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La cardiologia pedidtrica es una rama apasionante y vital de la medicina
que se enfoca en el diagnodstico, tratamiento y cuidado de los problemas del
corazoOn en bebés, ninos y adolescentes. Los especialistas en cardiologia
pediatrica desempefian un papel fundamental en la proteccion de la salud
cardiovascular de los mas jovenes, asegurando que los pequefios corazo-
nes puedan latir fuerte y saludablemente desde el inicio de la vida. Con un
enfoque delicado y compasivo, estos expertos trabajan incansablemente para
brindar atenciéon médica precisa y personalizada, aprovechando las ultimas
tecnologias y avances cientificos para garantizar un futuro mas brillante y
prometedor para cada nino que enfrenta desafios cardiacos.



MINISTERIO DE CIENCIA,
TECNOLOGIA E INNOVACION

Un enfoque educativo-
experiencial orientado a
padres y prestadores de salud

Javier Mauricio Castro Monsalve
Ana Fernanda Uribe Rodriguez
Anderson Bermon Angarita

O PTYLL
30"\. l?’
‘.’ : \ . -

fcv

Cuidamos Vidas

Universidad
Pontificia
Bolivariana

Programa de monitoreo y educacion para el seguimiento en casa de nifos
con cardiopatias congénitas complejas: PROMESA. Proyecto codigo:
656677758044, Contrato 818-2017. MinCiencias — Fundacién Cardiovascular
de Colombia — Universidad Pontificia Bolivariana, sede Bucaramanga.




Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas: un enfoque educativo-experiencial orientado a
padres y prestadores de salud / Javier Mauricio Castro Monsalve, Ana Fernanda Uribe Rodriguez, Anderson
Bermon Angarita, Claudia Patricia Bueno Castellanos, Claudia Ximena Florez Rodriguez, David Andrés Castro
Ruiz, Diana Patricia Fajardo, Doris Cristina Quintero-Lesmes, Karol Melissa Castillo Gonzalez, Maria Paula
Delgado Porras, Paula Fernanda Pérez Rivero. -- Bogot4 : Fundacion Cardiovascular de Colombia - FVC, 2023.
203 pp. (Programa de monitoreo y educacién para el seguimiento en casa de nifios con cardiopatias congénitas
complejas: PROMESA. MinCiencias - FCV - UPB, Bucaramanga,).

ISBN Digital: 978-958-52041-2-6

1. Cardiopatia congénita -- Tratamiento -- Guias 2. Cuidado del Nifio -- Guias 3. Rehabilitacién cardiaca --pedia-
tria 4. Cardiologia pediatrica -- Cuidado y tratamiento 5. Enfermeria pediatrica -- Nifios -- Cuidado e higiene 6.
Atencion medica psicolégica en Pediatria 7. Enfermedades en nifos -- Enfermedades cardiovasculares -- Cuida-
do y tratamiento 8. Cuidado del nifio -- Cuidados de enfermeria.

WS290 AB154 - NLM
616.043 AB154 — SCDD 23

202306

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas: un enfoque
educativo-experiencial orientado a padres y prestadores de salud

Ente Financiador

Programa de monitoreo y educacién para el seguimiento
en casa de nifios con cardiopatias congénitas complejas:
PROMESA. Proyecto codigo: 656677758044, Contrato 818-
2017. MinCiencias - Fundacion Cardiovascular de Colombia
- Universidad Pontificia Bolivariana, sede Bucaramanga.

Fundacion Cardiovascular
de Colombia-FCV

Calle 155A # 23-58

Urbanizacion El Bosque Floridablanca, Santander.
Teléfonos: (+57) 607 639 929 Ext. 344 -301 714 95 43
Correo electrénico: proyectopromesa@fcv.org

Facultad de Psicologia

Universidad Pontificia Bolivariana,

seccional Bucaramanga.

Campus Universitario Km 7 via a Piedecuesta.
Teléfonos: +57 607 679 6220 Ext. 0457

ISBN Digital: 978-958-52041-2-6
Primera edicién, 2023
Publicado en Bogota, Colombia

Autores

Ana Fernanda Uribe Rodriguez, Anderson Bermon Anga-
rita, Claudia Patricia Bueno Castellanos, Claudia Ximena
Florez Rodriguez, David Andrés Castro Ruiz, Diana
Patricia Fajardo, Doris Cristina Quintero-Lesmes, Javier
Mauricio Castro Monsalve, Karol Melissa Castillo
Gonzalez, Maria Paula Delgado Porras, Paula Fernanda
Pérez Rivero.

Proceso de evaluacion

Recepcién: 3 de abril de 2022

Evaluacién por pares: 30 de junio de 2022
Correccion de autores: 12 de diciembre de 2022
Aprobacién final: 9 de enero de 2023

Proceso editorial
Entrelibros S.A.S www.entrelibros.co

Direccién
Sandra Edith Nossa Medina

Editor jefe
Manfred Acero Gomez

Correccién de estilo y traduccién
Daniela Ramirez Correa

Disefio, ilustracién y diagramacion
Yorfi David Ramirez M.

éComo citar este libro?

Castro Monsalve, J. M. et al. (R0R3). Abordaje integral
en ninos con cardiopatias congénitas complejas: un
enfoque educativo-experiencial orientado a padres y
prestadores de salud. Bogota: Fundacién Cardiovascu-
lar de Colombia - FVC.

Todos los derechos reservados. Queda prohibida la reproduccién total o parcial de esta obra, sea por medios mecanicos o

electronicos sin la debida autorizacion por escrito del editor.


mailto:proyectopromesa@fcv.org
http://www.entrelibros.co/

Aclaracien

Todos los contenidos respecto al diagnostico y tratamiento de nifios con car-
diopatia congénita fueron elaborados de acuerdo con la informaciéon cientifica
mas reciente publicada a la fecha. Pretende brindar una guia a los padres o
cuidadores de los pacientes y NO SUSTITUYE la consulta con un médico cua-
lificado. Estas recomendaciones deben adaptarse a las circunstancias unicas
y necesidades especificas de cada paciente, pero NO reemplazan el juicio cli-
nico del médico o equipo tratante. De acuerdo con lo anterior, estas guias no
pretenden constituir un consejo o tratamiento médico. El proyecto PROMESA,
sus integrantes y las instituciones que lo conforman (Fundacién Cardiovascu-
lar y la Universidad Pontificia Bolivariana) no certifican que estas guias sean
precisas o completas en todo aspecto o que apliquen en parte o totalmente a
una condicion meédica especifica o un paciente particular. No se hacen res-
ponsables por errores u omisiones en la guia o por resultados en un paciente
cuando un médico haya consultado alguna de estas guias en conexién a pro-
veer atencion a un paciente.



A que han confiado y siguen contando con nosotros para
acompanarlos en el

A quien ayudé a concebir y mantener en

marcha este proyecto a pesar de todos los retos, y quien

A la
por la extensa revisién y correccién del manuscrito.



Tabla
de contenide

Resumen 15
SEGMENTO EXPERIENCIAL 17

Capitulo 1: Proyecto PROMESA: Programa de
Monitoreo y Educacién para el Seguimiento

en Casa de Ninos con Cardiopatias Congénitas
Complejas. 19

Capitulo 2: Abordaje desde la enfermeria en el
manejo de niflos con cardiopatias congénitas
complejas: la experiencia del monitoreo en casa. 31

Capitulo 3: Abordaje de psicologia en el
proyecto promesa. 53

SEGMENTO EDUCATIVO:
CONOCIMIENTOS PARA PADRES Y
PERSONAL DE SALUD DE PRIMER NIVEL 5%

Capitulo 4: Cardiopatias congénitas y el periodo
interestadio: aspectos generales. 89

Capitulo 5: Panorama sobre las intervenciones
o cirugias iniciales en el manejo de nifios con
cardiopatias congénitas complejas. 93



SEGMENTO DE CONOCIMIENTO
ESPECIALIZADO

Capitulo 6: Generalidades acerca del manejo
nutricional de los nifios con cardiopatias
congénitas complejas.

Capitulo 7: Adherencia terapéutica en cuidadores
primarios de ninos con cardiopatias congénitas.

Capitulo 8: Propuesta de intervencién psicologica
en cuidadores primarios de niflos con cardiopatias
congénitas.

Capitulo 9: Construyendo un sistema de
monitoreo moévil.

Glosario educativo

121

123

141

188

167

185



Lista de ﬁguras’

Figura 1.
Figura 2.

Figura 3.
Figura 4.
Figura 5.
Figura 6.
Figura 7.
Figura 8.
Figura 9.
Figura 10
Figura 11
Figura 12
Figura 13
Figura 14
Figura 15
Figura 16
Figura 17
Figura 18
Figura 19
Figura 20
Figura 21
Figura 22
Figura 23
Figura 24
Figura 25
Figura 26
Figura 27

Figura 28

Distribucién de los pacientes PROMESA por tipo
de cardiopatia

Tipo de procedimiento paliativo inicial
en pacientes PROMESA

Actividades de enfermeria en el programa PROMESA
Segmentos educativos incluidos en la cartilla PROMESA
Actividades de educacién individualizadas
Actividades de educacién grupales

Videollamadas de seguimiento

Controles presenciales

Actividades durante videollamadas

. Actividades durante videollamadas

. Finalizacién del seguimiento

. Diagrama de las camaras del corazén humano normal
. Camaras del corazén normal

. Vélvulas y tabiques del corazén normal

. Mediciéon de pulsioximetria

. Posicién correcta del sensor de pulsioximetria

. Posicién incorrecta del sensor de pulsioximetria

. Radiografia de torax normal

. Radiografia de térax con cardiomegalia

. Ecocardiograma

. Comunicacién interauricular - CIA

. Comunicacién interventricular - CIV

. Radiografia de térax en paciente con CIV

. Canal auriculo-ventricular o Canal AV

. Radiografia de torax en Canal AV

. Transposicién de grandes arterias

. Comparacién de la circulacién normal con la circulacién
anormal en la transposicién de las grandes arterias (TGA)

. Tetralogia de Fallot

24

24
34
35
36
37
39
40
43
44
49
63
64
64
65
67
67
68
69
69
70
73
73
74
75
75

79
79



Figura 29. Radiografia de térax de un paciente con tetralogia de Fallot 82

Figura 30. Radiografia de térax en la anomalia de Ebstein 82
Figura 31. Ejemplo de corazén con una sola cdmara o univentricular 83
Figura 32. Sindrome de Corazén Izquierdo Hipoplésico 84
Figura 33. Via univentricular 85
Figura 34. Atresia tricispidea con atresia pulmonar o tipo IA 87
Figura 35. Atresia tricuspidea con valvula pulmonar normal o tipo IC 88
Figura 36. Sala de cirugia cardiaca contemporénea 89
Figura 37. Pioneros de la cirugia cardiovascular pediatrica 96
Figura 38. Dr William Norwood e ilustracion

del procedimiento de Norwood. 97
Figura 39. Doctor José Félix Patifio 98
Figura 40. Paciente colombiana durante su atencion

en el exterior por el programa “corazén a corazén” 99
Figura 41. Doctores Victor Castillo y Franklin Quiroz 100
Figura 42. Equipo de cardiocirugia pediatrica 101
Figura 43. Cerclaje en la transposicién de grandes arterias. 101
Figura 44. Ejemplo de la via univentricular en sindrome

de corazén izquierdo hipoplésico 108
Figura 45. Primer Estadio - cirugia de Norwood con tubo de sano 110
Figura 46. Procedimiento hibrido 111
Figura 47. Etapas o estadios del manejo por la via univentricular 112
Figura 48. Comportamiento del peso y tiempo de seguimiento

de los participantes 114
Figura 49. Arquitectura general del sistema 137
Figura 50. Diagrama de casos de uso web 173
Figura 51. Diagrama de casos de uso mévil 177
Figura 52. Interfaz grafica del centro de control 178
Figura 53. Men( principal del centro de control 179

Figura 54. Interfaz gréafica de los datos de seguimiento
de un paciente determinado 180

Figura 55. Interfaz gréafica de los datos de seguimiento
de un paciente determinado 181

Figura 56. Interfaz principal de la aplicacién movil 182



Tablis

Tabla 1. Sintomas y signos frecuentes
en nifios con cardiopatias congénitas

Tabla 2. Célculo de formula para grupos

Tabla 3. Célculo de formula individual

Tabla 4. Observaciones generales

Tabla 5. Esquema de alimentacion complementaria

Tabla 6. Cantidad méaxima de alimentos*
y liquidos recomendados por tiempos de comida

Tabla 7. Cantidad de incremento de porciones*
por cada grupo de alimento segin rango de edad (meses)

Tabla 8. Porcentaje de consumo de energia
por leche materna/férmula y alimentos
complementarios en lactantes de diferentes edades

Tabla 9. Recomendaciones para el consumo
de energia diaria por alimentos
complementarios (AC) y alimentacién
por formula infantil para nifos y nifas
con cardiopatia congénita

Tabla 10. Recomendaciones para el consumo total
de energia y proteinas por dias,
y de la distribuciéon de macronutrientes.

Tabla 11. Equipos usados
Tabla 12. Evaluacion de variables fisiolégicas. Alertas médicas

Tabla 13. Secciones y principales
funcionalidades de la aplicacion mévil

66

129
131
131
132

133

134

135

135

136
174
175

183






Resumen

Las malformaciones cardiacas son una importante causa de enfermedad y
muerte en nifos. A mayor complejidad, hay mayor uso de recursos socioeco-
némicos en sus tratamientos. El cuidado en casa después del manejo inicial
puede ser abrumador para los padres y prestadores de salud sin entrenamiento
especifico en el tema. El acompafiamiento especializado con monitoria remota
y el acceso a informacién de alta calidad pueden ayudar a solventar, en parte,
estas dificultades.

Este libro provee apartes de la experiencia lograda por el primer programa
de monitoreo en casa desarrollado en Colombia para nifios con cardiopatias
complejas, PROMESA. Su objetivo es comunicar a las personas interesadas en
el cuidado de estos pacientes los aprendizajes y reflexiones del proyecto, es-
pecialmente a quienes intervienen directamente en el cuidado de estos nifios,
empezando por los padres.

El libro esté estructurado en tres secciones enfocadas en privilegiar un tipo de
lector especifico. La primera seccién, consta de tres capitulos donde se expone
el abordaje, experiencia y resultados del proyecto PROMESA desde la perspec-
tiva medica especializada, enfermeria, y psicologia respectivamente. La'segun=
da seccion fue estructurada para padres, aunque con un nivel de informacion
que puede ser Util para prestadores de salud de primer nivel de atencién. El
capitulo cuarto presenta una visiéon general de las cardiopatias y el panorama
se amplia en el quinto capitulo, donde se ahonda en las diversas opciones
de tratamiento. La tercera seccién contiene temas especializados, dirigidos a
profesionales de salud asociados. En el sexto capitulo, se delinean las estra-
tegias nutricionales a considerar en estos pacientes. En el séptimo y octavo
capitulo, psicologia ofrece un panorama sobre la adherencia terapéutica en los
cuidadores y una propuesta de intervencién psicoldgica para estos cuidadores.
El capitulo noveno de esta seccion se dirige a los profesionales en sistemas e
interesados en informatica, ya que explica en una forma practica la estrategia
empleada para el desarrollo de un software de monitoreo en casa. Finalmente,
la dltima seccién contiene un glosario de términos frecuentes explicados en
lenguaje comun, con algunas ilustraciones para facilitar su comprension.

Palabras clave: Anomalias Congénitas, Cardiopatias, Cardiopatias Congénitas, Cora-
z6n, Cuidadores, Nifio, Pacientes, Padres, Personal de Salud, Diagnéstico, Educacion.
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Proyecto promesa: programa de monitoreo y
educacién para el seguimiento en casa de nifios con
cardiopatias congénitas complejas

Introduccion

Las cardiopatias congénitas complejas, especialmente el sindrome de co-
razén izquierdo hipoplésico (SCIH) demandan un alto grado de cuidados y re-
cursos durante la primera intervencién paliativa (figura 1). Cuando son dados
de alta luego de la primera intervencién, los pacientes considerados “esta-
bles” pueden tener un stbito e inesperado deterioro o pueden morir en casa.
Aunque el riesgo de muerte estd asociado a factores anatémicos residuales
u otros del paciente, el factor comun es su circulacién tipo ventriculo Unico,
en esta primera parte o estadio, cuando es altamente vulnerable. Situaciones
como una “gripa” o infeccién gastrointestinal o fiebre pueden alterar este
fragil nifio y ponerlo en alto riesgo de descompensacién y muerte.

La mortalidad interestadio en SCIH se ha descrito en alrededor [1,2,3] del
22 % de la literatura médica. Esta grave situacion llevé a la creacién de pro-
gramas de monitoreo en casa, los cuales consisten en dar a los padres o cui-
dadores un entrenamiento que brinde conocimiento y herramientas para mo-
nitorizar la evolucién de sus hijos en conjunto con los centros especializados.
Con el avance de las tecnologias de la telecomunicacién, se han desarrollado
herramientas que permiten apoyar a los padres en la vigilancia de pardmetros
de salud del nifio como los signos vitales, todo en tiempo real para detectar
tempranamente alteraciones potencialmente letales.

Hoy en dia, aquellos programas funcionan en varios [1,4] paises del primer
mundo, con una reduccién del total de la mortalidad en algunos de los cen-
tros especializados. En la Fundacién Cardiovascular de Colombia también se
detectaron problemas [2,4] similares en esta poblacién con un gran nimero de
pacientes perdidos y/o fallecidos durante el seguimiento ambulatorio después
de la primera paliacién (figura 2) y la mortalidad es aiin mayor cuando se trata
especificamente del SCIH, como se puede ver en la ilustracion més adelante
donde cerca de la mitad de los nifios que logran ser dados de alta después de
la primera intervencion paliativa mueren en el primer interestadio (figura 2). Lo
anterior motivé el desarrollo del proyecto PROMESA (Programa de Monitoreo y
Educacién en Salud en casa para nifios con cardiopatias congénitas complejas).

Capitulo 1: Proyecto promesa: programa de monitoreo y educacioén para el seguimiento
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Metodologia del proyecto PROMESA

El proyecto PROMESA se desarrollé con el fundamento de crear una pro-
teccién alrededor del paciente pediatrico que padece una cardiopatia con-
génita compleja y su familia; empleando la educacién a los padres, nuevas
tecnologias y el monitoreo enfocado en deteccién temprana de complica-
ciones. Consta de cuatro pilares fundamentales: la dimensién médica ofrece
educacién y acompafiamiento a los padres.; la dimensién psicoldgica, que
evalla, educa y orienta a padres con un gran énfasis en el cuidado del cui-
dador; la dimensién social, que busca crear canales de comunicacién entre
los diferentes actores (padres o cuidadores, personal de salud de todos los
niveles), que faciliten la interaccién para romper barreras de acceso a servicios
de salud; finalmente, la dimensién tecnoldgica, que provee herramientas para
facilitar la monitorizacién y transmisién de datos en tiempo real. El motor o
nlcleo filoséfico de las estrategias del proyecto PROMESA implican la creen-
cia de que todo punto de contacto con los padres/cuidadores es una valiosa
oportunidad para educar. El material educativo desarrollado esta disponible
de forma libre y cuenta con: cartilla para padres, cartilla para prestadores de
salud, videos educativos, un curso de educacién virtual basico en una plata-
forma educativa, y contenido educativo difundido en la pagina web del pro-
yecto (www.promesaencasa.com), Facebook, Instagram, y YouTube (Proyecto
Promesa). La posibilidad de mantener multiples canales de comunicacién con
los padres o cuidadores permite sostener una comunicacién fluida, que se
estima mejora la calidad del cuidado de los nifios.

El proceso de seleccién de los pacientes se inicié desde el momento que
fueron analizados los casos en la junta médico-quirirgica del servicio de car-
diocirugia pediatrica. En esta junta se preseleccionaron los pacientes que re-
querian una intervencién por hemodinamia o cirugia como paliacién. Luego
de la intervencioén paliativa, previa aprobacion por parte de los padres/cuida-
dores, se realizo el proceso de entrenamiento a los padres donde se les expli-
co a fondo la cardiopatia de su hijo, la intervencién o cirugia ya recibida y los
pasos siguientes. Se establecieron metas en cuanto alimentacién y ganancia
de peso, y se hizo un énfasis especial en el reconocimiento de los signos y
sintomas de alarma ante los cuales debian llevar el nifo a emergencias. Adi-
cionalmente, recibieron instruccion en el uso de los elementos tecnoldgicos
suministrados por el programa: teléfono inteligente con plan de datos, con
la app PROMESA y del sensor de oximetria instalada, un oximetro de pulso
de nivel cuidado intensivo que se conecta al celular, una béascula médica de
alta precision y un vaso que permitia la medicién del volumen de alimento
suministrado.

Se incluyeron los nifios con cardiopatias congénitas con cirugia paliativa en
el periodo neonatal o lactante que son dados de alta para manejo ambulato-

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas



Javier Mauricio Castro Monsalve, Anderson Bermon Angarita

rio. Entre estas intervenciones o cirugias estan: cirugia de Norwood - fistula/
sano, procedimiento hibrido, fistula sistémico pulmonar, cerclaje o banding
de la arteria pulmonar, procedimiento de reentrenamiento ventricular para
transposicion de grandes arterias en los casos que no se puede llevar a correc-
cién inmediata por ventriculo desfuncionalizado “debilitado”.

Resultados

De 914 pacientes presentados en la junta médico-quirlrgica institucional
entre febrero del 2019 a septiembre del 2020, hubo 58 posibles candidatos,
4 (7 %) pacientes fallecieron antes del egreso, 37 (64 %) pacientes cumplieron
criterios de exclusion.

Un total de 17 pacientes participaron en el monitoreo ambulatorio (29 %),
de los cuales 12 lograron llegar al segundo tiempo quirtrgico. Del total de
pacientes incluidos en el seguimiento 9/17 (52,94 %) eran nifias, con un pro-
medio de 66 dias de vida. Se evidencia que una gran proporcién de partici-
pantes, 12/17 (70,58 %) pertenecian al estrato socioeconémico 1y 2. El diag-
noéstico mas frecuente fue la atresia pulmonar con 4/17 pacientes (23,53 %) y
el nimero de pacientes con fisiologia univentricular fueron 11/17 (64,71 %).
Cinco pacientes presentaban algin tipo de sindrome genético (29,41 %), 12
pacientes (70,6 %) recibieron prostaglandinas antes del primer estadio y solo
un paciente tenfa antecedente de prematurez. El promedio de peso al mo-
mento del primer estadio fue 3.682 gramos (DS: 1018). Adicionalmente, 16/17
pacientes (94,2 %) requirieron manejo inotrépico con un promedio de uso de
25 dias, ninguno requirié mezcla hipoxica. Los dias de estancia en unidad de
cuidados intensivos (UCI) tuvieron un promedio de 69 dias.

De los 5 pacientes que no lograron terminar el seguimiento, se presentd un
retiro de consentimiento en un paciente con DORV + AVSD (AV Canal). Se trata-
ba de dos pacientes no candidatos a segundo tiempo quirdrgico, uno con pre-
siones no aptas para Glenn y otro con diagnéstico de atresia pulmonar-septum
integro, para quien se descarté una segunda intervencion luego de una valvulo-
tomia pulmonar percuténea tardia que le dio una fisiologia adecuada y con una
expectativa de estabilidad que supera el tiempo del seguimiento del estudio,
continuando actualmente en buenas condiciones. En el quinto paciente no se
pudo continuar el monitoreo adecuadamente por falla en la adherencia para
cumplir con las mediciones requeridas para el monitoreo a pesar de mdltiples
educaciones por enfermeria, psicologia y cardiologia. Sin embargo, se consiguid
mantener educaciéon y acompafiamiento telefénico y una semana después el
paciente fue llevado con éxito al segundo estadio: cirugia de Glennno se pudo
incluir en los resultados finales. Durante el seguimiento, fallecié un paciente con
diagndstico de atresia pulmonar con septum integro - fistula de Blalock Taussig
y stents en la fistula y rama pulmonar durante el post operatorio inmediato, es-
tando bajo anticoagulacion con enoxaparina; para una mortalidad total del 6 %.

Capitulo 1: Proyecto promesa: programa de monitoreo y educacioén para el seguimiento
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Figura 1. Distribucion de los pacientes PROMESA por tipo de cardiopatia
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Figura 2. Tipo de procedimiento paliativo inicial en pacientes PROMESA
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Nota: la figura ilustra los procedimientos paliativos utilizados como puente a la siguiente
intervenciéon o procedimiento. Las paliaciones del tipo cerclaje de la arteria pulmonar
y las fistulas sistémico-pulmonares (FSP) fueron los méas frecuentes en esta cohorte.
Fuente: elaboracién propia.
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Seguimiento de pacientes

El promedio de dias de seguimiento por paciente fue de 217 dias. En pro-
medio, cada paciente registré 486 oximetrias, 113 pesos y 167 registros de
ingesta. Se realizaron un total de 1.381 llamadas en el seguimiento de rutina,
con promedio de 77 por paciente, donde se identificaron sintomas de alarma
en 984 momentos, de los cuales 60 momentos indicaron una valoracion médica
presencial. De 550 videollamadas exitosas, donde la calidad fue buena o exce-
lente para sonido o imagen en el 58 %, se logré identificar al menos un sintoma
de riesgo y en dos pacientes se corroboré la presencia de signos de alarma (mal
aspecto del paciente). Se realizaron 102 controles presenciales, donde cuatro
pacientes fueron identificados con signos de alarma. Un total de 2.382 alertas
fueron encontradas dentro de los de los datos clinicos remitidos por el monito-
reo. Los mas frecuentes fueron aquellas relacionadas con pardmetros de peso
y nutricién, de modo que la primera fue la falla de ganancia de peso, dia a dia,
menor o igual a 20 gramos (0,02 kg) por tres dias consecutivos con 682 momen-
tos (28,63 %), seguido por el volumen de alimentacién reportado menor de 100
ml por kg de peso dia, con 520 momentos (21,83 %). Un total de 2.251 alertas
(94,5 %) fueron atendidas por contacto telefénico, ya sea por enfermera o mé-
dico del proyecto; se verificé el dato y ausencia de riesgo en 64 momentos. En
67 momentos se dio la indicacién de consultar para una valoracién presencial
por personal médico y en 40 de estos fue necesaria una hospitalizaciéon para
manejar la alerta. De estas Ultimas las mas frecuentes fueron hipoxemia, pérdida
de peso, vémito, fiebre, diarrea, y en un episodio se identificé una sobredosis
de beta bloqueador, lograndose manejo oportuno sin consecuencias significati-
vas para el paciente. El monitoreo de datos fue suspendido en forma transitoria
en 28 momentos por hospitalizacién del paciente, incluyendo videollamadas.
Respecto a las videollamadas, 550 fueron contactos satisfactorios (80,76 %) y
la causa més frecuente de contactos no satisfactorios fue porque el paciente se
encontraba hospitalizado (9,69 %), periodo en el cual se suspendia transitoria-
mente el monitoreo, pero se mantenia el contacto por llamada telefénica. El
monitoreo se reiniciaba una vez se daba el alta.

Analisis

Sobrepasar la primera fase hospitalaria es un reto para estos pacientes con
cardiopatias congénitas complejas, particularmente en sindrome de corazén
izquierdo hipoplasico. Por esta razén, esta patologia y su abordaje quirdrgico
son un desafio, asi como su sobrevida a etapas quirlrgicas posteriores repre-
senta un indice de calidad para los centros especializados en cirugia cardiaca
pediatrica en el mundo. La Sociedad de Cirujanos Toracicos (STS) reporté en
su registro de los 4 Gltimos afios (2012 a 2016) una mortalidad del 15,5 %
en cirugia de Norwood, 18,6 % en la aproximacién hibrido del sindrome de
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corazoén izquierdo hipoplasico (implante stent en el ductus mas cerclaje de
ramas pulmonares). Sin embargo, es importante resaltar que otras paliaciones
consideradas menos complejas también pueden conllevar riesgos significati-
vos. Por ejemplo, el mismo grupo reporté una mortalidad del 10,1 % en los
cerclajes de arteria pulmonar, 7 % en las fistulas sistémico pulmonares perifé-
ricas, 11 % en las fistulas centrales de neonatos [5]. Lo anterior, junto con las
dificultades previamente mencionadas de un pais en desarrollo, justificaron
para los autores el incluir dentro de la cobertura del monitoreo otras paliacio-
nes en el neonato que también pueden tener un riesgo elevado. Esta cohorte
de preseleccionado mostré una alta complejidad, sugerida por el elevado
numero de pacientes estimados inoperables (17 pacientes, 29,3 %)y un 6,8 %
de mortalidad entre los preseleccionados intervenidos.

Aunque los programas de monitoreo en casa se han disefiado en su ma-
yoria para HLHS y han logrado reducir la mortalidad hasta el 0 % en algunos
reportes, el programa presentado, con sus adaptaciones y a pesar de las limi-
taciones [4], incluida la pandemia COVID-19, consigui6 llevar a cerca del 70 %
de los pacientes a la segunda intervencién. Igualmente, aunque se esperaba
una diferencia, el analisis bivariado entre el tipo de fisiologia cardiaca y el
numero de alertas generadas no lo evidencié, dado que los pacientes con
ventriculo Unico presentaron en promedio 148 alertas (min.: 44, méx.: 382) vs
125 (min.: 10, max.: 403) en biventriculares (p: 0.3927), o en forma similar a los
signos de riesgo detectados en las llamadas telefénicas, donde los pacientes
con fisiologia univentricular presentaron un promedio de 29 momentos (min:
2, méax.: 73) y los biventriculares un promedio de 31 momentos (min: 5, méx.:
65) (p: 0.9197). Lo anterior puede ser dado por el nimero reducido de pacien-
tes o el alto grado de sensibilizacién de los cuidadores para el reconocimiento
y reporte temprano de los signos de alarma o banderas rojas antes de que se
presenten complicaciones, como se ha recomendado en la literatura [4].

Las llamadas telefénicas permiten un contacto rapido, con alta disponi-
bilidad y sensibilidad para detectar potenciales signos de alarma (984 mo-
mentos) y atenderlos, evitando consultas innecesarias por los servicios de
emergencias, siendo una herramienta efectiva para el seguimiento. La video-
llamada, a pesar del significativo reto en cuanto calidad de imagen y sonido
por las condiciones de conectividad en nuestro medio (48 % calificado como
menor que bueno), permitieron evaluar visualmente y apoyar en la resolu-
cion de muchas de las alertas generadas basados en el aspecto clinico del
paciente, de modo que la videollamada funcioné como un filtro. Ademas, las
videollamadas fueron recibidas por parte de los padres o cuidadores positiva-
mente al ser percibidas como una comunicacién mas personal que la llamada
telefénica. Sin embargo, los controles presenciales siempre seran necesarios
y en algunos casos permitieron detectar pacientes con signos de alarma no
evidenciados con las llamadas o videollamadas, aunque fueron infrecuentes.
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El programa de monitoreo permitié brindar orientaciéon continua en varios
aspectos, como puede demostrarse con un 100 % de los pacientes que cum-
plieron con esquema bésico de vacunacién completo; aunque solo el 47 % de
los pacientes lograron aplicacién de esquema de palivizumab prescrito por el
programa (71,4 % del régimen subsidiado y 30 % del régimen contributivo p:
0,117), esto ultimo, per se, demostré la dificultad para superar algunas barre-
ras de acceso a un cuidado idéneo. Otro aspecto positivo fue la posibilidad
de incrementar y mantener medidas de apoyo emocional a los padres o cuida-
dores mediante los diversos recursos de telecomunicacién usados.

El paciente fallecido, ademas de los antecedentes clinicos de riesgo des-
critos, residia en un sitio de dificil acceso en la ciudad de Tumaco, Narifio. El
deceso se presenté en forma subita durante el monitoreo, cuando se encon-
traba en proceso de volver al centro cardiovascular para revaloracién y ma-
nejo. Estuvo en seguimiento por 410 dias, tiempo prolongado por aspectos
administrativos, junto con limitaciones del transporte por la pandemia por
COVID-19. Los otros dos pacientes también categorizados como resultados
no satisfactorios fueron por el retiro de consentimiento y la falla en la adhe-
rencia con las actividades del monitoreo. Si bien no se encuentran diferencias
estadisticamente significativas entre variables especificas y estos desenlaces
posiblemente por efectos del tamafio de la muestra, llama la atencién los ma-
yores porcentajes de resultados no satisfactorios en los estratos socioeconé-
micos més deprimidos, en quienes se presume mayor dificultad para acceder
a recursos médicos y legales. No hubo diferencias al discriminar por peso al
momento de la cirugia, tipo de fisiologia cardiaca, género o edad al momento
del primer estadio.

Conclusiones

Las cardiopatias congénitas complejas implican la sumatoria de varias mal-
formaciones y sus efectos combinados en la salud de los nifios; estas malfor-
maciones pueden afectar el funcionamiento del corazén con dos ventriculos
o generar un corazén con un solo ventriculo. Estos nifios frecuentemente pre-
sentan manifestaciones serias al nacer o poco tiempo después y requieren de
intervenciones que, aunque NO curan, pueden estabilizar su condicién y per-
mitir salir del hospital, continuando en casa hasta una segunda cirugia. A este
periodo se le conoce como interestadio y ha sido ampliamente reconocido
en el mundo como una etapa de altisima vulnerabilidad y riesgo. PROMESA
logré crear un puente que permitié mayores oportunidades para que los nifios
que ingresaron al monitoreo mantuvieran y mejoraran las condiciones de su
enfermedad, logrando entregar en muy buenas condiciones a la mayoria de
estos niflos para la segunda cirugia que requirieron.

Capitulo 1: Proyecto promesa: programa de monitoreo y educacioén para el seguimiento

a7



Javier Mauricio Castro Monsalve, Anderson Bermon Angarita

El proyecto PROMESA es un programa con un relativo bajo costo, adap-
tado para las necesidades y recursos locales, que provee monitoreo en casa,
fundamentado en un fuerte componente educativo y un alto grado de comu-
nicacién y seguimiento virtual/presencial. Asimismo, emplea tecnologias de
telecomunicacién como alternativa para mejorar la adherencia de los pacien-
tes, disminuir el riesgo de deterioro, y muerte en esta fragil poblacién durante
el primer interestadio.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Abordaje desde la enfermeria en la intervencion de
cardiopatias congénitas complejas: la experiencia del
monitoreo en casa

Introduccion

La cardiopatia congénita compleja es la tercera causa de mortalidad en
menores de 5 afios en Colombia con el 12,7 % del total de muertes en este
grupo de edad [1]. La intervencién quirirgica que forma parte de su trata-
miento se considera de alto riesgo y el cuidado posoperatorio apropiado es
crucial para la recuperacion y supervivencia, con tasas de sobrevida que va-
rian segun el nivel de complejidad de las intervenciones, oscilando entre el
60 % y el 90 % [2]. Los hospitales cuentan con enfermeras entrenadas para
apoyar a estos nifios y sus familias. Después de la cirugia, los nifios suelen ser
dados de alta con una recuperacién en proceso y los cuidadores requieren
entrenamiento para conocer al respecto del suministro de medicamentos y las
necesidades de intervenciones posteriores como cateterismos cardiacos y se-
gundas cirugias. Este entrenamiento es brindado la mayoria de las veces por
el personal de enfermeria capacitado para tal fin. No obstante, dado el nivel
de complejidad de estas enfermedades, el nivel de estrés y ansiedad de los
cuidadores [3] y la complejidad de solicitud de autorizaciones para acceder a
los servicios de salud de Colombia, el papel de la enfermera se vuelve crucial
al orientar tanto desde un punto de vista del cuidado como del acceso a los
servicios de salud a los padres de paciente [4].

Los cuidadores manifestaron la necesidad de contar con mayor apoyo por
parte del personal de salud, para identificar las necesidades de los cuidadores
y brindarles una intervencién especifica que satisfaga sus necesidades [5]. Ante
tal requerimiento, la Fundacién Cardiovascular de Colombia, con el apoyo de
la Universidad Pontificia Bolivariana, han generado un programa de monitoreo
y educacién para el seguimiento en casa de nifios con cardiopatias congénitas
complejas llamado “PROMESA". Con él, se busca brindar una intervencién efi-
caz e individualizada para los cuidadores, disefiado con base en las experien-
cias internacionales publicadas, principalmente en Norteamérica y Europa.

El proyecto PROMESA fue ejecutado por un grupo multidisciplinario que
inclufan cardiélogo-pediatra, nutricionista, psicéloga, enfermera e ingenie-
ro. La enfermera se encargé de vigilar, coordinar y brindar apoyo a todo el
equipo, asegurando el cumplimiento de los procesos establecidos. De igual
manera, fue la profesional que durante los 2 afios de ejecucion brindé segui-
miento y acompafiamiento continuo a los padres/cuidadores y a sus bebés.
Se realizé siguiendo experiencias internacionales que han conseguido gran-
des resultados de supervivencia al primer periodo interestadio (periodo de
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tiempo entre la primera cirugia y la segunda, el cual es considerado el tiempo
con mayor riesgo de muerte) [8 - 10] y adaptandolos al contexto colombiano.

El programa PROMESA convierte al profesional de enfermeria en uno de
los ejes centrales de comunicacién y cuidado de estos pacientes y cuidadores.
El objetivo de este capitulo es mostrar las actividades que desempefan este
rol y la experiencia adquirida hasta el momento.

Actividades de enfermeria

El programa conté con una enfermera coordinadora, quien era la encarga-
da de articular las diferentes disciplinas y tenia el mayor nimero de contac-
tos con los cuidadores. Cada proceso iniciaba cuando un cardiélogo pediatra
identificaba un paciente candidato a ingresar al programa durante la ronda
médica, junta médico quirlrgica, atencién por urgencias o evaluacién pre-
quirdrgica. Luego informaba por medio de correo electrénico institucional a
la coordinadora del estudio la identificacién de dicho paciente, para que se
realizara el primer contacto con los cuidadores, donde se explicaba el progra-
ma, los criterios de inclusiéon y se determinaba si los cuidadores y el paciente
podrian participar. Luego del anterior proceso, la psicéloga del proyecto (in-
formada por la coordinadora del estudio) realizaba la evaluacién inicial de los
candidatos donde se determinaba si tenian alguna limitacién para ingresar al
programa. Una vez superados los primeros filtros, la coordinadora del proyec-
to iniciaba los entrenamientos (figura 3).

Figura 3. Actividades de enfermeria en el programa PROMESA
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Fuente: elaboracién propia.
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Experiencia PROMESA

Realizar las cirugias para correccién de cardiopatias congénitas complejas re-
quiere un alto nivel de entrenamiento y una infraestructura de alta tecnologia. Por
ello, no se practica en todos los paises. Aquellos que tienen mas experiencia en
estos tipos de intervenciones han implementado desde hace varios afios proyectos
de seguimiento en casa, entrenamiento de cuidadores y monitoreo diario, ya sea
presencial o via telefénica, pero en Colombia hasta el momento no se tienen regis-
tros de ejecucion de este tipo de programas, por lo que se considera pertinente pu-
blicar en detalle la metodologia de trabajo y los resultados del proyecto PROMESA.

Un sinnimero de experticias y lecciones aprendidas durante 2 afios de-
muestran que la educacién, seguimiento y acompafiamiento continuo pueden
modificar de manera positiva el desenlace de un nifio/nifia con diagndstico de
cardiopatia congénita compleja. El proyecto inicia la inclusién de pacientes
en el afio 2019 y finaliza en el afio 2020 en la Fundacién Cardiovascular de
Colombia (Floridablanca, Colombia).

Educacién en PROMESA

Proceso liderado por la psicéloga del programa, apoyado por la enferme-
ra y el cardidlogo pediatra. Constituye la base fundamental para asegurar la
adherencia a las actividades del programa. Para su aplicacién con los padres/
cuidadores, el equipo PROMESA elabor6 cartillas educativas, ldminas ilustra-
tivas y videos realizados por el personal del proyecto. Los nodos tematicos
estructurados para las actividades educativas se describen en la figura 4.

Figura 4. Segmentos educativos incluidos en la cartilla PROMESA

@ Identificacién Manejo de

Conceptos de signos de medicamentos  Uso de tecnologias o
de cuidado alarma y plataformas i
del nino

Conocer sobre
la enfermedad
del nifio

Controles y
seguimientos

Nota: Esta figura muestra los nodos educativos priorizados en el proceso educativo de
los padres o cuidadores y parte central de la cartilla educativa de PROMESA. Disponible
para acceso y descarga libre: www. promesaencasa.com/padres-cuidadores. Fuente:
elaboracién propia.
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La enfermera del proyecto tenia la responsabilidad de trasmitir los conoci-
mientos que los padres/cuidadores necesitaban saber respecto al cuidado de
los nifios/nifas con diagnéstico de cardiopatia congénita compleja. El proce-
so educativo fue aplicado a padres/cuidadores de diferentes culturas, estratos
econdmicos y ciudades. Cada uno tenia una historia de vida diferente, lo cual le
permitié a la enfermera identificar como realizar el proceso educativo de forma
clara, precisa e identificar los refuerzos segin necesidad (figura 5 y figura 6).
Todos los padres/cuidadores antes de iniciar el entrenamiento fueron evaluados
por la psicéloga del proyecto, quien determinaba la capacidad del padre/cui-
dador para ingresar a la fase educativa del proyecto. Aquella fase se realizaba
en 5 dias, cada dia con una duracién de dos horas dependiendo de la capaci-
dad de aprendizaje del padre/cuidador. La educacién se llevé a cabo de ma-
nera presencial individual y/o grupal o de forma virtual, la segunda fue una de
las herramientas mas utilizadas durante el periodo de pandemia por COVID-19.

Figura 5. Actividades de educacion individualizadas

Nota: En la imagen se aprecia el entrenamiento individual realizado a madre/cuidadora,
de derecha a izquierda. Paula Pérez (psicologa), Karol Melissa Castillo (profesional
en enfermeria y coordinadora del proyecto), madre del paciente. Fuente: elaboracion
propia. Nota: cuenta con permiso de publicacién de imagen.
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Figura 6. Actividades de educacion grupales

Nota: se aprecia en la imagen el entrenamiento grupal realizado a padres/cuidadores.
Fuente: elaboracién propia. Cuenta con permiso de publicacion de imagen.

Con el fin de conseguir la mayor atencién de los padres o cuidadores, el
proceso educativo siempre se llevé a cabo dentro de las instalaciones de la
clinica, pero fuera de la habitacion del nifio o nifia. Durante 5 dias, la interac-
cién de saberes entre los cuidadores y el personal del programa permitian
consolidar los conceptos basicos del cuidado de un infante, ahondar sobre las
caracteristicas especificas de la cardiopatia congénita de cada paciente, asi
como las estrategias y sefales que permiten identificar los signos de alarma
que llevan a una pertinente y pronta bdsqueda de salud. Igualmente, se ense-
fiaba un adecuado uso de los medicamentos del infante, el correcto registro
de informacién del nifio(a) en la app del proyecto para llevar un monitoreo
diario de su peso, nivel de ingesta y oximetria. Finalmente, se hacia énfasis
en la necesidad de controles y contactos asistenciales, ya fuera para proce-
dimientos previos a la segunda intervencién o evaluacién de condicién del
infante. Adicionalmente, los cuidadores lograban tener mayor conocimiento
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sobre los diferentes roles del personal de salud y del proyecto con el objetivo
de saber con quién comunicarse seguin la necesidad. Evidenciamos cémo la
obtencion de esta informacion permitia a los padres o cuidadores tener mayor
empoderamiento de los requerimientos del nifio(a) y aumentar de esta mane-
ra su capacidad resolutiva.

Al inicio del proyecto se evidenciaron actitudes y comportamientos de los
padres/cuidadores como el enojo, la culpa, la desesperanza, el temor a pre-
guntar y la més comun entre todos ellos, el temor al futuro. Sin embargo,
luego del entrenamiento, sus actitudes eran de esperanza y seguridad por el
conocimiento adquirido.

El programa educativo tenia un enfoque de entrenamiento y buscaba que
los padres obtuvieran experticia para tomar decisiones basadas en la adquisi-
cién de este conocimiento. Por este motivo, en el transcurso de cada tema se
iba evaluando el cumplimiento de items especificos referentes a los concep-
tos necesarios a tener claros y al finalizar los 5 dias se realizaba una valoracién
final y simulacros para determinar la consolidacién de lo ensefiado.

Una vez aprobado el programa educativo, el siguiente proceso era lograr
que los padres/cuidadores cumplieran con los compromisos o actividades es-
tablecidos en el proyecto, las cuales se iniciaban una vez el paciente egresaba
de la clinica hacia su casa donde pasaria el primer periodo interestadio o lla-
mado por los padres/cuidadores “seguimiento en casa”.

Actividades del proyecto

Diariamente, los padres/cuidadores debian tomar 2 oximetrias (una en la
mafana y otra al finalizar la tarde), el peso (al medio dia) y medir el volumen
de ingesta del nifio/nifia (a cada ingesta). Los horarios fueron establecidos es-
tratégicamente para hacer mas sencilla la actividad a los padres/cuidadores.
Todos los datos eran enviados a una aplicacién web o backend llamada “cen-
tro de control” donde de manera diaria y continua la enfermera de PROMESA
revisaba y analizaba los datos enviados. De este modo, dependiendo de los
hallazgos, se brindaba soporte con recomendaciones o, si era necesario, se
comentaban al cardiélogo pediatra, en caso de tendencias que llevaran a sos-
pechar algln tipo de riesgo para los pacientes.

Durante el seguimiento los padres/cuidadores tenian clara la importancia de
disponer del tiempo para recibir las llamadas telefénicas y las videollamadas
(figura 7), procurando la calidad de estas. Algunos cuidadores ya tenian identi-
ficado un lugar en la casa donde la sefial era éptima para evitar dificultades en
la claridad de la sefial. Para el caso de las videollamadas, los padres/cuidadores
preestablecian un lugar donde la iluminacion, comodidad, sefial y seguridad
fueran 6ptimas y preparaban con anticipacion al infante, para que este estu-
viera desvestido y tranquilo para facilitar la evaluacién por parte del cardiélogo
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pediatra. Siempre se debia contar con el oximetro para que el cardiélogo deter-
minara los niveles de saturacion en el nifio(a). La anterior preparacién para la vi-
deollamada era confirmada por la enfermera del programa antes de la consulta.

Figura 7. Videollamadas de seguimiento

Nota: se aprecia la videollamada realizada por integrantes del equipo de salud del
proyecto. Fuente: elaboracién propia. Cuenta con permiso de publicacion de imagen.

Las llamadas telefénicas incluian la verificacién del estado de salud del
paciente, seguimiento de los signos de alarma, verificacién del estado de
los equipos, vigilancia de eventos adversos relacionado con la realizacion de
alguna actividad del proyecto, cumplimiento al esquema de vacunacién, nu-
tricion y medicamentos. Dependiendo de los hallazgos, se generaban las res-
pectivas recomendaciones ya fuera por enfermeria o segun fuera el caso se
remitian a nutriciéon, psicologia o pediatria.

La empatia jugaba un papel fundamental entre la enfermera y los padres/
cuidadores, ya que es la persona que mantiene mayor comunicacién con es-
tos y representa el principal canal de comunicacién con el equipo PROMESA.

Todas las comunicaciones de los cuidadores debian pasar inicialmente por
enfermeria y solo en caso de que la enfermera lo considerara necesario, se
derivaban con alguna otra persona del proyecto. Era de conocimiento de los
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cuidadores que todas las comunicaciones eran grabadas y que todas las reco-
mendaciones eran registradas por enfermeria a la plataforma del programa.

El programa tuvo claro que la totalidad de contactos con el paciente no
podian ser suplidas por llamadas, por lo que se establecieron contactos pre-
senciales a las 48 horas post egreso, a la semana del egreso y cada mes (figura
8). Durante estas consultas, el cardiélogo pediatra evaluaba las tendencias de
los datos registrados en la plataforma, realizaba el examen fisico y tomaba
conductas con respecto al infante. Siempre la enfermera del estudio reforzaba
conceptos referentes al cuidado y seguimiento del paciente.

Figura 8. Controles presenciales

Nota: en la figura se evidencia la madre durante la consulta ambulatoria presencial.
Fuente: elaboracién propia. Cuenta con permiso de publicacién de imagen.
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Intervencion

Seguimiento a las banderas rojas o signos de alarma

El proyecto PROMESA establecié 11 banderas rojas, las cuales los padres/
cuidadores aprendieron a identificar y evaluar apoyados por la enfermera del
proyecto de manera continua. La instruccién que tenian los padres/cuidado-
res era llevar al nifio/nifia al servicio de urgencias, si este presentaba alguno
de estos signos de alarma: sudoracién abundante, irritabilidad, coloracién de
la piel, vémito, fiebre, dificultad para respirar, dificultad para ganar peso, po-
bre alimentacion, diarrea, saturacién de oxigeno y frecuencia cardiaca fuera
de los rangos establecidos para cada uno de los pacientes. Sin embargo, era
importante evaluar los signos de alarma que presentara el nifio(a), ya que
llevar al paciente de forma innecesaria al servicio de urgencias también re-
presentaba un riesgo a la integridad del paciente y su familia, especialmente
luego del advenimiento de la pandemia por COVID-19. Es por esto que la
enfermera evaluaba cada caso de manera individual junto con el cardidlogo
pediatra y, segun el hallazgo, se daba las respectivas recomendaciones, con
el fin de darle manejo al paciente en casa y evitar la exposicién innecesaria al
ambiente hospitalario.

Durante la ejecuciéon del proyecto, los padres/cuidadores fueron recep-
tivos a las recomendaciones dadas por el equipo PROMESA; sin embargo,
siempre tuvieron claro que las personas que més conocian al paciente eran
ellos mismos. Por ello, si el nifio o nifia presentaba algin comportamiento
fuera de lo habitual sin ser necesariamente un signo de alarma, tenian la ins-
truccién de llevar al bebé al servicio de urgencias de forma inmediata sin dar
espera a consultarlo con la enfermera o el médico del proyecto.

Seguimiento al esquema de vacunacién

La enfermera llevaba un control de cada paciente concerniente al cumpli-
miento de los esquemas de vacunacién. Cuando correspondian los tiempos
para aplicacion de estos (desde 2 semanas previas a la fecha establecida)
recordaba a los padres/cuidadores la importancia de la aplicaciéon de estas
y se reforzaba en algunos casos la importancia e inocuidad de ellas. Se pre-
sentaron casos donde el personal asistencial de salud encargados de la vacu-
nacién dudaba en la aplicacién de la vacuna para el paciente, refiriendo que
estaba contraindicado por la enfermedad del infante y los padres/cuidadores
debian insistir en que no se presentaban contraindicaciones de la misma por
la condicién cardiaca del nifio o nifia. En muchos de estos casos, se requirié
establecer una comunicacién directa con el cardidlogo pediatra del programa
para que confirmara la necesidad de la vacunacién y el no riesgo por la con-
dicién basal del infante. Este apoyo permitié tasas de cumplimiento 6ptimas
de vacunacion en la poblacién del programa.
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El dia de vacunacion, la enfermera del programa daba las recomendacio-
nes del caso, entre las que estaba vigilar la presencia de fiebre, irritabilidad,
signos de infeccién en el sitio de aplicacién y advertia sobre cémo manejar
cada situacion segun fuera el caso. Se evidencié que el evento presentado en
la mayoria de los pacientes post vacuna fue la fiebre (manejada con acetami-
nofén) seguido de la irritabilidad. Ninguno de estos casos requirié busqueda
de atencién por urgencias o consulta externa.

Medicaciones

Luego de su primera cirugia, los nifios y nifias con cardiopatias congénitas
complejas vuelven a casa con una variedad de medicamentos que requieren
una dosificacién exacta. No obstante, no es siempre facil de calcular, debido a
que algunas presentaciones del medicamento no se encuentran adaptadas a
pacientes con tan bajo peso. El personal de enfermeria que tiene la responsa-
bilidad de ensefar a los padres cémo suministrar estos medicamentos realiza
un meticuloso entrenamiento al respecto. Se ha descrito como los eventos
adversos presentados en el cuidado en casa en pacientes posquirdrgico pue-
den llegar a generar mayor dafio que otro tipo de eventos, debido a la alta
fragilidad de las condiciones de estos pacientes [11].

Durante el entrenamiento, se les ensefiaba a los padres/cuidadores la im-
portancia de la verificacién del nombre, concentraciones, condiciones de al-
macenamiento, diluciones y fechas de vencimiento. Ademas de verificar que
el medicamento suministrado por la farmacia coincidiera con la formula orde-
nada por el médico.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Figura 9. Actividades durante videollamadas

Nota: Se evidencia en la imagen una madre ubicada en zona rural durante seguimiento
con consulta ambulatoria virtual para orientar respecto a consumo de medicamentos
del nifio o nifia. Se encuentra presentando listado de medicamentos. Fuente: elaboracion
propia. Cuenta con derechos de imagen.

El seguimiento a la correcta dilucion y administracion de todas las medica-
ciones para la cardiopatia congénita compleja en el nifio o nifia se realiza de
manera diaria. Cuando se cambian los medicamentos, las dosis o formas de
administracién se consultaban con la enfermera del programa, quien en mu-
chas ocasiones se respaldaba de imégenes y videos enviados por los cuidado-
res para confirmar el medicamento, sus concentraciones y correcta dilucién.
Como casos anecddticos se presentaban llamadas donde el cuidador mani-
festaba que el regente de farmacia recomendaba un medicamento diferente
al formulado o daban presentaciéon de medicamentos para adultos.
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Figura 10. Actividades durante videollamadas
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Nota: imagenes enviadas con medidas de dosis a suministrar, etiquetados de
medicamento y temperatura del paciente. Fuente: elaboracion propia.

Medicamentos como warfarina, heparina o propanolol requieren grandes cui-
dados debido a los posibles eventos adversos que pueden derivarse de estos.
Una experiencia que resaltamos fue cuando una paciente delegé la administra-
cion de medicamento a un familiar no entrenado, sin ser muy especifica en la do-
sis a suministrar, lo que conllevé que el paciente fuera sobredosificado. Cuando
el cuidador identificé que la dosis habia sido muy superior a la establecida, con-
sulté por medio de una llamada telefénica a la enfermera del programa, quien
luego de consultarlo directamente con el pediatra, derivé de manera inmediata
al infante a urgencias, donde se logré evitar complicaciones para el infante.

El palivizumab es un anticuerpo monoclonal que se utiliza para prevenir la
infeccion de virus sincitial respiratorio. Su aplicacién es indicada para bebés
con diagnéstico de cardiopatia congénita compleja, y se trata de 5 dosis, una
por mes [12]. A pesar de ser un medicamento de gran importancia para los
pacientes con esta condicién, ninguno de los pacientes participantes en el
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proyecto logré completar las 5 dosis, por numerosas barreras de acceso inter-
puestas por los servicios de salud. Debido a esto, dentro de las actividades
de enfermeria se contemplé asesoria de los procesos exigidos por la EPS para
lograr por lo menos una dosis de la medicacion.

Controles y seguimientos en entidades aseguradoras

No siempre era facil conseguir los tratamientos médicos de un nifio/nifa
con cardiopatia congénita compleja, ya que los padres/cuidadores debian
superar diferentes barreras de acceso a los servicios de salud. Enfrentaban
dificultades para obtener autorizaciones de medicamentos, citas, procedi-
mientos diagndsticos, cirugias y medios de trasporte para el traslado de los
pacientes que vivian en territorios donde la cobertura en salud no supera
el nivel 1y 2 de atencién. Todas estas barreras terminaban aumentando el
estrés de manejar la patologia del bebé, asi como la angustia y desespe-
ranza por no saber si el tratamiento ordenado sera autorizado por su EPS
(entidad promotora de salud). El programa PROMESA incluyé una asesoria
dentro del seguimiento para superar estas barreras de acceso; sin embar-
go, al generar medios de comunicacién entre los cuidadores (grupo de
WhatsApp), se evidencié que entre ellos se daban soporte y consejeria,
compartiendo experiencias y dando recomendaciones administrativas. De
esta manera, muchas madres de los pacientes encontraban entre sus com-
pafieras las herramientas necesarias para dar solucién a los requerimientos
exigidos por la EPS o incluso los soportes juridicos para acciones como
derechos de peticion o tutela para exigir los tratamientos para los nifios y
nifias. Esto demuestra la capacidad de empoderamiento que adquieren los
padres/cuidadores no solo en el cuidado del nifio o nifia, sino también en
los procesos administrativos que se deben realizar para obtener con éxito
todos los tratamientos y servicios de salud establecidos para ellos. Cabe
destacar que todos los nifios del programa lograron autorizacién de los pro-
cedimientos quirdrgicos, diagnésticos y medicamentos (con excepcién de
la totalidad del Palivizumab) propios de su nivel de complejidad, algunos
tras llevar a cabo una accién de tutela.

Un gran problema percibido en los cuidadores fue la tramitologia que de-
bian hacer para obtener el acceso a la atencién necesaria. Gastos en pasajes,
largas filas o espera en las lineas telefénicas para solicitar la cita hacian mas
complicado el proceso. Ademas, estaban las madres que debian acudir a las
EPS para solicitar sus autorizaciones junto con sus bebés. Las situaciones men-
cionadas se mitigaron a partir de la pandemia causada por el COVID-19, ya
que la tramitologia pasé de ser presencial a virtual, lo cual facilité para algu-
nos los procesos. Por ejemplo, las citas con los cardiélogos-pediatras se pu-
dieron realizar de forma virtual, beneficiando a los pacientes que vivian fuera
del departamento de Santander.
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Durante la ejecucion del programa, se observé en algunas ocasiones des-
conocimiento del manejo de la patologia del paciente por personal de salud
de primer nivel debido al alto nivel de complejidad de estas patologias y su
baja prevalencia. Por esta razén, el proceso educativo de PROMESA también
incluyé la capacidad de los padres/cuidadores de explicar con sus propias
palabras la patologia del nifio o nifia, las consecuencias de la falta de aten-
cién oportuna e identificar los roles del personal de salud con el fin de saber a
quién debian dirigirse en caso de urgencia. A veces el mismo equipo de salud
llegaba a subestimar el conocimiento adquirido de los padres/cuidadores en
el cuidado del paciente, sin saber que son los padres los que mas conocen y
saben identificar con plena certeza que al bebé le estd pasando algo. Por tan-
to, se generaron canales de comunicacién entre el personal de salud externo
al programa y los especialistas de PROMESA, dando soporte a las necesida-
des de los pacientes e incluso en ocasiones ayudando a gestionar procesos de
remision para atencioén en tercer nivel de complejidad hospitalaria.

Ordenes médicas

La enfermera del proyecto llevaba un control de las 6rdenes médicas, inclu-
yendo, ademas de los medicamentos, los procedimientos y consultas pendientes
para brindar apoyo y acompafnamiento a los cuidadores. Estos eran informados
al cardiélogo pediatra del programa quien reforzaba su importancia durante los
contactos que tuviera con el cuidador. Se contaba con un registro minucioso del
cumplimiento de estas actividades y, en caso de presentar retrasos o incumpli-
mientos, se pedia apoyo a psicologia para tratar de intervenir a los cuidadores.

También se crearon estrategias para mejorar y facilitar los procesos que
realizaban los padres/cuidadores durante la ejecuciéon del proyecto. Si bien es
cierto que el proyecto estipulaba un seguimiento exhaustivo, el objetivo no era
causarles mas estrés y ansiedad del que ya tenian por la patologia del nifio o
nifa. Dependiendo de las necesidades, costumbres, estilos de vida y entorno
familiar de los padres/cuidadores, la enfermera adaptaba algunos procesos que
ya estaban establecidos a estas necesidades, siempre y cuando no se afectaran
los datos clinicos del paciente. Las conductas mas comunes consistieron en
adelantar o atrasar las horas establecidas para el proceso de toma de peso y
oximetria. No se permitia omitir ningiin procedimiento a menos que existiera
una justificacion, de modo que los padres/cuidadores tenian claro la importan-
cia de avisar a la enfermera del proyecto en caso de incumplimiento de algun
proceso por razones como otras citas, viajes o diligencias personales.

Se observé que la necesidad de acompafiamiento a los padres/cuidadores
durante la ejecucién del proyecto fue variado; era predominantemente mayor
al inicio y fue disminuyendo significativamente al final. Ello concuerda con estu-
dios previos publicados en la literatura [13], donde comprender la experiencia
de vida de las familias permite la implementacién de intervenciones de salud.
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El temor que sienten los padres/cuidadores del nifio o nifia cuando inician el
cuidado del bebé en casa era evidenciado con el mayor nimero de contactos
telefénicos hacia la enfermera, médico y psicéloga durante los primeros dias
de iniciado el seguimiento en casa, con preguntas en su mayoria relacionadas
con presencia de signos de alarma y manejo de las herramientas tecnolégicas
entregadas en el proyecto. Estos contactos disminuyeron a menos del 50 %
aproximadamente al mes de seguimiento.

Apoyo grupo de discusiéon

También se creé como estrategia de acompafiamiento “El grupo de discu-
sion”, un espacio de participacion e interaccion que esté dirigido a compartir
informacién valiosa sobre un tema en particular, en nuestro caso, temas referen-
tes al cuidado de nifios o nifias con cardiopatias congénitas complejas. La via
de comunicacién es por la aplicaciéon WhatsApp, con participacién voluntaria
de todos los padres/cuidadores que han tenido algin tipo de interaccién con
el proyecto. El grupo se considera un espacio de comunicaciéon que sirve de
apoyo y aprendizaje basado en las experiencias vividas con el objetivo de me-
jorar el cuidado de los nifios o nifias con cardiopatia congénita compleja. En la
actualidad, el grupo de discusion se mantiene, a pesar de que el seguimiento
de los pacientes incluidos en el proyecto ya finalizé.

Durante estos grupos de discusion se manejaban reglas del chat para impul-
sar los mensajes exclusivamente relacionados con las condiciones de los nifios.
De esta manera, se proponia un tema semanal para conocer los conocimientos,
practicas, mitos y experiencias en torno a estos, ya sean propios o ajenos. Tam-
bién se promovia la realizacién de preguntas abiertas referentes a las enferme-
dades, ya fueran relacionadas con las cardiopatias o no. Por ejemplo, se incluian
enfermedades propias del periodo de lactancia o preguntas relacionadas con
trdmites administrativos o acceso de atencién en salud. Otra tematica promovi-
da fue la relacionada con los hitos o eventos culturales importantes, llegando a
ser un espacio para compartir fotos del primer afio de edad de los nifios, cele-
bracién de fechas como el “dia de brujas” con sus disfraces o la celebracién de
navidad. Asi, se consideraba un impacto afectivo importante en los cuidadores
el ver cdmo muchos pacientes iban evolucionando de manera satisfactoria.

A continuacién, mencionamos algunos comentarios de los padres/cuidadores
relacionados con el acompafamiento continuo que realizo el equipo PROMESA.

“La tranquilidad de pensar que tenemos personas de la misma clinica que
conocen a nuestros hijos, siempre dispuestos a atendernos cuando ellos lo re-
quieran, eso es maravilloso, es la vida de nuestros hijos la que estan salvaguar-
dando, de antemano agradecer por lo aprendido, porque eso nunca se olvida”

“Mi bebé presentaba varias cosas y lo primero que hacia era preguntar a la
enfermera. Ella va a estar las 24 horas, inclusive ella me acompafié a las 2:00
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de la mafiana, 3:00 de la mafiana y me decia: “yo estoy acompafandola por si
cualquier cosa y si requiere hablar con el doctor él también esta disponible”,
mientras ellos puedan a cualquier hora estan con uno, esa es una de las cosas
que yo querfa recalcar y resaltar. En muchas ocasiones yo me sentia acompa-
fiada y por eso sin importar que su horario laboral fuese hasta las 5:00 p.m.,
el doctor seguia disponible. Cuando estuve en urgencias el doctor estaba
conmigo, inclusive hablaba con los doctores de Clcuta y les explicaba que el
nifio tenia un cerclaje, eso fue maravillosamente excelente”.

Difusion del programa PROMESA

Todo el equipo de profesionales del proyecto tenia como objetivo
compartir los conocimientos relacionados con el manejo de los nifios o
nifias con cardiopatias congénitas complejas, asi como difundir el proyecto
a profesionales de la salud y la comunidad en general. El proyecto todavia
maneja varios mecanismos de difusién, la pagina web www.promesaencasa.
com; Facebook con promesa en casa; Instagram con @promesa en casa y
contd con un curso de educacién gratuito sobre cardiopatias, creado para los
padres o cuidadores.

Dado que la enfermera coordinadora del proyecto contaba con el cro-
nograma de contactos con personal de salud por parte de los pacientes, se
generaban cartas personalizadas para invitar al personal de salud externo a
participar de las redes sociales, acceder a los contenidos de entrenamiento y
videos educativos concernientes al tema e incluso a tener comunicacién di-
recta con el personal del programa en caso de requerir apoyo o querer hacer
recomendaciones. Se aclaraba siempre que el profesional que recibia la carta
tenia la libertad de contactar al cardiélogo pediatra o cualquier miembro del
equipo en caso de presentar dudas en el cuidado del paciente.

Pandemia COVID-19

El programa inicié su ejecucién el mes de enero del 2019 como una idea
novedosa por la metodologia utilizada, que incluia el manejo de herramientas
tecnoldgicas y la virtualidad para el monitoreo de los pacientes con cardio-
patias congénitas complejas durante el primer periodo interestadio. Dicha
metodologia permitié que el proyecto, aln con la pandemia iniciada en el
afo 2020, continuara su ejecucién sin mayores traumatismos. Las consultas
presenciales pasaron a ser virtuales, dejando claro a los padres/cuidadores
que la consulta virtual no remplazaba por ningin motivo la valoracién pre-
sencial del paciente y, dependiendo de cada situacién, debia realizarse para
la toma de decisiones médicas, como la programacién de la segunda cirugia.
Las consultas y procedimientos presenciales se vieron afectado sobre todo en
los pacientes que vivian fuera de Bucaramanga, ya que con el inicio de la cua-
rentena las autorizaciones de los traslados fueron atin méas complicadas. Con
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el apoyo del equipo PROMESA, la enfermera tuvo la responsabilidad de infor-
mar y realizar seguimiento a todas las directrices impuestas por la OMS (orga-
nizacion mundial de la salud) para evitar la propagacion del virus COVID-19.

Finalizacion del seguimiento

El fin del seguimiento ocurre una vez el nifio se admite a hospitalizacion
para el segundo tiempo quirtrgico, entendiéndose superado el primer perio-
do interestadio. En ese momento, se realizaba un cierre de |a participacién en
el programa mediante la entrega de un diploma (figura 11). Es de resaltar que
muchos padres manifestaron ansiedad con el retiro del monitoreo continuo
y de las actividades del programa; no obstante, se sentian seguros con los
conocimientos adquiridos previamente, con empoderamiento del cuidado de
los niflos y nifias.

Figura 11. Finalizacion del seguimiento

Nota: se observa uno de los pacientes del proyecto con el diploma de graduacion, lo
cual indica que este paciente logrd llegar a la segunda cirugia, objetivo principal de
PROMESA. Fuente: elaboracion propia. Cuenta con derechos de imagen.
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Para finalizar, se considera que PROMESA logré demostrar que la identi-
ficacién adecuada y oportuna de los signos de alarma por los padres/cuida-
dores de los nifios y nifias con cardiopatias congénitas complejas lleva a una
disminucion en el nimero de atenciones a los servicios de urgencias. A su vez,
disminuyen los costos por atenciones de urgencias que no son necesarias,
asi como la exposicion del bebé a contagios por ser llevado a un ambiente
hospitalario. Igualmente, se evitaron complicaciones por la falta de atencién
oportuna cuando el nifio o nifia si requeria ser llevado al servicio de urgencias
para ser atendido de forma inmediata, lo que impacté en la reduccién de la
morbilidad y mortalidad de estos pacientes.

Este capitulo estd dedicado a todos los padres/cuidadores de nifios y nifias
con cardiopatias congénitas complejas. Si alguno de ellos tiene la oportuni-
dad de leerlo, sabran que esta patologia, cualquiera que sea el desenlace, los
convierte en personas fuertes y aguerridas capaces de pensar y estar conven-
cidos de que “el mejor cuidador para su hijo es usted”.

En memoria de los nifios, nifias y familias que participaron.

Fuente: Freepik, licencialibre
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Abordaje de psicologia en el proyecto promesa

Introduccion

Como parte fundamental del proyecto PROMESA, se desarrollé y aplicé un
programa de cuidado y educacién teniendo como referente la propuesta de
intervencién psicolégica. En el siguiente capitulo se describird brevemente la
estrategia y experiencia lograda.

Estrategia y experiencia

Debido a las multiples necesidades que presentan los cuidadores y el im-
pacto en sus vidas por ser padres y cuidadores de un nifio con una patologia
cardiaca, especialmente en los casos complejos, se desarrollaron las fases de
valoracion, intervenciéon y seguimiento psicolégico, las cuales se ajustaron a
las necesidades de los pacientes y los cuidadores. En el caso de PROMESA,
se contd con evaluaciones psicoldgicas, talleres psicoeducativos, procesos de
intervencion individuales, grupales y de apoyo al entrenamiento de habilida-
des para el cuidado médico en casa.

La evaluacion psicoldgica incluyé dos tipos de estrategias. La primera fue
la medicién con instrumentos psicométricos del estado de énimo, estrés pa-
rental y percepciéon del apoyo familiar. También, mediante una encuesta es-
tructurada, se recolecté informacioén a propésito de las condiciones socioe-
conémicas y del sistema de salud que pudieran resultar en barreras para el
acceso a los servicios de salud de forma oportuna. Estas evaluaciones se rea-
lizaron en tres oportunidades: linea de base o evaluacién inicial, luego una
durante el seguimiento en el periodo de monitorizacién y la dltima una vez
finalizaba el programa de seguimiento en casa.

Por otro lado, se llevaron a cabo entrevistas individuales y grupos focales
con el objetivo de describir la percepcién de los cuidadores sobre el progra-
ma, asi como sobre el impacto que la enfermedad y el tratamiento de sus
hijos habia tenido sobre sus vidas y las de sus familias. La informacién que se
obtuvo, en especial de esta segunda estrategia, se utilizé como insumo para
el disefio de las intervenciones grupales y para la constitucién del grupo de
apoyo de cuidadores pediatricos.

En referencia a las intervenciones individuales, fueron de tres tipos: apoyo
al aprendizaje de habilidades para el cuidado, intervenciones psicoeducativas
e intervenciones psicoterapéuticas. Las primeras comprendieron el disefio y
acompafamiento de las actividades de formacién realizadas por enfermeria
y cardiologia pediatrica; se asesor6 y entrené a los profesionales en técnicas
como modelado, instigacién y sobre correcciéon. De este modo, podrian ense-
fiar los contenidos tematicos a los cuidadores. También se instruy en habili-
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dades de comunicacién y en primeros auxilios psicolégicos, considerando la
afectacion emocional que presentan los cuidadores.

Las actividades psicoeducativas consistieron en brindar informacién sobre el
cuidado del cuidador, haciendo énfasis en la importancia de reconocer los sin-
tomas de estrés, fatiga y agotamiento fisico y mental. Asi mismo, se socializaron
estrategias de manejo del estrés que pudieran integrarse facilmente a las ruti-
nas de los cuidadores, por ejemplo, tareas de atencién plena no estructurada y
técnica de relajacion autégenas. En estos espacios también se sensibilizé sobre
el riesgo derivado de la carga del cuidador en términos de salud mental.

Las actividades psicoterapéuticas consistian en intervenciones cortas ba-
sadas en counselling, dirigidas a apoyar el aprendizaje de estrategias para
el manejo del estrés, los cambios de humor y otros sintomas afectivos que
presentaran los cuidadores. También, se realizaban en los escenarios en los
que durante el monitoreo surgian dificultades para cumplir con las tareas del
monitoreo; en estos casos se solian utilizar técnicas basadas en solucién de
problemas y toma de decisiones.

Por su parte, las intervenciones grupales fueron de dos tipos: psicotera-
péuticas, basadas en mindfulness y terapia narrativa; y la constitucién y acom-
pafiamiento del grupo de apoyo de cuidadores pediatricos. Las primeras fa-
vorecian la expresién emocional, el manejo y elaboracién del duelo y de las
experiencias asociadas a la enfermedad y tratamiento de los hijos. En cuanto
al grupo, se orientd en el establecimiento de normas y pautas de comunica-
cion y se facilitaron espacios de formacién en tépicos de interés para los cui-
dadores: autoestima, liderazgo, comunicacion asertiva, afrontamiento de las
barreras del sistema de salud, preparacién de alimentos, manejo de pantallas
y juego, estimulacién temprana para bebés con cardiopatias y prondstico y
curso de la enfermedad cardiaca a lo largo del ciclo vital.

Por ultimo, una vez los cuidadores terminaban su participacién en el pro-
yecto, se programaban dos sesiones de seguimiento orientadas a reforzar los
conocimientos adquiridos durante el entrenamiento y monitoreo en relacién
con el cuidado del paciente, pero también referente al autocuidado. Cabe
sefialar que las actividades realizadas tuvieron lugar de forma presencial y
remota, esto debido a que la mayoria de los pacientes provenian de otras ciu-
dades, de este modo, el entrenamiento en el uso de dispositivos moviles fue
fundamental para el buen desarrollo de las actividades no sélo de psicologia,
sino de todo el programa en general. De igual forma, el grupo de cuidadores
se desarrollé mediante una plataforma virtual, permitiendo el acceso y la co-
municacién de las personas desde distintos lugares del pais.
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Resumen

Las cardiopatias congénitas son malformaciones del corazén que se ori-
ginan desde la fase embrionaria. Representan el 10 % de las afecciones car-
diovasculares que desencadena en el individuo graves consecuencias para la
vida. Desde el ambito médico, es fundamental educar al cuidador respecto a
la patologia para que este brinde la mejor asistencia al nifio. Por lo anterior,
este capitulo aborda las cardiopatias congénitas de manera general: su diag-
néstico, factores desencadenantes y manifestaciones clinicas (signos y sinto-
mas). Los padres o cuidadores de nifios afectados por cardiopatias, asi como
el personal médico-asistencial, podrén encontrar en este capitulo informacién
de alta calidad expuesta en un lenguaje que les permita entender y mejorar el
cuidado de la enfermedad cardiaca de sus hijos o pacientes.

Palabras clave: Anomalias congénitas, Cardiopatias, Cardiopatias congé-
nitas, Corazén, Cuidadores, Nifio, Pacientes, Padres, Personal de salud, Diag-
ndstico, Educacion.

Cardiopatias congénitas: aspectos generales

Las cardiopatias congénitas [CC] son enfermedades cardiovasculares rela-
cionadas con alteraciones en el corazén y/o en los vasos sanguineos. Estas se
presentan desde la fase embriogénica, razén por la cual son denominadas con-
génitas, afectando muy tempranamente estructuras y funciones del corazén [1].

Aproximadamente, de 0,5 a 9 nifios por cada 1.000 recién nacidos vivos
presentan una cardiopatia congénita. Representan la principal causa de muer-
te en el primer afio de vida y son la segunda causa de muerte en nifios meno-
res de 5 afios. En Colombia, cerca del 65 % de los nifios con cardiopatia con-
génita que requieren una cirugia no lograran acceder a ella [2]. Por otro lado,
cada vez més nifios sobreviven a su cardiopatia y es asi como la proporcién de
los adultos con cardiopatias congénitas va en aumento. En paises como los
Estados Unidos, hay un mayor nimero de adultos que nifios con historia de
cardiopatia congénita [3].

Evolucion de la malformacién cardiaca

El corazén es el primer érgano en formarse en el feto; a la tercera semana
después de la concepcidn, ya existe un corazén primitivo en formacién, que
se trata inicialmente de una estructura en forma de tubo que va desarrollan-
do sus diferentes partes, como los tabiques y vélvulas. Asi, en la semana 10
de gestacioén, el corazén ya ha completado su desarrollo anatémico y esta
funcionando, bombeando sangre a todo el cuerpo del feto [4]. El inicio de la
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malformacién puede generarse desde los catorce dias de la concepcion hasta
la octava semana de vida embrionaria [5]. En general, los fetos permanecen
estables y crecen bien estando dentro del Utero, pero una vez nacen, al perder
la asistencia del Utero materno y el corazén con su sistema circulatorio, deben
asumir independientemente el trabajo, y pueden presentar deterioro tempra-
no o tardio, segln la severidad de la cardiopatia [6].

Posibles factores asociados a la incidencia
de las cardiopatias congénitas

Aunqgue todavia se desconoce la principal causa de las CC, actualmente
se le atribuye en un 5 al 8 % un componente hereditario, seguidos de un 2 %
a factores teratégenos o generadores de malformaciones, como pueden ser
elementos quimicos, bioldgicos, fisicos y toxicos a los cuales se exponga la
madre durante el proceso de gestacion.

Factor hereditario

El riesgo aumenta cuando uno de los padres o el hermano(a) tienen car-
diopatia. Si es la madre, el riesgo aumenta a un 10 %, si es el padre o un
hermano a un 3 %, si son dos hermanos a un 8 %. El 85y 90 % se presentan
sin una causa conocida, al azar. Pacientes con alteraciones en los cromosomas
son mas propensos a tener problemas cardiacos, por ejemplo, el 50 % de los
niflos con sindrome de Down tienen alguna malformacién cardiaca y en forma
similar sucede con mdltiples sindromes genéticos [7].

Factores quimicos, téxicos, virales,
biolégicos y ambientales

La ingesta durante el embarazo de agentes quimicos (litio, talidomida, an-
ticonvulsivantes), toxicos (alcohol, SPA: sustancias psicoactivas) puede desen-
cadenar el desarrollo de la malformacién. Asi mismo, factores virales (rubeola
gestacional), biolégicos (diabetes, lupus) y ambientales (zonas de mineria)
suponen una posible asociacién con la aparicién de estas malformaciones
cardiacas [8, 9].

Corazbon normal.

Para poder entender cémo funciona el corazén portador de una cardiopa-
tia congénita, es necesario primero explicar como funciona el corazén normal.
El corazén normal tiene 4 cavidades: dos auriculas en la parte superior y dos
ventriculos en la parte inferior. Una pared o tabique divide el lado derecho del
lado izquierdo, quedando separados una auricula y ventriculo derechos de
una auricula y ventriculo izquierdos. Esta separacién corresponde a que cada
lado se encarga de un circuito sanguineo diferente.
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Cada auricula se comunica con su ventriculo por medio de una valvula que
funciona como una puerta. Entre la auricula y el ventriculo derechos esta puer-
ta se llama valvula tricispide y en forma similar al lado izquierdo se encuentra
la valvula mitral (figura 12, 13 y 14).

Figura 12. Diagrama de las camaras del corazén humano normal

Auricula derecha Auricula izquierda

Ventriculo derecho Ventriculo izquierdo

Nota: similar a un edificio, el corazén normal esta estructurado en dos pisos. En el piso
de abajo, estan dos camaras grandes, llamadas ventriculos. En el segundo piso, estan
dos cuartos mas pequenos, llamadas auriculas. Las dos del lado derecho se comunican
entre si por una puerta que es la valvula tricuspide y se pinta de azul, por estar
llena de sangre desoxigenada. En forma similar se distribuyen las del lado izquierdo,
comunicandose por una puerta llamada valvula mitral. Es roja, pues estan llenas de
sangre rica en oxigeno. Notese que las camaras de la derecha no se mezclan con las de la
izquierda. Fuente: elaboracioén propia. Imagen a la derecha realizada por Javier Castro,
en parte con GPT-3, el modelo de generacion de lenguaje a gran escala de OpenAl. Utilizo
el software de inteligencia artificial DALL-E. Al generar el borrador del lenguaje, el
autor reviso, editd y reviso el lenguaje a su gusto y asume la responsabilidad final por
el contenido de esta publicacion.
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Figura 13. Camaras del corazén normal

Partes de 1 corazén normal - I

AO - Aorta

: VCS - Vena cava superior

: VCI - Vena cava inferior

: VPd - Venas pulmonares derechas

. VPi - Venas pulmonares izquierdas

: APi- Arterias pulmonares izquierdas
: AD - Auricula derecha

: AI- Auriculal

: VD - Ventriculo derecho

¢ VI - Ventriculo izquierdo

Nota: se ilustran las camaras y grandes vasos del corazén anatémicamente normal.
Fuente: elaboracién propia.

Figura 14. Valvulas y tabiques del coraz6on normal

Partes del corazdn normal

Septum
Interauricular

Valvula pulmonar
Valvula mitral

Valvula aértica

Septum
interventricular

Valvula tricuspide

Nota: se ilustran las valvulas y tabiques que normalmente separan cada una de las
camaras cardiacas. Fuente: elaboracién propia.

64 Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas



Claudia Ximena Flérez Rodriguez, Javier Mauricio Castro Monsalve, Maria Paula Delgado Porras

El corazén funciona como una bomba que continuamente recibe e impulsa
sangre. El lado derecho recibe la sangre pobre en oxigeno (dibujada de color
azul) ya utilizada por el cuerpo. Esta sangre llega por dos grandes estructuras
vasculares llamadas vena cava superior, que trae sangre de brazos, cabeza
principalmente y cava inferior que la recoge del resto del cuerpo; ambas des-
embocan a la auricula derecha, luego la sangre pasa por la valvula tricispide
hacia el ventriculo derecho que la bombea a través de la arteria pulmonar
hacia los pulmones para ser oxigenada. La sangre pasa por los pulmones,
se carga con oxigeno y es devuelta al corazén por las venas pulmonares que
llegan a la auricula izquierda. Cuando la auricula izquierda se llena, se abre
la vélvula mitral y la sangre pasa al ventriculo izquierdo. De alli, esta sangre
oxigenada (de aspecto rojo intenso e igualmente dibujada asi) es bombeada
a través de la arteria aorta al resto del cuerpo (figura 15).

Figura 15. Diagrama del flujo de la sangre en la relacion corazén-pulmoén normal

Nota: la direccion del flujo de la sangre normal dentro de las camaras cardiacas se
ilustra iniciando por las flechas verdes que representan el retorno de la sangre no
oxigenada, que llega a la auricula derecha (AD) pasa al ventriculo derecho (VD) y de
alli sale por la arteria pulmonar a ambos pulmones. Se oxigena y retorna a las cavidades
izquierdas, llegando al atrio izquierdo (AI), pasando al ventriculo izquierdo (VI) quien
la impulsa por la arteria aorta que la lleva a todo el cuerpo. Fuente: elaboracioén propia
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Diagnoéstico de las cardiopatias congénitas

Para la definicion del diagnéstico clinico, el personal médico-asistencial
lleva a cabo un proceso metodolégico denominado enfoque diagndstico.
Comprende dos fases: identificacién y analisis de los sintomas y signos del
paciente y posteriormente se complementa con exdmenes de tamizaje.

Identificacién de signos y sintomas

En primer lugar, se consideran los sintomas (lo que siente el paciente) y los
signos (las manifestaciones en el cuerpo del nifio que el médico busca durante
el examen fisico) que pueden denotar alarma, la mayoria de ellos por ser evi-
dentes a los ojos del cuidador o paciente. Su identificaciéon temprana promue-
ve la consulta oportuna a los servicios de salud dado que, ante algun hallazgo
positivo, se debe sospechar una cardiopatia congénita [10] (ver tabla 1).

Tabla 1. Sintomas y signos frecuentes en nifnos con cardiopatias congénitas

Sintomas Signos

»

Cianosis: coloracién morada en la piel y mu-
cosas (labios, lengua).

» Taquipnea: respiracion rapida.

» No se observa crecimiento. » Taquicardia: Frecuencia cardiaca alta.

» No se observa aumento de peso. » Precordio hiperdinamico: pecho exaltado,

» Se muestra fatigado o cansado durante la prgvocado por el latido cardiaco incremen-
tado.

alimentacion.
»

» Presenta sudoracién excesiva ante el es- Soplo cardiaco.

fuerzo fisico. »

Higado grande.
» Presenta sintomas respiratorios recurrentes.  »

Pulsos saltones o por el contrario débiles.

»

Extremidades frias persistentemente.

»

Diferencial de presiones arteriales entre
miembros superiores e inferiores

Fuente: elaboracién propia

Desarrollo de examenes de tamizaje

En segundo lugar, se desarrollan usualmente los tres exdmenes de tamiza-
je fundamentales para complementar el diagndéstico médico: pulsioximetria,
radiografia de torax y el ecocardiograma.

Pulsioximetria: es una prueba rapida e indolora que valora el nivel de oxi-
geno en la sangre y la frecuencia cardiaca. Se realiza a partir de un dispositivo
pequefio similar a una pinza denominado oximetro de pulso el cual utiliza un
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tipo especial de luz que atraviesa la piel [10]. La prueba puede realizarse en
el consultorio médico, clinica, hospital o en casa. Durante la pulsioximetria,
se coloca el dispositivo en una parte del cuerpo, en general en la yema del
dedo, el pie o en el I6bulo de la oreja del paciente y en nifios mas pequefios
o bebés, se colocan unas bandas que se enrollan en la mano o en el pie. Los
resultados se suelen dar como niveles de saturacion de oxigeno. Un nivel de
saturacion de oxigeno normal oscila entre el 95 % y el 100 %. Si la medicién
es menor a 94 % puede ser ocasionada por una malformacién cardiaca, entre
otras opciones, y de acuerdo con las malformaciones cardiacas del paciente,
este valor podra estar alterado en forma significativa y concomitantemente el
aspecto del nifio [10] (figura 16, 17 y 18).

Figura 16. Medicién de pulsioximetria

Nota: paciente sin cianosis, con saturacion de oxigeno adecuada (98 %), con frecuencia
cardiaca levemente elevada. Fuente: elaboracién propia. Cuenta con derechos de imagen.

Figura 17. Posicién correcta del sensor de pulsioximetria

Fuente: elaboracién propia.
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Figura 18. Posicién incorrecta del sensor de pulsioximetria

Fuente: elaboracién propia.

Radiografia de térax: cominmente llamado placa de térax, es el examen
de diagnéstico por rayos X méas cominmente realizado. Este procedimiento
genera imagenes del corazén, los pulmones, las vias respiratorias, los vasos
sanguineos y los huesos de la columna y el térax. En cuanto al corazén, permite
identificar si el tamafio es normal o esta incrementado (cardiomegalia). También
permite detectar la presencia y/o ausencia de enfermedades pulmonares, asi
como aproximar la cantidad de sangre o flujo sanguineo que llega a los pulmo-
nes. En la placa, los pulmones usualmente se ven “negros” en la imagen, con
algunas lineas usualmente uniformes, muy finas que corresponden a los vasos
sanguineos que llegan y salen de ellos. Cuando la cantidad o flujo de sangre
hacia los pulmones estd aumentado, estas marcas son mas intensas e incluso es
posible visualizar una imagen blanquecina difusa que puede ser causada por el
exceso de sangre. Cuando el flujo de sangre esta disminuido, los pulmones se
ven “muy negros” y casi sin marcas [10] (figura 19 y 20).
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Figura 19. Radiografia de toérax normal

Nota: silueta de los pulmones delineada en rojo, silueta del corazon en amarillo. Fuente:
elaboracién propia.

Figura 0. Radiografia de torax con cardiomegalia

Nota: se observa cardiomegalia (corazon grande) delineada porlalinearoja, en contraste
con la imagen anterior, donde se aprecia la silueta cardiaca de tamano normal. Fuente:
elaboracién propia.
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Ecocardiograma: aunque con los estudios previamente mencionados se
puede tener una idea de cuél podria ser el tipo de cardiopatia, un médico es-
pecialista en cardiologia pediatrica es quien confirma el diagnéstico mediante
el tercero de los estudios fundamentales, el ecocardiograma [10].

También conocido como ultrasonido cardiaco, es una prueba que usa on-
das sonoras de alta frecuencia para producir imédgenes del corazén. Con el
ecocardiograma se puede valorar la anatomia cardiaca, es decir, las partes del
corazén, su correcta ubicacién y la conexién de sus partes, las valvulas car-
diacas y su funcionamiento, la contraccién cardiaca y su efectividad. También
se pueden valorar los tejidos que rodean al corazén, como el pericardio, y si
hay engrosamiento o exceso de liquido en él. De igual manera, aporta datos
sobre la circulacién y las presiones pulmonares [10].

Esta técnica se realiza tanto en el paciente hospitalizado como en el que
esta fuera del hospital (ambulatorio). A partir de los hallazgos positivos de sig-
nosy sintomas, asi como de las pruebas tamizaje, es posible tener una aproxi-
macién del tipo de CC. Sin embargo, se requiere de este Ultimo examen para
confirmar el diagnéstico y plantear opciones de manejo [10] (figura 21).

Figura 21. Ecocardiograma

Nota: Enfermera sonografista especializada en cardiopatias congénitas mientras realiza
un estudio de ecocardiograma en un nino. Fuente: elaboracioén propia.
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Clasificacién de las cardiopatias congénitas

Las malformaciones encontradas en las CC son lesiones anatémicas de una
o varias de las cuatro cdmaras cardiacas, de los tabiques que las separan o
de las valvulas o tractos de salida (zonas ventriculares) y pueden presentarse
lesiones sencillas aisladas o la presencia de varias malformaciones en un mis-
mo paciente, motivo por cual se han descrito multiples cardiopatias, unas de
caracter, evolucién y tratamiento mas simple y con buen pronéstico, y otras
mas severas y de prondstico reservado. Por tanto, para su comprensién, se
presentan dos formas para clasificar las CC.

Cianoticas - no cianosante

La clasificacion mas popular de las CC toma en cuenta la presencia o au-
sencia de cianosis, coloracién morada o azulada en la piel de algunos pacien-
tes (ver definicién amplia en el glosario).

Cardiopatias congénitas ciandticas

Los defectos congénitos ciandticos se producen por la obstruccién del flu-
jo sanguineo hacia los pulmones o por la mezcla en las cavidades de sangre
venosa insaturada con sangre arterial completamente saturada. El signo cli-
nico de estas cardiopatias congénitas es la cianosis, la cual hace referencia al
color morado o azulado presente generalmente en manos, pies y boca. Puede
ser observada por el cuidador cuando el paciente presenta una saturacién de
menos de 82 % a 84 %, lo que indica que el nivel del oxigeno en la sangre esta
por debajo de lo normal [11].

Cardiopatias congénitas no cianosantes

Los defectos congénitos no cianosantes son aquellos que, a pesar de la
malformacién cardiaca, no producen por lo general dentro del abanico de ha-
llazgos en el nifio la coloracién morada de la piel. Lo anterior no implica que,
debido a las variaciones particulares en cada nifio, puedan tener un menor o
mayor grado de gravedad para el paciente [11].
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Segun la fisiopatologia

En esta se complementa la presencia o ausencia de cianosis con la fisiopa-
tologia, entendida como la distribucién del flujo de la sangre dentro del cuer-
po. En especial, se refiere hacia dénde se distribuye, en poca o gran cantidad,
ya sea entre los pulmones o la circulacién mayor y las repercusiones que esto
ocasiona en el cuerpo [12, 13]. Se pueden subdividir en 4 grandes grupos:

a. Cardiopatias no cianosantes con flujo sanguineo pulmonar aumentado.
b. Cardiopatias no cianosantes de flujo sanguineo pulmonar normal.

c. Cianosantes de flujo pulmonar aumentado con cortocircuito y mezcla cir-
culatoria.

d. Cardiopatias cianosantes de flujo sanguineo pulmonar disminuido.

Un término importante para comprender esta clasificacién es cortocircuito,
que significa comunicacién anormal entre dos cavidades que permite el paso
anormal de sangre (ver glosario para una definicién ampliada). A continua-
cién, se describiran:

Cardiopatias NO ciandéticas con flujo sanguineo
pulmonar aumentado

Su principal efecto es la excesiva cantidad de sangre que llega a los pul-
mones. En este grupo estéan los cortocircuitos de izquierda a derecha. Estos
nifios tienen niveles de oxigeno por encima de 90 %. Usualmente, son defec-
tos-orificios anormales en las paredes que dividen el lado izquierdo del lado
derecho del corazén. La sangre que vuelve del pulmén recién cargada de oxi-
geno llegara al lado izquierdo de la circulacién. Este circuito tiene 3 veces mas
presién que el lado derecho. Esta presién hace que la sangre se desvie por los
defectos mencionados, volviendo a los pulmones antes de tiempo, sin haber
llevado el oxigeno a los tejidos que lo necesitan. De este modo, se sobrecar-
ga por exceso de sangre, lo que causa también incremento en la presién de la
sangre dentro de las arterias pulmonares y fuerza al corazén.

Si el orificio se encuentra entre las dos auriculas, se llama comunicacién in-
terauricular (CIA); si se encuentra entre los dos ventriculos, se conoce como
comunicacion interventricular (CIV) (figura 23 y 24); si esta a nivel de las grandes
arterias, aorta y pulmonar, se le llama ductus arterioso persistente (DAP). Este
dltimo es un conducto que normalmente se encuentra en la vida fetal y que al
nacer usualmente en la primera semana de vida se cierra de forma esponténea.

CIA: Nétese que este defecto usualmente genera menos problema o re-
percusion en el corazén (figura 22), que la CIAy el CANAL. En la CIA, la car-
diomegalia (corazén aumentado de tamafio) y el exceso en el flujo pulmonar
son menores.
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Figura 22. Comunicacién interauricular - CIA

CIA

Nota: en la figura la flecha senala el defecto llamado comunicacion interauricular (CIA).
Fuente: elaboracién propia.

Figura 23. Comunicacion interventricular - CIV

CIV

Nota: en la figura la flecha senala el defecto localizado en la pared que separa los dos
ventriculos (CIV). Fuente: elaboracion propia
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Figura 24. Radiografia de térax en paciente con CIV

Nota: en la radiografia de torax se observa el corazén mas crecido que en la CIA e
igualmente mayor congestion pulmonar por exceso de sangre que va al pulmoén. Fuente:
elaboracién propia.

En otro grupo de malformaciones mas complejas como en el denominado
canal auriculoventricular (CANAL), el corazén tiene una combinacién de de-
fectos: CIA, CIV y las dos vélvulas mitral y tricispide estan fusionadas en Unica
valvula que comunica las auriculas con los ventriculos [14] (figura 25). Como la
sangre ir4 del sitio de mayor presioén, el lado izquierdo, hacia el sitio de menor
presion, el lado derecho, hay un exceso de flujo sanguineo hacia los pulmones
y estos se veran inundados de sangre, lo cual es evidente en una radiografia
de térax (figura 26). El flujo sanguineo que se dirige al cuerpo esta disminuido.
Estos nifios no lucen morados, pero estan con “falla cardiaca”, es decir, tienen
poca cantidad de sangre que irriga al cuerpo, mientras que los pulmones, por
el contrario, estan congestionados. Los nifios se ven cansados, con dificultad
para respirar, sudan mucho al alimentarse, se les dificulta ganar peso y tienen
las extremidades frias [15].
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Figura 5. Canal auriculo-ventricular o canal AV

Defecto tipo canal AV

Nota: el defecto tipo canal auriculoventricular (AV) consta entre otros defectos de
orificios en la pared que separa las camaras superiores o atrios y las cadmaras inferiores,
ventriculos. Fuente: elaboracion propia.

Figura 26. Radiografia de toérax en canal AV

Nota: en la imagen en forma similar a la previa hay marcado hiperflujo. Fuente:
elaboracién propia.
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Este primer grupo tiene las cardiopatias mas frecuentes y la CIV es de-
fecto aislado del 20 % de todas las cardiopatias. La CIA 5 al 10 %. El ductus
arterioso es del 5 al 10 %. El canal AV 4 %, aunque en nifios con alteraciones
genéticas como el sindrome de Down, se incrementa notablemente la fre-
cuencia de presentacién de todas las cardiopatias. Dependiendo del tamafio
de los defectos, en algunos casos, se pueden manejar por un tiempo con
medicamentos y observando al paciente, ya que existe la posibilidad de cie-
rre espontaneo en los defectos pequefos. Defectos medianos o grandes y
el canal auriculoventricular siempre van a requerir cirugia. La sobrevida con
tratamiento adecuado es alta, mayor al 95 % [16].

Cardiopatias no cianosantes de flujo sanguineo pulmonar
anterdgrado normal

Son malformaciones que esencialmente no generan cianosis y la cantidad
de sangre que sale del corazén hacia los pulmones es normal. Entre estas estan:

* Obstructivas del lado izquierdo: se trata de malformaciones que limitan,
obstruyen o disminuyen la cantidad de sangre que sale del ventriculo
izquierdo, como, por ejemplo:

Estenosis mitral congénita: estenosis hace referencia al estrechamiento de
alguna parte anatémica. En este caso, la valvula que comunica la auricula iz-
quierda con el ventriculo izquierdo, la mitral, se estrecha y la sangre pasa con
dificultad hacia el ventriculo izquierdo, limitando el volumen de sangre que
es posible enviar al resto del cuerpo y provocando un remanso y congestién
de sangre hacia atras de la valvula, similar a una autopista congestionada por
una obstruccién en la via.

Estenosis adrtica: la valvula adrtica es la que permite la salida de la sangre
desde el ventriculo izquierdo hacia el cuerpo a través de la arteria aorta. En
este caso, la valvula se estrecha en mayor o menor grado y la sangre no puede
ser bombeada hacia el cuerpo con facilidad, generando un fenémeno similar
a la estenosis mitral.

Coartacion de aorta: |a arteria aorta que lleva la sangre para distribuirla en el
cuerpo estd obstruida, lo que provoca que la sangre quede represada por enci-
ma del sitio afectado y se disminuya la cantidad de sangre desde el sitio de la
estrechez para abajo. Los 6rganos que queden por debajo de la restricciéon sufri-
ran de falta de sangre. Los nifios con estas enfermedades presentan disminucién
en el flujo de sangre que irriga el cuerpo; la sangre se acumula en el corazén y
en los pulmones, lo que genera congestiéon pulmonar por acumulacion retrégra-
da. Cuando el compromiso es importante, se ven en mal estado, con dificultad
para respirar, frios, palidos o “moteados”, con taquicardia (frecuencia cardiaca
alta), los pulsos disminuidos, el pecho hiperdinamico, el corazén se torna grande
(cardiomegalia). Necesitan atencién urgente o el riesgo de muerte es alto [16].
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Cianosantes de flujo pulmonar aumentado
con cortocircuito y mezcla circulatoria

Implica que hay exceso de cantidad de sangre al pulmén generado por la
malformacién, la cual tiene un cortocircuito por alguno de los defectos que
permite mezcla de sangre azul desoxigenada, con la roja oxigenada lo que
puede generar la coloracién morada o ciandtica. Como ejemplo estén:

Truncus arterioso: la caracteristica principal consiste en que solo existe un
Unico tubo (vaso sanguineo) que sale del corazédn, y de este se originan las
arterias que llevan sangre a todo el cuerpo y a su vez a los pulmones (normal-
mente salen por aparte y de lados diferentes). Tanto la sangre del ventriculo
derecho como la del ventriculo izquierdo (mezcla de sangre roja con la azul) es
bombeada a través de un Unico vaso hacia las tres circulaciones:

* Circulacién sistémica (hacia el cuerpo).
 Circulacién pulmonar (hacia los pulmones).
e Circulacién coronaria (hacia el corazén mismo).

Los pacientes muy pronto sufren de falla cardiaca, pues después de na-
cer, la presién en los vasos pulmonares normalmente disminuye hasta ser una
tercera parte de la presién de la circulacién sistémica. En la medida que dis-
minuye la presién en los vasos pulmonares, la sangre prefiere dirigirse hacia
los pulmones, quedando menor cantidad para irrigar el cuerpo. El bebé se
torna frio, irritable y con dificultad para respirar, sin lograr adecuada ganancia
de peso. Es necesaria la pronta correccién quirlrgica para evitar su deterioro
progresivo hasta la muerte. No es posible corregir esta enfermedad solo con
medicamentos, siempre es necesario llevar el paciente a cirugia [17].

Conexién venosa pulmonar anémala total: las venas pulmonares son las
encargadas de traer de regreso la sangre con oxigeno desde el pulmén al
corazén. Normalmente llegan a la auricula izquierda, pero en esta patologia
estdn mal conectadas al lado derecho de la circulacién, a la auricula derecha.
Puede ser en forma directa (conexién venosa pulmonar intracardiaca) o indi-
recta, es decir, pueden estar conectadas con la vena cava superior (conexién
venosa pulmonar supracardiaca) o con la vena cava inferior (conexién venosa
pulmonar infracardiaca), lo que finalmente lleva a que la sangre oxigenada
llegue errbneamente al lado derecho de corazén en las cdmaras derechas y
una buena parte de este volumen de sangre pase directamente al pulmén sin
haber ido a oxigenar el cuerpo. Nuevamente hay mezcla de la sangre azul que
llega por las venas cavas con la sangre roja que llega por las venas pulmona-
res; lo anterior implica que toda la sangre del cuerpo que vuelve al corazén
tanto de lado izquierdo como del derecho confluyen al lado derecho del co-
razén. La naturaleza usualmente se adapta con la presencia de una comunica-
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cién interauricular (CIA) para que parte de la sangre pase al lado izquierdo del
corazén y pueda salir a irrigar el cuerpo, de lo contrario, el paciente fallece en
el corto plazo.

Estas conexiones anormales de las venas pulmonares ocasionalmente pue-
den tener algin grado de obstrucciéon. En los niflos que NO tienen obstruc-
cion, pueden presentarse signos de falla cardiaca con dificultad para respirar,
cianosis leve (por la mezcla de sangre roja y azul), frialdad en extremidades,
pobre ganancia de peso. El corazén del lado derecho se agranda, pues re-
cibe mayor cantidad de sangre que el lado izquierdo y consecuentemente
hay exceso de sangre hacia el pulmoén. Los sintomas pueden controlarse con
medicamentos por un tiempo mientras se espera mayor edad y peso. Asi, se
considera la posibilidad de correccién quirdrgica entre los 4 a 6 meses de
edad o antes, dependiendo del estado clinico del paciente.

Las conexiones que tienen obstruccién en algin punto ocurren frecuen-
temente en las llamadas de tipo infracardiacas. Dado que estos bebés tie-
nen obstruida la llegada de las venas pulmonares, tienen la sangre represa-
da en el pulmén, sin que logre llegar al corazén. Por tanto, el corazén luce
pequeno en la radiografia de térax, ya que en parte no se llena bien, y ello
genera una descompensacién tan grave que después de nacer, requieren
cirugia de emergencia.

Transposicién de grandes vasos: el problema consiste en la inversién de la
conexién normal que debe haber de los grandes tubos o vasos sanguineos
con el corazén. La aorta y la pulmonar se desarrollan de forma intercambiada,
lo que finalmente trae como consecuencia que la circulacién mayor (del co-
razén al resto del cuerpo) y la circulacién menor (del corazén a los pulmones)
queden desconectadas y, peor aun, invertidas con respecto a lo normal. La
arteria aorta normalmente sale del ventriculo izquierdo, llevando la sangre
oxigenada al cuerpo. Sin embargo, en esta cardiopatia se conecta con el ven-
triculo derecho y permite que la sangre desoxigenada (azul) que acaba de
llegar de todo el cuerpo ya sin oxigeno, salga nuevamente a través de la aorta
hacia el cuerpo, sin cargarse de oxigeno en los pulmones. Por su parte, cuan-
do el ventriculo izquierdo esté conectado con la arteria pulmonar, la sangre
que ya se encuentra recién cargada de oxigeno por retornar de los pulmones
oxigenada (roja) se devuelve de nuevo a los pulmones sin haber pasado por
los érganos y tejidos soltando la carga de oxigeno [18] (figura 27 y 28).
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Figura 7. Transposiciéon de grandes arterias

‘ Arteria pulmonar

y aorta en posiciéon
invertida

Nota: la flecha sefiala la arteria pulmonar. Notese como las grandes arterias o tubos
de salida estan invertidos (comparar con ilustracién de corazén normal). Fuente:
elaboracién propia.

Figura 28. Comparacion de la circulacién normal con la circulacién anormal en la
transposicién de las grandes arterias (TGA)

Nota: a la izquierda la circulacién normal, a la derecha se puede ver la repercusion
de la inversion de la conexion de las grandes arterias senalado por las flechas. Ver
explicacién en el texto. Fuente: elaboracioén propia.
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En la transposicion de grandes arterias se crean dos circuitos en paralelo,
donde la sangre desoxigenada (azul) siempre va al cuerpo y la oxigenada
(roja) al pulmdn. Son necesarios, entonces, sitios de intercambio donde se
mezcle la sangre roja y la azul. Estos sitios estan en la pared que divide el co-
razén en derecho e izquierdo, bien sea a nivel de las auriculas, comunicacién
interauricular CIA (el méas efectivo); a nivel de los ventriculos, comunicacién
interventricular CIV; o a nivel de los grandes vasos, ductus arterioso [18].

Si el paciente nace sin ninguno de estos defectos, fallece rdpidamente
después de nacer. Afortunadamente, los bebés usualmente nacen con una
CIA que les permite mantenerse con vida durante un tiempo. Esta cardiopatia
requiere correccién quirirgica idealmente antes del mes de vida. Otros pa-
cientes nacen con CIA y ClIV, lo que les permite esperar més tiempo para ser
llevados a cirugia. En ellos, es mas evidente el aumento del flujo sanguineo
hacia el pulmén [18].

Cardiopatias cianosantes de flujo sanguineo
pulmonar disminuido

Obstructivas del lado derecho: en estas, no llega sangre a los pulmones
debido a una obstruccién que impide la salida de la sangre del ventriculo de-
recho, adicionalmente, sin hay un defecto, como una CIV, entonces la sangre
azul se ve obligada a pasar al lado izquierdo mezcléndose con la sangre roja y
saliendo por la aorta hacia el cuerpo. Tanto la mezcla de sangre del lado dere-
cho con el izquierdo como la obstruccién generaran cianosis. Como ejemplos
tenemos la tetralogia de Fallot, anomalia de Ebstein.

Tetralogia de Fallot: es la cardiopatia congénita ciandtica mas frecuente.
Consiste en la combinacién de 4 defectos (tetralogia):

e Comunicacién interventricular: orificio en el tabique que separa las dos
cédmaras grandes o ventriculos.

e Cabalgamiento: la arteria aorta estd conectada corrida a la derecha del
corazén, lo que la sitla sobre el tabique interventricular y no a un lado
como usualmente ocurre.

* Estenosis pulmonar: obstruccién en la vélvula pulmonar, genera disminu-
cion del flujo sanguineo hacia los pulmones.

* Hipertrofia del ventriculo derecho: aumento en el grosor del ventriculo.

Al existir una obstruccién al flujo que va para los pulmones, la sangre azul
se ve forzada a pasar del ventriculo derecho al ventriculo izquierdo a través
del orificio de la CIV y pasando al ventriculo izquierdo y luego a la aorta, ge-
nerando la cianosis. La hipertrofia ventricular derecha se produce cuando este
ventriculo tiene que hacer una mayor fuerza para intentar expulsar la sangre
hacia la arteria pulmonar que esta obstruida [19].
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El grado de cianosis depende del grado de obstrucciéon pulmonar, entre
mayor la obstrucciéon, menos sangre pasa al pulmén y mayor cantidad de
sangre azul se desvia hacia la aorta. Dado que la obstrucciéon se genera por
un musculo, suele ser dindmica, esto significa que de acuerdo con las condi-
ciones del nifio “se aprieta o afloja”. Por ejemplo, en pacientes con llanto,
se "aprieta” por el estrés, o en nifios dormidos se “afloja” al estar relajado.
Pacientes agitados, irritables, con el corazén acelerado, deshidratados o ané-
micos, pueden presentar “crisis de hipoxia”. En esta situacién, el paciente
se pone intensamente morado o cianético; cae la saturacion de oxigeno por
debajo de 50 %, se tornan confusos, decaidos y pueden perder la conciencia.

Es muy importante que estos pacientes se mantengan bien hidratados, sin
irritabilidad y sin fiebre, para evitar la presencia de estas crisis que pueden
comprometer la vida del nifio. Aparte de la cianosis, el bebé puede presentar
rechazo al alimento, decaimiento, o un mayor riesgo de contraer una infeccién
en las capas internas del corazén, llamada endocarditis. Igualmente, hay mayor
riesgo de tener un ritmo irregular del corazén, llamado “arritmia”, dafio en el
funcionamiento de los rifiones, llamado “falla renal”, mareos, desmayos o con-
vulsiones debido a los bajos niveles de oxigeno en la sangre y retrasos en el
crecimiento y el desarrollo. La radiografia de térax presenta una imagen tipica
que ha sido descrita como “corazén en sueco o bota”, donde la silueta del co-
razén se diferencia porque no se ve la sombra que genera la arteria pulmonar,
denominada el cono de la pulmonar. En contraste, se ve excavado, debido a
que no crecid por la falta de sangre. La punta del corazén estara levantada por
el engrosamiento o hipertrofia ventricular derecha [19] (figuras 29 y 30).

Fuente: Freepik, licencia libre
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Figura 29. Tetralogia de Fallot

Desplazamiento de la aorta

a la derecha

Comunicién interventricular

Estenoésis pulmonar

Hipertrofia ventricular
derecha

Nota: se ilustran los cuatro defectos cuya sumatoria dan el nombre de la malformacion,
tetralogia. Fuente: elaboracién propia.

Figura 30. Radiografia de térax de un paciente con tetralogia de Fallot

Nota: La atresia pulmonar con CIV representa el espectro mas severo de la tetralogia de
Fallot. En este caso la valvula pulmonar no se formo6. Fuente: elaboracién propia.
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Anomalia de Ebstein: el compromiso esta en la valvula tricispide, que es la
que comunica la auricula con el ventriculo derecho. La valvula esta malformada
y puede estar pegada a la pared ventricular, siendo incapaz de abrirse y de
cerrarse en forma adecuada. La vélvula se inserta méas abajo en el ventriculo,
transformando una mayor o menor porcién de cavidad ventricular en auricula,
sin la actividad contréctil y de bombeo que un ventriculo normalmente tiene (lo
que en terminologia medica se denomina atrializacion ventricular). La vélvula
tricispide se puede comportar como una estenosis u obstruccion que impide
el paso de sangre desde la auricula hacia el ventriculo o con insuficiencia, es
decir, que la sangre que pasa al ventriculo se devuelve hacia la auricula con
la contraccién ventricular. La salida de la sangre desde el ventriculo también
puede verse limitada por la presencia de estenosis pulmonar. Como en las otras
malformaciones, hay un espectro de enfermedad, con unos casos leves y otros
severos. En los casos mas severos la auricula derecha se vuelve gigante dando
el aspecto caracteristico en la radiografia de térax con un tamafio cardiaco muy
agrandado de pared a pared (figura 31). Adicionalmente, el flujo hacia el pul-
moén esta disminuido dependiendo de la cantidad de sangre que se devuelve
hacia la auricula y del grado de obstrucciéon a nivel de la valvula pulmonar.

Figura 31. Radiografia de térax en la anomalia de Ebstein

Nota: en la radiografia de térax puede verse el gran tamano del corazdn que llena casi
todo el torax de pared a pared. Fuente: elaboracion propia.
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Los niflos con anomalias severas sufren de falla cardiaca desde que estan
en el Utero de la madre (situacién poco frecuente en los pacientes con car-
diopatias congénitas, ya que suelen estar compensados dentro del vientre
materno) y al nacer, lucen con dificultad para respirar, frios, ciandticos, con el
higado grande. Otros nifios con presentaciones leves de la enfermedad ten-
drén sintomas mas tardiamente en la vida y algunos incluso pueden llegar a
ser adultos antes de ser sintomaticos.

Cardiopatias tipo ventriculo unico (Univentricular)

Bajo esta denominacién, suelen agruparse los pacientes cuyo rasgo prin-
cipal es que la bomba del corazén estd conformada solamente por una sola
cavidad o ventriculo, esto se hace debido a que hay consideraciones especia-
les en su manejo (figura 32).

Figura 32. Ejemplo de corazdn con una sola cdmara o univentricular

Camara o
ventriculo Gnico
(un solo cuarto en
el primer piso)

Nota: En la ilustracién puede verse como en lugar de los dos ventriculos que estan
normalmente, solo hay uno que debe hacer el trabajo de los dos. Fuente: elaboracion propia.

Todas las malformaciones del corazén que cursen con un solo ventriculo
o cédmara necesariamente generan la mezcla de sangre no oxigenada (azul)
con la oxigenada (roja) y por lo tanto seran cianosantes. Normalmente estos
nifios tendran saturaciones entre 75y 85 %. Respecto al manejo con cirugia, al
disponer de un solo ventriculo funcional, se sigue el esquema de la via univen-
tricular, el cual implica una serie de intervenciones a lo largo de la vida para
poder compensar al paciente. Mencionando brevemente, en la primera apro-
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ximacion, si es poca la sangre que llegue a los pulmones, se puede optar por
hacer una fistula sistémico-pulmonar, que es un tubo que conecta la arteria
aorta con la pulmonar. Si va mucha sangre a los pulmones, se haré un cerclaje
en la arteria pulmonar, donde se cierra con una banda, para que pase menos
sangre. Posteriormente, se haré la cirugia de Glenn a los 6 meses y cirugia de
Fontan entre los 3 a 4 afios.

Existen muchos tipos de cardiopatias univentriculares. A continuacién, solo
se describirdn las mas representativas: el sindrome de ventriculo izquierdo
hipoplésico, donde falta el ventriculo izquierdo y la atresia tricispide, donde
falta el ventriculo derecho.

Sindrome de ventriculo izquierdo hipoplasico

Se caracteriza por un menor desarrollo (hipoplasia) de las estructuras que
conforman el lado izquierdo del corazén, que incluyen la auricula izquierda,
la valvula mitral, el ventriculo izquierdo, la véalvula adrtica y la aorta. Las valvu-
las adrtica y mitral pueden estar atrésicas, es decir no se formaron y no pasa
sangre a través de ellas o estdn muy pequenas y parcialmente cerradas (este-
noticas) y solo dejan pasar una cantidad minima de sangre. La presencia de
atresia o estenosis de cada una de las dos vélvulas del lado izquierdo pueden
combinarse en 4 formas [18] (figura 33).

Figura 33. Sindrome de corazon izquierdo hipoplasico

N
w

Atresia mitral con
estenodsis adrtica

Atresia mitral con
atresia aortica

[[—11]

Estendsis mitral con
estenodsis adrtica

Estendsis mitral
con atresia adrtica

Nota: se ilustran las cuatro variedades de presentacion posibles en el sindrome de
corazon izquierdo hipoplasico. Fuente: elaboracién propia.
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En el sindrome de corazén izquierdo hipoplasico, la presencia de un ori-
ficio en el tabique entre las auriculas o comunicacién interauricular y de un
ductus arterioso son absolutamente necesarios, ya que sin ellos la vida no es
posible, como se explicara a continuacién. Cuando la sangre oxigenada (roja)
proveniente del pulmén llega a la auricula izquierda, encuentra una valvula
mitral atrésica o estendtica, a través de la cual no puede pasar o pasa muy
poca cantidad. Se desvia, entonces, hacia la auricula derecha a través de la
comunicacion interauricular y alli se mezcla con la sangre desoxigenada (azul)
que viene de las venas cavas, pasando al ventriculo derecho (frecuentemente
denominado ventriculo Unico funcional), el cual bombea la sangre a la arteria
pulmonar. De alli la sangre debe poder llegar a todo el cuerpo. Una cantidad
ird a los pulmones de la forma normal a través de las ramas pulmonares (ver
figura anatomia normal), pero necesita de una estructura para pasar hacia el
resto del cuerpo, esto se hace a través del ductus o conducto arterioso, que
al mantenerse abierto crea una especie de puente que salva el lado izquierdo
que no se formé bien [18].

Al nacer, en general el nifio se encuentra bien. Sin embargo, pocos dias
después del nacimiento, en forma natural el ductus arterioso se cierra y deja
sin sangre la aorta y por lo tanto, los 6rganos del cuerpo, causando shock
circulatorio, seguido de muerte. La sangre que no puede pasar al cuerpo sera
desviada a los pulmonares y existird también un exceso de flujo de sangre
hacia los pulmones (hiperflujo pulmonar). El bebé en estas condiciones se
observa muy agitado, con severa dificultad respiratoria, dificultad para co-
mer, con pulsos débiles y si no recibe atencién médica de urgencia su vida
corre mucho riesgo. Idealmente, estos bebés deben mantener saturaciones
de oxigeno entre 75y 85 % y requieren al nacer el inicio de un medicamento
llamado prostaglandina para mantener el conducto arterioso abierto mientras
son llevados a cirugia [18].

En total, se requieren de tres cirugias: cirugia de Norwood y fistula sisté-
mico pulmonar a la primera semana de vida (figura 34). Entre los 5y 6 meses,
cirugia de Glenn; y alrededor de los 3 afios, cirugia de Fontan. Estas cirugias
se mencionaran més adelante.
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Figura 34. Via univentricular

Norwood sano

:
g ‘ E »
u
N
»
ﬁ Glenn Fontan
v

Norwood fisula

Nota: Ejemplo de manejo con la via univentricular en la malformacion, sindrome de
corazon izquierdo hipoplasico. Fuente: elaboracién propia.

Atresia tricuspidea

En esta enfermedad, la vélvula tricispide que conecta la auricula derecha
con el ventriculo derecho no se desarrolla, esta ausente. Se hace necesaria la
presencia de una comunicacion interauricular pues la sangre no puede pasar
hacia el ventriculo derecho. La sangre que retorna por las venas cavas hacia la
auricula derecha (sangre azul) pasa a la auricula izquierda por la comunicacion
interauricular mezcldndose con la sangre roja que viene de las venas pulmona-
res. La sangre mezclada pasa al ventriculo izquierdo que tiene tamafio normal
(Unico funcional) para salir por la aorta hacia el cuerpo [18]. En esta enferme-
dad, la sangre desoxigenada (azul) puede llegar a los pulmones a oxigenarse
en las siguientes formas:

Atresia tricispide con estenosis o atresia pulmonar: cuando la véalvula pulmo-
nar estd completamente obstruida (tipo A) o estrecha (tipo B). Se requiere de
una estructura que permita pasar sangre a los pulmones y este papel lo hace el
ductus, quien dejara pasar sangre desde la aorta hacia los pulmones. La mal-
formacién puede ser ain mas compleja cuando las grandes arterias o vasos se
invierten en forma similar o lo que ocurre en la transposicion (figura 35).
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Figura 35. Atresia tricispidea con atresia pulmonar o tipo IA

Nota: se ilustra una malformacion llamada atresia tricuspidea, especificamente de tipo IA que
implica que tanto la valvula Tricispide como la pulmonar no se formaron, adicionalmente la
arteria pulmonar es muy pequefia o hipoplasica. Fuente: elaboracion propia.

Atresia tricispide con valvula pulmonar normal: en esta variante, la sangre
que llega al ventriculo izquierdo pasa al ventriculo derecho por un orificio
entre los dos ventriculos o CIV; de alli va a los pulmones sin restriccién debi-
do a que la vélvula pulmonar esté bien. Esta forma se conoce como tipo C.
Los sintomas se presentan poco tiempo después de nacer. Dependiendo de
la cantidad de sangre que va hacia los pulmones, pueden estar muy ciané-
ticos (si va poca cantidad) o con falla cardiaca y dificultad para respirar (si la
cantidad de sangre que se dirige a los pulmones es excesiva), algunos pocos
estan balanceados, es decir, la cantidad de sangre que va a los pulmones es
justo la necesaria y estos pacientes pueden lucir de buen aspecto por mas
tiempo (figura 36).
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Figura 36. Atresia tricispidea con valvula pulmonar normal o tipo I C

Nota: En la atresia trictspide 1C, la valvula pulmonar es de tamafno casi normal. Fuente:
elaboracion propia.

Conclusiones

Las cardiopatias congénitas tienen gran variedad de malformaciones, combi-
naciones y manifestaciones. No obstante, de base existen defectos principales
con repercusiones similares en el organismo que permiten agruparlas y enten-
derlas con menor dificultad. Los temas contenidos en el presente capitulo brin-
dan una base sélida de conocimiento a padres y personal de salud de primer
nivel, para entender y cuidar mejor a los nifios con malformaciones cardiacas.
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Resumen

Ademas de ser de las malformaciones cardiacas mas frecuentes al nacer,
las cardiopatias congénitas son muy variadas en cuanto al tipo y nimero de
defectos que pueden componerlas, ocurriendo lo mismo con las opciones de
tratamiento disponibles; lo cual frecuentemente dificulta la comprension y el
manejo a padres y personal de salud.

En este capitulo se presenta un breve resumen de los avances histéricos
que precedieron el desarrollo de la moderna cirugia cardiaca disponible para
estos nifios seguido de un breve panorama sobre los procedimientos correc-
tivos y paliativos.

La explicacién en lenguaje sencillo de los tratamientos, ademas de dar un
contexto general sobre la cirugia cardiaca en nifios, brinda informacién cru-
cial para mejorar el entendimiento y comunicacién entre pacientes, familias y
proveedores de salud.

Palabras clave: Anomalias congénitas, Cardiopatias congénitas, Cirugia to-
racica, Comunicacién, Monitoreo, Nifio, Padres, Personal de salud, Terapéutica.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Introduccion

La cirugia cardiaca actual ha tenido un desarrollo progresivo, que se vio
acelerado durante la segunda mitad del siglo XX en el mundo y en Colombia.
Hoy en dia, se encuentra al nivel de las expectativas mundiales para el ma-
nejo de estas enfermedades (figura 1). Para su tratamiento, las cardiopatias
congénitas pueden recibir un manejo estabilizador con medicamentos, pero
finalmente requeriran diversos tipos de intervenciones y procedimientos para
ser corregidas. Algunas, por las condiciones del nifio, tales como muy bajo
peso y/o un grave compromiso de su estado general, etc., requerirdn inter-
venciones llamadas paliativas que, aunque no “corrigen” la cardiopatia, ofre-
cen soluciones para mejorar la calidad y el tiempo de vida de los pacientes.
A continuacion, se haré una breve resefia de la historia de la cirugia cardiaca,
con el fin de mostrar los enormes retos superados para lograr el nivel actual
y posteriormente se describiran en una forma sencilla las diversas formas de
tratamiento actualmente disponibles.

Figura 37. Sala de cirugia cardiaca contemporanea

28\
RS

Nota: imagen de una sala de cirugia cardiovascular durante un procedimiento real de
correccién de cardiopatias congénitas, en la foto se estd realizando un ecocardiograma,
transesofagico para evaluacion de la correccion realizada por el equipo quirurgico. A la
izquierda se observa la maquina de Bypass cardiopulmonar y el operador de este equipo.
Fuente: elaboracion propia.
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Aportes del desarrollo de la cirugia cardiaca
en el mundo y en Colombia

En el afio 460 A.C., Hipodcrates, considerado el padre de la medicina, es-
cribié “una herida en el corazén es mortal”, y por cientos de afios fue una
verdad insuperable y reafirmada a lo largo de la historia por las palabras de
otros cirujanos eminentes en la historia de la medicina. Los primeros avances
exitosos en el manejo quirdrgico de cardiopatias fueron en pediatria, cuando
en 1938 el Dr. Robert Gross en Boston pudo cerrar un ductus arterioso (tubo
que comunica la arteria aorta con la arteria pulmonar y es anormal que persis-
ta abierto después de nacer) en una nifia de 7 afos.

En el aflo 1944, impulsados por la idea de la cardidloga pediatra Helen
Taussig, el cirujano cardiaco Alfred Blalock y Vivien Thomas, su ayudante, de-
sarrollaron la primera cirugia de paliacion efectiva para los llamados “nifios
azules”, afectados por la malformacién cardiaca denominada tetralogia de
Fallot, cuyo principal problema lo constituye la poca sangre que puede llegar
al pulmén cuando la salida dentro del corazén esté tapada vy, al desviarse sin
oxigenarse al resto del cuerpo, sumado a la reducida cantidad de sangre que
llega a los pulmones, causa la coloracién azulada o cianosis. La cirugia conce-
bida fue la fistula sistémico pulmonar o de Blalock- Thomas - Taussig, con la
cual, el 18 de noviembre de 1944, ayudaron una nifia de 18 meses con tetra-
logia de Fallot. De la previamente mencionada técnica se derivan las fistulas
actualmente usadas (figura 38).

Figura 38. Pioneros de la cirugia cardiovascular pediatrica

Nota: de izquierda a derecha, Vivien Thomas, Alfred Blalock y Helen Taussig. Just One More
| Vivien Thomas: Remembering a Pioneering Legend. (s/f). American College of Cardiology.
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Otro gran avance fue el soporte cardiopulmonar, que busca asistir o reem-
plazar la funcién de los érganos, minimizando o evitando dafios a los mismos.
Esto se buscé inicialmente con hipotermia (enfriamiento del paciente) en al-
gunos casos y luego entre 1954 y 1955 se ided la circulacion cruzada, donde
la circulacion del nifio se conectaba directamente con uno de los padres y
este servia como maquina de corazén-pulmon. Esta Ultima fue abandonada
cuando al poco tiempo fue creada la maquina de corazén-pulmén o bypass
cardiopulmonar, la cual reemplaza la funcién del corazén y los pulmones por
un tiempo mientras este érgano se detiene para realizar las intervenciones en
el corazén.

En los afios siguientes, la cirugia cardiaca avanzé en forma notable y en
1983 se desarrollaron dos procedimientos quirdrgicos, hoy en dia hitos en el
manejo de cardiopatias congénitas complejas: la paliacién del sindrome de
corazén izquierdo hipoplasico por el Dr. Bill Norwood (figura 39) y la primera
correcciéon neonatal de una transposicion de grandes arterias simple, por el
Dr. Castafieda y Norwood.

Figura 39. Dr William Norwood e ilustracion del procedimiento de Norwood

Norwood fistula

Nota: A la izquierda, el Doctor William Norwood, creador de la técnica quirargica para
el primer estadio en el sindrome de corazén izquierdo hipoplasico. Fuente: Hospital
de Nifios de Filadelfia. A la derecha se muestra la intervencion de los resultados de la
cirugia de Norwood. Fuente: elaboracion propia.

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas
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En Colombia se reporté la sutura de una herida cardiaca en 1914 y hacia
1958 se realizd la correccion de defectos intracardiacos en un ndmero signi-
ficativo de pacientes. En 1968 se realizé el reemplazo de una vélvula mitral
por una prétesis biolégica, con una valvula hecha artificialmente con material
biolégico (véalvula de cerdo). Es importante resaltar que la primera cirugia de
derivaciéon cavo pulmonar parcial fue realizada por el Dr. William Glenn en
1958 y en 1959 por el Dr. Patifio colombiano que ayudé al Dr. Glenn a desa-
rrollar el procedimiento.

Figura 40. Doctor José Félix Patifio

Nota: José Félix Patifio: El gran maestro de la medicina. Fuente: Uniandes.

Un hito en el pais fue en 1985, cuando se realizé el primer trasplante car-
diaco en Colombia. Concomitantemente, en Santander, el Dr. Franklin Quiroz
lideré desde principios de los 80 la busqueda de soluciones para los nifios
cardidpatas; en una época donde ningun tipo de defecto, asi fueran simples,
tenian solucién en Colombia y terminaban causando sufrimiento y muerte a
los nifios y sus familias. La primera opcién dependia de lograr trasladar los
nifios fuera del pais para su cirugia y algunos casos a la ciudad de Medellin
donde el Dr. Villegas realizé ciertos procedimientos.

Posteriormente, el Dr. Victor Castillo logré apoyo internacional e inici6 el
exitoso programa “Corazén a Corazén”, trasladando hasta tres nifios por se-
mana a los Estados Unidos para tratamiento. Después se logré traer equipos
médicos y hacer jornadas quirlrgicas en Santander. Para 1990, se cre6 la Fun-
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dacion Cardiovascular, institucién que a lo largo de los afios ha logrado crecer
y desarrollar un programa de cardiocirugia pediatrica lider en Colombia con la
capacidad de dar cuidados médicos y quirdrgicos de primer nivel a todo tipo
de cardiopatias congénitas figura 41, 42y 43.

Figura 41. Paciente colombiana durante su atencién en el exterior por el programa
“corazobn a corazon”

Nota: Paciente con cardiopatia congénita compleja durante su atencioén para el segundo
estadio de la via univentricular en EE. UU. Foto cedida por la paciente, actualmente
mayor de edad.
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Figura 42. Doctores Victor Castillo y Franklin Quiroz

Nota: A la izquierda el doctor Victor Castillo, cirujano cardiovascular, presidente de la
FCV, a la derecha el doctor Franklin Quiroz, cardiélogo, miembro fundador FCV. Fuente:
Fundacién Cardiovascular ICV.

Figura 43. Equipo de cardiocirugia pediatrica

Nota: equipo médico del servicio de Cardiocirugia Pediadtrica de la Fundacion
Cardiovascular de Colombia para el afio 2021, conformado por hemodinamistas,
cardiblogos clinicos y ecocardiografistas, electrofisiologia pedidtrica, falla cardiaca,
anestesiologia cardiovascular pedidtricay dos cirujanas cardiovasculares de congénitas.
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Tratamiento de las cardiopatias congénitas

El tratamiento incluye medicamentos y procedimiento, ya sea por hemodi-
nédmica o cirugia y en algunos casos la combinacién de todos. La eleccién y el
momento de cada uno de estos tratamientos dependera fundamentalmente
de la severidad de los sintomas y también significativamente de si el nifio
tiene dos camaras ventriculares o solo una (univentricular). De igual forma, de
acuerdo con la complejidad del caso, la intervenciéon serd correctiva, que es
lo ideal, o paliativa.

Medicamentos

Los medicamentos son empleados cuando sea necesario estabilizar y man-
tener la condicién del nifio durante cualquier momento de su vida. Usualmen-
te, se hace en la fase inicial para compensar al nifio y permitirle ganar peso y
mejores condiciones para un procedimiento. Incluye el uso de medicamentos
que modifican la presion de los vasos sanguineos o tienen efectos sobre pro-
duccién de orina y, por ende, en la cantidad de agua en el organismo. Final-
mente, por tratarse de malformaciones en la estructura del corazén o grandes
vasos, un procedimiento es necesario en muchas ocasiones. Es importante
mencionar que los elementos de manejo generales como una adecuada nutri-
cién y vacunacién son fundamentales para el manejo integral de estos nifios.

Procedimiento

Pueden ser por intervenciéon hemodindmica o quirdrgica. Buscan corregir o
mejorar (paliar). Corregir y mantener un funcionamiento normal mediante un
procedimiento es lo ideal. Esto se puede lograr con mayor o menor dificul-
tad en nifios con dos cdmaras ventriculares adecuadas, reconociendo que no
todas las patologias se pueden enfrentar de esta forma. En nifios con un solo
ventriculo, las cirugias paliativas son actualmente la Gnica opcién y permiten
estabilizar para que el paciente continte viviendo, pero sin dar la posibilidad
de tener un corazén con forma o funcién normal. No curan, pero dan tiempo
y mejoran la calidad de vida.

Para hablar del tratamiento, se hara por grupos de la clasificacién fisiopato-
l6bgica mencionada en el capitulo 1y posteriormente en el grupo de corazén
univentricular. Se mencionara brevemente el manejo inicial con medicamen-
tos para lograr estabilizar al nifio. En este punto, es importante resaltar que
todo medicamento debe emplearse bajo la direccién de un médico entrena-
do en el manejo de este tipo de pacientes. Posteriormente, se describiran en
una forma basica algunos de los principales procedimientos por hemodinamia
o cirugia que pueden considerarse en cada caso.

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas
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Tratamientos segun la clasificacién fisiopatologica
en pacientes con dos ventriculos

Cardiopatias no cianosantes de alto flujo sanguineo
pulmonar: cortocircuitos de izquierda a derecha

* Claves en el cuidado y manejo con medicamentos: cuando el corazén
se contrae, la cantidad de sangre que se dirige al pulmén debe ser igual
a la que se dirige hacia el cuerpo. El oxigeno produce dilatacion de los
vasos pulmonares y, al tratarse de malformaciones que producen un au-
mento del flujo hacia el pulmén como puede ser una CIV (ver capitulo
1), se debe evitar la administracién de este gas. Es comuln encontrar que
al observar al paciente con dificultad para respirar se cometa el error
de colocarle oxigeno, aumentando adn mas la cantidad de sangre hacia
los pulmones con mayor deterioro del patrén respiratorio en el nifio. Por
el contrario, los medicamentos que producen dilatacién de las arterias
que irrigan el cuerpo si estan indicados; por ejemplo, los medicamentos
llamados inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina, como
el Captopril o Enalapril. Los medicamentos que favorecen la produccién
de orina son ideales, por ejemplo, Furosemida, ya que ayudan a que
el paciente descongestione los pulmones al eliminar el exceso de agua.
Estos nifios también requieren profilaxis para endocarditis bacteriana (ver
segmento respectivo adelante) [1].

* Manejo quirtirgico: en la mayoria consiste en cerrar el defecto, interven-
cion que suele hacerse con cirugia, aunque cada dia con mayor frecuen-
cia se puede hacer con métodos por hemodinamia (a través de los vasos
sanguineos sin abrir el pecho). En pacientes con limitaciones para hacer
la correccién, como puede ser bajo peso, se puede considerar una cirugia
compensadora o paliativa como un cerclaje o banding pulmonar, el cual
se describird méas adelante y en el glosario.

Los pacientes de este grupo usualmente tienen buen prondstico, son car-
diopatias que pueden ser corregidas con una mortalidad menor al 2 %, y que
después de corregidas requieren seguimiento de por vida por la especialidad.

Cardiopatias no cianosantes: obstructivas
del lado izquierdo

* Claves en el cuidado y manejo con medicamentos: primero mantener el
flujo sanguineo salvando la obstruccién. El flujo de sangre hacia el cuerpo
estd disminuido en estas enfermedades, como puede ser en el caso de
una coartacion de aorta (obstruccion de la aorta) o en una estenosis de la
valvula adrtica (la Unica salida del lado ventriculo izquierdo) o una esteno-
sis de la valvula mitral (la Unica entrada al ventriculo izquierdo). En las tres
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situaciones anteriores, entre otras alteraciones, la sangre se congestiona
desde el punto de la obstruccién hacia atras y genera problemas, sobre
todo cuando se congestionan los pulmones y no pueden hacer bien su
trabajo. Por lo anterior, en un recién nacido se debe mantener una via de
escape que permita a la sangre salir hacia el resto del cuerpo, y en estos
nifios se busca mantener el conducto arterioso abierto con este objetivo
fundamental para mantener el paciente vivo, al permitir que el conducto
lleve la sangre hacia el cuerpo entero “saltando el punto de obstruccion”.
Lo anterior se fundamenta en que el conducto arterioso normalmente
estd presente en la vida fetal y comunica las dos grandes arterias que
emergen del corazén: la aorta y la pulmonar.

Después de nacer, el conducto se cierra en forma esponténea en la pri-
mera semana de vida, usualmente en las primeras 48 horas; sin embar-
go, si se administra un medicamento llamado Prostaglandina, es posible
mantenerlo abierto. A través de este conducto pasa sangre de la arteria
pulmonar hacia la aorta que tiene limitado el flujo en este caso, logrando
mantener irrigados los érganos del cuerpo. Este medicamento solo se
puede administrar por via intravenosa y por un tiempo limitado, mientras
se logra estabilizar al paciente para pasarlo a la correccién quirirgica.
Otras consideraciones con los medicamentos incluyen la regulacién de la
administracién de oxigeno, que, aunque no esté contraindicada, solo se
debe usar lo necesario para lograr niveles de oxigeno cercanos al 90 %.

Los medicamentos que producen vasodilatacién en los vasos del cuer-
po estan contraindicados, pues es necesario mantener una determinada
presién dentro de los vasos para lograr que la sangre llegue hasta los di-
ferentes 6rganos. Si la fuerza de contraccion del corazén estéd disminuida,
se requerird el uso de drogas que la aumenten. Como se explicé previa-
mente, en los pulmones se queda retenida la sangre que no puede salir
del corazén, por lo que el uso de diuréticos ayuda a descongestionar-
los. Otras consideraciones importantes son la profilaxis para endocarditis
bacteriana (ver mas adelante). Estos pacientes requieren pronta atencién
médica y una vez se estabilizan, se plantea la correccién quirtrgica en el
corto plazo.

Manejo quirlrgico: consiste en liberar la obstruccion mediante técnicas
de intervencién o cirugia, segln el caso. El prondstico para estos pa-
cientes depende de la severidad de los defectos, en general la mortali-
dad esté por debajo el 8 % con la correccién quirdrgica. Pueden quedar
defectos residuales, especialmente cuando los problemas estan a nivel
de las valvulas mitral adrtica. Requieren seguimiento de por vida por la

especialidad [1].
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Cardiopatias cianosantes de alto flujo sanguineo
pulmonar y mezcla circulatoria

* Claves en el cuidado y manejo con medicamentos: al igual que en el

primer grupo y por las mismas razones, estos nifios no necesitan oxigeno
suplementario, ni infusién de Prostaglandina. Los medicamentos que pro-
ducen vasodilatacién sistémica (abre los vasos sanguineos de las arterias
de la circulacién mayor) permiten, en caso necesario, equilibrar la distri-
bucién al favorecer que vaya mas sangre a la circulacién mayor y menos
a la circulaciéon menor o pulmonar. Igualmente, los diuréticos son de utili-
dad al reducir la cantidad de agua dentro de la sangre y el cuerpo en los
casos en que esta acumulada. Requieren profilaxis para endocarditis [1].

Manejo quirdrgico: la cirugia correctiva debe programarse en los prime-
ros meses de vida y serd de acuerdo con el caso especifico, por el ejem-
plo el nifio con trasposicién de grandes arterias se beneficiara de ser
llevado a la cirugia correctiva, llamada switch o cirugia de Jatene, donde
se reimplantan las arterias que estan anormales en su posicién correcta,
esto idealmente en los primeros dias de vida. El pronéstico de los pa-
cientes con conexién venosa andémala es bueno, con mortalidad menor
al 5 % con la correccién quirlrgica, la cual consiste en reimplantar co-
rrectamente las venas pulmonares. Pacientes con conexiones obstructivas
(infracardiacas) y truncus arterioso tienen una mortalidad mayor con la
correccién quirdrgica del 12-14 %, aunque sin tratamiento, la mortalidad
es del 100 %. Requieren seguimiento de por vida por la especialidad.

Cardiopatias cianosantes de flujo pulmonar disminuido:
obstructivas del lado derecho

Claves en el cuidado y manejo con medicamentos: en este caso el flu-
jo sanguineo estd disminuido hacia los pulmones. Mantener el ductus
abierto con infusién de prostaglandina ofrece la posibilidad de mantener
paso de sangre desde la aorta hacia la arteria pulmonar. La administracién
de oxigeno no estd contraindicada, puede utilizarse incluso a dosis alta.
Desafortunadamente, por tratarse de un problema cardiaco y no respi-
ratorio, el aumento en la saturacién de oxigeno serd muy poco ante el
suministro de oxigeno suplementario. Los pulmones, en este caso, no
necesitan descongestionarse. Por el contrario, les falta sangre, asi que
los diuréticos estan contraindicados. Aumentar la presion sanguinea en la
aorta obliga a la sangre a vencer la obstruccion a la salida pulmonar, por
lo tanto, los vasodilatadores sistémicos también estdn contraindicados.
Por el contrario, se prefiere administrar medicamentos que aumenten la
presién sanguinea. Un ndmero significativo de estos nifios se logra estabi-
lizar con medicamentos en forma suficiente para permitirles un tiempo de
ganancia de peso y crecimiento y ser llevados a una correccién en forma
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programada [1]. Cuando no se logra con medicamentos, se requerira la
paliacion (se mencionara mas adelante).

* Manejo quirlrgico: en general el manejo es muy individualizado, depen-
diendo de las condiciones particulares del nifio y la malformacién cardia-
ca que lo afecta. Por ejemplo, alrededor del sexto mes de vida, con peso
adecuado, usualmente se corregirad a las malformaciones, como la tetra-
logia de Fallot, que es la mas representativa de este grupo. El prondstico
de los pacientes con tetralogia de Fallot es bueno con una mortalidad del
4 % con la correccién quirdrgica. Sin tratamiento, la funcién del ventriculo
derecho y el flujo hacia los pulmones disminuird en forma progresiva, con
deterioro en su calidad de vida y eventualmente fallecen.

Con otras enfermedades como la estenosis pulmonar, se hacen procedi-
mientos de dilatacion con cateterismo, aliviando la obstruccién. Estas pueden
ser necesarias en varias oportunidades. En el caso de la anomalia de Ebstein,
si el nino se encuentra estable, se vigilard y se maneja solo con cuidados o
medicamentos, y se le permitira crecer y ganar peso por el mayor tiempo po-
sible mientras las buenas condiciones persistan. Algunos de estos pacientes
necesitaran cirugia correctiva eventualmente. El momento dependera de las
condiciones de cada paciente. En particular, los recién nacidos con anomalia
de Ebstein y muy malas condiciones requerirdn de una paliacién en la etapa
neonatal si las condiciones de los nifios lo exigen. Finalmente, todas reque-
rirdn un mayor o menor seguimiento de por vida y a futuro posiblemente
nuevas intervenciones [2].

Procedimientos paliativos

Cuando no es posible realizar una correccién completa de una cardiopatia
congénita, se realiza una cirugia con el objetivo de proporcionar tiempo y ca-
lidad de vida. Las cirugias paliativas pueden considerarse en nifios con cardio-
patias congénitas que tienen dos ventriculos funcionales o en los nifios con un
solo ventriculo funcional. En los nifios con dos ventriculos, permiten mejorar las
condiciones del paciente para més adelante llevarlo a una cirugia correctiva,
logrando finalmente un funcionamiento cardiaco normal. En nifios con un solo
ventriculo, por lo general el manejo seré paliativo. Estas cirugias permiten esta-
bilizar, para que continte viviendo con una fisiologia diferente; pero sin dar la
posibilidad de tener un corazén normal. Es importante resaltar que los procedi-
mientos empleados en los nifilos con dos ventriculos y en los univentriculares en
algunas ocasiones son los mismos y en esencia, compensan problemas iniciales
similares, como puede ser muy poca llegada de sangre a los pulmones o, por el
contrario, excesivo flujo sanguineo.

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas
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Paliaciones en ninos con dos ventriculos

A continuacion, se mencionaran los procedimientos iniciales que pueden
ser considerados en los nifios que tienen dos buenos ventriculos como estra-
tegia para compensarlos. El tipo especifico de paliacién a considerar depen-
derd del problema que se quiere controlar en cada paciente, los cuales se
describiran a continuacion:

e Falta de flujo sanguineo pulmonar: en multiples malformaciones cardia-
cas, la cantidad de sangre que llega al pulmén puede estar restringida
severamente. La paliacién en este caso busca solventar esta obstruccion.
Esto puede hacerse por cirugia o cateterismo.

» Cirugia: se realiza para llevar flujo a los pulmones. Es importante acla-
rar que este tipo de procedimiento también se puede usar en algu-
nos casos de corazén univentricular junto a otros procedimientos mas
complejos. La fistula sistémico pulmonar es un pequefio tubo de ma-
terial sintético que conecta la circulacién sistémica con la pulmonar.
Es decir, a través del tubo, conecta la sangre oxigenada procedente
de la circulacion sistémica: la aorta o alguna de sus ramas a la circula-
cién pulmonar: la arteria pulmonar o alguna de sus ramas. Existen mu-
chas variedades de fistulas, la més frecuente que se realiza en la FCV
se llama fistula Blalock-Thomas-Taussig modificada (BT modificada) y
consiste en un pequefio tubo que conecta la arteria subclavia con la
arteria pulmonar para garantizar que la sangre procedente de la aorta
pase al pulmén a oxigenarse [1].

» Cateterismo: se realiza mediante una dilatacién de la zona estrecha
que impide el paso de sangre al pulmén, usando un balén y/o el im-
plante de un stent, puede ser una estructura estrecha como una valvu-
la. El stent también puede implantarse sobre estructuras que ofrecen
un paso alternativo de sangre, como el conducto o también llamado
ductus arterioso, estructura que normalmente existe durante la vida
fetal, pero se cierra inmediatamente después del nacimiento. Lo an-
terior se logra mediante tubos especiales a través de los vasos san-
guineos que permiten posicionar el balén o stent sobre la zona de
obstruccion y se infla para dilatar la zona estrecha y abrir el stent para
manterla abierta. Lo anterior para mejorar las condiciones del paciente
y lograr una intervencién definitiva mas tardia en los casos que sea
necesario, por ejemplo en tetralogia de Fallot [1].

» Cerclaje o banding pulmonar: En este caso se busca limitar el flujo de
sangre que va a los pulmones y se realiza mediante una cirugia, ha-
ciendo un cerclaje o banding de la arteria pulmonar que consiste en
ponerle un cinturén o banda a la arteria pulmonar que limita la can-
tidad de sangre que pasa a través de ella. Es importante aclarar que,
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al igual que las fistulas, segun el caso, este procedimiento se usa tanto
en paliaciones de univentriculares como en las paliaciones de nifios
con dos buenos ventriculos. Se abre el pecho y pone una cinta alrede-
dor de la arteria pulmonar para apretarla y restringir el flujo sanguineo
a través de esta. Funciona como ponerle un cinturén a un tubo. Con
la realizacion del cerclaje de la arteria pulmonar, se disminuye la can-
tidad de sangre que va a los pulmones y el paciente mejora los sinto-
mas de falla cardiaca como: dificultad para respirar, pobre ganancia de
peso, sudoracién y cansancio con la alimentacién. El cerclaje también
se emplea en enfermedades donde por medio de este procedimiento
se busca "entrenar” al ventriculo, lo anterior como consecuencia del
esfuerzo que tiene que hacer para vencer la resistencia impuesta por
la banda. Como se ve en la figura 44, esta preparacién se utiliza en
situaciones como correcciones tardias de la malformacién conocida
como transposicion de grandes arterias (TGA).

Figura 44. Cerclaje en la transposicion de grandes arterias

Nota: Ejemplo del uso del cerclaje pulmonar en la transposicién de grandes arterias, a
la derecha, una vez cerclada la arteria pulmonar para entrenar el ventriculo izquierdo
como preparacion para una eventual correcciéon. Fuente: elaboracién propia.
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»  Obstruccioén al flujo de sangre que va a todo el cuerpo: en este caso,
se realizan cirugias o procedimientos que liberan la obstruccion; el
procedimiento depende del lugary la extension de la obstruccién. Por
ejemplo, si la obstruccion o estenosis es a nivel de la vélvula aédrtica,
se realizara una cirugia o procedimiento por cateterismo para abrir la
valvula adrtica que se denomina valvuloplastia adrtica o valvuloplastia
con balén, en caso de realizarse por cateterismo. En caso de que la
obstruccién sea en la aorta ascendente y el arco aédrtico, se realizara
una cirugia para ampliar el tamafio de la aorta y reconstruir el arco
aortico. Esta cirugia se realiza, por ejemplo, en los casos de interrup-
cion del arco adrtico o en los casos de hipoplasia del arco adrtico. Sila
hipoplasia de la aorta ascendente y el arco adrtico se acompana de hi-
poplasia del ventriculo izquierdo, se realizara la cirugia de Norwood. Si
la obstruccién es mas distal y puntual en la aorta, como en el caso de
la coartacion de aorta, se realizard una cirugia para retirar el segmento
de aorta que esté estendtico y se realiza una sutura uniendo la aorta en
su lado sano. Esta cirugia se denomina una coartectomia.

Paliaciones en ninos con un solo ventriculo (univentricular)

Las cardiopatias univentriculares no pueden incluirse en la clasificacion
previamente mencionada y los procedimientos que se puedan hacer en estos
en estos nifos siempre seran paliaciones, dado que una correccién hacia una
anatomia normal actualmente no esté disponible. No obstante, en los ultimos
afios varios grupos en el mundo han estado investigando al respecto. La es-
trategia en estos nifios es conocida como la via univentricular y es el camino
que usualmente todos estos pacientes recorreran (figura 45).

Fuente: Freepik, licencia libre




i==]1
=l
i—l

Diana Patricia Fajardo, Javier Mauricio Castro Monsalve

Figura 45. Ejemplo de la via univentricular en sindrome de corazon izquierdo hipoplasico

Norwood sano
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Nota: se ilustra todo el camino o via univentricular para el sindrome de corazoén
izquierdo hipopléasico. Fuente: elaboracion propia.

» La via univentricular: es el término que usa el personal de salud para
explicar la serie de cirugias que requieren los pacientes con hipoplasia
del corazén izquierdo o derecho. Implica en la mayoria de los casos
al menos 3 cirugias para lograr que el paciente viva con “medio cora-
z6n". El objetivo final de estos procedimientos es lograr de forma se-
cuencial, separar la circulacién sistémica (que va a todo el cuerpo) de
la circulacion menor (la que va al pulmoén) y que la sangre azul o pobre
en oxigeno (la que ya fue utilizada por el cuerpo) llegue directamente
a los pulmones sin pasar por el corazén y asi se logren separar las dos
circulaciones. A cada cirugia, en algunos casos, se les llama por el
nombre de la persona que desarrollé el procedimiento y/o el orden en
el que se espera realizar el procedimiento. Generalmente son 3 pasos:

» Primer estadio: segin cada caso, se podrd contemplar cirugia, proce-
dimiento de hemodinamia o hibrido. La cirugia de Glenn sera el se-
gundo paso y cirugia de Fontan en el tercer paso. Notese que para el
segundo y tercer paso la opcién solo es quirlrgica. El tiempo que hay
entre cada una de estas cirugias se llama “interestadio”. Més adelante
se explicard su relevancia. A continuacién, se mencionaran cada una
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de las cirugias paliativas practicadas en los pacientes que requieren
esta estrategia de manejo, conocida como “via univentricular” [1].

De manera similar a las demas cardiopatias, el tipo de cirugia para lograr la
compensacion inicial se escogera de acuerdo con el problema que se quiere
controlar; los nifios con un solo ventriculo pueden tener una de las siguientes
condiciones o escenarios al nacer, los tres primeros son problemas que re-
quieren atencién inmediata:

Escenario 1. Hay obstruccién al flujo de sangre para la circulacién mayor y
la sangre llega en exceso a los pulmones (denominado hiperflujo pulmonar).
El ejemplo representativo es el sindrome de corazén izquierdo hipoplasico.
Para esta malformacién en el primer paso, hay dos opciones:

a. Cirugia de Norwood: la cirugia de Norwood es la primera de las tres ci-
rugias previamente mencionadas en pacientes que tienen el sindrome de
hipoplasia del ventriculo izquierdo. En estos casos, ademas de que el ven-
triculo izquierdo es pequeno, la aorta tampoco es funcional porque es muy
pequena, lo que convierte el ventriculo derecho en el tnico ventriculo que
bombea sangre al cuerpo. El procedimiento consiste en unir el tronco de
la arteria pulmonar con la pequefa aorta para formar una Gnica arteria
grande (figura 46). Se reconstruye adicionalmente el arco adrtico que tam-
bién es muy pequefio usando un parche de injertos especiales. Las ramas
de la arteria pulmonar se separan y se les aporta flujo bien sea por una fis-
tula sistémico pulmonar (previamente explicada) o con una fistula de sano
(tubo entre el ventriculo y las ramas pulmonares) (figura 44).

Figura 46. Primer estadio - Cirugia de Norwood con tubo de sano

Nota: Primera etapa de la via de paliacion en el sindrome de corazon izquierdo hipopléasico.
Las dos opciones quirurgicas son una variaciéon de la cirugia de Norwood, especificamente
con respecto a la forma de llevar la sangre a los pulmones. A la izquierda, técnica de tubo
de sano, a la derecha, fistula de Blalock Taussig. Fuente: elaboracién propia.
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En el procedimiento hibrido, se unen las técnicas y competencias de los
cardiélogos y de los cirujanos. Se llama hibrido a todo procedimiento que
requiere la intervencion del cirujano y del cardidlogo intervencionista para
llevarse a cabo y se realiza para dar solucién temporal a cardiopatias muy
complejas ademés de SCIH. En este Gltimo caso, en donde hay poco flujo
sanguineo hacia el cuerpo y mucho flujo sanguineo hacia los pulmones. El
objetivo es balancear el flujo de sangre que se dirige a ambas partes en
cantidades similares. Para ello, se realiza un cerclaje o banding, diferente
al previamente mencionado, en el que se aplica a cada una de las ramas
pulmonares la banda que restringe el paso de sangre a los pulmones y
luego el cardidlogo hemodinamista a través de un cable especial (catéter)
que se pasa por una arteria del cuello o de la ingle, implanta una malla
de material sintético llamada stent en el ductus arterioso (conducto nor-
malmente permeable en la vida fetal y en los primeros dias de vida que
comunica la aorta con la pulmonar) con el fin de prevenir que se cierre y
mantener el paso de flujo sanguineo hacia la aorta (hacia el cuerpo). Esta
estrategia es una alternativa para varios pacientes [2].

Figura 47. Procedimiento hibrido

Stent en el Ductus
Arterioso

Cerclaje en la rama
pulmonar izquierda

Nota: ejemplo del uso combinado del procedimiento de stent en el ductus y cerclaje
pulmonar en procedimiento hibrido para sindrome de corazon izquierdo hipoplasico.
Fuente: elaboracién propia.
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Escenario 2. Les llega sangre en exceso a los pulmones (denominado hi-
perflujo pulmonar) y necesitaran disminuir y regular este caudal de sangre, lo
cual se hace con un cerclaje de la arteria pulmonar.

Escenario 3. Estan con escaso flujo de sangre al pulmén (denominado
hipoflujo pulmonar) y necesitaran la creacién de una estructura que provea
la sangre que falta. En este caso puede ser la ya mencionada fistula sistémi-
co pulmonar o, en caso de ser posible, un cardiélogo hemodinamista podra
poner un stent dentro de la estructura conocida como ductus o conducto
arterioso y con esto mantener sangre hacia los pulmones mientras llega el
segundo estadio.

Escenario 4. El paciente estd compensado y la sangre que va al cuerpo y
los pulmones esta bien equilibrada en forma natural, es decir con un flujo pul-
monar ideal, usualmente hay un factor anatémico como una estrechez o este-
nosis moderada que regula la cantidad que pasa, e inicialmente no requeriran
ninguna intervencién de primer paso, pero eventualmente es muy posible que
sea necesario el segundo y tercer paso.

Cirugia de segundo estadio

La cirugia de Glenn o derivacién cavo pulmonar parcial, también conocida
como Glenn bidireccional, consiste en desconectar la vena cava superior de
la auricula derecha y conectarla directamente a la arteria pulmonar derecha.
Usualmente esta cirugia se realiza a la edad de 6 meses. En algunas ocasio-
nes, los nifios tienen dos venas cavas y se realiza en procedimiento conectan-
do cada una de las venas cavas a la rama pulmonar derecha e izquierda. Este
procedimiento se llama Glenn bilateral bidireccional.

Cirugia de tercer estadio

La cirugia de Fontan consiste en desconectar la vena cava inferior de la
auricula derecha y conectarla a la arteria pulmonar utilizando un tubo de ma-
terial sintético. Esta cirugia se realiza cuando el paciente tiene entre 3 y 4
afios. Con estas tres cirugias se logra tener un ventriculo Unico que bombea al
cuerpo solo la sangre que llega oxigenada (roja) procedente de los pulmones.
La sangre no oxigenada (azul) no es bombeada por el corazén, sino que pasa
directamente a los pulmones a oxigenarse, prolongando asi la vida Gtil del
ventriculo Unico [2].

Periodos interestadio

Como se menciond previamente, es el tiempo que hay entre la primera y
la segunda cirugia o la segunda y la tercera cirugia. Usualmente inicia cuando
el paciente sale a su casa luego del procedimiento respectivo.
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Figura 48. Etapas o estadios del manejo por la via univentricular

. P Primer Segundo Tercer
Diagnéstico estadio estadio estadio
Primer periodo Segundo Seguimiento
: : interestadio : : periodo : :
- interestadio
Sindrome de | Norwood , 1 : 1
corazobn izquierdo - hibrido ! ] : s :
hipoplastico : ) : ! ! Fontan !
1 | | 1 1 1
Atresia tricuspidea - ! ] ] [ ]
Atresia pulmonar 1 Figtula | ] ] 1 ]
Transposicion de | hibrido | : ; : :
grandes vasos | ] 1 : : :
1 | ] 1 1 1
1 | ] 1 1 1
Mortalidad 1 15% a 40%, 21% . i B% 1 <1%
1 | i 1 1 1
, 1 , , i Ingreso a fase
! | ! ! ! preescolar N
Prenatal Nacimiento 7d 20 dias 6 meses 9 meses 24 meses 36 - 60 meses

Nota: Las etapas o estadios para el manejo univentricular se dividen en tres etapas
principales, siendo la segunda y tercera por lo general comunes a todos los pacientes.
Fuente: elaboracion propia.

* Primer periodo interestadio: este periodo de tiempo es el mas dificil de to-
dos y el que mas atencion merece. Es importante ser estricto con los contro-
les programados por el médico tratante y estar muy atentos a los cambios en
el peso, la oxigenacién y la evoluciéon en general del nifio. Es el periodo en
donde méas complicaciones se presentan, por lo que es importante mantener
contacto estrecho con el servicio de salud, administrar la medicacion indica-
da a la hora y la dosis exacta, etc. La meta de oxigenacion en este periodo
interestadio es de saturaciones entre 75y 85 %, y se debe promover una
ganancia de peso debe estar entre 20 — 40 gr al dia. El alto nivel de vulnera-
bilidad de estos nifios ha motivado la creacion de los sistemas de monitoreo
en casa, como lo es PROMESA, pionero en Latinoamérica [3].

* Segundo periodo interestadio: tiempo trascurrido entre la segunda y la
tercera cirugia. En este periodo de tiempo los pacientes ya suelen estar
méas grandes, con mayor peso y las complicaciones, aunque se pueden
seguir presentando son menos frecuentes. Es importante recordar que los
pacientes con fisiologia univentricular no tienen un corazén con forma, ni
funcién normal, de modo que estas cirugias se realizan para lograr que
el paciente se conserve con vida durante un tiempo. Por lo general y
dependiendo de las caracteristicas anatomicas, fisioldgicas y la evolucion
del paciente, después de la tercera cirugia el paciente puede vivir hasta
la segunda o tercera década con ciertas limitaciones para el ejercicio,
pero con un desarrollo relativamente adecuado. Después de este tiempo
el corazén empieza a fallar y se debe considerar un trasplante cardiaco.
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Otros aspectos generales clave en el manejo de ninos con
cardiopatias congénitas

Crisis de hipoxia

Por su gravedad, se estima importante mencionarla. Se trata de un fené-
meno que puede ocurrir en malformaciones cardiacas del grupo 1V, siendo tal
vez mas frecuente en la tetralogia de Fallot. Este se produce ante situaciones
que generan estrés en el nifio: dolor, llanto, fiebre, ejercicio, deshidratacion
[4]. Las anteriores situaciones aumentan la necesidad de oxigeno en el cuer-
po, pero al existir una obstruccion mecénica fija en el conducto de salida hacia
el pulmén, el flujo de sangre pulmonar, que ya es poco, se reduce aiin mas al
acentuarse el desequilibrio en la distribucién de sangre [5]. La sangre azul se
desvia hacia el lado izquierdo (por medio del orificio llamado CIV que tiene
esta malformacién) contaminando la sangre roja (oxigenada), bajando la con-
centracion oxigeno al mezclarse y disminuyendo la cantidad que sangre rica
en oxigeno que llega al cuerpo [6].

Sumado a lo anterior, la respuesta de estrés genera contracciéon del muscu-
lo que ya estd engrosado en la salida del ventriculo derecho y este “espasmo”
reduce alin mas la cantidad de sangre que puede salir hacia el pulmén y gene-
ra aun mayor cantidad de sangre que debe escapar hacia el lado izquierdo a
través del orificio de la CIV [7]. Todo lo anterior desencadena un compromiso
grave y potencialmente mortal en el nifio. Las siguientes son recomendacio-
nes para evitar las crisis de hipoxia:

* Tranquilice al nifio (a), evite la irritabilidad y el llanto.

* Manténgalo bien hidratado, si el nifio presenta vémito o diarrea debe
consultar en forma prioritaria al servicio de urgencia.

e Sillega a presentar fiebre, controle rapidamente administrando acetami-
nofén. Si persiste la fiebre consulte al servicio de urgencias.
Manejo de las crisis de hipoxia
e Calme al nifio si esté llorando.

* Acuéstelo sobre su espalda y suba las piernas sobre su abdomen ha-
ciendo compresiéon sobre ellas o si es méas grande pidale que asuma la
posicién de cuclillas.

* Llevar al servicio de emergencias para evaluacién médica mientras realiza
las anteriores medidas.
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Endocarditis bacteriana

La endocarditis es la inflamaciéon del revestimiento interior del corazén,
incluidas las valvulas. Los nifios con cardiopatias congénitas en general son
mas propensos a tener endocarditis infecciosa. Esta inflamacién es secunda-
ria a una infeccién bacteriana o mas raramente por hongos. Las bacterias se
adhieren unas a otras, generando coagulos que crecen hasta formar “vege-
taciones” que pueden desprenderse y afectar érganos vitales ocasionando
la muerte. Es importante que los nifios(as) portadores de cardiopatias con-
génitas tengan especial cuidado con la higiene bucal, con lavado de dientes
3 veces al dia y adecuado uso de la seda dental. Ademas, deben tener buen
cuidado de la piel, que debe mantenerse hidratada y sin lesiones o irritacion.
También deben evitar el contacto con personas resfriadas pues son mas sus-
ceptibles a infectarse y a tener problemas respiratorios [8].

Los sintomas de esta enfermedad son: fiebre alta, anemia, taquicardia (fre-
cuencia cardiaca elevada), manchas en la piel o en las ufias. Al no encontrarse
la causa de la fiebre debe sospecharse endocarditis infecciosa [8]. Para la
prevencién de esta complicacién, se recomienda la administracién de un anti-
bidtico oral o intravenoso de acuerdo con el caso, y previo a la situacién que
genera el riesgo de endocarditis. Usualmente la profilaxis se realiza tomando
antibidtico: amoxicilina (cefalexina o clindamicina si hay alergia a la penicilina)
50 mg/kg 30 a 60 minutos antes del procedimiento. Se recomienda para los
pacientes con:

e Cardiopatias no ciandticas, o con defectos en las vélvulas cardiacas, no
corregidas.

* Cardiopatias ciandticas sin correccién o con defectos residuales.

* Cardiopatias corregidas con material protésico por cirugia o en forma
percutdnea (cateterismo) hasta 6 meses después del procedimiento.

* Valvulas protésicas.
* Antecedente de endocarditis infecciosa previa.

A continuacién, se describirén las situaciones en que estos nifios deben
recibir antibidtico profilactico, es decir, para prevenir esta enfermedad:

e Cualquier procedimiento de cirugia dental que incluya sangrado o mani-
pulacién de las encias inflamadas.

* Procedimientos invasivos de la mucosa respiratoria como extraccion de
las amigdalas o de las glandulas adenoides.

* No se recomienda para procedimientos de diagnéstico como broncoscopia,
endoscopia, colonoscopia, cistoscopia, ecocardiograma transesoféagico.
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Conclusiones

Las opciones que existen actualmente para el manejo de las cardiopatias
congénitas han sido un logro sorprendente de la medicina moderna, que
hoy en dia brinda una oportunidad de vida a los pacientes con cardiopatias
congénitas. Hay gran variedad de aproximaciones en el manejo, inicialmente
quirargicos y cada dia cobran més relevancia las intervenciones por hemodi-
namia y los procedimientos hibridos. Este breve panorama busca ofrecer a los
lectores unos conocimientos bésicos para comprender mejor las posibilidades
terapéuticas que pueden tener a la mano sus hijos o pacientes. Este conoci-
miento ayudara en la toma de decisiones informadas y mejores cuidados para
estos nifios.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Generalidades acerca del manejo nutricional
de los nifios con cardiopatias congénitas complejas

Resumen

Se busca contribuir con una revisién técnica sobre el abordaje nutricional
que se debe tener en cuenta en la intervencion de las cardiopatias congénitas
complejas como un completo para mantener el peso y el estado nutricional
de los nifios y nifias que son llevados a cirugia.

En este capitulo se describe la provisiéon de nutricién y alimentacion para los
pacientes con cardiopatia congénita, en la cual se incluyen los requisitos calo-
ricos, las consideraciones practicas para proporcionar una nutricién y alimenta-
cién adecuada para este tipo de pacientes en edades comprendidas entre O a
12 meses, con una indicacién entre la primera y segunda cirugia. Se tienen en
cuenta los lineamientos para poblacién infantil de la “Guia técnica del compo-
nente de alimentacién y nutricién para los programas y proyectos misionales
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF)”. Ademas, se presenta la
experiencia en el Programa PROMESA de este abordaje nutricional.

La nutricién y la alimentacion independiente de la via de administracién
(via oral, enteral o gastrostomia), debe ser administrada de forma continua y
con el aporte caldrico adecuado. Dicha estrategia funcioné en el programa
PROMESA de manera eficiente, aumentando el aporte calérico y mejorando
el estado nutricional de los nifios y nifias con cardiopatia congénita.

Palabras clave: Aprovisionamiento, Dieta, Estado nutricional, Guia, Se-
gunda cirugia.

Introduccién

Las cardiopatias congénitas son anomalias estructurales en el corazén o en
los grandes vasos intratoracicos que tienen o pueden tener una consecuen-
cia de tipo funcional. En Colombia entre el 2001 y el 2014 |a prevalencia de
cardiopatias congénitas fue de 15,1 por cada 10.000 recién nacidos (IC95 %
13,94-16,36). De este modo, se encontraron tres categorias de malformacio-
nes cardiacas: una leve, la cual no compromete el crecimiento y desarrollo
normal del recién nacido; una moderada; y una grave con un compromiso
del estado nutricional que afecta el crecimiento y el desarrollo, ademas de un
aumento en la morbimortalidad de los recién nacidos.

Este compromiso del estado nutricional se ve afectado principalmente en
el primer periodo interestadio que puede llevar a los recién nacidos a desnu-
tricion. La desnutricién se considera multifactorial, sin embargo, depende de
la gravedad de la repercusiéon hemodindmica de la cardiopatia. Aquello se re-
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laciona con la ingesta insuficiente de calorias y un gasto energético en reposo
incrementado, lo que lleva al recién nacido a tener una tasa metabélica basal
muy descompensada y a complicaciones en la funcién inmunitaria, dificultad
para cicatrizar, disminucién en la albumina y pérdida de tejido muscular.

El apoyo nutricional a partir de una alimentacién precoz y apropiada antes
o después de la cirugia cardiaca es un elemento basico para evitar una desnu-
tricién que altere el crecimiento y desarrollo éptimo del recién nacido y mejo-
re el prondstico de la segunda cirugia correctora definitiva. Una alimentacién
adecuada garantiza una ingesta caldrica correcta y desempefia un papel vital
en el curso de la enfermedad y la recuperaciéon de pacientes que se encuen-
tran criticamente enfermos.

Por esta razén, el grupo de Pediatria de la Fundacién Cardiovascular de
Colombia, junto con los integrantes del Proyecto PROMESA, buscan aportar
con este capitulo una revisién técnica sobre la provisién de nutricién y alimen-
tacion para los pacientes con cardiopatia congénita. En ella, se incluyen los
requisitos caléricos, las consideraciones practicas para proporcionar una nu-
tricién y alimentacién adecuada para este tipo de pacientes en edades com-
prendidas entre 0 a 12 meses, con una indicacion entre la primera y segunda
cirugia. Esta revision se ajustd segln los lineamientos para poblacién infantil
de la "Guia técnica del componente de alimentacién y nutricién para los pro-
gramas y proyectos misionales del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
(ICBF)”, en el consenso para las practicas de alimentacién complementaria en
lactantes sanos [1]; y en la (Complementary feeding: a position paper) por el
comité de nutricién de la Sociedad Europea de Gastroenterologia, Hepatolo-
gia y Nutricion Pediatrica.

Manejo nutricional

Lactancia materna exclusiva
o0 alimentacién con formulas infantiles

Hasta los seis meses de edad, la leche materna debe ser el primer y Unico
alimento que debe recibir el nifio o nifia, pues le proporciona todos los nu-
trientes requeridos para su crecimiento y desarrollo adecuados. Ademés, la le-
che materna contiene factores inmunoldgicos que no provee ninguna férmula
infantil del mercado, favorece el desarrollo de defensas en el organismo del
nifio o nifia protegiéndolo de la mayoria de las enfermedades contagiosas,
previene las alergias y el asma en lactantes con predisposicién, y provee las
concentraciones adecuadas de nutrientes que se requieran. Al igual que en
los nifios y nifias sanos, aquellos con cardiopatias congénitas la lactancia ma-
terna debe ser a libre demanda, es decir cada vez que el lactante lo requiera.
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Por otra parte, la leche materna esta disponible a toda hora, es totalmente
higiénica, favorece el fortalecimiento del vinculo madre — hijo y no genera
costos adicionales en dinero para la familia [1].

En aquellos casos en los que la lactancia materna no puede ser posible
debido a diversas condiciones como: ausencia de la madre, situaciones cli-
nicas de la madre o de sus hijos [2] incapacidad de la madre para lactar, falla
en el proceso de relactancia, niflos y nifias con desnutricién o a riesgo, en
quienes el proceso de lactancia materna exclusiva no ha sido exitoso o no
sea suficiente, como es el caso de los nifios y nifias con cardiopatias congéni-
tas; es recomendable incluir en la alimentacién una féormula infantil de inicio
fortificada con hierro y otros nutrientes, que provea la cantidad y calidad de
macro y micronutrientes necesarios para lograr una alimentacién balanceada
y adecuada a la necesidad de energia que requiera [1].

Para el caso de los lactantes con cardiopatia congénita, donde se debe
mantener la recomendacién de energia, es necesario el uso de estrategias que
complementen las formulas comerciales para aumentar el aporte energético en
calorfas. Para ello, el grupo de PROMESA disefié el siguiente esquema de ali-
mentacién de acuerdo con la mejor opcién para el lactante. En primer lugar, se
sugiere que para un aporte de 25 kcal por onza de férmula infantil, la opcién 1
es enriquecerla con Nessucar'. El célculo para su preparacion sera de la siguien-
te manera: por 4 onzas? de féormula infantil preparada (4 medidas de férmula
infantil + 120 ml de agua) se debe adicionar 1 medida de Nessucar (5 gramos).

En caso de no poder optar por la opcién 1 de Nessucar, la opcién 2 pro-
puesta es adicionar aceite de oliva a la férmula infantil, de la siguiente mane-
ra: a 3 onzas? de férmula preparada (3 medidas de férmula infantil + 81 ml de
agua) adicionar 1 ml de aceite de oliva, con esta adicién se llega a un aporte
de 25 Kcal.

De esta manera, para ninguna de las dos opciones la osmolaridad de la
formula infantil se aumenta y conseguimos un aporte de 25 Kcal por onza
consumida. Tal indicacién pediatrica garantiza el aporte energético para el
lactante con cardiopatia congénita.

1. NESSUCAR es un complemento nutricional instantaneo, a base de maltodextrina obtenida a partir de la hidr6lisis del
almidén de maiz. Indicado especialmente para enriquecer en energia la alimentacion diaria. Disponible en Colombia a
través de Nestlé.

2. Una onza de agua son 30 ml (opcién 1). Para el caso de la opcion &, la onza de agua sera 27 ml, menos cantidad de agua
para que la formula infantil quede mas concentrada.
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Indicacién por tiempos de consumo semanal
de férmula infantil

Grupo de edad: 0 a 5 meses (29 dias)

Calculo de formula infantil para lactantes

[1] Esta indicacién se establece solamente para nifios con cardiopatias con-
génitas, cuyo aporte calérico debe aumentar a 25 kcal por cada onza consu-
mida. Este aumento de kcal se puede realizar teniendo en cuenta dos opcio-
nes: 1) Adicionando Nessucar; 2) Adicionando aceite de oliva. Esta minuta se
ajusté por parte de una nutricionista y siguiendo las indicaciones/recomenda-
ciones del médico pediatra.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Tabla 2. Calculo de féormula para grupos

. Peso promedio R da-
E | ecomenda
. . dad cumplida por edad (kg) [2] cién Energética
Tipo de férmula "
) . Meses . . [3] dia (Kcal/
Dias de vida 5 Nifios Nifias Kg)
cumplidos g
0-29 0 3,3 3,2 110
30-59 1 4,5 4,2 102
Férmula de
iniciaciéon o 60 - 89 2 5,6 5.1 98
etapas1 lactante 90 - 119 3 6.4 5,8 91
ano
120 - 149 4 7 6,4 90
150-179 5 7,5 6,9 89
0-29 0 3,3 3,2 115
.59 1 4 4,2 107
Opcidn 1. 30-5 S : 0
, . 60 - 89 2 5,6 51 103
Férmula de ini-
ciacion o etapa 1 90 - 119 3 6,4 5,8 96
+ Nessucar 120 - 149 4 7 6,4 95
150-179 5 7,5 6,9 94
0-29 0 3,3 3,2 115
Opcién 2. 30-59 1 4,5 4,2 107
Férmula de ini- 60 - 89 2 5,6 5,1 103
ciacién o etapa
1 + aceite de 90-119 3 6,4 5,8 96
oliva [7] 120 - 149 4 7 6,4 95
150 - 179 5 7,5 6,9 94

[2] Peso para la edad - Estudio Multicéntrico OMS 2006-2007

[3] Resolucion 3803 de 2016. Recomendaciones de calorias y nutrientes para la poblacion
colombiana. Ajustadas de acuerdo con la indicacién por el pediatra, relacionada con el
aumento del peso y su respectivo aumento de calorias.

[4] Para determinar el No. de onzas de férmula/dia, se dividié la energia requerida/dia, en 20
(una onza de férmula aporta en promedio 20 calorias). Si establece opcién 1y 2 el aporte
de calorfas que aporta en promedio una onza de férmula de iniciacién + (Nessucar / aceite
oliva) es de 25 calorias.

[5] Para determinar el No. de tarros/mes, se multiplicé el No. de onzas de férmula/dia por el
peso promedio de una medida de polvo de las férmulas de iniciacién (4,3 gr), multiplicado
por 30 dias del mes y dividido por el contenido de polvo del tarro de férmula (400 gr)
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No. de onzas No. de tarros/mes No. de tarros /

Energia requerida / dia de formula /dia [4] Formula iniciacién [5] mes Nessucar [6]

Nifos Ninas Niios Ninas Niios Ninas Nifos Niinas
363 352 18 18 6 6
459 428 23 21 7 7
549 500 27 25 9 8
582 528 29 26 9 9
630 576 32 29 10 9
668 614 33 31 11 10
380 368 15 15 6 6 2 2
482 449 19 18 7 7 2 2
577 525 23 21 9 8 3 2
614 557 25 22 9 9 3 2
665 608 27 24 10 9 3 3
705 649 28 26 1 10 g 3
380 368 17 17 5 5
482 449 22 20 6 6
577 525 26 24 8 7 Tenga en cuenta
la forma de
614 557 28 25 8 7 preparacion [7]
665 608 30 28 9 8
705 649 32 29 9 9

[6] Para determinar el No. de tarros/mes de Nessucar, se multiplico el No. de onzas de férmula/
dia por el peso promedio de una medida de polvo de la férmula de Nessucar (5,0 gr), multi-
plicado por 30 dias del mes, dividido por el contenido de polvo del tarro de férmula (500 gr)
menos el No. de tarros/mes de férmula de iniciacion.

Opcioén 1. Férmula de iniciacion o etapa 1 + Nessucar. Por 4 onzas de férmula iniciacion prepa-
rada (4 cucharadas planas de férmula infantil x 4 onzas de agua) se debe adicionar 1 medida de
Nessucar (5 gramos).

[7] Para 3 onzas de férmula preparada (En 27 ml se debe adicionar 1 medida de férmula infantil)
recordar que la onza es (30 ml) en este caso se adiciona menos agua para que quede mas
concentrada hasta ahi quedaria 1 onza aportando 22 Kcal para llegar a 25 Kcal a esas 3
onzas de férmula preparada se le adiciona 1 ml de aceite de oliva.

Fuente: elaboracion propia con informacion del ICBF 2017 (1), y Romero-Velardea E, et
al., 2016 (3).
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Tabla 3. Calculo de formula individual

Para calcular la cantidad de férmula de iniciacién por toma, se debe

1. Multiplicar el peso actual del nifio o nifia por la recomenda-
cién energética/dia definido para la edad, para obtener el
total de energia que debe consumir el bebé diariamente.

[Peso actual] x [3] = [energia
requerida /dia]

2. Dividir el total de energia requerida/dia por 20 calorias, que
es el aporte promedio de una onza de férmula de iniciacion,
para obtener el No. de onzas de férmula /dia.

[Energia requerida /dia] + 20 =
[No. de onzas de férmula /dia)

[No. de onzas de féormula / 3. Dividir el No. de onzas de férmula /dia por el peso actual
dia] + [peso actual] = [No. de del nifio o nifa, para obtener el No. de tomas/dia que el
tomas /dial nifio debe recibir (ver aclaraciones).

Para calcular la cantidad de tarros de férmula de iniciacién mensual para cada infante, se debe

[No. de onzas de formula/dia)
x 30 dias = [No. de onzas de
formula/mes]

1. Multiplicar el No. de onzas de férmula/dia por 30 dias del
mes, para obtener el No. de onzas de férmula /mes.

[No. de onzas de férmula /
mes] x peso de la medida de
férmula = cantidad requerida

polvo /mes

2. Multiplicar el No. de onzas/mes por la cantidad de gramos
que tiene cada medida de polvo, para obtener la cantidad
requerida de polvo/mes.

[Cantidad requerida polvo /
mes] + contenido de polvo del
tarro = No. de tarros /mes

3. Dividir la cantidad requerida de polvo/mes por el contenido de
polvo del tarro de férmula, para obtener el No. de tarros/mes.

Fuente: elaboracién propia con informacion del ICBF 2017 (1), Romero-Velardea E, et
al., 2016 (3)

Tabla 4. Observaciones generales

Es necesario acompanar y ofrecer educacién a los cuidadores sobre el buen manejo y manipula-
cion de la formula infantil y el uso de elementos adicionales.

Para la preparacién de cada onza de férmula lactea, se requiere una medida de férmula en polvo.
Cada formula lactea tiene cuchara medidora y contenido de la lata en pesos diferentes.

La capacidad gastrica de los lactantes es de una onza por kilo de peso por toma. En este sentido,
la maxima cantidad de onzas de férmula por toma no debe superar el nimero de kilos de peso.

En general, el nimero de tomas diarias por edad puede estar alrededor de: 0 - 2 meses cum-
plidos: 8 tomas; 3 - 4 meses cumplidos: 7 tomas; 5 meses cumplidos: 6 tomas. La reduccién del
nimero de tomas debera hacerse en el horario nocturno.

Fuente: elaboracion propia con informacién del ICBF 2017, Romero-Velardea E, et al., 2016.
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Alimentacion complementaria

La transicion de lactancia materna exclusiva o alimentacion con férmulas in-
fantiles a una alimentacién complementaria es una fase critica y en muchos casos
contribuye a una disminucién del estado nutricional, considerando que el aporte
de sustancias inmunoldgicas y de proteinas de alto valor biolégico se restringen
por la ingestién de una menor cantidad de leche materna o de férmula infantil
consumida. Otro factor es una inadecuada manipulacién o preparacién de los
alimentos, situacién que conduce a una mayor frecuencia de enfermedades dia-
rréicas, respiratorias, a tener pesos oscilantes y hacia la disminucién del peso
signo de alarma a tener muy en cuenta en la cardiopatia congénita.

Por lo tanto, es importante que los lactantes reciban alimentos comple-
mentarios de calidad, adecuados e inocuos que garanticen el paso correcto
de la lactancia materna o alimentacién con férmula infantil a una dieta que
aporte a la recomendacién de energia y que su alimentacién se adapte a los
mismos alimentos que consume toda la familia. En la tabla 4 se presenta un
esquema de alimentacién adaptado para esta patologia, en el cual se distribu-
ye el tipo de alimento que se puede iniciar de acuerdo con la edad, ademas
de la frecuencia y la consistencia del tipo de alimento. Se debe tener en cuen-
ta que este esquema corresponde al inicio de una alimentacién via oral, sin
ningln problema de deglucién o reflujo, el manejo cuando se quiere otra via
de alimentacién (gastrostomia) se debe adaptar con la ayuda de un médico
pediatria de acuerdo con las recomendaciones. Sin embargo, se puede seguir
el mismo esquema de introduccién de alimentos, pero en consistencia liquida
para que pase por la sonda (licuados).

Tabla 5. Esquema de alimentacién complementaria ajustado segun ICBF.

Edad cumplida

reece) Alimentos a introducir Frecuencia Consistencia
0-6 » Lactancia materna exclusiva A libre demanda  » Liquida
» Carne (ternera, pollo, pavo, res,
cerdo, higado) *
» Verduras
» Purés
6-7 » Frutas 3 -4 veces al dia o
» Cereales (arroz, maiz, trigo, ave- » Papillas
na, centeno, amarando, cebada,
pan galletas, pastas, cereales in-
fantiles precocidos, adicionados)
» Purés
7.8 » Leguminosas (frijol, haba, 3 veces ala » Picados finos

garbanzo, lentejas, alubias) semana » Alimentos

machacados
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Edad cumplida

e Alimentos a introducir Frecuencia Consistencia
» Derivados de leche (queso, yo-
gurt y otros) . » Picados finos,
8-12 ok 3 a4 veces al dia .
» Huevo trocitos
» Pescado**
» Frutas citricas, leche entera*** T
o - . , » Trozos peque-
>12 » El nifio o nifia se incorpora a la 4 a5 veces al dia Ros Peq

dieta familiar

Fuente: Romero-Velardea E, et al., 2016 (3) y ajustado de acuerdo con las indicaciones
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (1)

* Excepto embutidos o carnes frias elaborados con cualquiera de estas carnes.

** Se deben introducir si no existen antecedentes familiares de alergia al alimento; si
es asi, introducirlo después de los 12 meses.

*** La leche entera de vaca no se recomienda antes del primer ano.

Se recomienda introducir solo un alimento nuevo a la vez por dos o tres dias, con el
propoésito de valorar su tolerancia y descartar alergia al mismo.

Es conveniente garantizar el aporte de hierro y zinc por medio de la ali-
mentacién complementaria, por lo que se recomienda a partir de los seis me-
ses de edad, el consumo diario de carne y otros alimentos de origen animal
(1-2 onzas). De esta manera, se pueden incluir alimentos de forma escalonada
que permitan identificar cuéles pueden estar afectando al lactante en cuanto
a alergias, malestar estomacal, distensién abdominal, entre otras. Se debe
tener en cuenta también la cantidad maxima de alimentos y de liquidos reco-
mendados por tiempo de comida. Este ajuste se debe hacer cuando el nifio o
la nifa con cardiopatia congénita ademas tengan gastrostomia. En la tabla 6
se identifica por grupos de edad.

Tabla 6. Cantidad maxima de alimentos* y liquidos recomendados por tiempos de comida

Edad Capacidad Cantidad maxima de Cantidad maxima de liquidos
e gastrica alimentos por tiempo de o leche acompaiiando a los
(gramos) comida alimentos sélidos
6-8 249 Y4 a2 taza = 60-120 g 130 - 180 ml
9-11 285 Yataza=120g 160 ml
12-23 345 % a 1 taza = 180-250 g 95 - 165 ml

Fuente: Romero-Velardea E, et al., 2016 (3) y ajustado de acuerdo con las indicaciones
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (1).

*Hsta capacidad maxima de alimentos también aplica a ninos y ninas con gastrostomaia.
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Los criterios para tener en cuenta para ir incrementando la cantidad de
alimento se presentan en la tabla 7, la cual informa cuantas cucharadas por
edad se deben aumentar de acuerdo con el grupo de alimento.

Tabla 7. Cantidad de incremento de porciones* por cada grupo de alimento segun rango
de edad (meses)

Alimento 6-8 meses 9-11 meses 12-23 meses
(cucharadas) (cucharadas) (cucharadas)
Frutas 2-4 4-6 6-8
Verduras 2-4 4-6 6-8
Carne (res o pollo) 1-2 2-3 3-4
Leguminosas 1-2 2-3
Cereal infantil en polvo 2 2-4
Cereales/papa/arroz/sopa 2 3.4 8-10
de pasta
Derivados lacteos 1-2 2-4
Aceites 1/3-1/2 1
Azlcares 1-2

Fuente: Romero-Velardea E, et al., 2016 (3) y ajustado de acuerdo con las indicaciones
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (1)

*Este incremento de porcién de alimentos también aplica a nifios y nifas con
gastrostomia.

Equivalencias

Cucharadas: 1 cucharada sopera = 15 gramos de fruta o verdura; 7-9 gra-
mos de leguminosas; 8-10 gramos de cereal infantil en polvo; 9-10 gramos de
arroz, sopa de pasta, papa; 5 gramos de carnes o pollo; 10-15 gramos deriva-
dos lacteos; 10-15 gramos de aceites o azlcares.

Una vez se tiene claro cuéles y en qué cantidades se deben iniciar los ali-
mentos en este grupo poblacional, es importante identificar cual es el porcen-
taje de aporte de energia por cada tipo de alimentaciéon. La tabla 8 muestra
por grupos de edad cuél debe ser este porcentaje.
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Tabla 8. Porcentaje de consumo de energia por leche materna/féormula y alimentos
complementarios en lactantes de diferentes edades

% Energia
6-8 meses 9-11 meses 12-23 meses
Leche humana 60 % 47 % 38 %
Alimentos complementarios 40 % 53 % 62 %
6-8 meses 9-11 meses 12-23 meses
Formula infantil 50 % 44 % 39 %
Alimentos complementarios 50 % 56 % 61 %

Fuente: Romero-Velardea E, et al., 2016 (3) y ajustado de acuerdo con las indicaciones
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (1).

Los nifios y nifas con cardiopatias congénitas deben aumentar su peso en
20 gramos al dia aproximadamente. Es decir, un infante con esta patologia
debe aumentar por mes un peso aproximado de 600 gramos. Para realizar el
ajuste de cuéntas kilocalorias debe consumir un nifio o nifia con cardiopatia
congénita, ajustamos este aumento tomando como referencia el peso de un
infante sano seguin las recomendaciones [1, 3], donde este aumento se traduce
en 17 kcal/dia de energia que debe ser aportada por los alimentos (formula
infantil y alimentacién complementaria). Este ajuste se presenta en la tabla 6,
teniendo en cuenta la edad en meses y a la recomendacién de energia diaria
por la ingesta de alimentos complementarios y alimentacion férmula infantil.
Ademas, en la Tabla 9 se presenta la distribucién por cada grupo de nutrientes.

Tabla 9. Recomendaciones para el consumo de energia diaria por alimentos
complementarios (AC) y alimentacion por foérmula infantil para nifios y nifias con
cardiopatia congénita

Edad (meses) kecal por AC kcal por férmula infantil ml al dia onzas al dia
6-8 147-217 463 660 25
9-11 317-3227 398 660 22
12-23 597 326 540 18

Fuente: Romero-Velardea E, et al., 2016 (3) y ajustado de acuerdo con las indicaciones
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (1).
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Tabla 10. Recomendaciones para el consumo total de energia y proteinas por dias, y de
la distribucién de macronutrientes.

S{:ﬁ: Kcal Proteina Grasa CHO Calcio Hierro Zinc
g g/Kg/d % g % g % mg mg mg
6-8 meses 678 13,9 1.5 6-8 30,0 40-60 950 32-54 260 11 3
9-11 meses 748 15,2 1.5 6-8 30,0 3540 950 50-55 260 1 3
6-11 meses 713 14,5 1.1 10-14 30,0 35 95,0 55-60 260 11 3

Fuente: ajustado a partir de recomendaciones de ICBF (1).
CHO: Carbohidratos; el consumo de azucares simples debe ser menor a 10 %

Experiencia en PROMESA de la intervencion nutricional

En cuanto a la aplicacién de los dos esquemas de intervencién nutricional
por grupo de edad 0-6 meses (tabla 2) y 6 -12 meses (tabla 5-10), se observé
en los participantes del proyecto un incremento en su peso y en sus recomen-
daciones nutricionales. Si bien debido al compromiso mismo de la enfermedad
y de sus comorbilidades, el manejo nutricional indicado por el equipo de PRO-
MESA ha tenido buenos resultados.

Un total de 17 participantes aportaron 1920 seguimientos entre febrero de
2019 y enero del 2021 de peso e ingesta de alimentos (lactancia materna, for-
mula infantil, alimentacion complementaria). El participante con cédigo nimero
15 es el individuo que mas dias de seguimiento aportd con un total de 272 dias.

La figura 47 muestra el comportamiento del peso de todos los participantes
y su aporte en tiempo de seguimiento. Se observa un comportamiento homo-
géneo en los participantes 2, 3y 4, a los cuales se les mantuvo la adicién del
aceite de oliva en la férmula infantil y posteriormente en el inicio de la alimen-
tacion complementaria. Asi mismo, para los otros participantes se dispuso esta
misma indicacién. No obstante, se presentaron algunas complicaciones (2 %)
por la no tolerancia al aceite de oliva, no compra del aceite (10 %), adicién de
menor cantidad de aceite de oliva a la sugerida en la férmula infantil o en la
alimentacion complementaria para hacerlo rendir (10 %). En la mayoria de los
casos, el uso del aceite de oliva fue transitorio.

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas



Doris Cristina Quintero-Lesmes

Figura 49. Comportamiento del peso y tiempo de seguimiento de los participantes

Fuente: elaboraciéon propia.

Se evidencia en la figura 49 cémo todos los pesos han aumentado, a excep-
cién de los participantes 10, 12y 20 los cuales han tenido constantes y marca-
das bajas en su peso, razén por la cual se llevé un tratamiento mas personaliza-
do. Es importante resaltar que los participantes 4, 13, 15y 21 tuvieron lactancia
materna exclusiva entre los 4 y los 6 meses. El participante 4 fue el Unico que
subié de su peso de manera natural porque su alimentacion hasta los 6 meses
de edad fue lactancia materna exclusiva y se evidencia que mantuvo sin ningun
tipo de problema.

Dentro de las limitaciones que se han tenido para mantener un peso de
acuerdo con la ingesta, estad principalmente el temor de los padres o cuida-
dores en proporcionar alimentos diferentes a la leche materna cuando esta es
insuficiente, a la incorporacién del uso del aceite de oliva para aumentar las
calorias suministradas, el inicio temprano de la alimentaciéon complementaria
y la aceptacion por parte del participante.

Otra de las limitaciones se debe a la via de alimentacidn, si bien en este ca-
pitulo no se tuvo en cuenta ya que el aporte calérico por cualquiera de las vias
(oral, enteral o gastrostomia) es el mismo independiente de la via. Es decir, se
debe mantener una recomendacién de 25 calorias por dia, que debe ir aumen-
tando para que garantice un aumento de peso de 20 gramos por dia (tabla 2 y
10). Los padres o cuidadores son muy prudentes a la hora de ir aumentando la
dosis de alimentos o de férmula infantil, asi las indicaciones de médico tratante
(cardidlogo pediatra) sean precisas para garantizar este aumento, en algunos de
los participantes este incremento del peso fue muy lento.
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Finalmente, y para concluir este capitulo, es importante tener en cuenta
que el retraso en la intervencién quirdrgica produce un empeoramiento del
estado nutricional, agravando la desnutricidn y afectando el crecimiento de
los nifios y las nifias con cardiopatia congénita. Sin embargo, si no se cuenta
con una estrategia para mejorar el estado nutricional para la segunda cirugia,
esta se retrasa y con lleva a las complicaciones ya mencionadas, y de nuevo
comienza un ciclo que hay que romper.

Por tanto, la nutricién y la alimentacién ya sea por via oral, enteral o gas-
trostomia, debe ser administrada de forma continua y con el aporte calérico
adecuado, estrategia que funcioné en el programa PROMESA de manera efi-
ciente, aumentando el aporte calérico y mejorando el estado nutricional de
los niflos y nifias participantes con cardiopatia congénita.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Maria Paula Delgado Porras, Claudia Patricia Bueno Castellanos

Adherencia terapéutica en cuidadores primarios de
nifios con cardiopatias congénitas

Resumen

La adherencia terapéutica desde el abordaje psicolégico comprende eva-
luar factores caracteristicos del individuo que guardan relacién con las con-
ductas orientadas a dar cumplimiento y seguimiento de las indicaciones mé-
dico-asistenciales para mantener el estado de salud y bienestar del paciente.
Por tal motivo, es crucial evaluar e intervenir los factores psicosociales de
relaciéon al cuidador que guardan relacién con la adherencia terapéutica, con
el fin de generary potenciar habilidades para el desempefio del rol, asi como,
para reducir el impacto en la salud mental.

Por lo anterior, este capitulo comprende de manera general una descrip-
cion de los eventos contextuales, sociales y hospitalarios a los cuales se expo-
ne el cuidador y el impacto consecuente a nivel fisico y psicolégico que trae
consigo la experiencia de cuidado. Acto seguido, se relaciona esta vivencia
con los factores psicolégicos y su impacto en la adherencia terapéutica.

El personal médico-asistencial encontrarad en este capitulo informacién
de alta calidad recabada desde la literatura cientifica en un lenguaje claro y
comprensible para tener en cuenta para mantener la adherencia terapéutica
en el cuidador.

Palabras clave: Adherencia terapéutica, Factores psicolégicos, Eventos es-
tresantes, Sobrecarga, Impacto psicoldgico.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Introduccion

La adherencia terapéutica es entendida como un proceso activo y respon-
sable del individuo ante el seguimiento y cumplimiento de las indicaciones
médico-asistenciales dirigidas al mantenimiento del estado de bienestar y sa-
lud del paciente [1-3].

Adherirse a un tratamiento implica que el cuidador primario adopte una
serie de conductas y habilidades relacionadas con el cuidado del paciente y
logre mantenerlas en el tiempo. Estas conductas son establecidas de manera
conjunta con el profesional de la salud, tal como la asistencia a los controles
de valoracién y control médico, y seguimiento a las prescripciones relaciona-
das con el tratamiento asistencial y farmacolégico [4-7]. Realizadas las con-
ductas mencionadas, el cuidador y paciente debe dar cuenta de los beneficios
que trae consigo la adopcién de estas acciones a nivel fisico y psicolégico,
reafirmando la importancia de mantener la adherencia al tratamiento [8-13].

Evaluar la adherencia terapéutica supone un proceso complejo dada la im-
plicacion de diferentes factores que pueden intervenir en su curso. Desde un
abordaje médico asistencial, supone centrar el interés en las manifestaciones
conductuales que garanticen el cumplimiento de los lineamientos proporcio-
nados [14-16].

Desde el abordaje psicolégico, comprende contemplar factores de caracter
subjetivo y por ende caracteristicos del individuo, los cuales se hallan detrés de
esas manifestaciones conductuales para desarrollar y mantener una adherencia
terapéutica [17-20]. Por lo anterior, desde el &rea de psicologia, es pertinente
valorar y hacer seguimiento a estos factores que se describen a continuacién.

Factores que intervienen en el cuidado
y en la adherencia terapéutica

Nivel socioeconémico

El primer factor comprende variables como el nivel educativo, sociocultural
y econémico del cuidador. Investigaciones reportan un bajo nivel educativo
en los cuidadores, reducido acceso a labores estables que les genere ingre-
sos para el financiamiento de alimentos, medicamentos, transportes para el
desplazamiento a los centros médicos de atencién, asi como para el hospe-
daje cuando los periodos de tratamiento y procedimiento son prolongados,
dificultando asi un seguimiento y cumplimiento respecto a la adherencia al
tratamiento [21, 22].

De igual forma, el nivel econémico de la familia tiene un impacto impor-
tante dado que uno de los padres, generalmente la madre, renuncia a su tra-
bajo para asumir las tareas del cuidador [23], esto lleva a una disminucién de
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la capacidad adquisitiva del sistema familiar, lo que tiene un impacto negativo
en la calidad de vida de todos los miembros. En situaciones mas graves, no
es posible que ninguno de los padres asuma el rol de cuidador, recayendo
este sobre los hermanos mayores, otros familiares o personas ajenas al nicleo
familiar que asumen de manera esporadica las tareas del cuidado. Se ha visto
que, en estos casos, la adherencia terapéutica es dificil de conseguir, llegando
en ocasiones al desistimiento del tratamiento [24].

Percepcion de la enfermedad

El segundo tiene en cuenta las valoraciones y creencias del cuidador res-
pecto al curso y gravedad de la enfermedad. Los cuidadores sefialan expe-
rimentar inicialmente rechazo, culpa e incredulidad ante el conocimiento del
diagnéstico y los nuevos retos a los cuales se muestran expuestos al asumir
el rol [25-27]. Durante los procedimientos correctivos o paliativos, manifiestan
percibir preocupacién permanente por la gravedad y curso de evolucién de
enfermedad, tratamiento y cuidado.

Posteriormente, bajo la atencién y respuesta a las multiples demandas,
presentan una aceptacién de la condicién médica, aumentando asi su mo-
tivacién, compromiso e interés por propender conductas que garanticen el
bienestar del paciente [28-31].

Dependiendo del curso de la enfermedad, se presenten nuevamente reac-
ciones similares a las de las fases iniciales, especialmente cuando ocurren re-
caidas y complicaciones [32]. En esta dimension, ademas es importante tener
presente el sistema de creencias de los cuidadores, por ejemplo, algunos de
ellos pueden atribuir la enfermedad a causas religiosas o misticas, mientras
otros pueden no reconocer la gravedad de la condicién médica [33].

Impacto de la enfermedad

El tercer factor hace referencia a las repercusiones a nivel fisico, psicolégico
percibidas por el cuidador primario al asumir el rol de cuidador. La literatura re-
porta sintomas fisicos como dificultades para conciliar y mantener un suefio re-
parador, fatiga, cansancio, dolores musculares, cefalea [16, 34-37]. Igualmente,
se reportan sintomas psicolégicos, como altos niveles de estrés expresados en
sintomas de ansiedad y depresién; pensamientos de renuncia a sus necesida-
des y abandono de su propia vida, experimentando incertidumbre e impoten-
cia. Se tratan de manifestaciones clinicas a nivel fisico y psicolégico que ejercen
un efecto negativo en la adherencia terapéutica [38-41].

Red de apoyo

El cuarto factor hace énfasis en las acciones percibidas por el cuidador de
tipo emocional, informacional, cognitiva o material realizadas por diferentes
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actores con el fin de cooperar en el bienestar, y/o situacién cotidiana o de
emergencia. Los estudios indican que los cuidadores perciben afectadas sus
relaciones sociales, familiares, laborales y de pareja, expresando sentimientos
de soledad, abandono y sobrecarga en las tareas de cuidado. Por este motivo,
dejan de lado las actividades cotidianas y de esparcimiento que con antelacién
al desempefio del rol realizaban, interfiriendo directamente en su bienestar y,
de manera considerable, en la adopcién y seguimiento del tratamiento del pa-
ciente [42-46)].

Equipo médico-asistencial

El quinto hace referencia a la valoracién del cuidador respecto al trato hu-
mano y la informacién proporcionada acerca del cuidado y manejo asistencial
por parte del profesional médico-asistencial. Los cuidadores reportan como
requerimiento al personal de salud el uso un lenguaje menos técnico que fa-
cilite la comprensién de la informacién relacionada al diagndstico, evolucion,
tratamiento, prondstico, procedimientos quirlrgicos, cuidados paliativos tan-
to en casa como en el contexto hospitalario, que les permita dar seguimiento
a cada una de las instrucciones y requerimientos sefialados. Acto seguido,
refieren la importancia de recibir una asistencia empaética y de calidez humana
con el cuidador, lo cual reduciria la bisqueda de fuentes externas, mayor des-
informacién y distanciamiento en la relacién cuidador-personal [47-49].

Equipo administrativo de salud

El sexto factor tiene en cuenta la valoracién del cuidador respecto a la
atencién y gestion administrativa para la recepcién de los servicios de salud
dirigidos al paciente. Cuidadores sefialan como aspectos que dificultan la re-
cepcién de un adecuado servicio, un deficiente trato humano e informacién
brindada por el equipo administrativo frente a los tramites relacionados con
las citas médicas, asi como, acerca de las fechas y requerimientos para el fi-
nanciamiento de copagos y desembolso econémico. Por otro lado, refieren
carencia de profesionales especialistas y personal de apoyo interfieren en un
adecuado seguimiento y control de la enfermedad [13, 50, 51].

Caracteristicas del paciente

El séptimo factor comprende variables psicoldgicas y bioldgicas del pacien-
te que guardan relacion con la adherencia terapéutica del padre, dadas las
demandas exigidas para el cuidado y desempefio del rol. Los estudios identifi-
can estados de animo particulares en los pacientes con una CC, acompafiados
de cambios fisicos, cognitivos y conductuales. Refieren como rasgo comun la
presencia de estados de animo triste, sensacion de vacio, irritabilidad, asi como
pérdida de interés por las actividades la mayor parte del dia [52, 53].
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Pacientes en etapas tempranas del desarrollo presentan respuestas antici-
patorias como resistencia, rechazo o miedo intenso ante eventos percibidos
como estresantes tanto en el contexto normativo (prever separaciéon del hogar
y de figuras de mayor apego, salir lejos de casa, escuela u otro lugar), como
hospitalario (atenciones médicas o procedimientos invasivos), los cuales son
expresados mediante llanto, rabietas, posturas paralizada y frustracion [54-
56]. Por otro lado, pueden manifestar timidez excesiva y mutismo frente a
pares, familiares o personas externas en situaciones sociales especificas en las
que exista una expectativa por hablar.

Por otro lado, como respuestas del paciente ante el control de su compor-
tamiento y de sus emociones, autores reportan la presencia de actitudes de-
safiantes y vengativas, mostrandose susceptibles y enfadados facilmente ante
las figuras de autoridad [57]. Asi mismo, se muestran desinteresados y evitati-
vos ante la ingesta alimenticia, teniendo incluso dificultades con el cuidador,
quien proporciona la comida [58]. También refieren despertares frecuentes
que dificultan conciliar y mantener el suefio, asi como pueden experimentar
problemas en el control de esfinteres [59].

Como variables de tipo bioldgico, se identifican alteraciones manifiestas
desde el periodo inicial del desarrollo del paciente, dificultando la adquisicién
de habilidades relacionadas con el lenguaje, la cognicidn y destrezas motoras.
En pacientes con CC se han reportado la presencia de dificultades de aten-
cién y aprendizaje en los procesos asociados a la capacidad de lectura, expre-
sién escrita y matematica, incurriendo en errores por descuido en las tareas
[57]. Asi mismo, estos pacientes presentan limitadas habilidades sociales y de
comunicacién, asi como dificultades en las habilidades de motricidad fina y
gruesa, como en la coordinacién corporal y locomotora [56, 60, 61].

Conclusiones

Considerar los factores psicolégicos caracteristicos del cuidador brinda
elementos de rigor que orientan al personal sanitario y de salud mental en el
desarrollo de programas de psicoeducacién, como estrategia de promocién
y prevencion. Igualmente, se hallan elementos determinantes a contemplar
dentro del marco de la intervencién terapéutica que permitan comprender las
caracteristicas e implicaciones tanto fisicas como psicolégicas frente al rol de
cuidado y su relacion con el bienestar, cuidado y salud del cuidador primario
del paciente con una afeccién cardiovascular congénita partiendo del factor
medido y su relacién directa con la adherencia terapéutica. Tener en cuenta
estos factores, ademas de visibilizar el rol de cuidador, posibilitaré contribuir
en el mejoramiento de su calidad de vida y garantizar el cumplimiento tera-
péutico mediante su adecuada valoracion.
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Propuesta de intervencién psicolégica en cuidadores
primarios de nifnos con cardiopatias congénitas

Resumen

El cuidador se expone a diferentes demandas ante la experiencia de cui-
dado y el manejo del impacto interno en las diferentes esferas de su vida. Por
ello, surge la necesidad de desarrollar un programa de intervenciéon psicolo-
gica orientado exclusivamente a cuidadores de nifios con cardiopatias congé-
nitas, con el fin de intervenir a tiempo aquellos estados de desorganizacién
fisica y mental de relacion al rol. De este modo, se parte de la promocién de
acciones de autocuidado; psicoeducacion en estrategias para el desempefio
del rol y de ajuste en la dindamica familiar.

Por lo anterior, este capitulo comprende de manera general una descrip-
cion de una propuesta de intervencion psicolégica orientada a reducir el im-
pacto potencial sobre la salud fisica y emocional del nifio diagnosticado con
cardiopatia congénita que se encuentra expuesto a un conjunto de eventos
estresantes. El personal médico-asistencial encontrard en este capitulo infor-
macion de alta calidad recabada desde la literatura cientifica en un lenguaje
claro y comprensible a tener en cuenta para desarrollar en futuras ocasiones
la propuesta de intervencién planteada.

Palabras clave: Intervencién psicoldgica, Valoracion, Seguimiento, Psicoe-
ducacioén, Impacto psicolégico.
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Introduccion

Desde el momento en que conoce el diagnéstico de su hijo, el familiar de
un paciente con una afeccién cardiovascular congénita se enfrenta a una serie
de eventos atipicos y complejos que superponen las vivencias esperadas ante
una experiencia de paternidad [1-4].

Algunos eventos a los que se exponen directa e indirectamente los cuidadores
y/o familiares son: la afeccioén clinica (signos y sintomas, evolucién, pronéstico, gra-
vedad, duracion, intervencion, efectos adversos y tratamiento), las acciones frente
al cuidado (habilidades y gestion de recurso material, asistencial, afectivo-social),
el personal médico-sanitario (actitud de servicio, informacién, lineamientos), el
personal administrativo (informacién, gestion, tramite, servicio) y las condiciones
hospitalarias (infraestructura, equipos médicos-tecnolégicos) [5-9].

Estos acontecimientos desencadenan un proceso de transicion multifacé-
tico que desafia las capacidades internas de los cuidadores y demas miem-
bros de la familia. Por este motivo, se necesitan adoptar nuevos métodos y
estrategias para afrontarlos y finalmente, adaptarse a estos. Entonces, desde
el nicleo familiar se requiere de un ajuste en su estructura y dindmica (modifi-
cacién de roles, normas y limites) con el fin de reestablecer el funcionamiento
interno del hogar y de sus miembros, atendiendo de manera cohesionada a
las demandas que exige el paciente y sus cuidados [10-15].

Ahora bien, el cuidador primario, o persona designada del nucleo familiar,
deberd asumir el rol sin tener experiencia o habilidades previas, para brindar
asistencia afectiva, informacional, instrumental y médica durante la mayor parte
del dia y por periodos prolongados de tiempo, sin presentar una retribucién eco-
némica [16-18]. Al ser el cuidador principal, se encuentra mayormente expuesto a
eventos estresantes, lo que afecta negativamente su salud fisica (dolor muscular,
fatiga, cefalea, insomnio), mental (sintomas de ansiedad, depresién y estrés) y
emocional (angustia, rechazo, ira), y por consiguiente en la asuncién al rol [19-23].

Atender el impacto que desencadena la afeccién clinica del paciente en
la dindmica y ajuste familiar, asi como en la salud fisica y mental del cuidador
primario, representa un foco de relevancia clinico [4, 24, 25].

Desde el abordaje psicolégico, se han planteado diferentes elementos a
considerar dentro de los procesos de valoracién, intervencién y seguimiento
direccionados a los cuidadores primarios con el objetivo de identificar y com-
prender los factores que estan generando un impacto en su salud y bienestar,
asi como de relacion con la adherencia terapéutica [23, 26-28].

Teniendo en cuenta lo anterior, se presenta una propuesta de atencién e
intervencién psicolégica dirigida a los cuidadores primarios de pacientes con
una afeccién cardiovascular congénita. Comprende tres fases iterativas que se
ajustan a las necesidades de los pacientes y los cuidadores, las cuales se des-
criben a continuacion:
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Fase uno: valoracioén psicolégica

Representa la primera aproximacién entre el profesional de salud mental y
el cuidador primario. En esta fase inicial se valora el estado de salud mental
y desempefo funcional del cuidador en relaciéon con sus esferas de desen-
volvimiento. El psicélogo recurre a herramientas clinicas como la entrevista
semiestructurada, pruebas psicolégicas y la observacion sistematica.

En la valoracién se evaltan las respuestas emocionales, conductuales, cog-
nitivas y fisiolégicas presentes en el cuidador y su percepcién frente a las
experiencias que ha conllevado el desempefo del rol, asi como, respecto de
si mismo [29]. De igual manera, se valora su desenvolvimiento funcional en la
esfera social, familiar, laboral y personal [30], los eventos percibidos como es-
tresantes [31], y las estrategias de afrontamiento empleadas para hacer frente
al conjunto de sucesos generadores de malestar para él mismo [32, 33].

Fase dos: intervencién psicolégica

La intervencién psicolégica comprende el segundo encuentro entre el pro-
fesional de salud y el cuidador primario. En esta segunda fase, se atiende a
los requerimientos manifestados por el cuidador y su familia generadores de
malestar, induciendo cambios a nivel comportamental, emocional o de pensa-
miento que fomenten la salud psicolégica y prevengan una evolucién clinica
disfuncional dentro del contexto personal y familiar [32, 34-37].

Por otro lado, se desarrollan intervenciones psicoeducativas orientadas a
brindar informacién pertinente, clara y comprensiva para el cuidador y su familia
sobre la afeccion clinica y otros datos que le permitan potenciar sus habilida-
des, conocimientos y destrezas respecto a las demandas de cuidado. Se realiza
para obtener una mayor comprension, resignificacion y aceptacion de la en-
fermedad, asi como cambios a nivel familiar y personal que se desencadenan.

Se hace imprescindible brindar informacién dirigida a los cuidadores para
la identificacion y control de las respuestas psicolégicas, conductuales y emo-
cionales que pueden desencadenarse dada la presencia de la afeccién clini-
ca y su desempefio ante el rol de cuidador. Pueden implementarse técnicas
orientadas a la descarga y ventilacién emocional y manejo del estrés (rela-
jacién profunda, auto instrucciones y solucién de problemas) [38]. De igual
manera, informacién que eduque al cuidador en la adopcién y mantenimiento
de habitos de vida saludable y autocuidado (préctica de actividad fisica y ac-
tividades de ocio, contacto social y familiar; alimentacién saludable e higiene
del suefio) contribuyendo en el bienestar psicolégico del cuidador, orientan-
do nuevamente su sentido y significado de vida [12, 31, 39-41].
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Fase tres: seguimiento psicolégico

Es la fase final entre el paciente y el profesional de salud mental. Tiene
como propdsito realizar una valoracién de los avances tanto clinicos como
terapéuticos obtenidos por el paciente y su familia posterior a los procedi-
mientos de intervencién asistencial, quirirgica y/o psicolégica, valorando una
vez mas su estado de salud mental y desempefio funcional y definiendo con-
tinuidad o cese del proceso por psicologia.

Nuevamente, se valoran las repuestas cognitivas, conductuales y emocio-
nales del cuidador y grupo familiar, asi como los logros obtenidos ante el
cumplimiento de indicaciones para su autocuidado; y de aquellos cuidados
asistenciales para el mantenimiento de la salud del paciente [42]. Es oportuno
sefialar nuevas indicaciones y cambios cuando se prevea riesgo [43-46].

Conclusiones

Esta propuesta de atencién e intervencién psicoldgica dirigida a los cuida-
dores primarios de un paciente con una afeccién cardiovascular congénita re-
presenta un modelo pilar, novedoso y beneficioso para reducir el impacto en
la salud mental del cuidador al centrarse en potenciar habilidades y recursos
psicolégicos que promuevan el ajuste adecuado del paciente y su cuidador
respecto a la afeccién clinica, favorecer su desempefio frente al rol y el man-
tenimiento en la adherencia terapéutica [24, 47-51].

Es una necesidad dar continuidad a los estudios de intervencion temprana
en las poblaciones que se ven expuestos a diferentes eventos estresantes los
cuales representan un impacto potencial sobre la salud y bienestar fisico y
psicolégico del cuidador y familiar de un paciente que se encuentra en un alto
estado de riesgo. Atender a tiempo estos estados temporales de trastorno y
desorganizacion fisica y mental que trae consigo la enfermedad posibilitara
la adopcion de nuevos métodos de afrontamiento y manejo de situaciones
nuevas, un ajuste familiar interno, una mejora en la calidad de vida y una re-
duccién sintomatica de impacto psicolégico [24, 49, 52, 53].
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Construyendo un sistema de monitoreo moévil

Resumen

Este capitulo tiene como objetivo describir el proceso de creacion del sis-
tema de monitoreo mévil, software creado para servir como base en el segui-
miento de niflos con cardiopatias congénitas complejas.

En él, se cuenta el paso a paso del disefio y posterior creacién del sistema
de monitoreo en casa usado durante el proyecto para llevar a cabo el control
de los infantes incluidos en el. Partiendo de la teoria del desarrollo iterativo e
incremental y adaptando la metodologia al equipo investigador, se abordan
cada uno de los pasos que ayudaron a la consecucién de los productos sof-
tware finales: un centro de control web y una aplicacién mévil de obtencion
de datos en campo, los cuales permitieron el seguimiento a distancia de los
signos de alarma de los pacientes.

El sistema de monitoreo es de vital importancia para el seguimiento en
casa de nifios con cardiopatias congénitas complejas, ayudandole al equipo
a realizar un seguimiento efectivo y en tiempo real. De esta manera, permite
tomar las decisiones adecuadas y a tiempo en pro de la salud del paciente,
partiendo de datos reales obtenidos de cada uno de ellos.

Palabras clave: Monitoreo, Cardiopatias congénitas, Aplicacién, M-health.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Introduccion

Las cardiopatias congénitas comprenden alteraciones en la estructura y el
funcionamiento del corazén, lo cual ocasiona diferentes sintomas. Entre los
méas comunes se encuentran la dificultad para respirar y el color azulado de la
piel del nifio desde que nace. A causa de esto, los pacientes, junto con sus pa-
dres/cuidadores, deben visitar regularmente centros especializados para ser
intervenidos o para realizar chequeos de control. No obstante, debido a las
dificultades para obtener atencién (en términos de tiempo, costo y esfuerzo)
o por desconocimiento de la enfermedad [1] pueden omitir signos y sintomas
de alarma en sus hijos afectados por cardiopatias congénitas complejas du-
rante el periodo interestadio. El periodo de tiempo entre la primera cirugia
y la segunda cirugia se llama “primer periodo interestadio” y en este lapso
el nifio permanece en casa bajo los cuidados de sus padres o cuidadores y
requiere un seguimiento permanente programado por sus médicos tratantes.

Un objetivo importante durante el tratamiento de los nifios con cardiopa-
tias congénitas es que estos pasen periodos en sus hogares, para ganar peso,
evitar infecciones que se pueden contraer en el hospital (al estar tan cerca de
otros nifos enfermos) y con el fin que el nifio se encuentre en un ambiente
tranquilo. Igualmente, podria aumentar el vinculo afectivo con su familia. Por
tanto, en este capitulo se muestra el proceso de construccion de un sistema
de monitoreo que brinda apoyo en el seguimiento en casa de pacientes que
han sido diagnosticados con alguna de estas patologias cardiacas.

Conceptos basicos

Se explican algunos términos técnicos usados durante el capitulo, con el fin
que el lector se familiarice con ellos antes de leer el proceso de construccion.

* Backend: en desarrollo de software, backend hace referencia a la capa
de acceso a datos de un software. No es directamente accesible por los
usuarios, ademas contiene la légica de la aplicacién que maneja los datos.

* Base de datos: conjunto de datos de un mismo contexto, que esta rela-
cionada y estructurada.

* Caso de uso: es la descripcion de una accién o actividad ejecutada por
un sistema.

* API: una interfaz de programacién de aplicaciones, o API, es un conjunto
de subrutinas, funciones y procedimientos (o métodos) para ser utilizado
por otro software como una capa de abstraccion.

* CRF: un registro clinico (o CRF case report form, por sus siglas en inglés)
es un documento o cuestionario electrénico especificamente utilizado en
la investigacion de ensayos clinicos. El registro clinico es la herramienta
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utilizada por el patrocinador del ensayo clinico para recoger datos de
cada paciente participante.

* Notificaciones push: son textos que se envian de forma directa a dis-
positivos moéviles (smartphones y/o tablets) con sistema operativo iOS,
Android, Blackberry y/o Windows Phone.

e Framework: en el desarrollo de software, un framework o entorno de
trabajo es una estructura conceptual y tecnolégica definida, habitualmen-
te, con artefactos o médulos concretos de software, que puede servir de
base para la organizacién y desarrollo de software determinado.

Especificaciéon de requerimientos

El primer paso del proceso de desarrollo del sistema de monitoreo consis-
te en la adquisicién de requerimientos, que busca obtener de los interesados
las caracteristicas necesarias con la que debe contar un software.

SQué es un requerimiento?

Es una descripcion completa del comportamiento de un sistema que se
desea desarrollar. Incluye un conjunto de casos de uso o también llamados
requisitos funcionales que describen todas las interacciones que los usuarios
tendran con el sistema.

Proceso de levantamiento de requerimientos

El proceso de adquisicién de los requerimientos del sistema fue desarro-
llado en conjunto con el equipo investigador compuesto por médicos espe-
cialistas en cardiologia pediatrica, epidemidlogos, enfermeras y un ingeniero
de software. Tras multiples reuniones con los integrantes del equipo investiga-
dor, se definieron algunas de las caracteristicas mas importantes del sistema
y cémo debia ser su comportamiento general. Todo este proceso quedd re-
gistrado en un documento de especificacién de requisitos, que consigna cada
funcionalidad subdividida por médulos.

Fue asi como se definieron dos componentes principales, un componen-
te web denominado internamente en el proyecto como “centro de control”
para incluir toda la informacién recibida por parte de los padres/cuidadores,
los instrumentos aplicados por los profesionales y otras caracteristicas. Y un
componente movil, con el fin de permitir el envio de las variables fisiologicas
(peso, ingesta y oximetria) por parte de los padres/cuidadores al centro de
control entre otras funciones.
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Requerimientos web

Se describen a continuacién cada uno de los médulos o secciones que

fueron planteados en el proceso de requerimientos para el centro de control,
aplicacion web o componente web. El equipo investigador manifesté el de-
seo de tener las siguientes caracteristicas:

Dashboard (panel de control): mostrar informacién resumen de los pa-
cientes activos del proyecto PROMESA.

Pacientes: guardar la informacién bésica y de seguimiento de un pacien-
te candidato a ingresar al proyecto PROMESA.

CRF’s: guardar y gestionar los CRF’s que podran ser aplicados a un candi-
dato a ingresar al proyecto PROMESA.

Reportes: mostrar los informes predeterminados definidos por el equipo
de investigadores del tipo informativos o estadisticos.

Notificaciones: permitir la programacién de mensajes tipo push que se-
ran enviados a los padres/cuidadores con un contenido especifico.

Equipos: realizar la gestion del inventario y administracion de los equipos
que seran entregados a los pacientes, como: celulares, balanzas y oximetros.

Administraciéon: realizar administraciéon de los usuarios y gestionar los
permisos a los diferentes médulos de la aplicacién web.

Requerimientos moviles

Se refieren a continuacién cada uno de los médulos o secciones que fueron

planteados en el proceso de requerimientos para la aplicacion moévil o com-
ponente movil. El equipo investigador solicité que se incluyera lo siguiente:

Noticias: mostrar noticias informativas y de actualidad del estudio publica-
das en el portal web del proyecto.

Material: publicar el material educativo del proyecto, incluyendo cartillas
educativas y videos explicativos.

Oximetria: enviar los datos de la oximetria tomada al paciente.
Peso: enviar los datos referentes al peso del paciente
Ingesta: enviar los datos de ingesta referentes al paciente

Atencidn/alerta: es una funcionalidad que permite al usuario dar un aviso al
centro de control si su hijo fue hospitalizado por fuera de la institucion.

Comunicacion: es un acceso directo a los principales medios de comunica-
cién del proyecto: chat, llamadas y videollamadas.

Abordaje integral en nifios con cardiopatias congénitas complejas



David Andrés Castro Ruiz

Arquitectura general del sistema

El sistema de monitoreo consiste en una aplicacién mévil que le permite
al padre/cuidador enviar datos de las variables fisiolégicas de su nifio a un
backend web (centro de control) mediante un API (interfaz de programacién
de aplicaciones) que se encarga de recibir, analizar y guardar los datos en
tiempo real.

El padre/cuidador ingresa los datos manualmente, después de realizar las
medidas con algunos dispositivos externos brindados por el proyecto PRO-
MESA a cada paciente. Un oximetro digital (Masimo iSpO2 9577, Irvine, Esta-
dos Unidos), una balanza digital (Seca 334, Hamburgo, Alemania) y un celular
inteligente con plan de comunicaciones activo (Samsung Galaxy J5 Metal,
Sedl, Corea del Sur). Las variables son enviadas periédicamente segin un
protocolo médico establecido con anterioridad, el cual es ensefiado a los pa-
dres/cuidadores, previo al egreso del nifio del hospital mediante un programa
de educacion personalizado que abarca el conocimiento de la enfermedad
del nifio, procedimientos médico-quirtrgicos realizados, plan de seguimiento,
uso de dispositivos, recomendaciones de cuidados para el nifio y el cuidador.
Los datos de oximetria (saturaciéon de oxigeno y frecuencia cardiaca), peso
e ingesta (seno o biberén) son enviados desde el dispositivo mévil hasta el
backend web que los recibe, analiza y guarda para su posterior visualizaciéon y
analisis por parte del equipo médico (Figura 50).

Figura 50. Arquitectura general del sistema,

" Padres / cuidadores ‘
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Medidas
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Fuente: elaboracién propia.
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Equipos usados en el proyecto

La siguiente tabla muestra los dispositivos usados en el proyecto para la
obtencién de medidas de oximetria, peso e ingesta. Se debe aclarar que para
la medida de ingesta fue entregado a cada padre/cuidador un vaso medidor
estandar. El equipo celular permite el envio de los datos por medio de la apli-
cacién movil desarrollada en este capitulo.

Tabla 11. Equipos usados

Dispositivo Imagen LI q Caracteristicas técnicas
Referencia

» Incluye oximetria de pulso con me-
dicién durante el movimiento y la
baja perfusion Masimo SET® Measu-
re-through Motion and Low Perfusion™
con medicién de SpO2, frecuencia car-

Oximetro Masimo / diaca (PR) e indice de perfusion (Pi).
digital iSpO2 9577 » Operaciéon con una aplicaciéon movil
— descargable gratuita para iOS® y An-
droid™ OS.

» Uso de sensores reutilizables y/o sen-
sores adhesivos Masimo con el conec-
tor M-LNCS™.

» Capacidad: 20 kg; 44 Ibs

» Divisién (g):5g < 10 kg > 10g /0,5 oz

» Alimentacién: Baterfa, Red eléctrica

i » Dimensiones (AxAxP): 638 x 105 x 300
E?_Ia.r;zla Seca / 334 mm; 25,1 x 4,1 x 11,8 pulgadas
Igita = » Peso neto: 2,8 kg; 6,2 lbs
N » Funciones: desconexién  automati-
ca, TARA, Medicion moavil, BMIF, Au-
to-HOLD, conmutacién kg/lbs

» CE: CE0123

» Chipset: é4bits - Qualcomm Snapdra-
gon 410 MSM8916

» CPU: 1.2Ghz Quad-Core ARM Cor-
tex-A53

» GPU tarjeta gréfica: Qualcomm Adreno

. Samsung / 306
Teléfono Galaxy J5
moévil al‘\/laxtyl » Memoria RAM: 2GB LPDDR3
eta

¥

Memoria interna: 16GB (11GB accesi-
ble al usuario)

Tamario de la pantalla: 5.2" pulgadas

¥

Cémara principal: 13 megapixeles

¥

Cémara frontal: 5 megapixeles

Fuente: elaboracién propia
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Funcionamiento del sistema de monitoreo

El sistema propuesto crea registros médicos para cada paciente en una
base de datos, lo que permite que la informacién se almacene y recupere
después de iniciar sesién en la aplicacién del teléfono. Los padres/cuidado-
res ingresan manualmente las variables: peso, ingesta, saturacién de oxige-
no y frecuencia cardiaca, después de medirlos de acuerdo con el protocolo

médico establecido.

Los datos enviados por los padres/cuidadores son analizados por el siste-
ma, evaludndolos (tabla 12) con el fin de determinar si el nifio estéd evolucio-
nando de manera adecuada, o si, por el contrario, estd en alerta médica en
el momento del anélisis. Esto ayuda al equipo médico a tomar las medidas
necesarias con la salud del paciente que se encuentra bajo seguimiento.

Tabla 12. Evaluacién de variables fisiolégicas. Alertas médicas

Signo

Alerta médica

Saturacién de oxigeno

Frecuencia cardiaca

Peso diario

Volumen de alimentacién

Fuente: elaboracién propia

Saturacién de oxigeno menor de 75 %
Saturacion de oxigeno mayor del 90 %
Frecuencia cardiaca menor de 90 por minuto

Frecuencia cardiaca mayor de 190 por minuto

Falla en ganancia de peso dia a dia menor o igual a 20 gramos
por tres dias consecutivos (0,02 kilogramos)

Reduccidn en el peso dia a dia mayor de 30 gramos (0,03
kilogramos)

Ganancia subita en peso igual a mayor 100 gramos (0,1 kilo-
gramos)

Seno: nimero de ingestas en el dia <=5

Tetero: volumen de alimentacién reportado menor de 100 ml
por kilogramo de peso dia

Si el padre/cuidador reporta variables por fuera de los limites establecidos
en cada signo [2], el backend web (centro de control) genera alertas gréficas
que indican al grupo médico que algo estd mal con el paciente. Ellos a su vez
toman las acciones o dan indicaciones al padre/cuidador.
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Desarrollo de software

Diseno del software

En la etapa de disefio es cuando se traducen los requerimientos funciona-
les y no funcionales (definidos en la seccién anterior) en una representacién de
software. El disefio es el primer paso en cualquier producto de ingenieria. De
acuerdo con Roger S. Pressman, autor del libro “Ingenieria del software. Un
enfoque practico” [3], uno de los objetivos del disefio es producir una repre-
sentacion de una entidad que se va a construir posteriormente.

Diagramas de casos de uso

Un caso de uso es una descripcién de las acciones de un sistema desde
el punto de vista del usuario. Es una herramienta valiosa, dado que es una
técnica de aciertos y errores para obtener los requerimientos del sistema,
justamente desde el punto de vista del usuario.

Los diagramas de caso de uso modelan la funcionalidad del sistema usan-
do actores y casos de uso. Los casos de uso son servicios o funciones provistas
por el sistema para sus usuarios.

Fuente: Freepik, licencia libre
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Figura 51. Diagrama de casos de uso web
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Figura 52. Diagrama de casos de uso movil
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Codificacién y productos finales

Después de realizar el proceso de disefio y generar toda la documentacién
respectiva, el paso a seguir fue la codificacion del software. Para realizar este
proceso en la web se usé el lenguaje de programacién PHP y uno de sus fra-
meworks de codigo abierto mas populares Laravel [4] en su versién 5.4 este
fue elegido por sus mdultiples ventajas, entre las que se encuentran:

* Reduccién de costos y tiempos en el desarrollo y mantenimiento.

* Curva de aprendizaje relativamente baja (en comparacién con otros fra-
mework PHP)

* Flexible y adaptable no sélo al MVC Tradicional (modelo vista controla-
dor)

* Buenay abundante documentacion sobre todo en el sitio oficial.

* Es modulary con un amplio sistema de paquetes y drivers con el que se
puede extender la funcionalidad de forma facil, robusta y segura.

En el caso del componente movil, la codificaciéon se realizé en Java (An-
droid), ya que los dispositivos moéviles adquiridos para el proyecto PROMESA
poseen el sistema operativo Android. Recordemos que este es el mas usado
a nivel mundial [5] por lo que fue escogido para el proyecto por su mayor uso
a nivel poblacional. A continuacioén, se presentan las interfaces principales de
los dos componentes construidos:

Backend web (aplicacion web o centro de control)

Figura B3. Interfaz grafica del centro de control
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Figura 54. Menu principal del centro de control
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Figura 55. Interfaz grafica de los datos de seguimiento de un paciente determinado
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Aplicacion movil

La aplicacion movil se titulé como Promesa y fue publicada en la tienda
de aplicaciones para Android, Google Play y esta a disposicién de cualquier
usuario que desee descargarla y conocer mas acerca del proyecto y su ma-
terial educativo. Los usuarios pueden entrar como invitados o como usuarios
activos, ingresando un usuario y contrasefa, habilitados anteriormente por el
grupo del proyecto. Esta opcion es la usada por padres/cuidadores que in-
gresan al proyecto para realizar el seguimiento de sus bebés con cardiopatias
congénitas complejas.

Figura 56. Interfaz principal de la aplicacién movil
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Tabla 13. Secciones y principales funcionalidades de la aplicacion moévil

Seccién Funcionalidades

Material Educativo

Material Educativo

Videos Educativos

"\, Whatsapp

Comunicacién con el centro de control

Teléfono

Registrar peso

_ Registrar volumen
Registrar datos del bebé - de ingesta

Registrar oximetria
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Pruebas funcionales

El proceso de pruebas de las aplicaciones: web (centro de control) y mévil
fue realizado en conjunto con el equipo investigador, cada uno de los parti-
cipantes (médicos, especialistas en cardiologia pediatrica, nutricionistas, psi-
célogos, enfermeras entre otros) tomé un rol de padre/cuidador y una de las
enfermeras el rol de coordinador del estudio que vigilaba el centro de control.

Durante varias semanas, el personal que tenia el papel de padres/cuida-
dores enviaron datos desde los dispositivos moviles simulando la toma de los
parametros fisiolégicos definidos. A cada uno de ellos con anterioridad se le
entregd una serie de tareas para que ejecutaran distintos escenarios de prue-
ba durante su realizacién.

La prueba realizada fue exitosa y el sistema obtuvo la respuesta que se es-
peraba. El centro de control indicaba las alertas en los casos que lo requerian,
recibia los datos de manera segura y permitia el seguimiento de los pacientes.
De la misma manera, las tareas realizadas desde los teléfonos madviles, envian-
do datos de los parametros fisiolégicos y comprobando las funcionalidades
adicionales, no presentaron errores.
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Glosario

Abordaje: en la terminologia de los cirujanos, se refiere al sitio anatémico por
donde se entra al cuerpo del bebé para hacer la cirugia. La mayoria de las
cirugias cardiacas de nifios se realizan por esternotomia. Esta es una inci-
sion en la mitad del térax, atravesando el hueso que estéd en la mitad del
pecho que se llama esterndn; al terminar la cirugia, este hueso se recons-
truye con una sutura especial. El otro tipo de abordaje es la toracotomia,
la cual es una herida lateral entre las costillas del paciente y puede ser
lado izquierdo o del lado derecho.

Anestesidlogo cardiovascular: médico especialista en dar anestesia a pa-
cientes que requieren intervenciones cardiacas (cirugia o cateterismo).

Angiografia: imagen diagndstica que permite ver el corazén y las grandes
arterias realizado por cateterismo.

Angioplastia: procedimiento realizado por cateterismo con el cual se amplia
usando un balén el tamafio de un vaso sanguineo o de una vélvula. Por
ejemplo, se puede ampliar el tamafio de una arteria pulmonar. Cuando se
infla el balén, la zona estrecha se marca en las paredes del balén, y esta es
denominada también como “cintura” (ver figura en imagenes de glosario).
Esta marca sefiala el punto mas estrecho y es la que desaparece al inflar el
balén a una presién suficiente para vencer este estrechamiento o cintura.

Anticoagulantes: medicamentos que permiten que la sangre tenga menos
viscosidad o esté mas “ligera”. Se requieren como parte del cuidado de
varios pacientes antes y después de la cirugia.

Auxiliar de enfermeria: Técnica/o en enfermeria que se dedica al cuidado
de tu hijo. En el contexto de los pacientes operados del corazén, ellas/os
suelen cuidar a los pacientes durante o después de la cirugia.

Atresia: que no se desarroll6 esa parte del corazén o de las grandes arterias.
Por ejemplo, atresia tricispidea significa que no se desarrollé la vélvula
trictspide.

Atrioseptostomia (apertura con baldn del tabique interauricular): en algu-
nas enfermedades cardiacas, se requiere abrir un orificio en el septum o
tabique interauricular para permitir el paso de sangre entre las dos auricu-
las y mejorar la condicion del nifio. Usualmente se hace por cateterismo
utilizando un balén.

Balon: hace referencia a un globo de material expandible similar al globo de
pifiata, el cual se introduce por medio de catéteres hasta un sitio que esté
obstruido y es inflado mediante un gas. Al crecer dilata y desobstruye la
zona donde se aplica.



Glosario

Bomba de infusion: dispositivo mecanico-computarizado que regula con alta
precisién la administracién de medicamentos generalmente por via intra-
venosa.

Cateterismo: examen para evaluar la anatomia y presiones del sistema car-
diaco y pulmonar del paciente. Se realiza introduciendo un catéter en el
cuello o la regién inguinal y a través de este midiendo presiones. Es un
estudio complementario a la angiografia que es cuando, luego de inyectar
una sustancia especial llamada medio de contraste, permite visualizar con
un alto grado de definicién el corazén y sus vasos. En muchas ocasiones
por este método se pueden realizar procedimientos terapéuticos como
las angioplastias.

Cardidlogo pediatra: médico especialista en el cuidado de los nifios con en-
fermedades del corazoén.

Cardidlogo intervencionista o hemodinamista: cardiélogo pediatra especia-
lizado en realizar estudios diagnésticos y terapéuticos a través de catete-
rismo cardiaco en nifios enfermos del corazon.

Cianosis: hace referencia al color morado o azulado generalmente en manos,
pies y boca que tienen algunos nifios que sufren del corazén. Cuando
hay cianosis el nivel del oxigeno en sangre esta por debajo de lo normal.
La hemoglobina es la proteina que transporta el oxigeno en la sangre y
es ella la que se satura (se carga) o desatura (no se carga) de oxigeno.
La hemoglobina cargada de oxigeno da la coloracién roja a la sangre y
para esto se requiere, ademas de un buen aporte suficiente de oxigeno,
que haya un nivel normal de hemoglobina que pueda “pintarse” con el
oxigeno. El nivel de hemoglobina normal en la sangre es de 13 a 15 gr/
dl. Cuanta mas hemoglobina cargada de oxigeno, mas intenso o “vivo”
serd el color rojo, cuanta mas hemoglobina esta descargada o desatura-
da, menos roja serd y tomara una coloracién azulada o morada. Como se
menciond previamente, la saturacion de la hemoglobina se puede medir
con un pulsioximetro. En general, con saturaciones por debajo de 90 %
se considera que hay desaturacion, sin embargo, la cianosis solo es evi-
dente cuando hay un porcentaje significativo de la proteina hemoglobina
en forma desoxigenada (debe ser mas de 5gr/dl). Si la hemoglobina esta
reducida por anemia, habra poca que se pueda “pintar” con el oxigeno.
Por esta razdn, la cianosis es mas dificil de reconocer en nifios anémicos.
Por ejemplo, si un nifio tiene 8gr/dl, estd anémico, y si adicionalmente
tiene una cardiopatia cianosante que provoca que méas de 5 gr/dl de he-
moglobina este desoxigenada o descargada de oxigeno, necesitard una
saturacion de 40 % o menos para que se le note la coloraciéon morada
en los labios y ufias, mientras que si la hemoglobina del paciente es de
22 gr/dl y tiene una saturacién de 77 %, ya lucira con cianosis (hay mucha
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hemoglobina que se “pinta azul”). Entre las razones que por las cuales los
nifos con cardiopatias ciandticas tienen niveles mas bajos de oxigeno en
sangre estan:

Un defecto en el corazén que obstruye el paso de sangre azul hacia los
pulmones, impidiendo que se oxigene. Cuando hay algin defecto u ori-
ficio concomitante como una CIV, puede ser forzada a mezclarse con la
sangre roja que va al resto del cuerpo y producir la cianosis.

Presencia de un defecto cardiaco que invierte el orden normal de la circula-
cion, llamado transposicién simple, en el que las arterias aorta y pulmonar
estan intercambiadas, generando que la sangre azul salga del ventriculo
derecho hacia todo el cuerpo sin haber pasado por los pulmones para oxi-
genarse y a su vez, la sangre roja ya oxigenada vuelva del pulmén hacia el
corazén y nuevamente a los pulmones sin tener la opcién de descargarse
del oxigeno.

En ambas circunstancias previamente descritas, la sangre azul sale a irri-
gar el cuerpo generando la coloracién azulada o morada en el paciente.
Adicionalmente, los pacientes ciandticos de causa cardiaca pueden lucir
“felices”, a diferencia de los pacientes cianéticos de causa respiratoria
o pulmonar, que lucen angustiados, pues si hay cianosis y tienen dificul-
tad respiratoria, es severa. Cuando los pacientes sufren de cianosis por
mucho tiempo, también pueden presentar cambios en otras partes del
cuerpo, como en los dedos que se vuelven gruesos, llamados dedos en
palillo de tambor.

Cirujano cardiovascular pediatrico: médico especialista en operar el corazén

de los nifios con cardiopatias.

Cierre de colaterales: aunque las colaterales pueden ser una respuesta adap-

tativa del cuerpo, en algunos pacientes cuando han sido manejados por el
camino o via univentricular estas colaterales afectan el delicado equilibrio
de estos sistemas y se deben cerrar. Se realiza por cateterismo utilizando
un “tapoéon” que puede ser de diversos tipos, de acuerdo con el caso.

Colateral: se refiere a vasos sanguineos que se desarrollan como respuesta

adaptativa del organismo ante una alteracién de la circulacion de la san-
gre (usualmente un déficit de sangre). Estas colaterales pueden comunicar
el sistema arterial y el sistema venoso. En este caso, la sangre usualmen-
te circula entre el sistema arterial (sangre rica en oxigeno y de alta pre-
sion) hacia el sistema venoso (sangre pobre en oxigeno y de baja presion),
usualmente en respuesta a la disminucién del aporte de sangre oxigenada
en una estructura especifica. Otras colaterales pueden ser veno-venosas,
que se originan y terminan del sistema venoso y usualmente originado
como un escape cuando hay mucha presién en el punto de origen.
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Catéter periférico: se refiere a un tubo pequefio que se coloca dentro de
un vaso sanguineo por medio de cual se pasan medicaciones o se toman
muestras. Se denomina periférico por localizarse en vasos periféricos (ex-
tremidades).

Catéter central: similar al anterior, pero con tubos de mayor calibre que se
introducen para que la punta termine en vasos sanguineos de gran calibre,
permitiendo administrar medicaciones especiales, tomar muestras, etc.

Catéter vesical o de Foley: tubo delgado que se inserta a través de la uretra
(conducto anatémico que comunica la vejiga hasta el exterior) hasta la
vejiga y que permite que el nifio orine y se pueda cuantificar cuanto orina
cuando estd cuidado intensivo o después de una cirugia.

Cerclaje o banding pulmonar: Es la cirugia paliativa mas frecuentemente rea-
lizada en pacientes con dos ventriculos. Consiste en el paso de una cinta
alrededor de la arteria para apretarla y limitar el flujo sanguineo a través
de esta y se realiza en patologias con defectos (orificios) en la pared que
divide los dos ventriculos (por ejemplo, comunicacién interventricular o
canal auriculoventricular), en donde una excesiva cantidad de sangre pasa
a los pulmones a través del orifico, dejando al cuerpo con menos sangre
disponible (Ver en capitulo 5, figura 44) Con la realizacién del cerclaje
de la arteria pulmonar, se restringe la cantidad de sangre que va a los
pulmones y el paciente mejora los sintomas de falla cardiaca como: di-
ficultad para respirar, pobre ganancia de peso, sudoracién y cansancio
con la alimentacién. Esta cirugia también se utiliza en la transposicion de
grandes vasos. En este caso, las dos grandes arterias estén intercambiadas
y el ventriculo izquierdo al estar conectado errbneamente con la arteria
pulmonar, pierde masa muscular y fuerza (se desacondiciona). El cerclaje
de la arteria pulmonar obliga al ventriculo izquierdo a recuperar la masa
muscular y la fuerza perdida.

Congénito: paciente con una enfermedad del corazén que se originé desde
el desarrollo del corazén durante el embarazo. Congénito significa que se
nace con ello.

Cortocircuito: recordando, la circulacién arterial esta surtida por la sangre
que impulsa el lado izquierdo del corazén que lleva la esta sangre oxige-
nada a todo el cuerpo y retorna desoxigenada al lado derecho de cora-
zén, quien empuja esta sangre venosa a los pulmones para oxigenarse.
El termino cortocircuito, hace referencia a comunicaciones anormales en-
tre dos camaras o segmentos de la circulacién del lado izquierdo y dere-
cho, que normalmente no ocurren en una persona con anatomia normal y
que permite la mezcla de sangre oxigenada o arterial (roja) con la sangre
desoxigenada o venosa (azul). El cortocircuito, cominmente también es
denominado con el anglicismo shunt, por el personal de salud.
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Dilatacién o plastia con balén: esté procedimiento se hace por cateterismo.
Implica dilatar o abrir una estructura vascular que tiene un estrechamiento
o estenosis, empleando un balén (ver definicién). Cuando se realiza sobre
un vaso sanguineo se le llama angioplastia con balén. Si se hace sobre una
valvula que se encuentra estrecha como en una estenosis pulmonar, se le
llama valvuloplastia con balén.

Dilatacién o plastia con stent: Similar al procedimiento anterior, pero se im-
planta un stent para dar soporte a las paredes de la estructura dilatada
y no permitir que colapse o se estreche de nuevo por las propiedades
elasticas intrinsecas de los vasos sanguineos o por la enfermedad que lo
compromete.

Drenajes o tubo de térax: tubo que se deja dentro del térax del nifio recién
operado para drenar el agua sangre que queda habitualmente dentro del
térax después de la cirugia. También se puede utilizar para drenar liquido
en la cavidad en la que estéan los pulmones cuando esta con aire o liquido.

Ecocardiograma: examen no invasivo que permite visualizar las estructuras
del corazén (ver figura 21, capitulo 4), grandes vasos y también el flujo de
sangre a través de ellas.

ECMO: acrénimo en inglés referente a un mecanismo que permite la oxigena-
cion de la sangre por medio de una membrana especial fuera del cuerpo
del paciente (extracorporeal membrane oxygenation).

Electrocardiograma: examen no invasivo que permite evaluar la actividad
eléctrica del corazon.

Electrodos: pequefios adhesivos que se usan conectados a unos cables, para
tener un registro contintio de la actividad eléctrica del corazoén.

Enfermera/o jefe: profesional de salud en enfermeria, dedicado al cuidado
de los pacientes. Usualmente orienta y coordina el trabajo de los auxiliares
de enfermeria.

Estenosis: estrechamiento, disminucion en el calibre de alguna estructura,
por ejemplo un vaso o una vélvula.

Falla cardiaca: se refiere a la incapacidad del corazén de funcionar como
bomba que impulsa la sangre, para lograr bombear la cantidad suficiente
al contraerse (sistole) o y/o la incapacidad de llenarse lo suficiente al rela-
jarse (diastole). El resultado es una disminucién en grado variable de los
nutrientes y oxigeno que llega a las células.

Fraccion de eyeccidn: hace referencia a una estimacién mediante herramientas
como el ecocardiograma del porcentaje de sangre que logra expulsar el
corazén luego de una contraccion. Normalmente debe ser mayor de 55 %.
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Fistula sistémico pulmonar: Consiste en una comunicacién anormal, entre
la circulacion arterial y la circulacién venosa de los pulmones. Pueden
ser naturales en algunas malformaciones cardiacas o también pueden
ser creadas mediante cirugia como solucién a un problema causado por
malformaciones en los cuales no llega o hay muy poco flujo de sangre a
los pulmones. La fistula quirtrgica mas conocida, como fue previamente
mencionada, es la fistula de Blalock-Thomas-Taussig modificada (BT modi-
ficada) y consiste en un pequefio tubo que conecta arteria subclavia con la
arteria pulmonar para garantizar que sangre procedente de la aorta pase
al pulmodn a oxigenarse (ver capitulo 5).

Gasto cardiaco: es una estimacion de la cantidad de sangre que logra bom-
bear el corazén en un minuto; se expresa en litros por minuto. El gasto
cardiaco normal de un adulto sano esté entre 4 y 8 litros por minuto. En un
recién nacido o lactante puede estar entre 0,8 a 1,3 litros por minuto, en
un escolar 1,3 a 3 litros por minuto.

Hipoplasia: desarrollo incompleto de un érgano o tejido que genera disminu-
cién en el tamafio, en este caso de una parte del corazén.

Homoinjerto: tejido u érgano procedente de otro ser humano. Un ejemplo
del homoinjerto pulmonar es la arteria pulmonar de un donante humano
que se usa para reemplazar una arteria.

Inotrépico: medicamentos que aumentan la eficiencia y fuerza con la cual el
corazén se contrae.

Marcapasos: pequefio dispositivo que envia impulsos eléctricos al corazén. Estos
dispositivos pueden ser usados por un corto periodo de tiempo (transitorio),
y son externos (ver ilustraciones del glosario pagina 201-202 ), usualmente se
usan en los dias después de la cirugia cardiaca o en casos especificos ante
problemas en el origen del impulso eléctrico del corazén en el marcapasos
natural, llamado nédulo sinusal, ante algunas arritmias o bloqueos en la con-
duccién del impulso eléctrico dentro del corazén. En caso de necesidad, pue-
den ser marcapasos definitivos y van implantados debajo de la piel.

Magquina corazén - pulmén (bypass cardiopulmonar): maquina que hace las fun-
ciones del corazén y el pulmén durante la cirugia cardiaca (ver pagina 203).

Monitor cardiaco: Equipo no invasivo que monitoriza la frecuencia cardiaca, el
electrocardiograma, la frecuencia respiratoria y la saturacién de oxigeno.

Pulsioximetro: aparato que mide el nivel de oxigeno en la sangre. Utiliza una
luz roja y se pone usualmente en los dedos de las manos, o en los dedos
de los pies. Existen versiones que se adaptan a la mano de un bebé o al
|6bulo de una oreja.
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Radiografia de térax: examen diagnéstico no invasivo realizado con rayos
X que permite visualizar las estructuras dentro del térax. Se puede ver el
tamafio, la forma y la posicion del corazén dentro del térax, asi mismo se
evalta la cantidad de flujo sanguineo pulmonar.

Ritmo sinusal: es el ritmo normal del corazén. Se le denomina sinusal, debido
a que es originado en el tejido especializado que tiene la funcién de ser
el marcapasos natural, el nédulo sinusal. Normalmente se localiza en la
auricula derecha.

Stent: es una voz en inglés. Se refiere a un tubo pequefo elaborado en una
malla de material metélico que permite colapsarlo para que pueda ser
introducido a través de vasos sanguineos por medio de un cateterismo y
que puede reexpandirse por medio de un baldn que se infla en su interior,
abriendo las estructuras vasculares que estén estrechas y con la fuerza de
sus paredes evita que vuelva a colapsar (ver pagina 203).
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Glosario CHDO

Imagenes de referencia del glosario

Estereotomia

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacién cardiovascular de Colombia.

Toracotomia Lateral

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacién cardiovascular de Colombia.
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Glosario

Angiografia

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Cintura durante Angioplastia o dilataciéon con Balon

EURDACTOM

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacién cardiovascular de Colombia.
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Glosario

Desaparicion de la Cintura al finalizar inflado del Balon

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pedidtrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Apertura con balon del tabique interauricular

Fuente: Autores proyecto PROMESA
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Glosario

Dispositivo para la administracion de medicamento intravenoso

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Vaso Colateral entre arteria de cuello y ramas pulmonares

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.
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Glosario @

Coils implantados para cerrar colaterales

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

catéter venoso central por cuello

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundaciéon cardiovascular de Colombia.
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Glosario

catéter venoso central por via periferica o PIC por sus siglas en ingles

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

catéter central por via femoral

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pedidtrica Fundacién cardiovascular de
Colombia, diagrama autores del proyecto PROMESA
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Glosario @

Drenaje o tubo de mediastino

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Equipo de ECMO (izquierda) y Ventilacion Mecanica (derecha)

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.
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@ Glosario

Nifio con electrodos durante toma de electrocardiograma

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Equipo de Electrocardiograma

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.
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Glosario

Homoinjerto Aértico durante su preparacion

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Marcapasos transitorio

[

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacién cardiovascular de Colombia.
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Glosario

Marcapasos transitorio en la cama del paciente en UCI

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Maquina de Bypass cardiopulmonar

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.
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Glosario

Monitores y maquina de anestesia en sala de cirugia

Fuente: archivo de iméagenes cardiologia pediatrica Fundacion cardiovascular de Colombia.

Stent implantado visualizado durante estudio de hemodinamia

Fuente: archivo de imagenes cardiologia pediatrica Fundacién cardiovascular de Colombia.
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orientado a padres y prestadores de salud
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Las malformaciones cardiacas son una importante causa de enfer-
medad y muerte en nifios. A mayor complejidad, hay mayor uso de
recursos socioeconémicos en sus tratamientos. El cuidado en casa des-
pués del manejo inicial puede ser abrumador para los padres y presta-
dores de salud sin entrenamiento especifico en el tema. El acompana-
miento especializado con monitoria remota y el acceso a informacion
de alta calidad pueden ayudar a solventar, en parte, estas dificultades.

Este libro provee apartes de la experiencia lograda por el primer
programa, de monitoreo en casa desarrollado en Colombia para ninos
con cardiopatias complejas, PROMESA. Su objetivo es comunicar a las
personas interesadas en el cuidado de estos pacientes los aprendizajes
y reflexiones del proyecto, especialmente a quienes intervienen direc-

tamente en el cuidado de estos ninos, empezando por los padres..

Javier Mauricio Castro Monsalve
Ana Fernanda Uribe Rodriguez
Anderson Bermon Angarita





