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Detalle de casos practicos

Guia para la atencion multidisciplinar e integral de la insuficiencia cardiaca

Pais
y caso practico

‘ ’ Belgium

TELemonitoring in the
MAnagement of Heart
Failure (TEMA-HF)

Belgian Charter for
Heart Failure

' Bulgaria

Comités multidisciplinarios

‘ ' Francia

Insuffisance CArdiaque en
LORraine (ICALOR)

. Alemania

HeartNetCare-HF

‘ ' Irlanda

Community Heart Failure
Management Programme
(CHAMP)

Descripcion

Telemonitorizacion dirigida por un
médico de familia/ Colaboracion de
la Unidad de IC en siete hospitales de
Bélgica

El Charter pide a las autoridades
sanitarias que mejoren la atencion
de la IC, por ejemplo, reembolsando
las pruebas diagnésticas de la IC
recomendadas por las guias clinicas.

Debates de equipo
multidisciplinar en el hospital

Gestion 6ptima del paciente,
formacién continua y seguimiento

Programa de IC con monitorizacion
por teléfono, atencién coordinada por
personal de enfermeria y protocolos de
autocontrol para la educacion sanitaria
del paciente

Seguimiento y formacion del paciente
coordinados por personal de enfermeria
especializado en IC mediante consultas
ambulatorias y domiciliarias

Organizacion

Hospital Genk

Belgium Working Group on Heart
Failure (BWGHF), Mon Coeur entre
Parentheses, Belgian Society of
Cardiology, Belgian Working Group
of Cardiovascular Nursing y Ligue
Cardiologique Belge

Universidad de Medicina, Pleven y
Second City Hospital, Sofia

Centro Hospitalario Regional
Universitario de Nancy, INSERM y
Universidad de Lorena

Centro integral de insuficiencia
cardiaca de Wurzburgo

Iniciativa conjunta entre Galway
Primary, Community and Continuing
Care (PCCC), Hospital Universitario
Galway, Hospital Portiuncula, Croi,
Departamento de Medicina General y
Universidad Nacional de Irlanda, Galway

Pais
y caso practico

‘ ' Italia

Apoyo movil al paciente

Paises Bajos

Formacion de médicos de
familia

Formacion en atencion
primaria

Via de atencion integrada
delalC

Polonia
W

Proyectos piloto de
atencion multidisciplinar
e integral

Descripcion

Programa itinerante de concienciacion
yapoyoalalC

Formaciéon de médicos de familia

para aumentar los conocimientos en
atencion primaria y la comunicacion
con especialistas a través de reuniones
educativas en grupos pequenos,
dirigidos por personal de enfermeria de
IC y un cardiélogo

Formacion especializada para médicos
de atencién primaria sobre atencion
optima y formacion del paciente

Citas coordinadas por personal de
enfermeria en clinicas ambulatorias.
Varios profesionales sanitarios y
sociales estan involucrados; los
servicios son supervisados por
cardiélogos especializados en IC

Proyectos piloto para garantizar el
trabajo multidisciplinar y mejorar la
integracion en la atencion de la IC
entre centros de atencion primaria y
hospitales

0 8 &

o

Organizacion

Associazione Italiana Scompensati
Cardiaci (AISC)

Hospital Deventer

Centro médico de la Universidad de
Maastricht

Centro médico universitario de Utrecht

Heart Failure Working Group del Polish
Cardiac Society

® O
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Detalle de casos practicos

é )
Pais Pais
y caso practico Descripcion Organizacion y caso practico Descripcion Organizacion
- ~ N A2 . .
#&:  Espaia Reino Unido
- <«
Comunicacion Iniciar y aumentar la comunicacion Departamento de cardiologia del Rehabilitacion cardiaca  Rehabilitacién cardiaca y formacién del NHS Ayrshire y Arran
multidisciplinar entre la atencién primaria y secundaria  Hospital Universitario de Alava 'y paciente del hospital al equipo de atencién
Osakidetza (sistema sanitario del Pais comunitaria
Vasco)
Gestion de la IC coordinada  Programa de gestion de la IC Hospital Universitario de Bellvitge y Lista de verificacion Lista de verificacion con diez criterios para  University College London Partners y
por personal de enfermeria coordinada por personal de enfermeria  Servicio catalan de salud del alta el altay para apoyar la toma de decisionesy  Hospital St Bartholomew's
en atencion primaria la auditoria de los informes de alta
Estandares de calidad Estandares de calidad y acreditacion Sociedad Espaiiola de Cardiologia
para las unidades de IC conformes Diuréticos gestionados  Personal de enfermeria especializado en IC British Heart Foundation
con las recomendaciones de las por personal de coordinador de diuréticos intravenosos en el
guias clinicas para garantizar una una enfermeria domicilio y el centro comunitario
atencion de la IC de alta calidad
) ] o Via clinicadelalC Rediseno de la via clinica de la IC para Guy's and St Thomas' NHS Foundation
Programas ITERA y Programa que desarrolla herramientas  Laboratorios Menarini garantizar una relacioén estrecha entre Trust y King's College Hospital NHS
PRISMA para ayudar a las personas que médicos de familia y especialistas, incluidas Foundation Trust
conviven con laICy apoya el desarrollo sesiones formativas y «clinicas virtuales»
de unidades de IC
4 . Atencion avanzada de  Personal de enfermeria comunitario en IC St Luke's Hospice, Brent y Harrow
4 Suecia lalCc que trabaja para identificar pacientes de
cuidados paliativos
Planificacion del alta Atencion centrada en la persona, Universidad de Gotemburgo . L . - . .
centrada en la persona dirigida por personal de enfermeria y Registro de rendimiento g_iglstro ded rend|m|_e’nt.ohparq dlos V|a§ gept SurIr::y Susiex Academic Health
planificacion del alta hospitalaria iferentes de atencion: hospita (aguda) y cience Networ
comunitaria
Cuidados paliativos Prestacion de cuic_ja_QOS paliativos Universidad de Umea Internacional
avanzados en el hogar y avanzados a domicilio centrados en el
atencion de la insuficiencia paciente y atencion integral de la IC ) o i ) )
cardiaca (PREFER) HF Standard Set Conjunto de indicadores especificos de IC International Consortium for Health
para medir los resultados de los pacientesy Outcomes Measurement
evaluar la atencién de la IC
Optimize HF Care Programa para mejorar la atenciéon delaIC  Servier
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Otros trabajos disponibles de la
Heart Failure Policy Network

Establecida en 2015, la Heart Failure Policy Network ha publicado muchos materiales

innovadores para ayudar a concienciar sobre la insuficiencia cardiaca como una prioridad

politica urgente.
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