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ENFERMEDAD DE LAS VALVULAS DEL CORAZON

Prologo

Laenfermedad de las valvulas cardiacas afecta a millones
de personas en Europa, pero, hasta ahora, no ha tenido
una gran repercusion en el &mbito de las enfermedades
cardiovasculares. En toda Europa, los datos sobre
la enfermedad de las valvulas cardiacas son escasos.
Ademas, muchos pacientes reciben demasiado tarde
tratamientos que podrian salvarles lavida, debido a lafalta
de concienciaciéon, sumadaala pérdida de oportunidades
de deteccién y retrasos en el diagndstico y el acceso al
tratamiento.

Porello, el Global Heart Hub fundd el Consejo de Pacientes
de Valvulopatias a principios de 2020, que aboga por que
los pacientes defiendan sus necesidades en el dmbito de
laenfermedad de las valvulas cardiacas. Encargamos a The
Health Policy Partnership, una organizacién independiente
deinvestigacion de politicas sanitarias, la elaboraciéon de
uninforme que conciencie alas partes interesadas sobre
la enfermedad de las valvulas cardiacas en Europa. Este
informe es el resultado de dicha colaboracion.

El proyecto «Enfermedad de las valvulas cardiacas:
trabajando juntos para mejorar la experiencia del
paciente» se desarrollé con la orientacién de un grupo
asesor multidisciplinario, cuyos miembros incluian a
representantes de pacientesy a diferentes profesionales
de la salud especializados en el tratamiento de la
enfermedad de las valvulas cardiacas de toda Europa. El
informe se basa en otras iniciativas nacionales y adopta
una perspectiva europea sobre como deberia serun plan
asistencial dptimo para las personas con valvulopatias.

La perspectiva del paciente fue el hilo conductor de este
informe. Segln nos consta, este es el primer informe a
escala europeo que proporciona una descripcién general
completa de todo el plan asistencial del paciente, desde
la concienciacién hasta el seguimiento médico, y explora
formas de mejorar este proceso paralas personas conla
enfermedad de las valvulas cardiacas.

El informe proporciona una orientacion clara a los
responsables politicos sobre lo que pueden hacer para
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reducirla carga que laenfermedad de lasvéalvulas cardiacas
puede suponer para nuestras familias y comunidades
en los préoximos afos. Esperamos que también sirva
como herramienta de empoderamiento para todas las
personas que viven con esta enfermedad, para fomentar
que reciban una atencién éptima para simismas y abogar
por una mejor atencién para los demas.

Nos gustaria expresar nuestro mas sincero agradecimiento
a todos los miembros de nuestro grupo asesor por su
apoyo, entusiasmo y dedicacién constantes durante la
elaboracién de este informe. Deseo expresar el orgullo que
siento hacia el Consejo de Pacientes de Valvulopatias por
reunir a este grupo de médicos de renombre y pacientes
para describir los desafios a los que se enfrentan los
profesionales y pacientes en el tratamiento de la
enfermedad de las valvulas cardiacas, y por presentar
sugerencias de mejoras de la atencién médica.

Los informes como este impulsados por pacientes
ayudaran al objetivo colectivo de obtener resultados
6ptimos para los pacientes y respaldaran los objetivos
nacionales relacionados con laenfermedad de las valvulas
cardiacas en toda Europa.

Unase a nosotros para difundir este informe.
Wil Woan

Presidente del Consejo de Pacientes de Valvulopatias
Global Heart Hub



Resumen
ejecutivo

La enfermedad de las valvulas cardiacas es una afeccion
cardiovascular grave que puede ser letal si no se trata."* En Europa,
los casos de esta enfermedad aumentan a medida que la poblacién
envejece.?®® Se calcula que el nimero de personas afectadas por la
enfermedad delasvalvulas cardiacas se duplicara para2040 vy setriplicara
para 2060.6 Ademas, la pandemia de la COVID-19 ha provocado que
muchas personas con laenfermedad de las valvulas cardiacas no reciban
la atencién médica necesaria, lo que se suma alos déficits existentes en
el diagnéstico precozy la atencidn oportuna.

A diferencia de muchas otras enfermedades cardiovasculares,
existen opciones de tratamiento eficaces paralaenfermedad delas
valvulas cardiacas que pueden mitigar el avance de la enfermedad,
mejorar la calidad de vida y reducir la mortalidad.'*?-° Sin embargo,
en demasiados casos, la enfermedad no se detecta, no se diagnostica,
no setrata o setrata demasiado tarde. Esto ocasiona muertes evitables,
costes elevados'® ™y deterioros significativos en la calidad de vida de
los pacientes. Gran parte de esta carga podria aliviarse abordando las
deficiencias que existen a lo largo del plan asistencial del paciente.

LA VIiA IDEAL DEL PACIENTE PARA LA VALVULOPATIA CARDIACA

@ CONCIENCIACION @ DETECCION

> Elpaciente es consciente > Elmédicousaun
delos sintomasy acudeasu estetoscopio para
médico de cabecera. comprobar sihay un

soplo cardiaco.
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> Sederiva al paciente (idealmente,
auna clinica especializada en
valvulas cardiacas) para someterle
a un ecocardiogramay confirmarel
diagndstico.

Se decide si el paciente es apto para la reparacion > Seofrece un seguimiento

o sustitucion de la valvula cardiaca mediante un multidisciplinario al paciente para
procedimiento quirlrgico o con catéter; también se ayudarle arecuperarse y reanudarla
puede someter al paciente a un seguimiento exhaustivo actividad normal.

del curso de laenfermedad. El paciente participaala
hora de optar por el enfoque méas adecuado.

Sino se contempla realizar unaintervencion, se
analizan con el paciente y la familia las opciones de
tratamiento médico, incluidos los cuidados paliativos
para aliviar los sintomas.

TRABAJANDO JUNTOS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE 7



Propuesta de

actuacion

Abordar las deficiencias del plan asistencial
del paciente no solo es importante para los
pacientes que padecen la enfermedad de las
valvulas cardiacas, sino que también es urgente
para proteger la salud y la productividad de esta
poblacién, que va en aumento. Las acciones que
setomen ahoratambién reduciran la carga futura
de la enfermedad de las valvulas cardiacas en
nuestra sociedad, entérminos de deteriorodela
calidad de vida, muertes evitables y costes para
los sistemas sanitarios.

Paralograr este cambio, pedimos alos
responsables politicos de toda Europa
que trabajen en estrecha colaboracién
con los profesionales sanitarios, las
organizaciones de pacientes y la
comunidad de investigadores, para
garantizar que todas las personas
que padecen la enfermedad de las
valvulas cardiacas tengan acceso al
diagnéstico y tratamiento adecuados
sinretrasos.

RECOMENDACIONES GENERALES A LO LARGO DEL PLAN ASISTENCIAL

Integrar la educacion del paciente y latoma de decisiones compartida en todas las etapas de la atencion.

Configurar la atencién en torno a equipos multidisciplinaress centrados en clinicas especializadas en valvulas cardiacas.

Facilitar la integracion de tecnologias digitales y a distancia en la atencion.

Invertir en la recopilacién de datos y la investigacion sobre la calidad de vida y los resultados de los pacientes.

RECOMENDACIONES ESPECIFICAS EN LAS ETAPAS CLAVE DEL PLAN ASISTENCIAL

<05 CONCIENCIACION Q DETECCION

> CAMPANAS DE CONCIENCIACION: impulsar > FORMACION EN ATENCION PRIMARIA: impartir formacion
especifica para los médicos de atencidn primaria sobre

campafas nacionales de concienciacién para
sensibilizar al publico sobre los sintomas de la los sintomas de alerta de la enfermedad de las valvulas

enfermedad de las valvulas cardiacas. cardiacas y los signos de la evolucién de la enfermedad.

> APOYOALAS ORGANIZACIONES DE PACIENTES: > AUSCULTACION SISTEMATICA: aplicar la auscultacién
proporcionar financiacién publica a las organizaciones con estetoscopio como parte de la atencién rutinaria para
de pacientes para garantizar la prestacién de apoyo e personas mayores de 65 afos.
informacién continuos a los pacientes. > MEJORACCESO AHERRAMIENTAS DIGITALES: facilitar

laintegracién de herramientas digitales para detectar
la enfermedad de las valvulas cardiacas en entornos de
atencién primaria.

DIAGNOSTICO

PLANIFICACION DE PERSONAL: llevar a cabo una planificacién de personal basada en datos para aumentar el

ndmero de médicos y fisidlogos cardiacos con capacidad para realizar ecocardiogramas de calidad.

> MECANISMO DE DERIVACION RAPIDA PARA REALIZAR ECOCARDIOGRAMAS: ofrecer ecocardiogramas a
pacientes sintomaticos en el plazo de dos semanas tras la derivacion inicial y a pacientes asintomaticos en un
méximo de seis semanas.

> MAYORACCESO A ECOCARDIOGRAMAS: desarrollar modelos de ecocardiografia de base comunitaria dentro
de los planes asistenciales integrados.

> CALIDAD CONSTANTE DE LOS ECOCARDIOGRAMAS: exigir que todo el personal de diagndstico por imagen
adquiera una acreditacién reconocida en la enfermedad de las valvulas cardiacas y desarrollar plantillas

estandarizadas para los informes de ecocardiografia destinados a los médicos que derivan.

@ CONTROL Y SEGUIMIENTO

(&) TRATAMIENTO

> REDUCCION DE DESIGUALDADES: abordar las causas fundamentales > APOYO PSICOLOGICO: ofrecer una rehabilitacion

de las desigualdades en el acceso a todos los elementos en el cuidado cardiaca que incluya apoyo psicolégico a todos
de las vélvulas cardiacas. los pacientes con la enfermedad de las valvulas
> MAYORADOPCION DE LAS TECNOLOGIAS INNOVADORAS Y cardiacas.
BASADAS EN PRUEBAS: garantizar que las decisiones de inversiéon > ECOCARDIOGRAMAS PERIODICOS: garantizar
estén basadas en pautas clinicas y no solo en consideraciones que todos los pacientes se sometana un
econdémicas. ecocardiograma al menos unavez al afio como parte
> OPCIONES DE TRATAMIENTO INDIVIDUALIZADAS: garantizar que de su control alargo plazo.
la seleccion del enfoque de tratamiento mas apropiado la realice un > ENFERMEROS ESPECIALIZADOS/FISIOLOGOS
equipo de atencién multidisciplinar con la estrecha participacién del CARDIACOS: invertir en enfermeros especializados
paciente. y fisidlogos cardiacos para realizar un seguimiento
> PUNTO DE CONTACTO CLARO: brindar a los pacientes un punto de continuo de los pacientes y prestarles apoyo
contacto claro para informar sobre cualquier cambio en su enfermedad después de laintervencion.

y aprovechar las oportunidades para realizar intervenciones que salven
vidas.
TRABAJANDO JUNTOS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE 9



Introduccion

La enfermedad de las valvulas cardiacas
se ha definido como «la préxima epidemia
cardiaca».®La prevalencia estd aumentando
rapidamente, debido al envejecimiento de la
poblacién:3?se estima que el niUmero de
personas que padecen la enfermedad de las
valvulas cardiacas se duplicara para2040y se
triplicaré para 2060.°

Sila enfermedad de las valvulas cardiacas
sedetectaysetrataatiempo, los pacientes
puedenrecuperarseydisfrutardeunabuena
calidad de vida.'”® Desafortunadamente,
existen déficits significativos en cuanto a
la deteccidn, el diagndstico y el acceso al
tratamiento adecuado. Muchas personas
padecen la enfermedad durante varios afios
sin haber sido diagnosticadas o reciben el
tratamiento demasiado tarde, lo que afecta
negativamente al prondstico y puede provocar
una muerte prematura.'?

10 ENFERMEDAD DE LAS VALVULAS DEL CORAZON

La pandemia de la COVID-19 puede haber
agravado las desigualdades existentes
en la atencion sanitaria. Los retrasos en el
diagndsticoy lasinterrupciones eneltratamiento
del paciente han afectado negativamente alos
resultados de los pacientes. Es imprescindible
revertir esta situacién y garantizar que los
pacientes tengan acceso ala atencién adecuada
sindemoras.

Lacreciente prevalenciadelaenfermedadde
las valvulas cardiacas en nuestra poblacion
envejecidahace que abordar las deficiencias
existentes en la atencion sanitaria tenga la
maxima prioridad. Si queremos asegurarnos de
que los pacientes que padecen la enfermedad
delasvalvulas cardiacas puedan llevar unavida
saludable, activa y productiva, debemos dotar
a nuestros sistemas sanitarios de los recursos
necesarios para brindar una atencion sanitaria
de la mayor calidad para todos.

7

ity
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de las

valvulopatias

La enfermedad de las valvulas cardiacas es
una enfermedad debilitante con un impacto
significativo enla calidad de vida."®"” Se produce
cuando hay anomalias estructurales o funcionales
en una o mas de las cuatro valvulas ubicadas en el
corazén (véase el recuadro 1).®" Las valvulas son
esenciales para el funcionamiento del corazén,
porlo que cualquier dafio que sufran puede causar
sintomas debilitantes.”

Sorprendentemente, a pesar de la creciente
prevalencia, hay poca informacioén publicada
sobre la epidemiologia de laenfermedad de las
valvulas cardiacas y suimpacto en la calidad
de vida de los pacientes. Lo que si sabemos es
que un nimero cada vez mayor de personas se
ven afectadas por la enfermedad de las valvulas
cardiacas, causando muertes evitables, mientras
que la gestion deficiente de la enfermedad supone
un alto coste.

AUMENTO DE LA PREVALENCIA

La enfermedad de las valvulas cardiacas
puede deteriorar significativamente la calidad
de vida de los pacientes, pero esta algo
olvidada en el ambito de las enfermedades
cardiovascularesy se le debe dar mas
importancia en el ambito politico y clinico.

De lo contrario, perdemos una oportunidad
real de salvar vidas y reducir el sufrimiento de
millones de personas.

Wil Woan,

Heart Valve Voice UKy
Consejo de Pacientes de Global Heart Hub
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> Secalculaque hastael 2,5 % de lapoblacién general y
el 13 % de las personas mayores de 75 ailos padecen
una valvulopatia.®

> Solo en el Reino Unido, se calcula que 1,5 millones
de personas mayores de 65 aflos padecen una
enfermedad de las valvulas cardiacas entre
moderaday grave.?

Es probable que estas cifras se subestimen, debido al

infradiagndstico.

SE PODRIAN EVITAR MUCHAS MUERTES

> Latasade mortalidad en la estenosis adrtica
sintomatica grave no tratada (el tipo mas comin de
enfermedad de las valvulas cardiacas) esta entre el
25 %y el 50 % por ano.’®2°

> Los datos sugieren que el 94 % de los pacientes
que se someten a cirugia de sustitucién valvular
(sustitucion de la valvula adrtica) siguen teniendo
una valvula que funciona bien diez afos después de
laintervencién.?

LA GESTION DEFICIENTE DE LA ENFERMEDAD DE
LAS VALVULAS CARDIACAS TIENE UN ALTO COSTE
> No se dispone de estimaciones precisas del
coste de la atencién en la enfermedad de las
valvulas cardiacas. Sin embargo, el plan asistencial
es complejoy requiere muchos recursos: los
pacientes deben someterse a miltiples exdmenes
para confirmar el diagndstico; el seguimientoy la
supervisiéon del paciente suelen durar toda laviday
pueden darse comorbilidades.”
> Elcoste de una atencién deficiente de la enfermedad
de las valvulas cardiacas y de no brindar a los
pacientes una intervencion efectiva es mucho mayor
que el de una gestidn adecuada, ya que las estancias
hospitalarias se prolongan y deben realizarse
ingresos en unidades de cuidados intensivos, nuevas
hospitalizaciones y rehabilitaciones, 10 11 por no
hablar de la salud precaria, la mala calidad de vida y la
mortalidad evitables.

RECUADRO 1

¢QUE ES LA ENFERMEDAD DE LAS VALVULAS
CARDIACAS?

La enfermedad de las valvulas cardiacas esta causada
por daios en las valvulas cardiacas. Las valvulas
cardiacas tienen valvas que se abren y cierran con cada
latido del corazén para controlar la direccién y el flujo
sanguineo a través del corazén (véase la figura 1).18 22
Cuando las valvas o estructuras asociadas se dafian o
la apertura de la vélvula se ve comprometida, el flujo
sanguineo se restringe o surgen fugas en la valvula. Esto
causa tension en el corazén, que intenta compensar el
flujo.??

Las causas de la enfermedad de las valvulas cardiacas
en Europa estan relacionadas, principalmente, con el
cambio degenerativo debido al envejecimiento, y la
enfermedad afecta sobre todo a personas mayores de
65 anos.3¢"?* Otros factores de riesgo son comunes a las
enfermedades cardiovasculares en general e incluyen la
obesidad, el colesterol altoy la hipertension. La presencia

PULMONARY VALVE

TRICUSPID VALVE

Figura 1: valvulas cardiacas

de otras afecciones (como la cardiopatia congénita, la
cardiopatia coronaria, la miocardiopatia, la endocarditis
infecciosa o la fiebre reumatica) también puede causar
la enfermedad de las valvulas cardiacas.™

Existen varios tipos de enfermedades de las valvulas
cardiacas. Estos se definen en funcién de cuél de las
cuatro valvulas cardiacas esta darfiada o funciona mal y
si se trata de un caso de estenosis (estrechamiento del
espacio valvular) oinsuficiencia valvular, que se produce
debido a un cierre inadecuado de las valvulas y provoca
que la sangre se devuelva a la cavidad cardiaca.®#?Las
formas mas comunes de enfermedad de las valvulas
cardiacas que se producen habitualmente en Europa son
lainsuficiencia mitral y la estenosis adrtica.?® No obstante,
datos recientes indican que también estan aumentando
los casos de insuficiencia triclspide.” 42

MITRAL VALVE

AORTIC VALVE

TRABAJANDO JUNTOS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE 13



El plan asistencial

del paciente

Existe un tratamiento eficaz para la enfermedad de las valvulas
cardiacas, porlo que es crucial que los pacientes accedan a los
planes asistenciales adecuados lo antes posible, para garantizar que
reciben una atencidn oportunay con las mejores practicas.

El plan asistencial ideal para los pacientes con la
enfermedad de las valvulas cardiacas esta bien
establecido en las pautas existentes (véase la figura
2).25 Sin embargo, los planes asistenciales reales pueden
variarenfuncién del paciente: una personamas joven puede
experimentar una evolucién de laenfermedad muy diferente
ala de una persona mayor; la presencia de comorbilidades
afectara a la progresiéon de la enfermedad y al impacto en
el paciente, y las opciones de intervencién varian entre los
diferentestipos de enfermedad de las valvulas cardiacas.

Es esencial adoptar un enfoque personalizado entodas
las fases de la atencion. Ademas de la variabilidad de la
situacion clinica, los pacientes con la enfermedad de las
valvulas cardiacas pueden tener diferentes preferencias
personales en cuantoalas opciones de tratamiento. Siempre
se debe consultar a los pacientes para garantizar que sus
objetivos yvalores personales coincidan con las decisiones
clinicas entodas las etapas de la atencién.?’

Los pasos clave del plan asistencial se describen con mdés detalle
en las paginas siguientes.

EL PLAN ASISTENCIAL IDEAL PARA PACIENTES CON VALVULOPATIAS

@ CONCIENCIACION

> Elpaciente es consciente
delos sintomasy acudeasu
médico de cabecera.

Figura 2. El plan asistencial ideal para pacientes con la
enfermedad de las valvulas cardiacas

14 ENFERMEDAD DE LAS VALVULAS DEL CORAZON

@ DETECCION

> Elmédicousaun
estetoscopio para
comprobar sihay un
soplo cardiaco.

> Sederiva al paciente (idealmente
a una clinica especializada en
valvulas cardiacas) para someterle
a un ecocardiograma y confirmarel
diagnéstico.

> Sedecide si el paciente es apto para la reparacion
o sustitucion de la valvula cardiaca mediante un
tratamiento quirdrgico o con catéter; también se puede
someteral paciente a un seguimiento exhaustivo del
curso de laenfermedad. El paciente participa alahora
de optar por el enfoque mas adecuado.

> Seofrece un seguimiento
multidisciplinario al paciente para
ayudarle arecuperarse y reanudarla
actividad normal.

> Sino se contempla realizar una intervencion, se
analizan con el paciente y la familia las opciones de
tratamiento médico, incluidos los cuidados paliativos
para aliviar los sintomas.

TRABAJANDO JUNTOS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE 15



CONOCIMIENTO DE LOS SINTOMAS

El conocimiento de los sintomas es el primer pasoenel
plan asistencial del paciente. Sinembargo, los sintomas de
laenfermedad de lasvalvulas cardiacas pueden ser dificiles
de reconocer para los pacientes, su entorno cercano y los
profesionales sanitarios, ya que varian en funcién de la
personay, a menudo, se asemejan a los signos generales
del envejecimiento. Por consiguiente, hay pacientes que
pueden vivirmucho tiempo con sintomas sin darse cuenta
de que algo vamal.

Los sintomas tipicos de las valvulopatias son: dificultad
pararespirar, cansancio, dolortoracico, mareos, desmayos e
hinchazén detobillosy pies, especialmente porlamafiana. En
muchos casos, las personas con enfermedad de las valvulas
cardiacas no presentan ninglin sintoma.

16 ENFERMEDAD DE LAS VALVULAS DEL CORAZON

DIAGNOSTICO

Las personas conun posible soplo cardiaco deben
someterse a un ecocardiograma. l[dealmente, esto
lo deberia realizar un médico o fisidlogo cardiaco con
experiencia especializada en diagndstico porimagen.’
229 En algunos casos, también puede ser (til realizar
pruebas adicionales (como pruebas de esfuerzo con
gjercicio) para confirmar el diagndstico.26*°

DETECCION

Para detectar la enfermedad de las valvulas
cardiacas, se debe identificar un soplo cardiaco
mediante un estetoscopio (auscultacion).?® Esto
suele hacerlo un médico de cabecera de atenciéon
primaria, aunque depende de a quién comunique
sus sintomas el paciente por primera vez.

TRATAMIENTO

El pilar del tratamiento de la enfermedad
de las valvulas cardiacas es la reparacion o
sustitucion de las valvulas. Esto se puede hacer
mediante intervenciones quirlrgicas o con catéter,
y se ha demostrado que ambas opciones mejoran la
supervivenciay la calidad de vida de los pacientes.®'®
Los procedimientos con catéter son cada vez mas
comunes,®ya que permiten acceder a las valvulas
cardiacasatravésde catéteres especialesintroducidosa
travésde unvaso sanguineo, generalmenteenlapierna.
Los métodos quirdrgicos estan evolucionando hacia
procedimientos minimamente invasivos, quetiendena
serlos preferidos porlos pacientes conenfermedad de
lasvalvulas cardiacas, aungue en algunos casos todavia
es necesario practicar cirugias a corazén abierto.3

La seleccion de la intervencién mas adecuada
depende del perfil de riesgo del paciente,*263%36¢
y se deben tener en cuenta sus preferencias.?” Por
ejemplo, las pautas clinicas recomiendan practicar un
implante percutaneo de valvula adrtica (TAVI) como
unaintervencion eficaz paralos pacientes que, de otro
modo, no serian aptos parasometerseala cirugia® o
se consideran de riesgo alto o intermedio.¥*

Si se considera que un paciente no esta listo o
no es apto para una intervencion, se le somete a
una vigilancia activa y se adopta un enfoque de
«observar y esperar».26 Se le puede administrar
medicamentos para aliviar sus sintomas y
comorbilidades durante este periodo. Sin embargo, la
medicacién no detiene elavance de laenfermedad,*2®
porlo que los pacientes deben someterse a revisiones
periédicas con ecocardiogramas para asegurarse de
que la enfermedad no haya avanzado hasta el punto
enque lavalvula deba repararse o sustituirse.

Cuando los riesgos de la intervencion superan
los posibles beneficios para un paciente con la
enfermedad de las valvulas cardiacas, se deben
considerar opciones paliativas. La eleccion de
un tratamiento de cuidados paliativos debe ser una
decisién conjunta del equipo multidisciplinario de
valvulas cardiacas,?® el paciente y sufamilia*® Es esencial
respetar los deseos de cada paciente, ademas de
contarcon la participacion de los médicos de cuidados
paliativos en el equipo multidisciplinario.?®

SEGUIMIENTO POSTOPERATORIO Y
DE POR VIDA

Cuando un paciente se ha sometido a una
intervencién (yasea quirdrgica o con catéter), entra
enunafase derecuperaciony seguimiento médico.
Es necesario que este proceso empiece poco
después de laintervencion,” incluya rehabilitacion
cardiaca *®*°y apoyo psicolégico,*° y esté a cargo de
un equipo multidisciplinario.

El seguimiento periddico tras una intervencion es
importante para comprobar el posible deterioro
de las prétesis valvulares y garantizar la deteccién
precoz de cualquier enfermedad en otra valvula.®
Los pacientes deben someterse a un ecocardiogramaal
menos unavezalaio, o seglinloindiquen las pautas, para
controlarde cercala salud de la valvula. El seguimiento
continuo de la calidad de vida de las personas también
es clave paragarantizarla correcta adaptacion después
de laintervencion y para que estas puedan recuperar
lanormalidad en sus actividades y funcionamiento.#’5°

TRABAJANDO JUNTOS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE
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Durante unas vacaciones en Frisia oriental, visité
aunmédicorural, porque estaba preocupado no
solo pormiarritmia cardiaca, sino también por mi
dificultad para respirar cuando iba en bicicleta.
Me recomendd que acudiera urgentemente a
un cardibélogo tras volver del viaje. Entonces,
me dirigi al servicio ambulatorio de un hospital,
y de inmediato me trasladaron a la unidad de
cuidados intensivos. Unos dias después, tuve
fibrilacién ventricular, porlo que unaintevencion
quirdrgica urgente erainevitable. El diagnéstico:
disfuncién aértica (es decir, insuficiencia adrtica
con un aparato valvular significativamente
alterado, con una gravedad clinica de entre Il

yIV).

La sustitucién de la valvula se realizé en
octubre de 1987, en el hospital cardiaco de
Bad Oeynhausen. Un tiempo después de la
operacion, la arritmia cardiaca reaparecié.
Los latidos irregulares me ponian nervioso y
me preocupaba que algo estuviera mal en mi
corazdn. Alafio me implantaron un marcapasos,
lo que fue un consuelo para mi. Al principio, podia
escuchar claramente el clicde lavalvula cardiaca
mecanica, pero cuanto mas lo aceptabay me
familiarizaba con él, mas silencioso me resultaba.
De vez en cuando, uso mi estetoscopio para
escuchar el clic de lavalvula cardiaca.

La valvula cardiaca mecéanica no me limita en
mi dia a dia ni me impide practicar deporte y
viajaren mitiempo libre,y caminarregularmente
mantiene mi corazén en forma. Ademas, nos
aseguramos de llevar una dieta equilibrada
en casa. Por supuesto, las celebraciones con
familiares y amigos, asi como los viajes, incluso
a paises lejanos, también forman parte de mi
calidad de vida.

¢CémMo protejo mivalvula adértica mecanica?
Después de la operacidn, me trataron con un
antagonista de la vitamina K. Para mantener el
intevalo terapéutico necesario, mi médico de
cabecera debe definir la dosis adecuada del
anticoagulante y mantener un control periddico
del indice internacional normalizado (INR, por
sus siglas en inglés).

Durante mi rehabilitacién en Bad Berleburg,
en 1987, aprendi a utilizar un monitor de
coagulaciény anticoagulantes. Cuandovolvide la
rehabilitacién, mi seguro médico me proporciond
un monitor de coagulaciéon. En aguel momento,
fuiuno delos primeros pacientes anticoagulados
en determinar sus valores de coagulacion en
casa. Como trabajador autbnomo, esto supuso
para mi y mi familia la libertad de organizar
debidamente nuestras vidas.

El control semanal del valor de coagulacién
en casa y el control anual con mi cardidlogo
me proporcionan la seguridad adicional de
que la valvula cardiaca mecanica funciona
correctamente.

Lo mas importante es que cada uno acepte su
propia situaciéon y la aproveche al maximo a su
manera. Mi lema personal es: «mientras siga
funcionando, yo sigo el ritmo».

Christian, paciente con valvulopatia.
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Abordar las
deficiencias
para mejorar el
plan asistencial
del paciente

A pesar de las recomendaciones existentes que describen
las mejores practicas, el cumplimiento de las pautas en las
diferentes etapas del plan asistencial del paciente varia
considerablemente en funcion del pais y dentro de estos %
5153 Estas deficiencias pueden afectar negativamente a la calidad
devida del pacientey provocar una mortalidad prematura.>*>> Para
abordar estas deficiencias, deben emprenderse acciones en todo
el plan asistencial del paciente, incluida una mayor investigacion,
para garantizar que dispongamos de los datos adecuados sobre
el impacto y la carga de la enfermedad de las valvulas cardiacas,
y asi centrar la inversién futura en la atencién médica. Asimismo,
deben emprenderse acciones especificas para cada etapa del plan
asistencial del paciente.

&

salvarles la vida.

Marta Sitges, cardiloga (Esparfia).
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Existen pautas e intervenciones que
salvan vidas, pero no sabemos hasta qué
punto se estan siguiendo dichas pautas,
y a muy pocos pacientes se les ofrecen
intervenciones que puedan detener el
avance de la enfermedad a tiempoy
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21



Oportunidades

EDUCACION DEL PACIENTE Y TOMA
DE DECISIONES COMPARTIDA

La educacion del paciente debe
integrarse entodas las etapas del plan
asistencial.

Paratratarlaenfermedad de las valvulas cardiacas, es
esencial aplicar un enfoque centrado en el paciente, y
educarle esuna parte fundamental del proceso. Educara
los pacientes les ayuda atomar decisiones fundamentadas,
entender por qué se les sugieren tratamientos especificos
y prepararse para afrontar diferentes aspectos de su
enfermedad. Los equipos multidisciplinarios, incluidos las
enfermeros especializados, deben recibir una formaciéon
especifica para fomentar el didlogo continuo y la toma de
decisiones compartida con los pacientes,® teniendo en
cuenta la calidad de vida, las preferencias y los objetivos
de cada personaen cadafase de su tratamiento médico.*°
4 También debe reconocerse el papel fundamental que
suelen desempefar las organizaciones de pacientes a la
hora de proporcionar a las personas informacién y apoyo
para complementar el trabajo del equipo médico.
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MAYOR INVERSION EN EQUIPOS
MULTIDISCIPLINARES FORMADOS
DENTRO DE LAS CLINICAS
ESPECIALIZADAS EN VALVULAS
CARDIACAS

Todos los pacientes con valvulopatia
deben sertratados por un equipo de
atencion multidisciplinar, idealmente
dentro de una clinica especializada
en valvulas cardiacas.

Elmodelo de clinicaespecializada en valvulas cardiacas
permite que los pacientes sean atendidos por un
equipo multidisciplinario.2®2® De esta forma, diferentes
profesionales pueden participar en los debates sobre las
opciones de tratamiento 2 y brindar un acompanamiento
y seguimiento integral adaptado a cada paciente 26284756
El modelo de clinica especializada en valvulas cardiacas
garantiza que las decisiones que se tomen a lo largo del
plan asistencial tendran en cuenta el abanico completo de
necesidades del paciente alolargo deltiempoyy les brindaran
una continuidad éptima de la atencién. De esta forma,
también se garantiza que el cuidado de un paciente pueda
adaptarse rapidamente a los cambios en su enfermedad
(véase el recuadro 2).

Todos los profesionales pertinentes
deben formar parte del equipo
multidisciplinar mas amplio.

Habitualmente, se recomienda que las enfermedades
cardiovasculares las traten «equipos cardiacos».
Dichos equipos estan compuestos por cardiélogos,
fisi6logos cardiacos, enfermeros especializados,
cardidlogos intervencionistas y cirujanos cardiacos.?®#°
Sinembargo, también se requiere la participacion de otros
profesionales para satisfacer las complejas necesidades
delos pacientes con enfermedad de las valvulas cardiacas.
Los profesionales sanitarios afines, como fisioterapeutas,
psicélogos y especialistas en cuidados paliativos, deben
formar parte del equipo multidisciplinario mas amplio. La
estrecha comunicacién y coordinacién entre todos estos
profesionales, asi como con el médico de cabecera del
paciente, es clave en cada paso del plan asistencial 2’

Deben aplicarse normas minimasy
requisitos esenciales de atencién para
garantizar una formacion constante
de todos los miembros del equipo
multidisciplinar.

Actualmente, existe una falta de competencias
formalizadas para el personal involucrado en el
tratamiento de las valvulas cardiacas y sistemas
inadecuados para supervisar la adopcién del aprendizaje
especializado.”” Todos los profesionales que trabajan en
una clinica especializada en vélvulas cardiacas, incluidos
los enfermeros vy fisidlogos cardiacos, deben realizar una
formacién especial sobre la enfermedad de las valvulas
cardiacas dentro de suambito detrabajo, paragarantizar que
cumplen conlos estandares de atencién reconocidos.>-*8

RECUADRO 2

El caso de la gestion
centralizada en las
clinicas especializadas
en valvulas cardiacas

La enfermedad de las valvulas cardiacas puede ser
una afeccion complejay cambiante. La centralizacion
delaatencién en unaclinica especializada envélvulas
cardiacas brinda oportunidades para la derivacion
oportuna, desde el diagndstico hasta laintervencion,
el seguimiento periédico vy la vigilancia activa, asi
como la educacién del paciente en todas las fases

del tratamiento.2®%¢

Hay pruebas de que la atencién en clinicas
especializadas en valvulas cardiacas repercute
en mejores resultados para los pacientes con
enfermedad de las valvulas cardiacas, incluida una
mayor supervivencia a largo plazo. La experiencia
de Austria y Dinamarca muestra que los pacientes
gue reciben seguimiento médico individualizado
en una clinica especializada en valvulas cardiacas
tienen menos probabilidades de volveraingresarenel
hospital y presentan una menor mortalidad portodas
las causas que aguellos que reciben seguimientofuera
de una clinica especializada en valvulas cardiacas®
5960 En el Reino Unido, el cumplimiento de las pautas
clinicas tiende a ser mejor cuando se recibe el
tratamiento en una clinica especializada en valvulas
cardiacas que en una clinica de cardiologia general 2%

También es probable que las clinicas especializadas
en valvulas cardiacas sean mas rentables que los
modelos de atencion convencionales.®' Los procesos
dediagnéstico, tratamiento y seguimiento se pueden
simplificar, ya que todos se llevan a cabo en un solo
sitio.?®% El modelo de atencion centralizada ofrece
especialistas con experiencia, control de la calidad
y el cumplimiento de las pautas pertinentes en
la practica de cada centro.?°%® El coste total de la
gestién se puede reducir evitando ecocardiogramas
innecesarios, duplicidad de visitas clinicas (para
que los especialistas dispongan de mas tiempo) y

hospitalizaciones prolongadas.’©
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INTEGRACION DE TECNOLOGIAS DIGITALES Y
A DISTANCIA EN LA ATENCION

Debe analizarse continuamente la adecuacion
de uso de las tecnologias remotas.

La pandemia de la COVID-19 ha acelerado el uso de latelemedicinay
el seguimiento remoto. Amedida que los servicios se adaptan ala «<nueva
normalidad», es importante comprender hasta qué punto los servicios
de telesalud pueden seguir formando parte de la atencién sanitaria en
el tratamiento de las valvulas cardiacas a la vez que se mantienen unos
estandares elevados. Siempre que sea posible, debentenerse en cuentaen
todo momento las preferencias del paciente al ofrecer consultas remotas
o presenciales.
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INVERSION EN DATOS E INVESTIGACION

Es necesario invertir en datos para mejorar nuestra comprension
de la carga de la enfermedad de las valvulas cardiacas en los
pacientesy orientar las mejoras en la prestacion de atencion.

Un problema subyacente en la enfermedad de las
valvulas cardiacas es lafaltadedisponibilidad de datos.
Los datos epidemioldgicos existentes sobre laenfermedad
delasvélvulas cardiacas suelen estar obsoletos. Los datos
especificos de incidencia, prevalenciay mortalidad de la
enfermedad de las valvulas cardiacas no figuran en bases
de datos centralizadas, como las Estadisticas Europeas
de Enfermedades Cardiovasculares. Estos datos son
necesarios para proporcionar a los legisladores cifras
precisas de personas afectadas y medir el progreso en los
resultados de los pacientes alo largo del tiempo.

Deben realizarse estudios que analicen la calidad
de vida de los pacientes en todo el plan asistencial,
incluso mucho después de que los pacientes se hayan
recuperado de la cirugia. ™ También es necesario llevar
a cabo una mayor investigacion sobre las perspectivas y
los valores de los pacientes con respecto a la enfermedad
de las valvulas cardiacas y el tratamiento, 7 ya que las
recomendaciones actuales se formulan con demasiada
frecuencia sin la participacién adecuada de los pacientes.

Debe llevarse a cabo una mayor investigacion para
promover mejoras en todo el proceso de atencién al
paciente, no solo enlasintervenciones. En los Ultimos
anos, se han realizado investigaciones relevantes sobre
diferentestipos de cirugia y procedimientos con catéter,
como el TAVI, pero otros aspectos importantes de la
experiencia del paciente, como la deteccién precoz vy el
tratamiento adecuado de los sintomas, se han estudiado
menos.** Algunas acciones importantes para suplir
las deficiencias son: mejorar la forma de identificar y
tratar enfermedades asintomaticas,® definir planes
asistenciales para pacientes mas jovenes 2652 disponer
de herramientas de evaluacién estandarizadas para
confirmarel diagnéstico > y establecer medidas de control
dela calidad para monitoreary supervisar el rendimiento
clinicoy el cumplimiento de las pautas clinicas.

Por altimo, es necesario disponer de mejores
datos econémicos para respaldar la inversion en la
enfermedad de las valvulas cardiacas. Estos datos
son importantes para obtener una imagen actualizada
del impacto de la enfermedad y los planes asistenciales
en los recursos del sistema sanitario. A continuacién, se
pueden combinar con datos clinicos y de calidad de vida
para que la financiacién se destine a inversiones mas
efectivas y rentables en atencidén sanitaria.
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Mejoras en las etapas clave

CONCIENCIACION

Deben invertirse mayores
esfuerzos para mejorarla
concienciacion pUblica sobre
laenfermedad de las valvulas
cardiacas, especialmente entre
los mayores de 65 anos.

En general, el conocimiento publico de los
sintomas de la enfermedad de las valvulas
cardiacas es escaso, lo que provoca una
deteccidn insuficiente. Las encuestas han
demostrado que la mayoria de las personas
no saben qué es la enfermedad de las valvulas
cardiacas®*® y que, normalmente, no pensarian
en consultar a un médico cuando experimentan
algunos de los sintomas tipicos; por el contrario,
situvieran sintomas tipicos de un ataque cardiaco
(comodolortoracico), siacudirian aun profesional .t®
Por lo tanto, deben realizarse mayores esfuerzos
para mejorar la concienciacién sobre laenfermedad
de las valvulas cardiacas y los posibles sintomas,
especialmente entre los mayores de 65 afos (véase
elrecuadro 3).
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Lainiciativa Valve for Life

La iniciativa Valve for Life fue creada por la Asociacién
Europea de Intervenciones Cardiovasculares Percutaneas
para abordar las deficiencias en lo referente al tratamiento
de la enfermedad de las valvulas cardiacas en Europa.®’
Comenzé en 2015 con el objetivo de mejorar el acceso a
intervenciones valvulares con catéter, concienciar sobre la
enfermedad delasvalvulas cardiacas al publico en general
y abordar las deficiencias informativas en el cuidado de
las valvulas cardiacas.

Lainiciativa perseguiainvolucraramédicos, legisladores y
autoridades sanitarias para aumentar laimplementacion
de intervenciones que salvanvidas. El objetivo era mejorar
el tratamiento de las enfermedades de las véalvulas
cardiacas graves en un 20 % para 2020.5”

Elprograma se puso a prueba en Francia, Poloniay Portugal,
donde aumentaron notablemente las intervenciones que
salvaron vidas de pacientes.®”

DETECCION

Ladetecciéninsuficiente es un problema considerable
en la enfermedad de las valvulas cardiacas. Los
datos indican que una cantidad significativa de casos
de enfermedad de las valvulas cardiacas pueden
pasar desapercibidos, o que afecta al prondsticoy ala
supervivencia alargo plazo. Porejemplo, el estudio Ox-Valve
(Reino Unido) reveld que, de un grupo de 2500 personas
mayores de 65 anos que estaban registradas en centros
de atencidn primaria, el 11,3 % padecia una enfermedad de
las valvulas cardiacas entre moderada y grave, pero mas
de la mitad de estos casos no se habian diagnosticado
previamente.?

Los médicos de cabecera requieren
una formacion especifica para
identificar los signos de la enfermedad
de lasvalvulas cardiacas e incluira los
pacientes en los planes asistenciales
adecuados.
Uno de los motivos de la deteccion insuficiente es el
conocimiento limitado de laenfermedad de las valvulas
cardiacas entre los médicos de cabecera, que suelenser
el primer recurso para las personas que experimentan
sintomas. Los médicos de cabecera necesitan una

formacion especifica paraidentificarlos posibles sintomas
de la enfermedad de las valvulas cardiacas. La formacién

debe hacer hincapié en que la enfermedad de las valvulas
cardiacas puede ser dificil de diagnosticar, especialmente
en personas mayores, ya que puede estar enmascarada
por la presencia de comorbilidades que se manifiesten
de forma similar.®

Los médicos de cabecera deben
auscultar regularmente a todos los
pacientes mayores de 65 afos como
parte de la atencion habitual.

Dado que, en muchos casos, la enfermedad de las
valvulas cardiacas se manifiestasinsintomasevidentes,
se debe fomentar que los médicos de cabecera ausculten
atodos los pacientes mayores de 65 anos como parte de
la atencién habitual.5%° Una encuesta realizada en once
paises europeos reveld que mas de la mitad de los mayores
de 60 afios no acudian regularmente a que su médico de
cabecera les realizara revisiones con estetoscopio.®® Las
tasas de auscultacién por médicos de cabecera también
varian considerablemente entre paises.”’” Una posible
soluciéon puede serfomentar el uso de dispositivos portatiles
enlaatencion primaria para complementarlos hallazgos de
la auscultacién. De estaforma, pueden detectarse posibles
casos de enfermedad de las valvulas cardiacas en personas
asintomaticas.” A continuacion, los pacientes se podrian
sometera un ecocardiograma completo, sifuera necesario.
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DIAGNOSTICO

Acceso mas rapido a
ecocardiogramas

Todas las personas que sospechan
padecer unavalvulopatia se deben
someter un ecocardiograma
dentro de un periodo establecido,
para garantizar el acceso a los
planes asistenciales adecuados|o
antes posible.

A menudo, los pacientes experimentan retrasos
paraaccederaun ecocardiograma, lo queretrasa
el tratamiento. Aunque la urgencia de la derivacion
dependera de la presentacion del paciente, se
recomienda que los pacientes con enfermedad
de las valvulas cardiacas sintomatica se sometan
a un ecocardiograma en el plazo de dos semanas
tras la presentacion ante su médico, y los pacientes
asintomaticos en seis semanas.” Estos plazos deben
estar integrados en los estandares nacionales y los
protocolos de atencién locales, y deben supervisarse
periddicamente mediante auditorias clinicas.

La disponibilidad limitada de ecocardiogramas
es un problema en muchos paises. Los pacientes
que acuden a un médico de cabecera con posibles
sintomas de valvulopatia se deben derivar a un
cardiélogo especialista, que puede practicar un
ecocardiograma en un hospital. No obstante, a
menudo existen diversas demandas concurrentes
parausareste equipo, y los tiempos de espera pueden
ser considerables. Por ejemplo, en el punto algido
de la crisis de la COVID-19, hubo que redistribuir las
maquinas de ecocardiografiay el personal paraluchar
contralapandemia, de forma que muchos pacientes
gue sospechaban padecer alguna valvulopatia no
pudieron someterse a un ecocardiograma para
confirmar su diagndstico. Estos retrasos en el
diagndstico pueden terminar por afectar a muchos
pacientes en los préoximos afios.”

Deben explorarse modelos
alternativos para mejorar el acceso

Garantia de la calidad constante de los ecocardiogramas,
independientemente de donde se realicen

ol

Un ecocardiograma de alta calidad debe ser el punto de partida para cualquier
paciente en el que se sospeche que padece una enfermedad de las valvulas
cardiacas. No obstante, también es importante la calidad de los informes que
se remiten al meédico de atencion primaria: estos deben ser de calidad y estar
redactados con claridad para que el paciente reciba la atencion adecuada

Paul Nolan, fisiélogo cardiaco, Irlanda

alaecocardiografia en entornos
comunitarios con planes asistenciales
integrados claros.

En un esfuerzo por ampliar el acceso a la
ecocardiografia, se deben explorar diferentes modelos
de atencidn. Por ejemplo, la ecocardiografia de acceso
abierto permite que los médicos de cabecera deriven
directamente alos pacientes al diagndstico porimagen sin
que tengan que pasar antes por un cardiélogo.”>”” Estos
servicios se hanimplementado dentro de los hospitales;
también se han desarrollado variantes de este modelo
en entornos comunitarios. Los centros de diagnéstico
comunitarios pueden ser un modelo valioso, ya que
evitan que los pacientes tengan que trasladarse a un
hospital.” Independientemente de dénde se practiquen,
los ecocardiogramas deben incorporarse a los planes
asistenciales integrados para garantizar la continuidad
de la atencién.”'7®

Ademas, los servicios dirigidos por un fisiélogo
cardiaco especializado en diagndstico por imagen
permiten que los cardidlogos dispongan de mas
tiempo.'?Ladisponibilidad de este personal especializado
en diagnostico porimagen varia considerablemente segln
el pais. Porlo tanto, se debe organizar meticulosamente el
personal, paraaumentar el nimero de fisidlogos cardiacos
formados para realizar ecocardiogramas con precision
y diagnosticar los casos de enfermedad de las valvulas
cardiacas.

Para garantizar que los
ecocardiogramas presenten una
calidad consitente, se debe exigir

un alto nivel de acreditacién para
quienes realizan la exploraciony una
comunicacion clara de los hallazgos
alos médicos de cabeceray los
pacientes.

Es importante garantizar una calidad constante de
los ecocardiogramas entre las distintas condiciones
y que la calidad se someta a la supervision de los
programas de control de la calidad pertinentes. Del
mismo modo, los informes comunicados por el equipo de
ecocardiografia al médico no especialista que deriva deben
ser coherentes y proporcionar pasos claros y practicos
para dirigir la asistencia al paciente. Los informes suelen
contener informacién técnica especifica, con la que los
meédicos de cabecera u otros no especialistas pueden no
estarfamiliarizados. En lugar de ello, deben redactarse de
forma que el médico de referencia pueda comprenderlos
facilmentey deben proporcionarindicaciones claras delos
préximos pasos que deben seguirse en el tratamiento del
paciente. Acontinuacion, el médico puede compartir esta
informacién con el paciente y decidir de forma conjuntael
procedimiento méas adecuado.
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TRATAMIENTO

Acceso oportuno y equitativo alas

intervenciones

Las decisiones de derivacion a tratamiento
0 seguimiento deben tomarse lo antes
posible y de acuerdo con las pautas
clinicas. De estaforma, se garantiza que

los pacientes recibiran un tratamiento

que puede salvarles lavida antes de quela
enfermedad haya evolucionado.

Laderivacion oportuna al tratamiento es fundamental
para garantizar buenos resultados. Sin embargo,
los pacientes a menudo experimentan retrasos en
la derivacién y no reciben intervenciones efectivas a
tiempo.””® Los médicos suelen esperar demasiado para
derivar a sus pacientes a cirugia o intervenciones con
catéter. Como resultado, los pacientes ya se consideran
dealtoriesgo en el momento de la derivacién y tienen un
mayor riesgo de sufrircomplicacionesy de morir durante
laintervencion (véase el recuadro 4).3%7°

La participacion de un equipo de atencion
multidisciplinario en las decisiones de tratamiento
puede ayudar a optimizar los plazos. De esta forma,
se garantiza que el tratamiento se administra en una
etapa menos grave de la enfermedad, lo que aumenta
las posibilidades de que el paciente se recupere por
completo.?6%°

66

Elegir laintervencion adecuada para los

pacientes es muy importante; debe realizarse
con la suficiente antelacion para permitir una
reparacion duradera de la valvula, pero tambien
debe elegirse el tipo de intervencion teniendo en

cuenta las preferencias de cada paciente.

Ruggero De Paulis, cirujano cardiotorécico, Italia
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RECUADRO 4

Derivacion tardia a
intervenciones: qué
puede salir mal

Un registro europeo (el estudio IMPULSE) analizé los
datos recopilados de pacientes con estenosis adrtica
no diagnosticada previamente en nueve paises. El
estudio revel6 que, a menudo, los pacientes con
estenosis adrtica que experimentaban sintomas
graves se derivaban a cirugia demasiado tarde paraque
laintervencién se realizara de forma seguray eficaz. A
muchos pacientes se les negd laintervencion, a pesar
de las recomendaciones claras establecidas en las
pautasy ladisponibilidad del tratamiento adecuado.80
El registro también mostré diferencias entre paises
en la proporcién de intervenciones realizadas en el
plazo de tres meses tras el diagndstico, y la cirugia se
practica a tiempo con mas frecuencia en Alemania
que en el Reino Unido ®

La educacién del paciente es clave para garantizar
que el equipo médico esté al tanto de inmediato
de cualquier cambio en el estado del paciente que
pueda repercutir en la necesidad de someterle auna
intervencion. Si un paciente esta sometido a vigilancia
activa por parte de su equipo de asistencia médica, es
importante que comprenda completamente porqué se ha
aplazado el tratamiento.73 También debe saber qué signos
y sintomas podrian indicar cambios en su estado, para
que pueda consultar rapidamente a sumédicoy revisar su
plan de tratamiento segln corresponda. Con demasiada
frecuencia, los pacientes esperan demasiado, y cuando se
presentan a su préxima cita programada, su enfermedad ha
empeorado. Los equipos clinicos deben proporcionar alos
pacientes pautas claras para que acudan a sus consultas
atiempo.

&0

A menudo, los pacientes creen
que tienen que esperar hasta
su visita semestral para ver al
cardiologo, porlo que pueden
perder la oportunidad de
someterse a unaintervencion
que frene elavance de la
enfermedady les salve la vida.
Para evitar que esto suceda, es
esencial educar al paciente.

Keith Pearce, cientifico cardiélogo consultor
(Reino Unido)

Aplicacion de intervenciones
basadas en las necesidades
medicas en lugar de
consideraciones econdmicas

La seleccién de laintervencion adecuada
debe estar motivada por recomendaciones
de mejores practicas, no solo por los costes.

Ademas de los factores ya mencionados, la disponibilidad
limitada de intervenciones quirtirgicas y con catéter es un
problema en muchos paises. Los datos en toda Europa muestran
una amplia variacion en el acceso al TAVI, por ejemplo;®? los datos
para otros tipos de intervenciones quirlrgicas son limitados.

Muchas veces, el coste supone una barrera importante para
realizar de forma mas generalizada intervenciones para la
enfermedad delas valvulas cardiacas. Esto sucede especialmente
en el caso del TAVI: los costes asociados al procedimiento vy la
infraestructura necesaria para llevar a cabo un gran nimero de
procedimientos se han seflalado como posibles impedimentos
para aplicar un uso generalizado.**® Sin embargo, los datos sugieren
que, aungue el TAVI suponga un mayor coste inicial en comparacion
conla cirugia, también reduce los reingresos hospitalarios, el uso de
medicamentosy laduracién de la estancia en el hospital, de forma
que compensa el gasto.#* EI TAVItambién se ha asociado con mejoras
en la calidad de vida comunicadas por los pacientes en las dos
semanas posteriores al procedimiento.® [dealmente, las decisiones
de inversion para diferentes tipos de intervenciones deben tener
una perspectiva a largo plazo de los costes generales del sistema,
asi como los riesgos y beneficios para los pacientes, en lugar de
centrarse Unicamente en los costes inmediatos de la intervencion.
En el ambito clinico, la decisién de aplicar intervenciones con
catéter,como el TAVI, enlugar de recurrir ala cirugia, debe evaluarla
atentamente el equipo clinico, teniendo en cuenta el balance de
riesgos y beneficios para cada paciente, asi como sus preferencias
individuales.?63®
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CONTROLY
SEGUIMIENTO

Debe haber un mayor
reconocimiento del apoyo que
los pacientes necesitan antes
y después de la sustitucién o
reparacion de lavalvula, tanto
en el ambito clinicocomo
psicoldgico.
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66

Los equipos clinicos tienden a pensar
en la cirugia como el punto final de la
atencion al paciente, pero el camino
hacialarecuperacion después de la
cirugia es todavia largo, porlo que

los profesionales sanitarios deben
prestar mas atencion al tratamiento
para comprender todo lo que implica
volver a“hacer vida normal”.

Britt Borregaard, becaria de postdoctoradoy enfermera
(Dinamarca)

El apoyo integral a largo plazo es de
suma importancia para los pacientes con
valvulopatia, pero los equipos clinicos pueden
pasarlo por alto. La reparacion o sustitucion
de una valvula cardiaca puede mejorar el
funcionamiento fisico y los sintomas del
paciente, pero sucamino hacialarecuperacion
no termina después de una intervencion con
éxito.5°El proceso de cada paciente y el tiempo
que necesita para volver a hacer vida normal,
a trabajar o a realizar actividades habituales
variaran en cada caso.

El seguimiento médico individualizado por
parte de un equipo multidisciplinarioenuna
clinica especializada en valvulas cardiacas
puede repercutir en mejores resultados
para los pacientes. Este tipo de atencién
permite realizar una evaluacion integral de
las necesidades cambiantes del paciente
y adaptar los servicios a cada paciente
con el paso del tiempo.28475¢ Esto puede
requerir una inversion en personal esencial,
como enfermeros especializados y fisiblogos
cardiacos con un ambito de practica mejorado.

66

Los enfermeros especializados pueden brindara
los pacientes unaasistencia continua después de
laintervencién y durante toda la rehabilitacion,
mientras que los fisidlogos cardiacos pueden
encargarse del diagnéstico porimagen durante
el seguimiento médico y la supervision. En esta
etapa, también esimportante que participen los
médicos de cabecera, puesto que desempeiian
un papel continuo enla atencién alos pacientes.

El apoyo psicolégico adecuado debe
ser la piedra angular del seguimiento y
la rehabilitacion integrales. No se debe
subestimar la carga psicolégica que sufren
los pacientes segln pasan por las diferentes
fases del plan asistencial: los pacientes
pueden sufriransiedad e incertidumbre y tener
dificultades para hacer frente a la evolucién de
la enfermedad y el impacto en su dia a dia. Un
estudio cualitativo de las experiencias de los
pacientes en Dinamarca revelé que no solo
seguian sintiéndose fragiles y tristes después de
la cirugia de valvulas cardiacas, sino que muchos
tampoco tenian claros los procedimientos de
seguimiento.®°

Los aspectos mentales de la enfermedad de las valvulas
cardiacas son importantes para los pacientes. Tienen

que adaptarse a cada etapa del proceso: el impacto del
diagnostico, la esperay laincertidumbre sobre si se someteran
a unaintervencion, larecuperacion posterior alaintervenciony
la adaptacion para volver ala vida normal.

Jens Naumann, paciente con valvulopatia (Alemania)
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Propuesta de actuacion
y recomendaciones

El envejecimiento de la poblacién duplicara
el naGmero de personas que padecen
enfermedades de las valvulas cardiacas en los
proximos veinte afios. Aunque se dispone de un
tratamiento que puede salvar vidas, en muchos
casos, la enfermedad de las véalvulas cardiacas no
se detecta y se trata demasiado tarde. El coste
humano y econémico resultante es considerable.

Se deben tomar medidas ahora para abordar
las deficiencias en la atencion. Se puedenrealizar
mejoras especificas en diferentes etapas del plan
asistencial del paciente, ademas de cambios
transversales en la organizacion del tratamiento
de las valvulas cardiacas y la inversién en datos e
investigacion.

Para ello, pedimos a los responsables
politicos de toda Europa que

trabajen en estrecha colaboraciéon

con los profesionales sanitarios, las
organizaciones de pacientesy la
comunidad de investigadores para
garantizar que todas las personas que
padecen la enfermedad de las valvulas
cardiacas tengan acceso al diagndstico
y tratamiento adecuados sin retrasos.
Es necesario comprometerse con las
siguientes acciones clave.

RECOMENDACIONES GENERALES A LO LARGO DEL PLAN ASISTENCIAL:

Integrar la educacién del paciente y latoma de decisiones compartida en todas las etapas de la atencién.

Configurar la atencién en torno a equipos multidisciplinares centrados en clinicas especializadas en valvulas cardiacas.

Facilitar la integracion de tecnologias digitales y a distancia en la atencion.

Invertir en investigacion sobre la calidad de vida y los resultados de los pacientes.
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RECOMENDACIONES ESPECIFICAS EN LAS ETAPAS CLAVE DEL PLAN ASISTENCIAL

<05 CONCIENCIACION Q,

> CAMPANAS DE CONCIENCIACION: impulsar
campafas nacionales de concienciacién para
sensibilizar al pUblico sobre los sintomas de la
enfermedad de las valvulas cardiacas.

> APOYOALAS ORGANIZACIONES DE

alas organizaciones de pacientes para garantizar
la prestacion de apoyo e informacién continuos a
los pacientes.

DIAGNOSTICO

de calidad.

> FORMACION EN ATENCION PRIMARIA: impartir
formacién especifica para los médicos de
atencién primaria sobre los sintomas de alerta
de laenfermedad de las valvulas cardiacas y la
evolucion de la enfermedad.

PACIENTES: proporcionarfinanciacién pUblica > AUSCULTACION SISTEMATICA: aplicar la
auscultacion con estetoscopio como parte de
la atencidn rutinaria para personas mayores de
65 afnos.

> MEJORACCESO AHERRAMIENTAS DIGITALES:
facilitar la integracién de herramientas digitales
para detectar la enfermedad de las valvulas
cardiacas en entornos de atencién primaria.

DETECCION

PLANIFICACION DE PERSONAL: llevar a cabo una planificacién de personal basada en datos para
aumentar el nUmero de médicos y fisidlogos cardiacos con capacidad para realizar ecocardiogramas

> MECANISMO DE DERIVACION RAPIDA PARA REALIZAR ECOCARDIOGRAMAS: ofrecer

ecocardiogramas a pacientes sintomaticos en el plazo de dos semanas tras la derivacién inicial y a
pacientes asintomaticos en un maximo de seis semanas.

> MAYOR ACCESO A ECOCARDIOGRAMAS: desarrollar modelos de ecocardiografia de base
comunitaria dentro de los planes asistenciales integrados.

que derivan.

(&) TRATAMIENTO

> REDUCCION DE DESIGUALDADES: abordar las causas
fundamentales de las desigualdades en el acceso a todos
los elementos en el cuidado de las valvulas cardiacas.

> MAYOR ADOPCION DE LAS TECNOLOGIAS
INNOVADORAS Y BASADAS EN PRUEBAS: garantizar
que las decisiones de inversién estén basadas en pautas
clinicas y no solo en consideraciones econémicas.

> OPCIONES DE TRATAMIENTO INDIVIDUALIZADAS:
garantizar que la seleccién del enfoque de tratamiento
mas apropiado la realice un equipo de atenciéon
multidisciplinario con la estrecha participacion del
paciente.

> PUNTO DE CONTACTO CLARO: brindar a los pacientes
un punto de contacto claro para informar sobre cualquier
cambio en su enfermedad y aprovechar las oportunidades
para realizar intervenciones que salven vida.

> CALIDAD CONSTANTE DE LOS ECOCARDIOGRAMAS: exigir que todo el personal de diagndstico
porimagen adquiera una acreditacion reconocida en la enfermedad de las valvulas cardiacas y
desarrollar plantillas estandarizadas para los informes de ecocardiografia destinados a los médicos

@ CONTROL Y SEGUIMIENTO

> APOYO PSICOLOGICO: ofrecer una rehabilitacion
cardiaca que incluya apoyo psicolégico a todos los
pacientes con la enfermedad de las valvulas cardiacas.

> ECOCARDIOGRAMAS PERIODICOS: garantizar que
todos los pacientes se sometan a un ecocardiograma al
menos una vez al ao como parte de su control a largo
plazo.

> ENFERMEROS ESPECIALIZADOS/FISIéLOGOS
CARDIACOS: invertir en enfermeros especializados
y fisi6logos cardiacos para realizar un seguimiento
continuo de los pacientes y prestarles apoyo después de
laintervencion.

TRABAJANDO JUNTOS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE
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