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Asies Mi Corazépr

Este libro es para pacientes y familias afectados por enfermedades cardfacas con-
génitas y adquiridas. Es una gufa de recursos y un cuaderno de trabajo para ser usa-
dos con los profesionales de la medicina. No sustituye al médico de su nifio. Nunca
dude en dirigir todas sus preguntas sobre el problema cardfaco de su nifio a su
cardidlogo pediatra... no hay preguntas bobas o demasiado simples. Usted conoce
a su nifio mejor que nadie. No dude en llamar al médico de su nifio si tiene
cualquier preocupacion. Siempre llame si su nifio actla o se ve diferente, o si estd

presentando problemas para comer.

Usted no estd solo. En los Estados Unidos, cada afio nacen aproximadamente
40,000 bebés con defectos congénitos del corazén. Esto representa uno de cada
I'15 nacimientos, siendo asi el defecto de nacimiento mds prevalerte de los Estados
Unidos. Existen muchas maneras en que el corazén puede desarrollar anormali-
dades. Factores genéticos y ambientales han sido ligados a las enfermedades con-

génitas del corazdn, pero en la mayoria de los casos se desconocen las causas.

Este libro, Asi es mi corazdn, tiene la intencién de ofrecerle informacién sobe algunos
de los miles de aspectos que usted maneja desde que su nifio fue diagnosticado con
un defecto congénito del corazén. El libro fue escrito por doctores, enfermeras y
padres en colaboracién conjunta, con The Children’s Heart Foundation, en Chicago,
IL, al frente del proyecto. Ni la Fundacidn ni el libro estdn asociados directamente

con algln hospital o institucién en particular.

La Junta Directiva y los miembros del Children's Heart Foundation agradecen a los
individuos que aparecen a continuacién por su compromiso y generosidad, al pro-

porcionar informacidn, tiempo y recursos para la creacién de Asi es mi corazon.
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Comité del proyecto: Jenny Cleary, Comité del Proyecto “It's My Heart”; Dr.
Thomas Weigel, Lynn Graham, Coordinadora Clinica, Cardiologia Pedidtrica, Loyola
University Medical Center; Kate Wittle, Educadora Clinica, Cirugfa Pedidtrica, The
Heart Institute for Children; Barbara Armaroli, Armaroli Communications; Sarah

Bilissis, Heidi Swanson y Pamela W. Williams.

llustraciones y Autores de Capitulos: Dr. Alexander ]. Muster; Katherne A,
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el trazado de este libro; a Neil Raphel de Raphel Publishing; y finalmente....
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Agradecimiento especial y gratitud hacia Betsy Peterson, Fundadora de The
Children’s Heart Foundation, cuya vision y liderazgo contintda cambiado las vidas de
aquellas personas afectadas por enfermedades congénitas del corazon.

La fundacién Children's Heart Foundation (CHF) fue fundada en 1996, su misidn es
la de recaudar fondos para apoyar la investigacién dirigida hacia el descubrimiento
de las causas, el mejoramiento de los métodos de diagndstico, tratamiento y pre-

vencién de los defectos congénitos del corazdn.

La Children’s Heart Foundation es una organizacion caritativa 501(c)(3). CHF no
estd afiliada con ninguna organizacién o institucion médica en particular. Esto per-
mite asignar fondos a la investigacién mds prometedora en cualquier parte del

mundo, bajo la direccidn de nuestra Junta de Consultoria Médica.

En el aflo de 2003 la Children’s Heart Foundation patrocind catorce proyectos
de investigacién con fondos de més de $1.1 millones de ddlares. Nuestra mayor
prioridad es la de conectar rdpidamente el dinero que hemos recaudado con la
investigacion que producird un profundo impacto en nifios con defectos con-

génitos del corazon.

Para mayor informacién comuniquese:
www.chldrensheartfoundation.org

(888) 248-8140
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El Corazér Hortnal

El corazdn juega dos papeles. Primero, lleva sangre rica en oxigeno a todos los tejidos
vivientes del cuerpo. El segundo es recircular la sangre usada (en la cual el oxigeno ha sido
reemplazado por diéxido de carbono) por los pulmones, en donde el dioxido de carbono es

exhalado y reemplazado por el oxigeno que ha sido inhalado.

Las arterias acarrean la sangre hacia fuera del corazdn y las venas regresan la sangre al

corazon.

Como se forman el corazon y las venas normales

Durante las primeras siete semanas después de la concepcidn, conocido como el periodo
embridnico, el corazén termina de formarse; va de ser un tubo recto a una bomba compleja de
cuatro cdmaras que contiene cuatro vélvulas. Desde este momento, y hasta que nace el bebé, o
periodo fetal, el corazdn y los vasos sanguineos aumentan su tamafio. Mientras el bebé se
encuentra en el vientre, los pulmones no estdn en funcionamiento, y la placenta de la madre fun-
ciona como pulmdn hasta que el bebé nace y el corddn umbilical es pinzado. La sangre rica en
oxigeno (roja) de la placenta refresca la sangre baja en oxigeno (azul) del feto, y esta mezcla de
sangre es entonces lanzada del corazdn a los tejidos del cuerpo del feto. Después del parto
comienzan a funcionar los pulmones; las comunicaciones o fistulas que permitian que la sangre
azul se mezclara con la roja mientras el bebé se encontraba dentro del vientre, se cierran. Los
dos flujos de sangre — el azul y el rojo, que se encontraban mezclados mientras el bebé estaba

en el vientre, se separan y el color del recién nacido se torna rosado.

Por lo tanto, la circulacion de un recién nacido normal consiste de dos trayectorias completa-
mente separadas: el lado derecho (azul o venoso) y el lado izquierdo (rojo o arterial). El lado
izquierdo propulsa la sangre arterial fresca a cada célula viviente del cuerpo con el fin de abaste-
cerlas de oxigeno y nutrientes, y de recoger diéxido de carbono y productos de desecho. La san-
gre venosa usada se obscurece (desoxigenada, azul, ciandtica) v es recirculada hacia los pulmones
por el lado derecho. La sangre azul pasa por unos pequefios vasos sanguineos en los pulmones,
llamados capilares, en donde extrae oxigeno de los alveolos (pequefias bolsas de aire) v el didx-
ido de carbono es extraido de la sangre. La sangre roja refrescada regresa al lado izquierdo y de

ahf es propulsada a todo el cuerpo para sostener la vida.

13
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Estructura y funcionamiento
del corazon y las venas normales

= Aorta
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Vena Cava “

Superior (SVC) Arteria Pulmonar Principal (MPA)

Venas
Pulmonares Venas Pulmonares
(PV) . / (PV)

Septo

intrauricular Auricula Izquierda (LA)

Valvula Pulmonar

& Vélvula Aortica
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Ventriculo Derecho

\| Ventriculo Izuierdo (LV)
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Utilice esta ilustracidn del corazén normal para preguntar a su médico

sobre el defecto de su nifio y la correccidén necesaria.
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Anatomia y funcionamiento del corazéon normal

El corazén normal (ver dibujo) estd compuesto por dos bombas musculares para sangre: el
ventriculo derecho v el izquierdo, unidos por una pared comun. La sangre entra y sale de las
dos cdmaras de bombeo sin cruzar esa pared, y cada bomba abastece de sangre a un sistema
separado: (a) el pulmdn o circulacion pulmonar, y (b) el cuerpo, o circulacion sistémica. Los

componentes del corazén que no bombean ayudan a su eficacia como bomba de paso.

Circulacion Pulmonar

El lado derecho del corazdn es el responsable de la ciruculacion pulmonar. Consiste de dos
venas recolectoras grandes, la Vena Cava superior e inferior (SVC y IVC por sus siglas en
inglés), que regresan la sangre desoxigenada a la camara superior derecha de recoleccion del
corazédn, la auricula derecha (RA por sus siglas en inglés), y de ahi es impulsada a la arteria
pulmonar comdn (MPA), la cual se divide en dos ramas, la derecha y la izquierda. Las ramas
contindan dividiéndose hacia dentro de los pulmones hasta llegar a los pequefios capilares,
los cuales se enrollan sobre los alveolos en donde se realiza el intercambio de oxigeno por

diéxido de carbono.

Circulacién Sistémica

El lado izquierdo del corazdn es el responsable de la circulacién corporal o sistémica. El pro-
ceso comienza con las dos venas pulmonares izquierdas y las dos derechas que recogen la
sangre fresca de los pulmones y llenan la cdmara de recoleccion superior izquierda, la auricu-
la izquierda. Luego, la sangre entra a la cdmara de bombeo izquierda y de ahf es impulsada
por la arteria mds grande del cuerpo, la Aorta (AO). La aorta se ramifica en muchas arte-
rias menores, las cuales continuan ramificandose hasta que ya convertidas en pequefios vasos
capilares, llegan hasta todos los tejidos del cuerpo, en donde distribuyen oxigeno y nutrientes
y recogen productos de desecho. Después de este punto, los capilares desoxigenados se tor-
nan azules, se convierten en venas y depositan la sangre usada dentro del lado derecho del

corazdn. Este proceso se repite con cada latido del corazdn.

Valvulas
Las cuatro vélvulas que se encuentran dentro del corazén aseguran que la sangre circule
en la direccion correcta. La vdlvula derecha de entrada, llamada vdlvula tricdspide, se

encuentra entre la aurfcula y el ventriculo derechos, y se abre para permitir que el ven-
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triculo se llene. Luego se cierra para evitar que la sangre fluya en sentido contrario, lo que
a menudo se conoce como rejurgitacion o reflujo. La vélvula derecha de salida, llamada
vdlvula pulmonar, se encuentra entre el ventriculo derecho y la arteria pulmonar principal,

por la cual fluye la sangre hacia los pulmones, y luego se cierra para evitar el reflujo de la

sangre hacia el ventriculo derecho. La vélvula izquierda de entrada, llamada vélvula mitral,
se encuentra ubicada entre la auricula y el ventriculo izquierdo, y se abre para permitir que
el ventriculo izquierdo se llene de sangre, y luego se cierra para evitar el reflujo de la san-
gre. La vélvula izquierda de salida, llamada vélvula adrtica, localiza en el ventriculo izquier-
do vy la aorta, se abre para llenar la aorta, y luego se cierra para evitar reflujo de sangre

hacia el ventriculo izquierdo.

Aorta

La aorta se compone de tres partes: la aorta ascendiente, que dirige la sangre hacia la cabeza;
el cayado (arco) de la aorta, que dirige el flujo de sangre de ascendiente a descendiente, y la
aorta descendiente, que dirige la sangre hacia abajo, hacia el resto del cuerpo. Las dos arte-
rias coronarias salen de la aorta ascendiente, de la raiz adrtica, cerca del corazdn, y abaste-

cen de sangre fresca al musculo cardfaco.

Pulso

Cada latido del corazén, o pulso, consiste de dos actividades ventriculares distintas: 1) sistole,
la contraccion que abre la vdlvula de salida del corazdn, cierra la vdlvula de entrada y hace
que la arteria se llene de sangre;y 2) didstole, el relajamiento del corazén, que ocurre cuan-
do se abre la vélvula de entrada para permitir que el ventriculo se llene y se cierra la valvula
de salida. El pulso arterial normalmente se siente en la mufieca y se refiere a la sistole. La
presion arterial normalmente se mide en la parte superior del brazo y tiene un valor sistdli-

co, el nimero mds alto, un valor diastdlico, el nimero de menor valor.

Marcapasos natural

Cada latido del corazdn se origina con una corriente eléctrica debil generada por un mar-
capasos natural, un tejido que hace las veces de baterfa permanente llamado ndédulo sinusal,
localizado en la cdmara superior derecha. Un nddulo sinusal normal genera una frecuen-
cia cardfaca lenta en descanso, y puede acelerar cuando es necesario, y que su ritmo es

regular, un ritmo sinusal normal. La corriente electrica se esparce de la auricula derecha a
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un drea en la pared que divide los ventriculos, conocida como nodulo atrioventricular, por
donde pasa por medio de un alambrado invisible, comenzando como un haz comun vy divi-
diendose en dos ramas, hacia los ventriculos, en donde activa los musculos para que se con-

traigan en sistole.

Presion sanguinea

El corazdn se contrae para general la tensidn suficiente, o presidn sistdlica, dentro de los
ventriculos para mantener un flujo de avance normal. La vélvula derecha de salida, o vélvu-
la pulmonar, relacionada con la circulacidn pulmonar, requiere de presion baja para funcionar
para abrir. Por lo tanto, la presién del ventriculo derecho normalmente es baja. La vélvula
izquierda de salida, relacionada con la circulacién sistémica, requiere de presion para abrir
aproximadamente cuatro veces mds alta que la que requiere la vélvula del lado derecho, por
lo que la presidn sistdlica ventricular izquierda normal es relativamente alta. Durante el
llenado ventricular o diastdlico, cuando la cdmara se relaja, la presidn baja al nivel bajo pre-
sente en las venas y en las cdmaras superiores. Esta es la presion diastolita. Normalmente,
la presidn sistdlica de la aorta y la arteria pulmonar es idéntica a la de sus respectivos ven-
triculos, por lo tanto, la presidn arterial diastolita es mds alta que la presién ventricular
diastdlica con el fin de mantener cerrada la vélvula e salida mientras el ventriculo vuelve a

llenarse.

Capas protectoras

El corazdn se encuentra envuelto, y separado de los drganos que le rodean, por una mem-
brana de doble capa, delgada, suave y lubricada conocida como el pericardio. La parte inte-
rior de las cdmaras del corazén estd cubierta con una capa delgada tipo membrana, llamada

el endocardio. La parte muscular de cada ventriculo se conoce como el miocardio.

17
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Tipos de enfermedades cardiacas anormales

Existen dos categorfas de anomalias cardfacas — congénitas y adquiridas. “Enfermedad con-
génita del corazdn” quiere decir que el nifio ha nacido con un corazdn y/o grandes vasos de
estructura anormal. Dichos corazones pueden tener partes incompletas o faltantes, es posi-
ble que se hayan formado mal, pueden tener orificios entre sus cdmaras o sus valvulas pueden
estar estrechas o con fugas o vasos sanguineos angostos. (Para mayor informacién sobre los
diferentes tipos de ECC consulte el capitulo sobre Enfermedades Congénitas del Corazén —
ECC). En el caso de enfermedades cardfacas adquiridas, el nifo nace con un corazén nor-
mal que posteriormente deja de funcionar normalmente. Es posible que dichos corazdn
bombeen mal, estén demasiado rigidos, infectados o que latan muy deprisa, muy despacio o
de manera errdtica. Aunque la mayorfa de las enfermedades cardiacas adquiridas ocurren en
adultos, algunos nifios adquieren enfermedades cardiacas normalmente debido a una infec-
cién bacteriana o viral. (Consulte el capitulo sobre Otras Condiciones Cardfacas para mayor

informacién sobre varias formas de enfermedades cardfacas adquiridas).
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Defectos Cerigeriibos del Corazér

Existen muchos tipos de defectos congénitos del corazén, desde aquellos que posan
un riesgo relativamente bajo para la salud del nifio, hasta aquellos que requieren de
cirugla inmediata. Este capitulo revisa muchos tipos de defectos congénitos del
corazdn y los procedimientos quirdrgicos que es posible que su médico recomiende

para corregir la condicién.

Estenosis aortica

La estenosis adrtica es un estrechamiento u obstruccién en la aorta, el vaso sangui-
neo mads grande del cuerpo, la cual sirve de camino para que la sangre roja, rica en
oxigeno, salga del corazdn y sea bombeada hacia el cuerpo. Cualquier obstruccion
en la aorta requiere que el musculo del corazdn se esfuerce mds para que la sangre

salga del corazdn.

La Estenosis adrtica puede ocurrir en una o mds de tres zonas de la aorta: sub-valvu-
lar, por debajo de la vdlvula adrtica, la zona valvar, que tiene que ver con la vdlvula
en sf,y la zona supravalvlar, por encima de la vélvula adrtica. Cada tipo de obstruc-
cién requiere de un tipo de cirugfa diferente, y puede ocurrir de manera congénita

o en cualquier momento de la vida de una persona.

El tipo mds comun de estenosis adrtica ocurre cuando la vdlvula adrtica no se ha for-
mado adecuadamente. Normalmente, la vélvula adrtica cuenta con tres valvas u hojas.
Estas hojas se abren cada vez que el corazén bombea, y se cierran cuando el corazdn
hace una pausa entre cada bombeo, con el fin de formar un sello para que la sangre no
se regrese al corazén. Algunas veces, esta valvula tiene solo dos hojas (bicispide) en
lugar de tres (tricuspide). En ocasiones las hojas estdn pegadas y la vélvula no puede
abrir completamente. En ocasiones la vdlvula completa estd mucho mds pequea de lo
que deberfa estar; lo que se conoce como hipoplastica. En los tres tipos de problemas

valvulares, es posible encontrar que la vélvula adrtica tiene una fuga o que regurgita.

La estenosis de la vdlvula adrtica puede ser severa desde el momento en que nace
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el bebé si el corazdn del nifio ya estaba trabajando de mds antes de nacer. Los sin-
tomas de insuficiencia cardfaca temprana pueden incluir respiracién acelerada, difi-

cultad para comer; frecuencia cardfaca acelerada y presion sanguinea baja.

El tipo mds comun de estenosis adrtica es relativamente ligero en una edad tem-
prana, y el bebé puede aparentar estar completamente sano, siendo el Unico sintoma
un suave soplo cardiaco. A menudo, el nifio con estenosis adrtica ligera no requiere
de tratamiento inmediato. Las visitas periddicas al cardidlogo dardn la informacién

necesaria para determinar si se requiere de tratamiento y cudndo.

Si se requiere de tratamiento para estenosis de la vdlvula adrtica, el cardidlogo
puede primero recomendar un procedimiento de cateterismo con globo para
ensanchar la vdlvula adrtica. Se inserta un globo desinflado en una de las arterias
grandes de la pierna del nifio, en la ingle. El globo avanza por la aorta y a través de
la vdlvula adrtica. Una vez que se coloca el globo a través de la vélvula adrtica se
infla para forzar las hojas de la védlvula a que abran. Este procedimiento normalmente
se realiza bajo sedante en el laboratorio de cateterismo cardfaco, y puede aliviar la

estenosis temporalmente o por muchos afios. (A)

Si'la vélvula adrtica tiene una fuga muy grande, el cardidlogo puede recomendar una
reparacién quirdrgica. Con este procedimiento se conectard al nifio a la méquina de
circulacion cardiopulmonar para que el cirujano pueda trabajar con las hojas de la

valvula adrtica y hacerlas lo mds normales posible.

En todos los casos de estenosis de la vélvula adrtica es posible que el nifio necesite
consultar a un cardidlogo a lo largo de toda su vida para asegurarse de que la vdlvu-
la continde funcionando bien. Las vdlvulas cardfacas anormales que son reparadas
exitosamente pueden dejar de funcionar bien conforme el corazén va creciendo.

No es raro encontrar que una vélvula tenga que ser reemplazada afios después.

El reemplazo de la vdlvula adrtica no es una opcién atractiva para los nifios por tres
razones muy importantes. Primero, no existe ninguna vélvula de reemplazo que
crezca con el nifio. Por lo tanto, mientras mds joven sea el nifio cuando se reem-

plaza la vdlvula, mds operaciones necesitard conforme la vélvula le va quedando
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pequefia. Ademds de esto, conforme crecen los huesos del nifio, pueden acumula-
rse depdsitos de calcio en una vdlvula de reemplazo, ocasionando que las hojas de
la vélvula fallen. Segundo, cuando se utiliza una vélvula mecdnica artificial, el nifio
deberd tomar medicamento anticoagulante para reducir la accién coagulante natu-
ral de la sangre. Este tipo de medicamento requiere que se realicen pruebas de san-
gre frecuentes para ajustar la dosis. Mds aun, deberd limitarse la actividad fisica, ya
que el medicamento ocasionard que el nifio sangre excesivamente con cualquier
lesidn. Tercero, no existen vdlvulas lo suficientemente pequefias como para que
quepan en el cuerpo de un infante; antes de considerar una cirugfa para reemplazo

valvular el nifio deberd tener algunos afios de edad.

Como resultado, para evitar el reemplazo de la vélvula adrtica en nifios, el cardidlo-
go pediatra puede recomendar varios procedimientos o reparaciones de cateteris-

mo con globo para posponer lo mds posible una cirugia para reemplazo de vélvula.

Si la vdlvula continda operando pobremente después de varios intentos para
repararla, los cirujanos pueden considerar otra opcién aparte del reemplazo con una
valvula mecdnica. Este procedimiento se conoce como el “procedimiento Ross”, y
se trata de una cirugia a corazén abierto en la cual se utiliza la valvula pulmonar
propia del nifio para reemplazar la védlvula adrtica anormal. La vdlvula pulmonar es
entonces reemplazada por con una vélvula de tejido, ya sea de un cerdo, de una vaca
o de un caddver humano. La vélvula artificial de tejido no causa codgulos de sangre
como lo hace la vdlvula mecdnica, por lo cual no se requiere de anticoagulantes.
Ademds de esto, esta vélvula normalmente dura mds tiempo que los reemplazos
mecanicos en la posicidn pulmonar, y por lo tanto se espera que requiera de menos

cirugfas para reemplazo a lo largo de su vida.

Ademds de la estenosis de la vdlvula adrtica, pueden ocurrir otros dos tipos de
obstruccién o estrechamiento adrtico.  La estenosis subadrtica (B) es un
estrechamiento u obstruccidn que ocurre en el paso de salida de la sangre del ven-
triculo izquierdo, antes de llegar a la vdlvula adrtica. Igual que con la estenosis de la
valvula adrtica, este defecto puede aparentar ser muy ligero en el comienzo de la
vida, siendo el unico sintoma un soplo cardiaco, aunque esta condicidn tiende a pro-

gresar con el tiempo.
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Existen varias maneras de reparar la estenosis subadrtica, y todas requieren de
cirugfa a corazdn abierto. Si la obstruccidn debajo de la vdlvula adrtica es ocasion-
ada por una membrana, tejido o musculo adicional, puede hacerse una reseccién o
corte de la obstruccidn para abrir el drea debajo de la Vélvula. Sin embargo, si el
drea estrecha bajo la vélvula forma un tipo de tunel, se requiere de un parche para
ensancharla, este parche es de un material artificial llamado Gore-Tex, vy el proced-

imiento es conocido como procedimiento “Konno”.
En la estenosis supravalvular (€), el estrechamiento o “cintura’ ocurre en la aorta,

por encima de la vélvula. Esta forma de estenosis adrtica no es tan comun, y s repara
quirdrgicamente con un parche de Gore-Tex para agrandar la zona estrecha.
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Defecto del Septo Interauricular

(ASD por sus siglas en inglés)

En un corazén normal, las cdmaras del lado derecho del corazdn estdn completa-
mente separadas de las cdmaras del lado izquierdo por una pared sdlida llamada
septo. Un Defecto del Septo Interauricular (ASD) es un orificio en el septo que
divide las cdmaras superiores de recoleccidn del corazdn, las auriculas. Este orificio
permite que un flujo de sangre roja de la auricula izquierda cruce a la aurfcula
derecha y se mezcle ahf con la sangre azul. Como consecuencia, el flujo de sangre
que circula por las cdmaras del lado derecho del corazén aumenta, asi como el de
las arterias que llevan la sangre hacia los pulmones. Este flujo adicional de sangre
oxigenada que recircula por los vasos sanguineos pulmonares es un esfuerzo vano,
ya que no puede recoger mads oxigeno. Estos orificios tienen nombres diferentes,

dependiendo de su ubicacion.

Defectos tipo Ostium Secundum
Son los mds comunes vy con frecuencia se encuentran en el centro del septo. En
ocasiones se encuentran aperturas pequefias multiples, o el orificio puede también

encontrarse a un lado del centro.

Defectos tipo Ostium Primum

Se encuentran en la parte inferior del septo y adyacentes a las vélvulas Tricldspide
y Mitral. Estos pueden ocasionar malformaciones o hendiduras de la vdlvula Mitral,
lo que puede causar regurgitacion. Con cada latido del corazdn, sangre roja del
ventriculo izquierdo se cruza tanto a la auricula izquierda como a la derecha cau-
sando un agrandamiento excesivo de las cdmaras y agregando mds volumen al sis-
tema de circulacién pulmonar que ya de por si se encuentra sobrecargado. Los
defectos del tipo ostium primum son un tipo de defecto de conjinete endocardi-
co. Cuando estén asociados con una vélvula Mitral hendida se conocen como canal

auriculoventricular parcial.
Defectos del Seno Venoso

Se localizan cerca de la entrada de las venas principales, venas cava, a la auricula

derecha. Los defectos cercanos a la Vena Cava Superior; en la parte superior del

24



Asi es Mi Corazdn Defectos Congénitos del Corazdn

septo auricular, a menudo se complican con la unidn incorrecta de las venas pul-
monares del lado derecho a la vena cava superior o a la auricula derecha. A esta

condicién se le conoce como conexidn venosa pulmonar anormal.

Foramen Oval Persistente (FO)

Es una hoja entre las auriculas que no cerré completamente. En el corazén fetal nor-
mal esta “hoja” estd completamente abierta, pero se cierra completamente durante
los primeros meses después del nacimiento. Cuando esta apertura persiste (queda
abierta) normalmente no se detecta y es inofensiva. En raras ocasiones puede estar
asociada con derrames cerebrales en la edad adulta, debido a una embolizacién

trombdtica de la circulacidn sistémica, en cuyo caso requiere cerrarse.

Sintomas y tratamiento

Los sintomas de un Defecto del Septo Interauricular (ASD por sus siglas en inglés)
dependen del tamafio del orificio, del nimero de orificios y de cantidad de anom-
alias relacionadas con el mismo. Los defectos grandes pueden causar intolerancia
al ejercicio. Siempre se recomienda el cierre del defecto grande vy la reparacidn
quirdrgica de las anomalias relacionadas con el mismo. Si no se hace nada con los
defectos grandes, con el tiempo puede ocurrir dailo permanente al corazén y a
los vasos pulmonares, causando una presidn elevada en los pulmones o hiperten-
sion pulmonar,

Puede hacerse un diagndstico correcto por medio de una ultrasonografia (eco o
Doppler; una imagen del corazén por ultrasonido). En raras ocasiones se requiere
de un cateterismo cardiaco de diagndstico para evaluar las anomalias o complica-

ciones asociadas, como la hipertension pulmonar.

El cierre de ASD ostium secundum de tamafio moderado o pequefio puede
lograrse efectivamente sin cirugfa, utilizando dispositivos de cierre colocados con
un catéter cardfaco (un tubo hueco insertado en el corazén). De otra manera, el
cierre quirdrgico del defecto, la reparacion de una vélvula Mitral hendida, de ser
necesario, y la reconexion de las venas pulmonares anémalas (fuera de su sitio) a
la auricula izquierda, normalmente resultan en una reparacion permanente exce-

lente de por vida.
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Defecto del Septo Auriculoventricular (AVSD)

Un Defecto del Septo Auriculoventricular completo (AVSD), también conocido
como Defecto de Cojinetes Endocdrdicos o Canal Auriculoventricular Comun
Completo, incluye un orificio en la pared entre las cdmaras superiores e inferiores
del corazdn y una malformacién de las vélvulas que dividen las cdmaras superiores

del corazdn de las inferiores.

En un corazdn normal, las cdmaras derechas e izquierdas estdn completamente sep-
aradas por una pared sdlida conocida como septo. Un orificio en el septo que se
encuentra entre la cdmara superior derecha y la izquierda, conocido como defecto
del septo Interauricular, o componente ASD, permite que cruce un torrente de san-
gre roja a la aurfcula derecha, y que se mezcle ahi con la sangre azul. Como conse-
cuencia, hay un aumento en el flujo de sangre que circula por las cdmaras del lado
derecho del corazén y por la arteria pulmonar que lleva hacia los pulmones. Este
flujo adicional de sangre totalmente oxigenada que pasa por los vasos pulmonares
es un desperdicio de esfuerzo, ya que no puede recoger mds oxigeno. Este ASD es

del tipo ostium primum.

En nifios con AVSD esta afeccion se complica con un segundo orificio entre las dos
cdmaras de bombeo (los ventriculos) del corazén, conocido como defecto del septo
interventricular, o "‘comunicacion interventricular’” (VSD por sus siglas en inglés). Ese
orificio permite que la sangre del ventriculo izquierdo, en donde la presién es alta,
cruce hacia el ventriculo derecho, en donde la presién es mucho mds baja. Mientras
mads grande sea el orificio mds serd la cantidad de sangre que cruza del lado izquier-
do al derecho. La presién normal del ventriculo izquierdo es mucho mds alta que la
del ventriculo derecho, por lo cual cruza una cantidad importante de sangre por el
orificio, a menos que sea muy pequefio. Este VSD es del tipo de defecto muscular

de entrada.

El tercer aspecto de un AVSD es la malformacién de las vdlvulas que dividen las
cdmaras superiores del corazén de las inferiores. Normalmente existen dos vélvu-
las separadas: una valvula derecha conocida como vélvula TricUspide, y una vélvula

izquierda conocida como la vélvula Mitral. Estas dos vdlvulas a menudo se conocen
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como las valvulas auriculoventriculares porque separan las auriculas de los ventricu-
los. Su funcidn normal es la de evitar que la sangre de los ventriculos se escape de
regreso a las auriculas cuando los ventriculos bombean la sangre fuera del corazén
hacia los pulmones (desde el ventriculo derecho) y hacia el cuerpo (desde el ven-
triculo izquierdo). Cuando las cdmaras inferiores se llenan, las vélvulas auriculoven-
triculares son empujadas y se cierran,y normalmente no se vuelven a abrir hasta que
los ventriculos se vacien. En un AVSD completo, las vélvulas Tricdspide y Mitral no
estdn separadas y trabajan juntas como una valvula auriculoventricular Unica. Estas
vadlvulas aurfculoventriculares Unicas casi siempre regurgitan o gotean, agregando vol-

umen v esfuerzo al corazén.

Cuando los tres aspectos de un AVSD — ASD, VSD vy regurgitacién valvular — se
encuentran presentes como arriba se describe, el bebé probablemente muestre
sefiales de insuficiencia cardiaca congestiva durante los primeros meses de vida. El
tratamiento con medicamentos y dieta es de ayuda hasta que sea posible operar.
Los medicamentos pueden incluir Digoxina, para ayudar a que el corazén maneje la
carga de trabajo adicional, Lasix, para ayudar al cuerpo a desechar el exceso de agua,
y en ocasiones Captopril, para ayudar a disminuir el esfuerzo del corazén. Una fér-
mula con alto contenido de calorfas o un suplemento en polvo para la leche mater-
na ayudardn a que el bebé suba de peso. En raras ocasiones, los bebés necesitan ser

alimentados por sonda para ayudar al aumento de peso.

El AVSD requiere de cirugfa a corazdn abierto para cerrar los dos orificios y sepa-
rar la védlvula comun en dos. La cirugfa con frecuencia se realiza entre los tres vy los
seis meses de edad, para permitir que las hojas de las vdlvulas de la Vvdlvula
auriculoventricular se engruesen lo suficiente para soportar sutura. Después de seis
meses existe la probabilidad de sufrir dafio pulmonar debido al aumento en la can-
tidad de sangre que pasa por los vasos pulmonares. Si por alguna razén el bebé
necesita cirugfa antes, el cirujano puede realizar una operacidn menor para proteger
los pulmones del bebé, hasta que se pueda realizar la correccién completa de una
manera segura. Esta operacidn menor se conoce como banda de control en la arte-

ria pulmonar para prevenir sobre circulacién pulmonar.
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Algunos nifios presentan una forma menos severa de AVSD, conocido como AVSD
intermedio, en el cual uno de los orificios, ya sea de la pared superior o de la inferi-
or, puede ser pequefio o cerrarse por completo, o puede haber una separacién de
las vdlvulas auriculoventriculares formando una vdlvula Tricdspide y una Mitral casi
normales. Los nifios con AVSD intermedio tienen sintomas mds ligeros que los nifios

con AVSD completo, pero aun asf requieren de una cirugia para reparar el defecto.

Otra variacién del AVSD, conocido como canal auriculoventricular desbalanceado, se
complica cuando el flujo de sangre hacia un ventriculo es mayor cuando el corazdén
se estd formando en el bebé. El flujo desigual de sangre durante la formacion del
corazdn puede resultar en que un ventriculo sea demasiado pequefio. Estos bebés
no pueden tener la reparacion normal del canal auriculoventricular, pero serdn trata-
dos como si el corazdn tuviera una sola cdmara de bombeo En los primeros meses
de vida se realizard una operacién de banda en la arteria pulmonar para proteger a
los pulmones del flujo excesivo de sangre. Cuando el nivel de oxigeno del bebé dis-
minuye debido a que la banda queda ya pequefia, normalmente entre los seis y los
nueve meses de edad, puede realizarse una operacion de fistula Glenn, seguida de
un procedimiento Fontan. (Consulte el capitulo sobre Procedimientos Quirdrgicos

para mayor informacion).
El canal auriculoventricular se encuentra con frecuencia en niflos con Sindrome de

Down. Sin embargo, no todos los nifios con canal auriculoventricular tienen
Sindrome de Down.
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Coartacion de la Aorta

La Aorta es el vaso sanguineo mds grande del cuerpo. Es el camino por el cual la
sangre roja, rica en oxigeno, sale del lado izquierdo del corazén y entrega oxigeno
y nutrientes a todas las partes del cuerpo. La Aorta tiene tres segmentos: la aorta
ascendiente, el arco o cayado transversal de la aorta y la aorta descendiente.
Cuando existe un estrechamiento en la aorta, entre el cayado de la aorta y la
aorta descendiente, se denomina coartacién de la aorta. Este defecto se puede
presentar solo, como coartacion aislada, o en combinacién con otros defectos

cardiacos.

La coartacidn de la aorta ya estd presente antes del nacimiento, pero no causa
problemas, ya que existe una vena grande, conocida como conducto arterioso
(ductus arteriosus) que sirve como un puente efectivo que esquiva la parte
estrecha. El ductus es un vaso sanguineo que es normal encontrar en todos los
bebés antes de nacer. Permite que la sangre esquive los pulmones. Una vez que
el bebé comienza a respirar aire, el conducto se cierra y deja de funcionar. Los
sintomas causados por una coartacién pueden comenzar en el principio de la vida,
una vez que el conducto se cierre y se convierta en ligamento o corddn fibroso.

En raras ocasiones los sintomas no se presentan antes de la edad adulta.

La coartacién se caracteriza por presion sanguinea alta en la parte superior del
cuerpo, especialmente en el brazo derecho, por pulsos débiles en la parte inferi-
or del cuerpo, y especialmente en las piernas. Si el estrechamiento estd apreta-
do, los sintomas pueden presentarse en los primeros dias o semanas de vida, ya
que una coartacion estrecha o apretada hace que el corazdn se esfuerce mis al
bombear, por lo cual puede fallar. Los sintomas de fallo o insuficiencia cardfaca
incluyen respiracion rdpida, tos, congestidn en el pecho, aumento pobre de peso,
frecuencia cardfaca acelerada y falta de apetito. Los sintomas pueden ser mds

severos si existen defectos cardiacos adicionales.

En adultos y nifios mayores, la coartacion puede detectarse cuando una revisidn
de presidn de rutina en el brazo derecho revela una presidn sanguinea elevada,
o hipertensién. La ausencia de pulso y/o una presidn baja en las piernas confir-

ma la presencia de una coartacién. Una hipertensidn prolongada dafia las arte-
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rias de la parte superior del cuerpo, asf como el corazén. Se recomienda
tratamiento en cuanto se reconoce la condicidn, sin importar los sintomas, si estd

presente la hipertension en el brazo izquierdo.

Existen varias opciones para tratar la coartacidon de la aorta. En recién nacidos
con insuficiencia cardfaca severa, puede lograrse un mejoramiento temporal con
una droga llamada Prostaglandina. La droga permite que el conducto arterioso
cerrado se vuelva a abrir y evite temporalmente el estrechamiento. La reparacién
quirdrgica se realiza al poco tiempo que la insuficiencia cardiaca del bebé esté
bajo control. La mayorfa del tiempo, los defectos cardiacos asociados con esta
condicién pueden repararse durante la misma intervencién quirdrgica, pero dicho

procedimiento requiere de cirugfa de corazdn abierto.

Cuando no existen otros defectos cardiacos asociados a la coartacidn, la
reparacion de la misma es una cirugfa a corazdn cerrado. Las técnicas quirdrgi-
cas han cambiado con el tiempo, pero la finalidad de todas ellas es retirar la parte
estrecha de la aorta. En raras ocasiones se requiere de un injerto para desviar el
flujo del estrechamiento. Los métodos actuales rara vez requieren de otra
operacién posterior. Si es necesaria otra reparacion, se puede lograr un esti-
ramiento o dilatacién no-quirdrgico por medio de una angioplastia en cateteris-
mo cardiaco. En este procedimiento se inserta un catéter, un tubo pldstico hueco
con un globo en la punta, en la aorta y se infla el globo para estirar el

estrechamiento.

La coartacion que se repara en los principios de la vida puede resultar en una
cura de por vida. Sin embargo, una hipertensién, o presidn sanguinea alta, pro-
longada puede dafiar permanentemente las arterias de la parte superior del cuer-
po de manera que aun después de la reparacion, es posible que sea necesario
tomar diariamente medicamento para bajar la presidén. La prevencién para la
endocarditis bacteriana (EB) subaguda (de evolucién lenta) serd necesaria antes
de procedimientos dentales, tanto antes como después de la reparacién de la
coartacion. (Consulte el capitulo de Vida Familiar para informacién sobre la
Profilaxis de EB).
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Transposicion de los Grandes

Vasos con Correccion Congénita

En la Transposicién de los Grandes Vasos con Correccidon Congénita la aorta sale
del ventriculo derecho en lugar del ventriculo izquierdo, y |a arteria pulmonar sale
del ventriculo derecho en lugar del ventriculo derecho. Normalmente, la auricula
derecha se conecta con el ventriculo derecho, que a su vez estd conectado con la
arteria pulmonar. En el lado izquierdo del corazdn, la auricula izquierda se conec-
ta con el ventriculo izquierdo, que a su vez se conecta con la aorta. En el caso de
la transposicidn de los grandes vasos con correccidn congénita, la auricula derecha,
encargada de recolectar la sangre sin oxigeno que regresa del cuerpo, vacia su con-
tenido en el ventriculo izquierdo, en lugar del derecho. La sangre desoxigenada
pasa luego por la vélvula mitral hacia el ventriculo izquierdo, conectado a la arte-
ria pulmonar. Luego, la sangre fluye hacia los pulmones vy regresa por medio de las
venas pulmonares a la aurfcula izquierda. La aurfcula izquierda, en lugar de conec-
tar al ventriculo izquierdo, pasa al ventriculo derecho por medio de la vélvula
tricdspide. El ventriculo derecho envia la sangre oxigenada hacia el resto del cuer-
po por medio de la aorta. Los ventriculos se encuentran invertidos o
transpuestos. (A) Aproximadamente un 20% de los pacientes con Transposicion
de los Grandes Vasos con Correccién Congénita el corazdn se encuentra en el

lado derecho del cuerpo, condicién conocida como dextocardia.

Con este defecto, la sangre fluye correctamente por los pulmones y por el cuer-
PO, pero su paso por el corazdn es anormal. El ventriculo derecho, que normal-
mente bombea la sangre contra la presion baja de los pulmones, tiene que
bombear contra la presidon mds alta del cuerpo con este defecto. Es posible que
el nifio no necesite de cirugia para corregir este problema, pero necesita de
seguimiento con un cardidlogo. Como el ventriculo derecho no fue “construido”
para bombear contra presidn alta, el cardidlogo observard para asegurarse de que
continde funcionando adecuadamente, y que la vélvula tricdspide no presente una
fuga excesiva. Los pacientes con Transposicion de los Grandes Vasos Corregida
Congénitamente tienen también riesgo de tener problemas con el ritmo cardia-
co, conocido como Bloqueo Cardiaco Completo (BCC), en el cual, las contrac-

ciones de las cdmaras superiores e inferiores del corazén no estdn en sintonfa. El
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riesgo de BCC aumenta del | al 2% con cada afio de vida, adn sin cirugfa. La
cirugfa aumenta el riesgo de presentar BCC y la necesidad de un marcapasos per-

manente.

Transposicion de los Grandes Vasos Corregida
Congénitamente y Defecto del Septo Ventricular
Aproximadamente el 60% de las personas con Transposicion de los Grandes Vasos
Corregida Congénitamente (ver arriba) tienen también un orificio en la pared o
septo entre los ventriculos, llamado Defecto del Septo Ventricular o Defecto

Interventricular. (B)

Cirugia

Los Defectos Interventriculares requieren de cirugia para cerrar el orificio del
septo. Esto normalmente se realiza cosiendo un parche de Gore-Tex sobre el
orificio. Se trata de una cirugia de corazdn abierto, y el corazdn se detiene
durante el procedimiento. Como el sistema eléctrico del corazén pasa por el
septo, se tiene mucho cuidado de no alterar este sistema para evitar cambios
en el ritmo. Los pacientes con Transposicion de los Grandes Vasos Corregida
Congénitamente y Defecto del Septo Ventricular tienen también riesgo de pre-
sentar bloqueo cardiaco completo (BCC), como arriba se describe.

Transposicion de los Grandes Vasos Corregida
Congénitamente con Defecto Interventricular y Estenosis o
Atresia Pulmonar

Aproximadamente el 30% de los pacientes con Transposicidon de los Grandes
Vasos Corregida Congénitamente (ver arriba) tienen también un Defecto
Interventricular y algin tipo de obstruccién del flujo de sangre al salir del ven-
triculo izquierdo por la védlvula pulmonar. La vdlvula es estrecha o estenosada, o en
raras ocasiones estd completamente cerrada, o atrésica. Esto limita o prohibe que
la sangre salga del ventriculo izquierdo hacia los pulmones, forzdndola a través del
VSD hacia el ventriculo derecho. El bebé en este caso presenta cianosis (estd
“azul” o “morado”), ya que el flujo de sangre desoxigenada estd siendo dirigido a
todo el cuerpo. Si la estenosis pulmonar es severa, puede comenzar a adminis-

trarse medicamento, tal como la Prostaglandina, tan pronto como el cardidlogo
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haya identificado el defecto. La medicina serd administrada por via intravenosa
para mantener abierto el conducto arterioso persistente. Al mantener este con-
ducto abierto se permite un mayor flujo de sangre oxigenada hacia el cuerpo. (C)

Cirugia

En pacientes con estenosis pulmonar severa, se considerard una fistula
Blalock-Taussig modificada para el bebé, poco después de su nacimiento. Se
trata de una cirugia tordcica (del pecho), pero no es cirugia de corazén
abierto y no se detiene el corazén. Se coloca un tubo de Gore-Tex entre
la arteria subclavia, la cual corre por debajo del hueso de la clavicula, y la
arteria pulmonar. Puede realizarse por medio de una incisién sobre el
esternén del bebé, el hueso que corre a lo largo del pecho, o en el costado
del bebé, entre las costillas. Esta fistula permite que la sangre que viene de
la parte superior del cuerpo del bebé fluya directamente hacia los pulmones
sin pasar por el corazén en lo absoluto. De los pulmones, la sangre fluye
hacia el corazén para ser bombeada de ahi hacia el cuerpo cargada de
oxigeno. Esto permitird que el bebé crezca con una circulacién de sangre
oxigenada por todo su cuerpo. La sangre asi fluye por la circulacidn pul-
monar y permite que las arterias pulmonares crezcan mejor en preparacion

para la siguiente cirugfa.

Cuando el nifio tenga entre dos a cuatro afios de edad se realiza la cirugfa
de reparacion. Primero se cose el VSD colocando un parche de Gore-Tex
sobre el orificio. Después se coloca un conducto del ventriculo izquierdo
hacia la arteria pulmonar principal, evitando asf la obstruccién cerca de la
vélvula pulmonar. Esta es una operacidn de corazdn abierto y se detiene el
corazén durante el procedimiento. Como el sistema eléctrico del corazén
pasa por el septo, se tiene mucho cuidado de no alterar este sistema para
evitar cambios en el ritmo cardfaco. Durante la cirugia se cierra o "'se quita”
la fistula Blalock-Taussig modificada. Los pacientes con Transposicidn de los
Grandes Vasos Corregida Congénitamente, Defecto Interventricular vy
Estenosis o Atresia Pulmonar tienen también riesgo de presentar bloqueo

cardiaco completo (BCC) como arriba se describe.
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Ventriculo izquierdo de doble entrada

El ventriculo izquierdo de doble entrada (DILV por sus siglas en inglés) es un defec-
to congénito del corazén conocido mds comdnmente como “Ventriculo Unico”. En
un corazén normal, la vdlvula tricdspide permite que la sangre baja en oxigeno pase
de la aurfcula derecha al ventriculo derecho, y de ahi, por medio de la arteria pul-
monar; a los pulmones. La vélvula mitral permite que la sangre rica en oxigeno que
viene de los pulmones pase de la aurfcula izquierda al ventriculo izquierdo y de ahf
al cuerpo. Con un DILV tanto la vélvula tricdspide como la vélvula mitral conectan
con el ventriculo izquierdo. El ventriculo derecho es pequefio y no esta bien for-
mado. Existe un orificio, llamado Defecto del Septo Ventricular entre estas dos

cdmaras.

Ventriculo izquierdo de doble entrada

con estenosis pulmonar

En esta forma de DILV la arteria pulmonar sale del ventriculo derecho (el cual no es
funcional) y tiene un estrechamiento o estenosis en la arteria pulmonar, ocasionan-
do que haya menos flujo de sangre hacia los pulmones. Como la sangre desoxige-
nada pasa al ventriculo izquierdo y puede correr por la aorta, el bebé estard “azul”

o ciandtico.

e Cirugia

La cirugfa inicial serd una fistula Blalock_Taussig (BT) modificada, que conecte la
arteria subclavia a una de las arterias pulmonares. Esto permite que pase mds
sangre por las arterias pulmonares hacia los pulmones. Esto permitird que el
bebé esté menos ciandtico y que las arterias pulmonares crezcan en
preparacion para las cirugfas consecuentes. La fistula Blalock-Taussig se realiza
en la infancia temprana y ayuda al bebé a crecer hasta que se pueda realizar el

procedimiento Glenn, antes de que cumpla un afo de edad.

El procedimiento Glenn conecta la Vena Cava Superior (VCS) a la arteria pul-
monar, una vez que se haya separado la fistula BT. Esto permite el paso de un
flujo mayor de sangre a las arterias pulmonares y a los pulmones. También sirve

como base para la cirugia final, el procedimiento Fontan.
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El procedimiento Fontan lleva la sangre de la Vena Cava Inferior (VCI) directa-
mente a las arterias pulmonares con la sangre de laVCS. De ahf toda la san-
gre va hacia los pulmones para ser oxigenada, antes de llegar al corazén para

ser bombeada al resto del cuerpo.

Ventriculo izquierdo de doble entrada con estenosis aodrtica

En esta forma de DILV la aorta sale del ventriculo derecho (que no es funcional). Se
encuentra un estrechamiento o estenosis justo por debajo de la aorta, el cual evita
que la sangre salga por la aorta y circule hacia el cuerpo. Con estenosis adrtica, la

sangre debe encontrar una via alternativa para llegar al cuerpo.

e Cirugia

Se realiza una conexion u orificio ente la arteria pulmonar y la aorta justo por
encima de la estenosis, a esta operacién se le conoce como procedimiento
Damus-Kaye-Stansel (DKS). La sangre fluye por la arteria pulmonar y luego
pasa hacia la aorta a través de la conexidon quirdrgica y de ahi a todo el cuer-
po. La sangre también fluye hacia las arterias coronarias para irrigar el muscu-
lo cardfaco. El defecto interventricular se cierra y dirigiendo la sangre por la

arteria pulmonar.

Después, a los dos o tres afios de edad, se realiza una operacién Fontan. En
esta operacion se conecta la vena cava superior (VCS) vy la vena cava inferior
(VCI) a las arterias pulmonares, llevando asf la sangre directamente a los pul-
mones para que recoja oxigeno. La sangre oxigenada fluye de regreso al ven-
triculo izquierdo para de ahi ser bombeada al cuerpo por la conexién Damus-

Kaye-Stansel.
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Ventriculo derecho con doble tracto de salida
(DORYV por sus siglas en inglés)

El defecto conocido como Ventriculo Derecho con Doble tracto de Salida (DORV
por sus siglas en inglés) ocurre en menos del 1% de todos los Defectos Congénitos
del Corazdn; aqui los dos “tractos de salida” del corazdn, la aorta y la arteria pul-
monar; salen del ventriculo derecho. En un corazén normal, la aorta sale del ven-
triculo izquierdo v la arteria pulmonar del ventriculo derecho. Este defecto (DORV)
normalmente se presenta acompafado por un defecto interventricular (VSD)
grande, el cual sirve como salida para la sangre del ventriculo izquierdo. Aunque la
relacién de la aorta y la arteria pulmonar, ademds de la ubicacion del VSD, varian
grandemente entre las diferentes formas de presentacién de este defecto, son cru-
ciales para el diagndstico y plan de tratamiento.

DORV: Defecto subaortico del septo ventricular con posi-
cion lateral de los grandes vasos (Aorta/Arteria pulmonar)
Cuando el defecto interventricular queda cerca de la vélvula adrtica, se le conoce
como “subadrtico”. Esta es la forma mds comun de DORYV, aproximadamente el 60-
70% de todos los casos de DORV. La aorta yace al lado derecho de la arteria pul-
monar y el defecto interventricular estd debajo o cerca de la vdlvula adrtica. La san-
gre del cuerpo entra al corazén por la auricula derecha, cruza la vdlvula tricdspide y
entra al ventriculo derecho. De ahf sale por la arteria pulmonar o la aorta. Continda
por la arteria pulmonar hacia los pulmones y regresa al lado izquierdo del corazdn.
Después de haber pasado por la auricula y el ventriculo izquierdos, pasa por el defec-
to interventricular; que es la Unica salida del ventriculo izquierdo. Como el defecto
interventricular (VSD) se encuentra directamente debajo de la aorta, la sangre con-

tinda su paso por la aorta.

e Cirugia

Se crea un tunel del ventriculo izquierdo hacia la aorta, pasando por el defec-
to interventricular Esto evita que la sangre desoxigenada entre en la aorta y
circule hacia el cuerpo, y le permite viajar Unicamente hacia los pulmones. De
los pulmones, fluye hacia el lado izquierdo del corazén por este tinel y luego
sale por la aorta hacia todo el cuerpo. Este procedimiento puede realizarse

cuando el nifio haya cumplido los seis meses de edad.
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DORYV: Defecto subaértico del septo ventricular con posi-
cion lateral de los grandes vasos (aorta y arteria pulmonar)
y estenosis pulmonar (tipo Fallot)

En aproximadamente el 50% de los pacientes con este tipo de DORV también
ocurre estenosis pulmonar. Con esta combinacién de defectos, la sangre del cuer-
po entra al corazén por la auricula derecha y de ahf al ventriculo derecho. Como la
valvula pulmonar estd estendtica o “apretada”, la mayor parte de la sangre fluye por
la aorta, en lugar de salir por la arteria pulmonar hacia los pulmones para recibir
oxigeno. Esto significa que la sangre desoxigenada regresa al cuerpo. La pequefia
cantidad de sangre que llega a los pulmones regresa al lado izquierdo del corazdn.
Una vez que pasa por la auricula y el ventriculo izquierdos, cruza el defecto inter-
ventriculan Como el defecto interventricular se encuentra justo debajo de la aorta,
la sangre continda su camino por la aorta. El bebé estard “azul” o ciandtico, ya que
la mayor parte de la sangre que va hacia el cuerpo estd desoxigenada. Este defec-
to es similar a otro que se conoce como ‘“Tetralogia de Fallot”, en el cual dos de los
cuatro componentes de este defecto son Estenosis Pulmonar y un Defecto

Interventricular.  Por lo mismo se le refiere como un defecto “tipo Fallot”. (A)

e Cirugia

Se crea un tdnel quirdrgicamente que va del ventriculo izquierdo, pasa por el
Defecto Interventricular y llega hasta la aorta. Esto evita que la sangre desoxige-
nada del ventriculo derecho pase a la aorta y de ahf al cuerpo. La sangre del ven-
triculo derecho solo podrd salir por la arteria pulmonar, por lo tanto, deberd
aliviarse la estenosis pulmonar. Es posible que se pueda abrir la parte estrecha de
la vdlvula. De ser posible, el cirujano abrird la vélvula o colocard un “parche” para

ampliar el drea. La cirugfa se realiza entre los seis meses y los dos afios de edad.

En ocasiones no es posible reparar la vdlvula pulmonar y es necesario colocar
quirdrgicamente una fistula Blalock-Taussig en la infancia temprana si el nifio se
encuentra muy “azul”. Esta cirugia permite que parte de la sangre llegue hasta
los pulmones, disminuyendo temporalmente la cianosis y permitiendo que
crezcan las arterias pulmonares. Después de esto, la reparacion correctiva
puede realizarse cuando la fistula le quede pequefa al nifio y se torne mds

ciandtico (normalmente durante los primeros cinco afios de vida). Entonces se
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puede colocar un “conducto” o tubo que contiene otra vélvula en la parte
externa del corazdn. Este tubo se une en un extremo con el ventriculo dere-
cho y con la arteria pulmonar en el otro, evitando asi pasar por la parte
estendtica. Si se retrasa esta cirugfa hasta que el nifio tenga 4 o 5 afos de edad
es posible colocar un conducto mds grande, de tamafio adecuado para que el

niflo pueda crecer. Esto tanto retrasa como ayuda a evitar cirugfas en el futuro.

Defecto subpulmoénico del septo ventricular con posicion
lateral de los grandes vasos (Aorta/Arteria Pulmonar)

(Tipo Taussig-Bing)

Este tipo de DORV es raro, incluye aproximadamente un 8-10% de todos los DORV.
Es muy similar al defecto conocido como Transposicidn de los Grandes Vasos. La
sangre del cuerpo entra al corazdn por la auricula derecha y pasa al ventriculo dere-
cho, de ahi sale por la aorta, llevando la sangre desoxigenada de regreso al cuerpo.
La sangre que regresa de los pulmones al lado izquierdo del corazdén pasa por el

defecto interventricular hacia la arteria pulmonar y regresa a los pulmones. (B)

e Cirugia

Si el PDA cierra al poco tiempo del nacimiento, v el defecto Interauricular
(ASD) es pequefio o “restrictivo’”, es posible que el recién nacido deba ser lle-
vado al laboratorio de cateterismo cardfaco al poco tiempo de nacido para
realizarle un procedimiento Rashkind, o septostomfa con globo. No se trata de
una cirugia. Se inserta un pequefio tubo en la pierna del infante que llega hasta
el corazén. Un globo desinflado es transportado por ahf hacia la auricula
izquierda, ahf se infla y se pasa a través del ASD para “estirarlo” y aumentar su
tamafio. El agrandar el ASD de esta manera permite que el bebé reciba mds
sangre oxigenada en su cuerpo. Durante el cateterismo cardiaco el cardidlogo
tomard imdgenes con un medio de contraste (tinta), conocido como angiogra-
ma, para ayudar a identificar los detalles del corazdn del bebé. El procedimiento
Rashkind es mds efectivo en el periodo neonatal, cuando es mas fdcil ampliar el
septo. Después de esto, el infante podrd necesitar cirugia para crear un ASD o

agrandar el que ya tiene si es necesario retrasar la cirugfa.
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Con este problema la coloracién del bebé es azul, debido a que la mayor parte
de la sangre desoxigenada estd recirculando hacia el cuerpo. Por lo tanto, la
intervencion quirdrgica deberd llevarse a cabo pronto, a los 3 0 4 meses de
edad. Normalmente, la operacion preferida es el Intercambio arterial, se trata
de cirugla de corazdn abierto vy el corazén se detiene durante la cirugia. Se
corta la aorta por encima del nivel de las arterias coronarias, y las arterias pul-
monares se cortan al mismo nivel. Las arterias coronarias se desconectan de
la base de la aorta y vuelven a conectarse en la base de la arteria pulmonar.
Después, se cose la aorta a la base de la arteria pulmonar, y la arteria pulmonar
se cose a la base de la aorta, bdsicamente cambiando la circulacién y conser-
vando la circulacion coronaria. Aparte del Intercambio arterial, se crea un tinel
interventricular entre el ventriculo izquierdo y la aorta con el fin de cerrar efec-
tivamente el VSD (defecto interventricular). Ahora, la arteria pulmonar sale del
ventriculo derecho, y estd lista para acarrear la sangre a los pulmones para

llenarla de oxigeno.

Anomalia o Malformacion de Ebstein

La Malformacién de Ebstein es una anomalfa de la vélvula tricuspide, la vélvula que
permite el paso de la sangre de la aurfcula derecha hacia el ventriculo derecho.
Cuando las tres valvas (hojas) que componen esta valvula cierran adecuadamente,
la sangre se ve forzada a ir hacia los pulmones cada vez que el ventriculo se contrae.
Pero si la vdlvula tricdspide no cierra adecuadamente, puede filtrarse sangre de
regreso hacia la aurfcula derecha. En el caso de la Malformacién de Ebstein, las val-
vas no estdn ubicadas adecuadamente, lo que a menudo evita que se junten al cer-

rar para formar un sello.

Ademds de esto, la mayorfa de los nifios que tienen Malformacion de Ebsein tienen
también un orificio entre las auriculas derecha e izquierda, conocido como defecto
del septo Interauricular (ASD por sus siglas en inglés). Cuando la vélvula tricdspide
tiene una fuga o goteo v el ventriculo derecho no bombea adecuadamente, la san-
gre desoxigenada cruza el orificio auricular y se mezcla con la sangre oxigenada del

lado izquierdo del corazdn. Los bebés con este defecto pueden estar notoriamente
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azules al poco tiempo de nacidos y mostrar sefiales de insuficiencia cardfaca,
incluyendo respiracién acelerada, frecuencia cardiaca acelerada y circulacion pobre.
En las formas mads severas de la Malformacién de Ebstein, es posible que las valvas
se encuentren desplazadas dentro del ventriculo derecho, causando asf que el ven-

triculo sea menos muscular y que por lo tanto su bombeo sea menos efectivo.

Puede ser necesario operar para reparar los casos severos de Malformacion de
Ebstein y cerrar el defecto del septo Interauricular de estar presente. La reparacién
requiere de una cirugia de corazén abierto. Es posible que el cirujano pueda
reubicar las valvas anormales, o reemplazar la vdlvula completa. De ser necesario el
reemplazo, se utiliza una vélvula de tejido porcino (de cerdo) o bovino (de vaca),
conocido como “bioprdtesis”. Si el ventriculo derecho no puede bombear de ma-
nera normal debido a un desarrollo anormal del musculo, es posible que se requiera
de cirugfa adicional, similar a aquélla necesaria para la atresia tricUspide. En los casos
menos severos de Malformacién de Ebstein, puede observarse al nifio durante afos,
o incluso décadas, para detectar sefiales de deterioro en el funcionamiento de la

vdlvula, antes de que se requiera de una operacion.

Sindrome de Corazon lzquierdo Hipoplastico
(HLHS)

El Sihdrome de Corazdn Izquierdo Hipopldstico (HLHS por sus siglas en inglés)
ocurre en aproximadamente el 19% de todos los Defectos Congénitos del Corazdn.
El ventriculo izquierdo es hipopldstico, lo que significa que se encuentra insuficiente-
mente desarrollado, o que no funciona. Esencialmente, el ventriculo derecho no es
funcional porque las vdlvulas de entrada y salida, la vélvula mitral y la adrtica, estdn
severamente estendticas (apretadas), o atrésicas, que no tienen paso o no permiten
el paso del flujo de sangre. Ademads de esto, la ruta principal de salida del ventricu-
lo izquierdo, la adrtica, también es hipopldstica. El bebé recién nacido puede
aparentar inicialmente estar bien, durante las primeras horas o incluso dias después
de nacido. Sin embargo, conforme el bebé va respirando por si mismo, la presién
dentro de sus pulmones comienza a disminuir. Al mismo tiempo, el Conducto
Arterioso Persistente, un pequefio vaso sanguineo entre la aorta y la arteria pul-

monar, comenzard a cerrarse después de nacimiento. Aqui el bebé comenzard a
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notarse enfermo, respirando rdpidamente, sin comer y mostrando un ritmo cardfa-

co acelerado e insuficiencia cardfaca.

Es posible que inicialmente el cardidlogo ordene medicamento intravenoso,
Prostaglandina El, para mantener abierto el conducto arterioso. Durante este tiem-
po, el bebé tendrd colocado un tubo para respirar.

e Cirugia

A las pocas horas o dias de haberse emitido el diagndstico formal, el bebé serd
sometido a su primera cirugfa, conocida como el procedimiento Norwood. En
esta cirugla se separa la arteria pulmonar del corazdn y se conecta a la pequefia
aorta. Esto agranda la aorta y permite que tanto la sangre oxigenada como la
desoxigenada lleguen al cuerpo pasando por la vdlvula pulmonar abierta.
Ademds de esto se coloca una fistula Blalock-Taussig modificada. Este tubo de
Gore-Tex se coloca entre la arteria subclavia, que pasa por debajo de la clavicu-
la, y la arteria pulmonar, con el fin de permitir que la sangre de la parte supe-
rior del cuerpo del bebé fluya directamente hacia los pulmones sin pasar por
el corazén. De los pulmones, la sangre fluye hacia el corazén para de ahf ser
bombeada al cuerpo cargada de oxigeno. Esto permite al bebé crecer vy pasar
por la etapa de la infancia con un flujo mayor de sangre oxigenada circulando
por su cuerpo. El flujo de sangre de circulacidn pulmonar permite que las arte-
rias pulmonares crezcan mejor, como preparacion para la siguiente cirugfa, la

cual se llevard a cabo entre los cinco y los ocho meses de edad.

A esa edad se realiza la operacion de Glenn. La operacion de Glenn conecta
la vena cava superior (SVC por sus siglas en inglés) a la arteria pulmonar, una
vez que se separa la fistula BT. Esto permite que circule un flujo mayor de san-
gre por las arterias pulmonares hacia los pulmones. También sirve como una
base para la cirugfa final, la operacién Fontan. La operacién de Fontan conec-
ta la sangre de la vena cava inferior (IVC por sus siglas en inglés), directamente
a las arterias pulmonares, junto con la sangre de la SVC. Asf, toda la sangre des-
oxigenada llega primero a los pulmones para recibir oxigeno, antes de llegar al

corazdn para ser bombeada hacia el cuerpo.
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Anomalias de la valvula Mitral

La vdlvula mitral se localiza en el lado izquierdo del corazén, entre la auricula izquier-
da vy el ventriculo izquierdo. La auricula izquierda recibe la sangre oxigenada de los
pulmones. La sangre pasa por la valvula mitral al ventriculo izquierdo, de donde es

bombeada hacia el cuerpo.

Estenosis de la Valvula Mitral

La estenosis en un estrechamiento de la vdlvula. Como la vdlvula se encuentra apre-
tada, la sangre no puede pasar facilmente hacia el ventriculo izquierdo. Como resul-
tado de esto, la sangre se acumula en la aurfcula izquierda, ocasionando que se
agrande. A su vez, esto ocasiona aun mds acumulacidn de sangre en los pulmones,
lo que puede causar dificultad para respirar. El exceso de sangre en los pulmones
puede elevar la presidén dentro de los mismos, conocida como hipertensiéon pul-
monar. Si no se interviene, el lado derecho del corazén puede también agrandarse

al tratar de bombear sangre hacia unos pulmones que ya se encuentran saturados.

Es necesario aliviar la estenosis para evitar dafios irreversibles al corazén y los pul-
mones. Puede realizarse una valvuloplastia con globo para aliviar la estenosis de la
valvula mitral. Este procedimiento se realiza en el laboratorio de cateterismo cardia-
co, en donde se inserta una sonda o catéter largo por la ingle y se va moviendo hasta
llegar al corazdén. El tubo cruza la vélvula mitral, en donde se infla un pequefio globo
en la punta de un catéter especial. Existe el riesgo de que la vélvula gotee después
de esta intervencion debido al estiramiento a que serd sujeta. Este procedimiento
con globo ha sido realizado principalmente en pacientes con estenosis de la vélvula

mitral después de una enfermedad reumdtica.

Con mads frecuencia, y con mejores resultados, la estenosis de la vdlvula mitral se
alivia con una reparacién de la vélvula mitral. Se trata de una cirugia de corazdn
abierto. En ocasiones, si la vdlvula no puede ser reparada, se requiere de un reem-

plazo de la Vélvula mitral para corregir el problema.

Regurgitacidn o Insuficiencia de la Vélvula Mitral
Normalmente, la vélvula mitral funciona como una compuerta que se cierra firme-

mente una vez que la auricula izquierda se vacia y el ventriculo izquierdo se llena.
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Cuando existe regurgitacién o reflujo de la vélvula mitral, conocido también como
Insuficiencia Mitral, la valvula mitral no cierra bien y la sangre se fuga hacia la auricu-
la izquierda. Esto ocasiona que la auricula izquierda se dilate o agrande. Esta insufi-
ciencia de la vdlvula mitral puede también ocurrir como una complicacion de la

fiebre reumadtica

Dependiendo de la severidad de la regurgitacion de la vdlvula mitral, la misma puede
tratarse con medicamento. La insuficiencia de la vélvula mitral y el agrandamiento
subsiguiente de la aurfcula izquierda pueden llegar a ocasionar arritmias. Los
medicamentos pueden incluir drogas que ayuden a controlar estos ritmos cardfacos

anormales.

Cuando la Regurgitacion de la Vélvula Mitral no responde a los medicamentos serd
necesaria una correccion quirdrgica. La reparacidén y el Reemplazo de la Vdlvula

Mitral son dos opciones de cirugfa de corazdn abierto.

Prolapso de la Valvula Mitral

Normalmente, las dos valvas (velos) de la vélvula mitral se cierran firmemente una
vez que la auricula izquierda se vacfa y el ventriculo izquierdo se cierra, impidiendo
asi que la sangre se fugue hacia la auricula izquierda. Cuando existe prolapso de la
vdlvula mitral, uno de los velos de la vélvula se extiende, o prolapsa, hacia la auricu-

la izquierda, en lugar de detenerse aun estando unido al anillo de la vélvula.

Este es un defecto muy comun. Se estima que un 5% de la poblacién total tiene
Prolapso de la Vélvula Mitral. Mds comunmente se diagnostica en la adolescencia y
la etapa temprana de la edad adulta. La mayorfa de las personas no requieren de
tratamiento, excepto de profilaxis para endocarditis bacteriana subaguda si viene
asociada de regurgitacion de la vélvula mitral. (Para mayor informacién sobre

Endocarditis Bacteriana, consulte el capitulo de Vida Familiar).
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Conducto Arterioso Persistente (PDA)

El Conducto Arterioso Persistente (PDA por sus siglas en inglés), es un vaso sangui-
neo que se encuentra presente normalmente en todos los bebés recién nacidos, ¥
que conecta la arteria pulmonar con la aorta. Permite que la sangre esquive los pul-
mones y vaya directamente hacia el cuerpo, ya que en el feto los pulmones no
proveen de oxigeno al bebé. El abastecimiento de oxigeno del bebé viene de la pla-
centa de la madre hasta que el bebé nace. Cuando el bebé respira aire al nacer, nor-

malmente se cierra el PDA unas cuantas horas o dias después del nacimiento.

Sin embargo, en algunos casos el PDA permanece abierto o persistente. Las prob-
abilidades de que esto suceda son mucho mayores en bebés prematuros debido a
la falta de tono muscular maduro en la pared de este vaso sanguineo. En ocasiones

el PDA se cierra parcialmente.

Si el PDA no cierra después del parto, la sangre de la aorta regresa por el PDA hacia
los vasos pulmonares, produciendo asi un soplo cardiaco. Esta puede ser la Unica
sefial de que el nifio tiene un defecto cardfaco. Sin embargo, en el caso de algunos
bebés prematuros en los que el PDA es grande, el bebé puede enfermarse vy

requerir de medicamento especial o de intervencién quirdrgica.

Cuando el bebé tiene ademds otros defectos cardiacos, especialmente los comple-
jos, no es raro encontrar que el PDA permanece abierto. El diagndstico de PDA se
confirma por medio de un ecocardiograma. Normalmente no es necesario realizar
mas pruebas. Si el PDA permanece abierto después del periodo de recién nacido,

las probabilidades de un cierre espontdneo disminuyen.

Dependiendo del tamafio vy la longitud del PDA, es posible que pueda cerrarse con
un procedimiento en el laboratorio de cateterismo cardiaco. Se colocan unos
pequefios resortes en el PDA por medio de un catéter que se introduce por una
vena grande. El resorte hard que el PDA coagule y se cierre. (Para mayor informa-

cién, consulte el capitulo sobre Pruebas de Diagndstico, Cateterismo Cardiaco).

En los infantes prematuros que no son candidatos para un procedimiento de
oclusién con resortes, un medicamento llamado Indometacin puede resultar efecti-

53



Asi es Mi Corazén Defectos Congénitos del Corazon

Conducto Arterioso Persistente

Corazon normal

Consulte la pagina 14 para
ver una ilustracion detalla-
da del corazén normal

54



Asi es Mi Corazdn Defectos Congénitos del Corazdn

vo para cerrar el PDA. Si el medicamento no funciona o no puede administrarse

debido al riesgo de complicaciones, es posible que se requiera de cirugfa.

Atresia Pulmonar con Septo Ventricular Intacto

El término “Atresia Pulmonar” significa que la sangre no tiene salida para ser
bombeada fuera del ventriculo derecho hacia la arteria pulmonar. Cuando no existe
un defecto interventricular asociado con esta condicion, el ventriculo derecho por lo
general no puede llenar bien y permanece pequefio. Este defecto cardiaco muchas
veces se conoce como Complejo de Ventriculo Derecho Hipopldstico. Cuando el
ventriculo derecho bombea, la sangre no puede salir y la presién dentro del ven-
triculo aumenta en grado extremo. Esta presion alta obliga a que parte de la sangre
atraviese la valvula tricispide y regrese a la cdmara superior derecha, trastorno cono-
cido como regurgitacién (o insuficiencia) de la vdlvula tricdspide. El foramen oval,
una apertura natural en la pared de la cdmara superior derecha, permite que un tor-
rente de sangre azul cruce a la cdmara superior izquierda, la aurfcula, y se mezcle
con la sangre roja para de ahf pasar al ventriculo izquierdo y ser bombeados hacia
el cuerpo por la aorta. La circulacidon pulmonar se abastece por medio del ductus
arterioso. La mezcla de sangre azul y sangre roja en la aorta da al infante un tono

azulado, conocido como cianosis.

Con este tipo de atresia pulmonar el ventriculo derecho es pequefio y musculoso.
La vélvula tricdspide, que separa la auricula derecha del ventriculo derecho, también
puede estar anormalmente pequefia. Aun durante la vida fetal, la sangre atrapada en
el ventriculo derecho busca salir cada vez que el corazdén bombea, durante la parte
del pulso conocida como sistole. Una parte de la sangre se escapa por la vélvula
tricUspide, pero la presion alta dentro del ventriculo puede también empujar la san-
gre por las aperturas del musculo ventricular mismo del lado derecho, conocidas
como sinusoides, que eventualmente entra en la circulacion coronaria. Estas sinu-
soides coronarias pueden presentar problemas cuando la presidn alta del ventriculo

derecho disminuya quirdrgicamente.

Los infantes que nacen con este problema requieren atencién cardfaca inmediata. De
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no atenderse, el conducto arterioso abierto (PDA) se cerrard en el transcurso de las
primeras horas o los primeros dias de vida. El PDA deberd mantenerse abierto con
ayuda del medicamento llamado Prostaglandina. En ocasiones, la apertura restrictiva
de la pared auricular, el foramen oval, deberd agrandarse con un catéter con globo

para permitir el flujo libre de sangre entre la auricula derecha y la izquierda.

El alcance de la operacidn de emergencia depende de la naturaleza de la atresia
pulmonar. La mayorfa de los pacientes requieren de una operacion con fistula para
reemplazar el PDA precario. Se colocard quirdrgicamente un tubo pléstico entre la
aorta vy la arteria pulmonar para proporcionar un flujo constante de sangre para la
circulacion pulmonar. Esto se conoce como fistula Blalock-Taussig modificada. Si la
vdlvula pulmonar se encuentra fundida, la misma deberd abrirse para permitir que

funcione el ventriculo.

Existen varias opciones cuando se considera una cirugia correctiva en infantes may-
ores y nifos, dependiendo de la condicidn del ventriculo derecho. Puede lograrse
una reparacion bi-ventricular en aquellos pacientes en los que el ventriculo derecho
y la arteria pulmonar hayan crecido al tal punto que pueden soportar la circulacidn

del lado derecho del corazdn.

En los pacientes en quienes el ventriculo derecho es pequefio, puede considerarse
una reparacion de ventriculo y medio. Esto es similar a la reparacién bi-ventricular,
excepto que requiere de una fistula cavo-pulmonar bidireccional adicional, conocida
como fistula Glenn. La fistula Glenn es una conexién entre la vena cava superior y
las arterias pulmonares, la cual permite que la mitad de la sangre azul desoxigenada

llegue a las arterias pulmonares sin pasar por el ventriculo pequefio.

En aquellos pacientes que tienen el ventriculo derecho pequefio, o especialmente si exis-
ten sinusoides coronarias, la reparacion de ventriculo Unico, conocida como operacién
Montan, es la opcidn para reparacion quirdrgica. Toda la sangre azul de la auricula derecha
se canaliza directamente hacia las arterias pulmonares, evitando por completo el ven-
triculo derecho. Aunque un corazdn con un solo ventriculo funcional no es tan efectivo
como un corazén con dos ventriculos, las personas con una reparacion Montan pueden

disfrutar de una vida productiva hasta ya entrada la edad adulta.
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Los pacientes con operacién Fontan requieren de revisiones regulares con un
cardidlogo, a menudo requieren de anticoagulantes y deberdn observar profilaxis
para EB antes de procedimientos dentales. (Consulte el capitulo sobre Vida Familiar

para mayor informacion sobre la Profilaxis para EB)

Atresia Pulmonar con Defecto

del Septo Ventricular

El nombre “atresia pulmonar” significa que no existe una apertura para que la sangre
salga del ventriculo derecho hacia la arteria pulmonar. Normalmente existe una valvu-
la pulmonar que se abre y permite que la sangre salga del corazdn por el ventriculo
derecho. Sin embargo, en la atresia pulmonar la vélvula se encuentra permanente-
mente cerrada o ausente. La arteria pulmonar principal (o tronco pulmonar) es ya sea
pequefia, como un corddn, o ausente por completo. La atresia pulmonar tiene una de

dos formas: con o sin Defecto del Septo Interventricular (VSD por sus siglas en inglés)

El Defecto del Septo Interventricular asociado con esta condicidn es un orificio
grande en la pared que divide los dos ventriculos y que permite que la sangre ven-
tricular azul del lado derecho pase hacia el ventriculo izquierdo y salga por la aorta.
Este defecto estd intimamente relacionado con la Tetralogia de Fallot. En ocasiones
se le conoce como Seudotruncus debido a su similitud con el tronco arterioso, en
la cual emerge un solo vaso sanguineo del corazén. Como la sangre requerida para
la circulacion pulmonar no puede salir del ventriculo derecho, la supervivencia
depende de la existencia de rutas alternativas. El conducto arterioso lleva sangre de
la aorta a la arteria pulmonar y si el conducto estd ausente, emergen mdltiples arte-
rias colaterales aortopulmonares grandes, conocidas como MACAPs, de la aorta

para abastecer de sangre a la circulacion pulmonar.

Con este defecto, la sangre que viaja por la aorta es una mezcla de sangre azul y roja
de los dos ventriculos, y da al nifio un tono azulado, llamado cianosis. Esta sangre
morada es bombeada al cuerpo y llega también a los vasos pulmonares por medio
del conducto arterioso (MACAP). Un recién nacido con cianosis severa podrd

recibir Prostaglandina para mantener abierto el conducto arterioso de manera tem-
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poral. Sin embargo, un recién nacido con atresia pulmonar en muy raras ocasiones
serd dado de alta sin antes ser sometido a un procedimiento quirdrgico para estable-
cer un flujo de sangre mds confiable hacia los pulmones. A menudo se recomienda
un cateterismo cardfaco preoperatorio para definir el tamafio de los vasos pul-

monares y la fuente de abastecimiento de sangre.

La cirugia a una edad tan temprana se conoce como cirugia paliativa o de apoyo.
Normalmente se recomienda que la cirugfa correctiva de corazdn abierto se realice
en una fecha posterior: La operacién paliativa para infantes pequefios abarca la inser-
cion de una fistula (shunt), un pequefio tubo de pléstico, entre la arteria pulmonary
la aorta. El papel de la fistula es el mismo del conducto arterioso natural: proveer a

los pulmones de circulacion sanguinea.

Algunos bebés requieren de una segunda cirugfa para colocarles una fistula en el
lado opuesto del pecho si el contenido de oxigeno de la sangre adrtica sigue
estando bajo, ocasionando que la sangre aparente estar demasiado azul, o si las
ramas de la arteria pulmonar no crecen a un tamafio que permita hacer la

reparacion de este defecto cardfaco.

Un bebé que nace con circulacion pulmonar dependiente de MACAP requerird de
varias operaciones paliativas para prepararlo para la cirugia correctiva final. Estas
MACAP son arterias multiples desconectadas, y cada una de ellas alimenta una parte
diferente de los pulmones. Deberdn unirse por medio de un proceso conocido
como focalizacién Unica, con el fin de formar una rama Unica de arteria pulmonar
derecha e izquierda. Una vez que se haya logrado lo anterior podrd seguir la cirugia

correctiva.

Todos los pacientes con atresia pulmonar que serdn sometidos a cirugla correctiva
requerirdn de la substitucién de la arteria pulmonar principal faltante. Este pro ce di
mien to a corazdn abierto, conocido como operacidn de Rastelli, consiste en cerrar
el defecto interventricular con un parche grande de pléstico, y colocar una nueva
arteria pulmonar entre el ventriculo derecho y las ramas de la arteria pulmonar. Esta
nueva arteria puede ser una prétesis de conducto con vdlvula hecha de pldstico o

un injerto humano extraido del tejido de un caddver humano.
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Este conducto con vélvula sustituye a la arteria pulmonar. Este conducto no crece
conforme el nifio va creciendo. Por lo tanto tendrd que ser reemplazado cuando
comience a presentar obstruccion. Se estima que un nifio pequefio que es someti-
do a una operacion de Rastelli requerird varias operaciones mds en el transcurso de
su vida. Si embargo, debe de tenerse en mente que una operacion de Rastelli ofrece
una existencia casi normal hasta la edad adulta para los nifios que nacen una mal-

formacion cardfaca importante y un futuro incierto.

Todos los pacientes que se han sometido a una reparacidn cardfaca utilizando mate-
rial extrafo, tales como fistulas, conductos, parches o vélvulas, deberdn observar las
precauciones contra la EBS (endocarditis bacteriana subaguda). (Consulte el capitu-
lo de Vida Familiar para mayor informacién sobre la profilaxis EBS). Algunos
pacientes también requerirdn de medicinas para prevenir la formacién de codgulos

de sangre, tales como aspirina o Coumadin.

Estenosis Pulmonar

La Estenosis Pulmonar es un estrechamiento u obstruccidn entre el ventriculo dere-
cho vy la circulacidon pulmonar. Frecuentemente se encuentra asociada con otras ano-
malfas, pero aqui veremos a la estenosis pulmonar como una anormalidad aislada. La

obstruccion puede presentarse a diferentes niveles.

La obstruccién mds comun e la estenosis de la vélvula pulmonar. Una vélvula pul-
monar normal permite que la sangre fluya libremente de la cdmara de bombeo del
corazdn, el ventriculo derecho, hacia los vasos que van hacia los pulmones, las arte-
rias pulmonares. Normalmente la vdlvula tiene tres hojas o clspides que se abren
ampliamente cuando bombea el ventriculo. Cuando el ventriculo se relaja, las
hojas se cierran firmemente y no permiten que el flujo de sangre se regrese, cono-
cido como regurgitacion, hacia el ventriculo derecho. En la estenosis valvular, las
hojas se encuentran parcialmente fundidas y no pueden abrir completamente.
Con frecuencia se encuentra que sélo existen dos hojas en lugar de tres, fend-
meno conocido como vdlvula bicdspide. La estenosis de la vélvula pulmonar
aumenta el trabajo del ventriculo izquierdo, el cual deberd bombear sangre hacia

las arterias pulmonares sin importar que tan estrecho se encuentre el paso.

61



Asi es Mi Corazdn Defectos Congénitos del Corazodn

Cuando el ventriculo ya no puede bombear la sangre hacia la arteria pulmonar

ocurre la insuficiencia cardiaca.

La parte del ventriculo derecho que se encuentra justo por debajo de la vdlvula pul-
monar se conoce como tracto de salida del ventriculo derecho. Este tdnel muscu-
lar (infundibulum) ubicado por debajo de la vdlvula normalmente no se encuentra
obstruido y participa en la accién de bombeo. Si el muisculo del tracto de salida se
encuentra anormalmente grueso, puede estrechar el tlnel, resultando asi en esteno-

sis subvalvular (estenosis infundibular o subpulmadnica).

Un estrechamiento que ocurre en el cuerpo del ventriculo derecho debido a una mus-

culatura anormal se conoce como ventriculo derecho dividido o de doble cdmara.

Si el estrechamiento se encuentra en la arteria pulmonar, después de que se divide
en arteria pulmonar derecha o izquierda se conoce como estenosis de la rama de la
arteria pulmonar; o estenosis pulmonar periférica. El estrechamiento del tronco pul-
monar principal, justo por encima de la vdlvula, se conoce como estenosis pulmonar

supravalvulan

No importa en ddnde ocurra la estenosis pulmonar (debajo de la valvula, en la vélvu-
la, arriba de la vélvula o en cualquier combinacidn), el resuttado final siempre serd un
aumento de esfuerzo para el ventriculo derecho. A menos que la estenosis sea muy
severa en la infancia, a menudo son pocos los sintomas. La unica pista puede ser la

presencia de un soplo cardiaco fuerte.

Los recién nacidos con estenosis pulmonar severa o critica pueden enfermarse de
gravedad, con insuficiencia cardfaca congestiva, al poco tiempo de nacidos y requieren

de tratamiento urgente, ya sea una cirugfa o una valvuloplastia con catéter.

Las formas muy ligeras de estenosis pulmonar pueden no requerir de tratamiento,
pero deberd observarse al nifio en crecimiento para asegurarse del progreso del
estrechamiento por medio de consultas regulares con el cardidlogo y ecocardiogra-
mas de vigilancia periddicos.

Cuando la estenosis es lo suficientemente severa como para requerir de tratamien-
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to, existen varias opciones, dependiendo del drea estendtica. La estenosis que incluye
la fusién de las hojas de la vélvula pulmonar (estenosis de la vélvula pulmonar) a
menudo puede ser tratada por medio de un cateterismo cardiaco con una valvulo-
plastia con globo. Se inserta un tubo largo de plastico con un globo en la punta en
una vena grande de la ingle. El catéter va avanzando hacia el ventriculo derecho y a
través del estrechamiento en la vdlvula pulmonar por las hojas fundidas de la vélvu-
la. Entonces se llena el globo con liquido, lo que ocasiona que las hojas fundidas se
separen y abran. Este procedimiento se realiza bajo sedante fuerte y requiere que
el nifio pase la noche en el hospital. Si el estrechamiento recurre (vuelve a presen-

tarse), puede repetirse la valvuloplastia o el paciente serd referido para cirugfa.

Cuando la obstruccion se encuentra por debajo o por encima de la vélvula, la
reparacion se realiza con cirugfa. La operacidn requiere de cirugia de corazdn abier-
to y del uso de la maquina de circulacion cardiopulmonar. Mientras se trabaja den-
tro del corazdn, la mdquina mantiene la circulacion del paciente. Si existe musculo
obstruyendo dentro del ventriculo, se retira. Si existe una “‘cintura’” en la arteria pul-
monar por encima de la vélvula, se agranda con un parche. Si las hojas de la vélvu-

la estdn fusionadas, se abren.

Las arterias pulmonares periféricas pueden repararse quirdrgicamente colocando un
parche en los vasos angostos, pero no es raro encontrar que dicho estrechamiento
recurre. Un tratamiento alternativo es la dilatacién con globo, la cual estira las arte-
rias. Una vez que las arterias han sido agrandadas se pueden colocar unos tubos
rigidos (conocidos como mallas o “stents” intravasculares) para, mantener las arte-

rias abiertas permanentemente.

Con excepcidn de los infantes muy enfermos, la recuperacion en el hospital a
menudo es de solo unos dfas. Después del tratamiento puede quedar un
estrechamiento ligero que se tolera bien, requiriendo si acaso de restricciones mini-
mas en su estilo de vida. Después de la operacidn se requiere de profilaxis EBS uni-
camente cuando se utilizan parches grandes o mallas en la reparacién. (Consulte el
capitulo sobre Vida Familiar para mayor informacion sobre la profilaxis EBS)
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Tetralogia de Fallot (TOF)

La Tetralogia de Fallot (TOF por sus siglas en inglés) es una combinacidn de cuatro
problemas cardiacos diferentes. La palabra “tetralogia” viene de la raiz griega que sig-
nifica“cuatro”. Los cuatro problemas son: estenosis pulmonar, defecto del septo ven-
tricular, superposicion de la aorta e hipertrofia ventricular derecha. Es de gran ayuda
comprender primero cada uno de los cuatro defectos por separado para luego ver

el efecto que surte su combinacidn en el corazdn.

Estenosis pulmonar

Se conoce como estenosis pulmonar cuando la arteria pulmonar, la arteria que lleva
la sangre azul del ventriculo derecho hasta los pulmones, se encuentra bloqueada. El
bloqueo puede ser el resultado de un exceso de musculo bajo la védlvula pulmonar
o que la valvula en s esté muy pequefia o no pueda abrirse por completo. Es posi-
ble que la arteria pulmonar también se encuentre demasiado pequefia por encima
de la vélvula. En casos de Tetralogfa de Fallot severa puede encontrarse que el sis-
tema arterial pulmonar completo esté subdesarrollado, siendo todas las ramas mds
pequefias de lo normal. Esta condicién se conoce como arterias pulmonares

hipopldsticas.

Defecto del septo ventricular

Un defecto del septo ventricular (VSD) es un orificio entre las dos cdmaras inferi-
ores de bombeo del corazdn (los ventriculos). Este es el mds comun de todos los
defectos congénitos del corazén. Cuando se presenta en la TOF el orificio es muy
grande y estd situado bajo la aorta. La presidn dentro de los dos ventriculos es igual-

mente alta debido al gran orificio.

Superposicion de la aorta

Normalmente la aorta sale de la cdmara inferior izquierda del corazdn, el ventricu-
lo izquierdo. La aorta es el vaso sanguineo mds grande del corazdn v lleva la sangre
oxigenada del corazdn a todas las partes del cuerpo. Cuando se dice que la aorta
se encuentra superpuesta, significa que el vaso estd colocado de manera incorrecta
y se superpone tanto en el ventriculo izquierdo como en el derecho, justo por enci-

ma del defecto interventricular.
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Hipertrofia ventricular derecha

El ventriculo derecho es la cdmara inferior del corazén que bombea azul o desoxi-
genada hacia las arterias pulmonares. Normalmente, el musculo del ventriculo dere-
cho es delgado. Hipertrofia quiere decir que la pared muscular de la cdmara se ha
engrosado. Esto ocurre en [aTOF debido al esfuerzo adicional que debe realizar este
musculo para bombear la sangre a través de la arteria pulmonar bloqueada, asi como

también debe bombear la sangre contra la presidn alta de la aorta.

La combinacién de estos cuatro defectos compone la condicién conocida como
Tetralogia de Fallot. Como resultado, la sangre desoxigenada del ventriculo derecho
se encuentra parcialmente bloqueada en su paso hacia los pulmones. En lugar de
esto, parte de esa sangre puede cruzar por el VSD vy salir por la aorta superpuesta
hacia el cuerpo. Mientras mds severo sea el bloqueo en las arterias pulmonares, mds
sangre azul pasard hacia la aorta. Cuando sangre desoxigenada llega hacia el cuer-
po, el niflo parece menos rosado de lo normal; su piel, labios y ufias tendrdn una

coloracién azul. Esto se conoce como cianosis.

La severidad de la estenosis pulmonar en la TOF puede variar considerablemente.
Puede ser muy ligera en el recién nacido debido a que muy poca sangre azul pasa
a la aorta. Sin embargo, la estenosis pulmonar tiende a volverse mds severa con-
forme crece el bebé. El nivel de oxigenacion del bebé disminuye paulatinamente
hasta que es necesaria la correccién quirdrgica de laTOF. Si las ramas de las arte-
rias pulmonares son de un tamafio casi normal, esta operacion puede realizarse en

un solo paso.

Sin embargo, si las arterias pulmonares del bebé son hipopldsticas, o sea muy
pequefias, es posible que sea necesario un procedimiento adicional para ayudar a
que estos vasos sanguineos crezcan a un tamafno normal. Esta operacidn, la cual nor-
malmente se realiza durante los primeros meses de vida, incluye la creacién de una
fistula para forzar mas flujo de sangre hacia las arterias pulmonares, obligdndolas a
crecer con el tiempo, al tiempo que llevan mds sangre hacia los pulmones y se eleva

el nivel de oxigeno del bebé.

La reparacién completa de laTOF normalmente se realiza en el primer afio de vida.
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La reparacién completa consiste en cerrar el VSD con un parche para que la aorta
salga Unicamente del ventriculo izquierdo, asi como agrandar lo mds posible el trac-
to de salida del ventriculo derecho, la vélvula pulmonar y las ramas de la arteria pul-
monar. Un evento severo conocido como “ataque de Tetra” puede observarse en
nifios con Tetralogia de Fallot severa, especialmente si el nifio tiene una gran canti-
dad de musculo en el ventriculo derecho que bloquea el drea por debajo de la arte-
ria pulmonary. Cuando ocurre un "“ataque Tetra" el musculo debajo de la Vélvula pul-
monar puede apretarse, permitiendo que muy poca sangre pase hacia los pulmones.
El bebé puede estar irritable y muy azul, puede respirar muy rdpidamente e incluso
desmayarse. Si esto sucede, eleve las rodillas del bebé hasta su pecho, llame al 91 |
e informe inmediatamente a su doctor. Un “ataque Tetra” puede ser muy peligroso
para el bebé y puede requerir de una cirugfa urgente. Existen medicamentos que

pueden utilizarse para tratar un “ataque Tetra” o para evitar que vuelva a suceder.

Retorno Venoso Pulmonar Total Anémalo (RVPTA)

Cuando el corazdn y los pulmones se estan formando en el feto, se forman cuatro
venas en los pulmones, las cuales se conectardn a la pared posterior de la aurfcula
izquierda. Estas venas son conocidas como venas pulmonares y son la ruta que toma
la sangre para pasar de los pulmones de regreso al corazdn, para asf ser bombeada
hacia el cuerpo. En un corazén normal se conectan dos venas del pulmdn derecho
y dos del izquierdo. En la enfermedad conocida como retorno venoso pulmonar
total andmalo (RVPTA) estas venas no estdn conectadas a la aurfcula izquierda. En
lugar de esto se juntan, formando una vena comuin que se conecta directa o indi-
rectamente a la auricula derecha. Esto también se conoce como Conexidn Venosa

Pulmonar Total Andmala.

La forma mds comin de RVPTA (A) conecta las venas pulmonares a la vena cava
superior, el vaso sanguineo que lleva la sangre azul desoxigenada de la parte supe-
rior del cuerpo hacia el corazén. Otra forma de RVPTA conecta las venas pul-
monares al seno coronario, el paso que lleva la sangre azul del mudsculo cardiaco en
si hacia la auricula derecha. Las venas pulmonares comunes pueden también estar

conectadas directamente a la auricula derecha.

68



Asi es Mi Corazdn Defectos Congénitos del Corazdn

La forma menos comin de RVPTA (B) ocurre cuando las venas pulmonares
comunes se conectan a la vena cava inferior, el vaso sanguineo que lleva la sangre
desoxigenada de la parte inferior del cuerpo hasta el corazén. Para llegar hasta la
vena cava inferior, las venas pulmonares deberdn extenderse hasta por debajo del
diafragma, la divisidon que existe entre el pecho y el abdomen. Este tipo de defecto,
conocido como RVPTA infradiafragmdtico, puede también incluir una obstruccién
entre las venas pulmonares comunes v la auricula derecha. Los pulmones pronto se

congestionan y el bebé presenta insuficiencia respiratoria.

En todos los casos de RVPTA se presenta un orificio entre las cdmaras superiores
del corazdn, conocido como Defecto del Septo Auricular. Este orificio es necesario
para que pase algo de sangre al lado izquierdo del corazdn para ser bombeada hacia
el cuerpo. En los bebés con RVPTA la sangre azul desoxigenada entra normalmente
a la aurfcula derecha, pero ahf se mezcla con la sangre roja oxigenada que viene de
los pulmones por una conexidn anormal como arriba se describe. Parte de esta
mezcla de sangre seguird la ruta normal hacia los pulmones, y parte cruzard por el
defecto interauricular para llegar al lado izquierdo del corazdn y ser bombeada al

cuerpo.

El bebé puede presentar sefiales de insuficiencia cardiaca, tales como respiracion
acelerada, falta de apetito e incapacidad para aumentar de peso debidamente. El
bebé también puede tener un soplo cardiaco. La saturacidn de oxigeno en la san-

gre también serd menor de lo normal.

La RVPTA solamente puede corregirse con cirugfa. La operacion incluye la apertu-
ra de la parte posterior de la auricula derecha, coser las venas comunes directa-
mente a la pared de la auricula izquierda y cerrar el vaso sanguineo anormal que va
hacia el lado derecho del corazén. En esta ocasién también se cierra el defecto

interauricular.

Existe una condicién similar conocida como Retorno Venoso Pulmonar Parcial
Andmalo (€), que se trata de una o dos venas pulmonares conectadas de manera

anormal, en lugar de las cuatro. Normalmente también se encuentra presente un
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defecto del septo interauricular.  En muchas ocasiones el Unico sintoma presente en
el nifio es un soplo cardiaco. La reparacion de la RVPPA abarca la creacidn de un
tunel dentro de la auricula derecha, utilizando tejido del pericardio, la bolsa de mem-
brana que rodea al corazdn. Este tunel se conecta al defecto del septo interauri-
cular para permitir que la sangre roja, rica en oxigeno, que viene de las venas pul-

monares pase a la auricula izquierda, como lo harfa normalmente.

Transposicion de los Grandes Vasos

Cuando se presenta la Transposicion De Los Grandes Vasos, la aorta sale del ven-
triculo derecho y la arteria pulmonar sale del ventriculo izquierdo (A). Asf, la aorta
lleva sangre desoxigenada al cuerpo antes de que pueda llegar a los pulmones para
recibir oxigeno. La arteria pulmonar lleva la sangre del lado izquierdo del corazdn
de regreso a los pulmones. Los infantes que nacen con Transposicion de los Grandes
Vasos estardn ciandticos o ““azules” al nacer o al poco tiempo de nacidos, ya que la

sangre que circula por el cuerpo estd desoxigenada.

Antes de nacer, el feto tiene un orificio en la pared que separa las auriculas, las dos
cdmaras superiores del corazén. Esta apertura se conoce como “foramen oval per-
sistente”, o PFO por sus siglas en inglés. También se presenta un vaso sanguineo que
conecta la aorta con la arteria pulmonar por fuera del corazdn, este vaso se conoce
como "Conducto Arterioso Persistente” o PDA por sus siglas en inglés. Si estas
estructuras permanecen abiertas después de que el bebé nace, la sangre se mezcla
en estas estructuras y un poco de sangre oxigenada circula hacia el cuerpo. Sin
embargo, estas estructuras no estdn hechas para permanecer abiertas por mucho
tiempo después del nacimiento, y eventualmente se cierran, evitando asi que circule
sangre desoxigenada por el cuerpo. Si el PFO estd criticamente pequefio, el cardidl-
ogo realizard una septostomia con globo tipo Rashkind. Durante este procedimien-
to se inserta un catéter grande en una vena grande de la ingle del bebé. Este catéter
se va avanzando hasta entrar al corazdn y cruzar el PFO. Después de esto, se infla
un globo muy pequeio que va colocado en la punta del catéter y se jala el catéter
por el PFO con el fin de agrandarlo. Esto permite que la sangre desoxigenada se

mezcle con la sangre oxigenada para que el cuerpo reciba mds sangre oxigenada. El
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bebé continuard estando azul porque todavia su cuerpo recibe la sangre mezclada,

sin embargo estard menos azul que antes de la septostomfa.

e Cirugia

Para reparar este defecto la cirugila que se realiza mds cominmente es el
Intercambio arterial u operacidn Jatene. Se trata de cirugfa de corazdn abier-
to y el corazdn se detiene durante la cirugfa. La aorta se corta arriba del nivel
de las arterias coronarias y la arteria pulmonar se corta al mismo nivel. Las
arterias coronarias se desconectan del sobrante de la base de la aorta y luego
se vuelven a conectar a la base de la arteria pulmonar. Después se cose la
aorta a la base de la arteria pulmonar vy la arteria pulmonar se cose a la base
de la aorta, bdsicamente “cambiando” la circulacion y conservando la circulacién
coronaria. Ahora la aorta sale del ventriculo izquierdo y puede llevar sangre
oxigenada al cuerpo. La arteria pulmonar sale ahora del ventriculo derecho,
lista para llevar la sangre a los pulmones para recoger oxigeno. Durante la
cirugia también se cerrard el ASD que fue creado durante la septostomia con

globo Rashkind, cosiendo un parche de Gore-Tex sobre el orificio.

Transposicion de los Grandes Vasos con Defecto

del Septo Ventricular (B)

Aproximadamente el 30 o 40% de los pacientes con Transposicién de los Grandes
Vasos (ver arriba) también tienen un Defecto del Septo Ventricular oVSD. Es un ori-
ficio en la pared, o septo, que separa las dos cdmaras inferiores del corazdn, los ven-
triculos. Este orificio permite que la sangre desoxigenada y la sangre oxigenada se

mezclen para que un poco de sangre oxigenada circule hacia el cuerpo.
e Cirugia

Para reparar este defecto, la cirugfa mds comun es el Intercambio arterial u

operacidn Jatene, que arriba se describe.
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Transposicion de los Grandes Vasos con Defecto del Septo
Ventricular y Obstruccion del Tracto de Salida Ventricular
Izquierdo (C)

Aproximadamente el 30% de los pacientes con Transposicién de los Grandes Vasos
y Defecto del Septo Ventricular tienen también una obstruccidn en el flujo de san-
gre que sale del ventriculo izquierdo, conocido también como Estenosis
Subpulmonar. Esto puede haber sido causado porque la pared del septo o pared
ventricular se haya curvado hacia la izquierda, hacia el ventriculo izquierdo, causando

un blogueo al flujo de sangre que sale de dicho ventriculo.

e Cirugia

Para los pacientes con Transposicion de los Grandes Vasos, VSD y Estenosis
Subpulmonar severa se realiza una operacién de Rastelli. La operacion de
Rastelli es un término general utilizado para operaciones en donde se conecta
un “conducto” o conexidn con un tubo, del ventriculo derecho hacia la arteria
pulmonar, esquivando el bloqueo cercano a la vélvula pulmonar. También se
crea un tunel para dirigir el flujo de sangre del ventriculo izquierdo hacia la
aorta, cerrando el VSD. Este procedimiento es una cirugfa de corazén abierto,
durante la cual el corazdn es detenido. Normalmente se realiza cuando el
bebé tiene casi un afio de edad. Cuando se realiza exitosamente, la aorta, que
ahora sale del ventriculo izquierdo, puede llevar la sangre oxigenada al cuerpo.
La arteria pulmonar sale del ventriculo derecho, lista para llevar la sangre hacia

los pulmones para recibir oxigeno.
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Atresia Tricuspide

Normalmente, la vélvula tricdspide permite que la sangre azul, baja en oxigeno, pase
de la auricula derecha al ventriculo derecho, de donde es bombeada a través de la
arteria pulmonar, hacia los pulmones para recibir oxigeno. Sin embargo, cuando
existe atresia tricUspide (A), la vélvula tricispide estd ausente. La Unica forma que
tiene la sangre azul de pasar al ventriculo derecho es por medio de un orificio en la
pared entre la auricula derecha y la izquierda. Este orificio, conocido como Defecto
del Septo Auricular, permite que la sangre azul, baja en oxigeno, se mezcle con la san-
gre roja, rica en oxigeno, en el lado izquierdo del corazén y pase al ventriculo izquier-
do, de donde es bombeada hacia la aorta y por todo el cuerpo. Esta mezcla de san-

gre causa una coloracién azulada en el nifio conocida como cianosis.

Es posible que el nifio con atresia tricispide presente también otros defectos cardfa-
cos, incluyendo defecto del septo ventricular, estenosis pulmonar y transposicién de

los grandes vasos.

Si el nifio tiene también un defecto del septo ventricular, un orificio en la pared que
separa los dos ventriculos, pasard una cantidad excesiva de sangre hacia los pul-
mones en lugar que hacia el cuerpo. Esto crea una carga mayor de trabajo para el
corazén y los pulmones, v puede resultar en la aparicion de sintomas de insuficien-
cia cardfaca congestiva, tales como respiracion acelerada, alimentacion insuficiente e

incapacidad para subir adecuadamente de peso.

La estenosis pulmonar, otro problema que se encuentra normalmente en nifios con
atresia tricUspide, es un bloqueo en la arteria que lleva la sangre a los pulmones. Si
el bloqueo es severo, los pulmones no reciben suficiente sangre y los niveles de

oxigeno del bebé pueden no ser adecuados.

El tercer problema que a menudo viene asociado con la atresia tricUspide es la trans-
posicidn de los grandes vasos, en la cual la arteria pulmonar vy la aorta estdn conec-

tadas a la cdmara equivocada dentro del corazén (B).

Sean cuales fueren los problemas asociados con la atresia tricUspide, lo mds proba-

ble es que el bebé requiera de la misma reparacién quirdrgica final; una combinacion,
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en dos pasos, de una fistula de Glenn y un procedimiento Fontan. Si el flujo sangui-
neo pulmonar es excesivo, se requiere de una operacion preliminar, conocida como
procedimiento de banda pulmonar. Si el flujo sanguineo pulmonar es reducido,

puede ser necesario colocar una fistula BT.

Normalmente, cuando el nifio cumple entre los seis y los doce meses de edad se
realiza la operacién de Glenn para conectar la vena cava superior directamente a la
arteria pulmonar. La vena cava superior es la vena grande que lleva la sangre azul
de la parte superior del cuerpo al corazén. Con mds frecuencia los cirujanos real-
izan una operacion de fistula Glenn bidireccional para permitir que la sangre llegue

tanto al pulmdén derecho como al izquierdo.

El procedimiento Fontan, que normalmente se realiza cuando el bebé tiene uno o
dos afios de edad, conecta la vena cava inferior directamente a la arteria pulmonar.
La vena cava inferior es el vaso sanguineo que lleva la sangre azul que viene de la
parte inferior del cuerpo al corazén. Como la vena cava inferior no se encuentra
cerca de la arteria pulmonar, es necesario crear un tunel dentro de la auricula

derecha para poder hacer la conexién, conocido como tunel Fontan lateral.

En algunos nifios se deja un pequefio orificio o comunicacidn en el conducto de
tdnel Fontan lateral como una medida de “escape” en caso de presentarse presion
alta en la conexidon entre la vena cava inferior v la arteria pulmonar. Durante la
cirugfa, mientras se utiliza la bomba de circulacidn cardiopulmonar, los pulmones del
nifio tienden a retener mds liquido y se vuelven un poco rigidos, lo que a su vez oca-
siona que la presidon pulmonar se eleve y requiera de mayor esfuerzo para que fluya
la sangre por la arteria pulmonar. El “escape” permite que pase un poco de sangre
azul al lado izquierdo del corazén para que la presion del lado derecho sea mds baja.
El cuerpo tiende a ajustarse a la reparacidn Fontan unos meses después de la cirugfa,
y el pequefio orificio 0 comunicacidn o se cierra por sf mismo, o puede cerrarse con

un cateterismo cardiaco.

Las operaciones de fistula Glenn vy la Fontan pueden realizarse al mismo tiempo en
algunos pacientes, pero los doctores normalmente prefieren realizar estas opera-

ciones con doce meses de diferencia para la seguridad del nifio.
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Truncus Arteriosus

Truncus Arteriosus significa que existe un vaso o tronco comuin que sale del
corazdn, en lugar de una arteria pulmonar y una aorta separadas. Existe solamente
una valvula entre el corazdn y este tronco. Normalmente, la arteria pulmonar lleva
la circulacién pulmonar, la sangre que va hacia los pulmones, y la aorta lleva la circu-

lacidn sistémica, la sangre que va hacia el resto del cuerpo.

En el Truncus Arteriosus, el tronco lleva tanto la circulacidn pulmonar como la
sistémica, ademds de la circulacion coronaria, que normalmente sale de la aorta. El
tronco se encuentra superpuesto sobre ambos ventriculos y siempre se encuentra
un Defecto del Septo Ventricular; un orificio en la pared que separa las dos cdmaras
inferiores del corazén. Con este defecto, la sangre oxigenada se mezcla con la san-
gre desoxigenada a través del VSD. Toda la sangre sale por el tronco y de ahf pro-
cede por el tronco o por la arteria pulmonar hacia los pulmones, sin llevar oxigeno
al cuerpo. Esto explica por qué los bebés pueden tener coloracidn azulada o ciandti-
Ca, Ya que parte de la sangre desoxigenada llega a la circulacion sistémica. Existen

cuatro tipos de este defecto congénito del corazdn.

Tipo |

En el Truncus Arteriosus Tipo | (A), que compone mds del 50% de los cuatro tipos,
la arteria pulmonar principal es una rama del tronco y mds adelante se divide en la
arteria pulmonar izquierda y la derecha. La sangre sale del corazdn por el tronco y
una parte pasa a la arteria pulmonar. La sangre que no pasa a la arteria pulmonar
sigue por el tronco hacia el cuerpo v las arterias coronarias. La sangre que entra en
la arteria pulmonar luego se divide hacia la arteria pulmonar derecha y de ahf al pul-

mon derecho, y a la arteria pulmonar derecha y de ahf al pulmdn izquierdo.

Tipo 1l

En el Truncus Arteriosus Tipo Il {B), qgue compone aproximadamente el 20% de este
tipo de defecto, no existe una arteria pulmonar principal. Las arterias pulmonares
derecha e izquierda salen de la parte trasera del tronco, cerca una de la otra, pero sep-
aradas, cada una de ellas lleva sangre a los pulmones, la izquierda lleva sangre al pulmadn
izquierdo y la arteria pulmonar derecha al pulmon derecho. Cuando la sangre sale del

corazdn por el tronco, una parte pasa por estas arterias hacia los pulmones. El resto
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de la sangre seguird por el tronco hacia las circulaciones sistémica y coronaria.

Tipo 111

En el Truncus Arteriosus Tipo Il (B) las arterias pulmonares salen de los lados del
tronco, lejos la una de la otra. Este defecto compone aproximadamente el 20% de
todos los pacientes con Truncus Arteriosus. Aqui no existe una arteria pulmonar
principal. Las arterias pulmonares izquierda y derecha salen del tronco por separa-
do, cada una llevando la sangre hacia los pulmones, la arteria pulmonar izquierda al
pulmon izquierdo vy la derecha al pulmén derecho. Cuando la sangre sale del
corazdn por el tronco, una parte sale por estas arterias hacia los pulmones. El resto

de la sangre pasa por el tronco hacia la circulacion sistémica y la coronaria.

Tipo IV
El Truncus Arteriosus Tipo IV (€) también se conoce como Seudotroncus y puede
ser considerado como un tipo de Atresia Pulmonar con Defecto del Septo

Ventricular (VSD) con MACAP Rara vez se utiliza este término para definirla.

e Cirugia

Como el exceso de sangre regresa repetidamente a los pulmones, los pul-
mones se “inundan”. Para restringir el flujo de sangre hacia los pulmones, puede
realizarse una Banda de la Arteria Pulmonar en los comienzos de la vida. La
Banda de la Arteria Pulmonar normalmente no requiere de cirugfa de corazdn
abierto y no es necesario detener el corazén. Se coloca una “banda”, normal-
mente hecha de material Gore-Tex —un material similar a la gabardina — alrede-
dor de la arteria pulmonar. En esencia, esto aprieta la arteria pulmonar vy
restringe el flujo de sangre que va hacia los pulmones, forzdndola asf a circular
hacia el cuerpo. La banda en la arteria pulmonar es un procedimiento paliati-
VO Y no una cura. La reparacién completa se hace normalmente con un pro-
cedimiento Rastelli modificado. Por lo general, en un procedimiento Rastelli se
conecta el ventriculo derecho a la arteria pulmonar utilizando una conexién
tipo tubo. Este tubo normalmente es un aloinjerto (injerto humano), hecho de
tejido de un caddver humano. Durante la operacidén de Rastelli se cierra el
Defecto del Septo Ventricular con un parche de Gore-Tex para que la aorta

surja Unicamente del ventriculo izquierdo.
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Truncus Arteriosus (Tipo )
Defecto del Septo Ventricular

Defecto del Septo Auricular
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Cayado Adrtico lzquierdo

Defectos Congénitos del Corazon

(B)

Truncus Arteriosus (Tipos 11 y 111)
Defecto del Septo Ventricular
Defecto del Septo Auricular
Cayado Adrtico I zquierdo

Truncus Arteriosus (Tipos 11 y 1)
Defecto del Septo Ventricular
Defecto del Septo Auricular
Cayado Adrtico |zquierdo

Colaterales Sstémicas Separadas
hacia cada Pulmén

Corazéon normal

Consulte la pagina 14 para
ver una ilustracion detallada
del corazén normal
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Defecto del Septo Ventricular (VSD)

Un defecto del septo ventricular (VSD) es un orificio en la pared o septo que se-
para las dos cdmaras inferiores de bombeo del corazdn (los ventriculos). Este defec-
to es el mds comun de los defectos congénitos del corazén. Este orificio permite
que la sangre cruce del ventriculo izquierdo, en donde la presion es alta, hacia el ven-
triculo derecho, en donde la presion es mucho menor. Mientras mds grande sea el

orificio mds sangre cruzard del lado izquierdo hacia el derecho.

Normalmente, a los nifios que tienen un VSD se les escucha un soplo cardiaco muy
fuerte después de las primeras semanas de vida. En el periodo neonato, la presién
dentro de los pulmones y del ventriculo derecho es mucho mds alta de lo normal.
Esta presidn afta dentro del ventriculo derecho evita que cruce mucha sangre a
través del VSD durante los primeros dfas o semanas de vida. Es posible que durante
este tiempo el soplo se escuche muy suave, o que esté completamente ausente, vy el
bebé es probable que no presente sintoma alguno. Cuando la presién pulmonar y
la del ventriculo derecho comiencen a bajar a los niveles bajos normales el soplo se
escuchard mds fuerte. El bebé puede comenzar a dar muestras de un aumento en
la circulacidn, que en ocasiones se conoce como insuficiencia cardiaca congestiva.
Las sefiales de la insuficiencia cardiaca congestiva incluyen mala alimentacion, res-
piracién acelerada aln cuando el bebé duerme, sudoracién excesiva, dificultad para
aumentar de peso, congestidn y tos. La severidad de estos sintomas y la edad de su
aparicion dependerdn del tamafio del orificio — mientras mds grande sea el orificio,
mayor serd la severidad de los sintomas y mds temprano aparecerdn. Muchos bebés
con orificios grandes presentardn algunos sintomas de insuficiencia cardfaca conges-

tiva para cuando cumplan los dos meses de edad.

El tratamiento inicial para VSD normalmente es medicamento para ayudar al
corazén y a los pulmones a manejar la carga adicional de trabajo. Si el tratamiento
con medicamento es efectivo para controlar la insuficiencia cardiaca congestiva, es
posible que su doctor le aconseje esperar a que el VSD se cierre por si mismo. Si
el orificio es pequefio es posible que no requiera de tratamiento. Los medicamen-
tos podrdn incluir Digoxina, para ayudar al corazdén a que lata con mds fuerza, y Lasix,

que ayuda al cuerpo del bebé a deshacerse del exceso de agua. Puede ser que tam-
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bién se indiquen otros medicamentos, tales como el Captopril, para ayudar a los
vasos sanguineos del cuerpo a relajarse para disminuir la cantidad de esfuerzo que

debe hacer el corazén para bombear.

Ademds de los medicamentos, es posible que al nifio con unVSD se le indique una
férmula con alto contenido de calorfas. Normalmente, las férmulas para bebés y la
leche materna tienen 20 calorfas por cada onza. Con el fin de ayudar al bebé a subir
de peso, el doctor podrd recomendar mezclar la férmula normal con menos agua o
agregar formula en polvo a la leche materna para aumentar la cantidad de calorfas

por onza.

* Se recomendara cirugia si:

1. Persiste la insuficiencia cardfaca congestiva o el bebé no aumenta
de peso adecuadamente audn con tratamiento médico médximo.

2. la presidn alta que persiste en los pulmones debido al VSD puede
causar dafios permanentes

3. Existe el potencial de que otras partes del corazdn resulten afectadas
si se permite que el orificio permanezca abierto.

4. No existe ninguna evidencia de que el orificio se esté cerrando

por sf mismo.

Existen dos formas comunes de Defectos del Septo Ventricular. EIVSD Membranoso
(A), también conocido como defecto perimembranoso, ocurre cuando el orifico del
septo no contiene tejido muscular. Este defecto se encuentra cerca de las vélvulas
del corazdn, la vélvula adrtica vy la vdlvula tricdspide en particular las cuales pueden
resultar involucradas en el VSD. La otra forma, el VSD Muscular (B), ocurre cuando
los orificios de la pared muscular se presentan por todo el septo. Si estos orificios
son grandes es posible que se requiera de una cirugfa temprana. Los defectos mus-
culares pequefios tienen buenas probabilidades de cerrarse solos sin cirugia. Si estos
orificios se encuentran ubicados en el tracto de salida del ventriculo derecho, mejor
conocidos como VSD de canal, pueden requerir de cierre quirdrgico aun siendo
pequefios por el posible dafio que representan para la vélvula adrtica cercana.
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Arritmia

El' ritmo del corazén debe estar cuidadosamente coordinado para bombear la san-
gre a todo el cuerpo eficientemente. Para poder lograr esta coordinacion de ma-
nera normal el corazén se apoya en un sistema eléctrico elaborado que estimula las
paredes musculares de las auriculas y de los ventriculos para que se contraigan y se

relajen en cierta secuencia.

El sistema eléctrico del corazén se compone del Nédulo Sinusal o Sinoauricular, el
Ndédulo Atrioventricular, las Fibras de Conduccion del Haz de His y la mayorfa de las
células musculares de las auriculas y los ventriculos. Cada latido del corazén comien-
za con un impulso eléctrico que sale del Nddulo Sinusal, el marcapasos natural del
cuerpo. El impulso viaja por las demds partes del sistema eléctrico para activar las
auriculas y los ventriculos, asi completando un solo latido. Cualquier dafio a
cualquier parte del sistema eléctrico del corazdn puede dar como resulftado una fre-
cuencia cardiaca anormalmente lenta, conocida como bradicardia, o a una fre-

cuencia cardfaca anormalmente rdpida, conocida como taquicardia.

Los nifios pueden presentar problemas serios del ritmo cardiaco antes o inmediata-
mente después de haber nacido, la mayorfa de las veces siendo esta frecuencia
cardfaca demasiado rdpida. Los problemas con el ritmo cardiaco pueden ser adquiri-
dos congénitamente, pero no se vuelven problemdticos sino hasta mucho después.
Pueden también ser el resultado de infecciones virales u ocurrir después de una

cirugia del corazon.

Bradicardia

La bradicardia o frecuencia cardfaca lenta, puede ser ocasionada por una actividad
anormalmente lenta del Nédulo Sinusal, o por algin bloqueo en la conduccién en
algin punto del sistema eléctrico, conocido como bloqueo cardfaco. El bloqueo
cardfaco puede ocurrir como un simple retraso en la conduccidn de impulsos de las
auriculas hacia los ventriculos — llamado bloqueo de primer grado — o por impulsos

blogueados intermitentemente — conocido como blogueo de segundo grado; o por
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impulsos completamente blogueados o bloqueo de tercer grado. Algunos pacientes
nacen con bloqueo cardfaco (bloqueo congénito). Otros presentan bloqueo cardfa-
co debido a algin medicamento, a quimica sanguinea anormal, a inflamaciones o
después de una cirugia. La bradicardia puede causar sintomas tales como fatiga, poca
tolerancia al ejercicio, mareos vy sincope (pérdida del conocimiento). En muy raras

ocasiones la bradicardia puede causar la muerte.

Marcapasos
La bradicardia y los sintomas asociados con la misma pueden mejorar o pre-
venirse con la colocacién de un marcapasos permanente. Este dispositivo

mecanico desencadena un latido cardiaco cuando asf se requiere.

Un marcapasos tipico consiste de uno o dos electrodos que se conectan a un
generador de pulso, el cual contiene un circuito y una baterfa, incluyendo tam-
bién un chispa de computadora. Algunos marcapasos tienen sensores espe-
ciales que miden la actividad del paciente, permitiendo asi un rango mds nor-
mal de frecuencias cardiacas (o sea, una frecuencia baja estando en descanso y

mds rdpida con ejercicio).

A los pacientes que reciben un marcapasos con una sola linea, se les colocard
un marcapasos de cdmara Unica; aquéllos que tienen uno con dos electrodos
se les implanta un marcapasos de dos cdmaras. Los electrodos o cables
epicdrdicos se implantan en la superficie externa del corazdn, y el generador de
pulso se coloca en la regién del abdomen. A menudo esta es la ubicacidn
preferida para infantes y nifios pequefios. Por el contrario, los electrodos trans-
venosos o endocdrdicos se colocan con mas frecuencia en adultos y nifios may-
ores. Estos cables se pasan por una de las venas superiores que llegan hasta el
corazdn, con la ayuda de rayos X para guiarlos, y el generador de pulso se colo-

ca en la regién del hombro.
Los marcapasos normalmente se implantan bajo anestesia general, y el paciente

pasa de uno a varios dias en el hospital. Tipicamente, se verd al paciente en la

Clinica de Pacientes Externos al poco tiempo de ser dado de alta, y de ahi con
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una frecuencia de cada 6 a |2 meses. Ademds de estas visitas, se haran verifi-
caciones telefdnicas de seguimiento utilizando un dispositivo especial, conocido
como transmisor. En general, un paciente con marcapasos puede participar en
la mayorfa de las actividades de rutina y tendrd muy pocas restricciones en su

vida diaria.

Taquicardia

La taquicardia, o frecuencia cardiaca acelerada, puede ser el resultado de una activi-
dad eléctrica anormal debida a “cortos circuitos” eléctricos, 0 a un grupo de células
que actdan de manera anormal. Esto puede ocurrir sin tener una enfermedad
cardfaca obvia, o puede también estar asociada con enfermedades cardiacas, tales
como las personas que se han sometido a cirugia cardiaca. Los sintomas de la
taquicardia incluyen palpitaciones, mareos, falta de aliento y sincope (desmayos). Las
formas serias de taquicardia pueden causar muerte subita. Dependiendo de las cir-
cunstancias clinicas, la taquicardia puede tratarse con medicamentos, terapia eléctri-

ca, ablacién con radiofrecuencia utilizando catéteres, o cirugia cardiaca.

Medicamentos

Existe una gran variedad de medicamentos que se utilizan para tratar a los
pacientes con taquicardia. No hay medicina alguna que pueda eliminar o cam-
biar permanentemente los tejidos del corazdn que ocasionan la taquicardia,
pero muchas medicinas pueden detener o prevenir que recurra la taquicardia.
Aunqgue las medicinas “antiarritmicas” generalmente se toleran bien, la mayorfa
tienen efectos secundarios. Las medicinas que se utilizan con mds frecuencia

para el manejo de arritmias infantiles incluyen las siguientes:

Adenosine es un medicamento que se utiliza cominmente en las Salas
de Urgencias para detener abruptamente la taquicardia debida a taquicar-
dia supraventricular. La Adenosine solamente puede administrarse por via
intravenosa y normalmente es muy efectiva. La Adenosine pasa solo 10
segundos en el fluyjo sanguineo, por lo cual no puede utilizarse como
medicamento a largo plazo para prevenir que recurra la taquicardia.
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Digoxina es uno de los medicamentos que se recetan con mds fre-
cuencia para nifios con enfermedades cardiacas. Por lo general se utiliza
para aumentar la fuerza de contraccidon de cada latido cardfaco. La
Digoxina también baja la frecuencia cardiaca durante algunos tipos de
taquicardia, aumentando la actividad del sistema nervioso parasimpdtico.
Sin embargo, la Digoxina no es una manera potente de tratar las arritmias
y puede combinarse con otras medicinas antiarritmicas. Aunque por lo
general se tolera bien, los efectos secundarios posibles incluyen nausea,
vémito, cambios en la vista y cansancio, especialmente si se ingiere mucho
medicamento.  Algunos medicamentos alteran la manera en que se

absorbe la Digoxina en el cuerpo, por lo cual debe ajustarse la dosis.

Bloqueadores Beta tales como el Propanolol (Inderal), Atenolol
(Tenormin) y Metoprolol (Lopressor) son medicinas comunes utilizadas
para prevenir la taquicardia. Estas drogas bloquean el sistema nervioso
simpdtico vy disminuyen la actividad de los “receptores beta” del corazdn,
causando que disminuya la frecuencia cardiaca anormal. Los efectos
secundarios de los bloqueadores beta incluyen: bradicardia, hipotension,
fatiga y cambios de humor. Los pacientes con asma pueden tener pro-
blemas para respirar. Los nifios pequefios deberdn comer y beber con
regularidad, ya que los bloqueadores beta pueden afectar los niveles de
azicar en la sangre. Esto es especialmente importante con nifios

pequefios si estdn enfermos vy tienen falta de apetito.

Amiodarone (Cordarone) y Sotalol (Betapace) son medicinas que
se utilizan cuando otras han fallado para tratar la taquicardia. Estas dro-
gas tienen muchas funciones, incluyendo el bloqueo del potasio, los
canales de calcio y los receptores beta del corazén. Se recomienda que
estos medicamentos se comiencen a administrar en el hospital en
donde se pueda vigilar constantemente el ritmo cardfaco debido al
potencial que existe de presentar efectos secundarios serios, siendo los
mds importantes las arritmias cardiacas. Estos medicamentos pueden

requerir de andlisis periddicos de sangre para evaluar sus efectos en
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otros érganos del cuerpo. Algunos efectos secundarios que se observan
con estos medicamentos son bradicardia, bloqueo cardiaco, arritmias,

sensibilidad de la piel a los rayos solares, molestias de la vista, trastornos
tiroideos, cambios en el funcionamiento pulmonar, y cambios en el higa-

do o en la sangre.

Terapia eléctrica

Cuando la taquicardia es peligrosa y no puede controlarse con medicamento, es
posible que se requiera de terapia eléctrica inmediata para eliminar el ritmo acele-
rado. La terapia eléctrica involucra la descarga de impulsos eléctricos directamente
al tejido auricular o ventricular para detener la taquicardia. Estos impulsos pueden

aplicarse de diferentes maneras:

* Puede insertarse un electrodo o alambre transesofdgico por la nariz y hacia
el eséfago, que se encuentra directamente atrds del corazén. Esta Terminal
puede utilizarse para aplicar impulsos eléctricos al corazdn, deteniendo a
menudo la taquicardia. A menudo se necesita de un sedante ligero para ayu-
dar a que el paciente se relaje y a que disminuya la molestia durante este
tratamiento. Ocasionalmente se utiliza un estudio transesofdgico para deter-
minar qué tipos de taquicardia puede estar padeciendo el paciente, o para eva-
luar la efectividad de los medicamentos para prevenir episodios de taquicardia

en el futuro.

* Los dispositivos anti-taquicardia implantables son similares a los marcapasos,
pero también pueden aplicar terapia eléctrica automdticamente para detener
abruptamente la taquicardia. Estos dispositivos vigilan constantemente el ritmo
cardiaco del paciente, y detienen la taquicardia tan pronto empieza. Los dis-
positivos anti-taquicardia pueden disminuir la necesidad de medicamentos y
reducen las visitas a la sala de urgencias por episodios de taquicardia. La ma-
yorfa de los pacientes no sienten la terapia aplicada por el marcapasos anti-
taquicardia. Estos dispositivos pueden también evitar que el corazdn lata

demasiado lento.
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* Los defibriladores implantables para cardioversion (ICD por sus siglas en
inglés) son otro tipo de dispositivos automdticos que se utilizan mds comun-
mente para tratar formas muy peligrosas de taquicardia, tales como la taquicar-
dia ventricular. La mayorfa de de los ICD se implantan de manera transvenosa.
Los ritmos cardfacos estdn siendo vigilados constantemente y cuando ocurre
una taquicardia ventricular, el dispositivo aplica un choque eléctrico al musculo
cardfaco. La mayoria de los pacientes sienten alguna molestia durante la ter-
apia, pero sin este choque puede ocurrir la muerte sibita. Los pacientes con
ICD tienen citas de seguimiento en la Clinica para pacientes externos cada 3 o
4 meses. Por lo general estos pacientes tienen pocas restricciones en su vida
diaria y pueden participar en actividades fisicas menos exhaustivas, excepto por

las limitaciones impuestas por enfermedades cardfacas subyacentes.

Ablacion por catéter de radiofrecuencia

Este procedimiento se utiliza para eliminar la fuente del problema en algunos
tipos de taquicardia. El cardidlogo realiza este procedimiento en el laboratorio
de cateterismo cardiaco, y normalmente el paciente se encontrard bajo aneste-
sia general. Se colocan los catéteres o alambres en el corazdn del paciente, a
través de las venas grandes de las piernas y del cuello. Luego, el cardidlogo
hace un “mapa” del sistema eléctrico del corazdn para localizar el corto circuito
o las células hiperactivas. Una vez localizados, se podrd destruir esta pequefia
cantidad de tejido anormal, calentando la punta de un catéter especial que uti-
liza una corriente de radiofrecuencia. El evitar que el drea del tejido cause
episodios de taquicardia en el futuro elimina la necesidad de medicinas o de

otros tratamientos.

Cardiomiopatia

La cardiomiopatia es una enfermedad del musculo del corazén que a menudo no
tiene una causa identificable. Puede estar asociada con enfermedades musculo-
esqueléticas, tales como la ataxia de Friedreich, distrofia muscular o enfermedad de
almacenamiento de glicégeno, o con enfermedades virales. Normalmente es una

enfermedad crdnica y puede dar como resultado una cardiomiopatia dilatada, que
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es una debilidad del musculo cardiaco, o una cardiomiopatfa restrictiva, que se trata
de rigidez del musculo cardiaco. La cardiomiopatia hipertrdfica (conocida como
estenosis subadrtica idiopdtica, o IHSS por sus siglas en ingles, o como hipertrofia
septal asimétrica, o ASH por sus siglas en inglés) puede presentarse en miembros de
la misma familia.. En estas enfermedades, el musculo ventricular izquierdo, en espe-
cial el septo que separa el ventriculo derecho del izquierdo, se vuelve excesivamente
grueso y puede obstruir la salida de la sangre hacia la aorta. Este musculo grueso

es propenso a irregularidades en el ritmo cardiaco.

Insuficiencia cardiaca congestiva

El corazén cuenta con dos sistemas de bombeo — el lado derecho que bombea san-
gre hacia los pulmones, y el lado izquierdo, que bombea sangre hacia el cuerpo. La
insuficiencia cardiaca congestiva se presenta cuando la accién de bombeo del
corazdn se deteriora al punto de que el corazén no puede bombear suficiente san-
gre para cubrir las necesidades del cuerpo. Esto puede ocurrir como resultado de

una carga excesiva de trabajo para el musculo cardiaco.

Una forma en que el corazdn responde a la carga excesiva de trabajo es latiendo
mas rdpidamente para poder cubrir con la demanda de sangre y de oxigeno del
cuerpo. Aunque esto puede aportar un beneficio a corto plazo, con el tiempo el
corazdn puede agrandarse, ocasionando que las paredes musculares del corazén se
debiliten y se vuelvan ineficientes. Esto puede reducir el volumen de sangre en todo
el cuerpo, lo que ocasiona que las arterias se contraigan, obligando al corazdn a tra-
bajar ain mds para bombear la sangre. Eventualmente, la sangre se acumulard en los
pulmones vy en otras partes del cuerpo, tales como el higado y las extremidades.
Cuando la sangre se acumula no puede ser distribuida por todo el cuerpo, lo que
hace que el corazdn tenga que latir mds rdpidamente, lo que a su vez lleva a un dete-

rioro aln mayor.

Insuficiencia cardiaca congestiva en nifios
Los defectos congénitos del corazdn son la causa mds comun de insuficiencia cardfa-
ca en la infancia y en la nifiez. Estos incluyen el sindrome de corazén izquierdo

hipopldstico, coartacién de la aorta, defectos del septo ventricular; conducto arte-
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rioso persistente, canal auriculoventricular, conexién venosa pulmonar total and-
mala, Transposicién de los Grandes Vasos y Tronco Arterioso o truncus arteriosus.
Las enfermedades primarias del miocardio, tales como la miocarditis o las car-
diomiopatias pueden evocar en cualquier momento la insuficiencia cardiaca.
Ademds de esto, la insuficiencia cardiaca puede ocurrir después de una reparacion
quirdrgica a corazén abierto de defectos congénitos del corazén. Otras enfer-
medades cardfacas adquiridas pueden llevar a una insuficiencia cardiaca congestiva
después del aflo de edad. Estas incluyen: cardiomiopatias, enfermedades cardiacas
reumdticas y disritmias cardfacas severas. La presion sanguinea alta, cualquiera que
sea su causa, también puede llevar a la insuficiencia cardiaca debido a una resisten-

cia prolongada en los vasos sanguineos.

Sintomas y senales

Las sefales de la insuficiencia cardiaca varian dependiendo de la edad del paciente.
Los primeros sintomas de insuficiencia cardfaca en infantes pueden ser una frecuen-
cia cardfaca acelerada (mayor a 160 latidos por minuto), dificultad para respirar y/o
sudoracién al comer. Conforme la enfermedad progresa, es posible que el infante
no crezca. Cuando la insuficiencia cardiaca es severa, ocasiona que el infante pre-

sente una respiracion acelerada y elaborada, en ocasiones con un cierto grufiido.

En los adultos y nifios mayores, la insuficiencia cardiaca se reconoce por limitaciones
en las actividades fisicas. Cuando la insuficiencia es ligera, el paciente se encuentra
cdmodo mientras descansa, pero la actividad fisica moderada le ocasiona fatiga, falta
del aliento y en ocasiones siente palpitaciones y dolores de pecho. Conforme los
sintomas progresan, la minima actividad fisica causa fatiga asf como otros sintomas.
Finalmente, en su etapa mds severa, la insuficiencia cardiaca ocasiona que el paciente
se incapaz de realizar sus actividades diarias sin presentar sintomas de molestias y

falta del aliento o dolor de pecho ain cuando descansa.

Tratamiento
La meta del tratamiento es reducir la carga de trabajo del corazén al controlar el
exceso de sal y agua, mejorando asi la capacidad de bombeo del corazén. Los

medicamentos pueden también ser efectivos para ayudar a lograr esa meta. Estas
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medicinas incluyen: inhibidores ACE, tales como Captopril, para abrir las arterias y las
venas para que pueda llegar mds sangre a los tejidos del cuerpo; Diureticos tales
como el Lasix, para que actlen sobre los rifiones para ayudar al cuerpo a desechar
el exceso de sal y agua, reduciendo asf la acumulacidn de liquido en los pulmones y
ayudando a bajar la presidn sanguinea para mejorar la eficiencia de la circulacion san-
suinea; y Digoxina, la cual ayuda en el tratamiento de la insuficiencia cardiaca con-

gestiva aumentando la fuerza de las contracciones del corazdn.

Existen estudios de investigacién nuevos que buscan medicamentos para bloguear la
actividad simpdtica del corazdn, la parte del sistema nervioso que ocasiona un aumen-
to de la frecuencia cardiaca y de la presion sanguinea. Los bloqueadores Beta, tales
como el Carvedilol, bloguean la actividad del sistema nervioso simpadtico y pueden ser

efectivas para disminuir el progreso de la insuficiencia cardiaca congestiva.

Endocarditis

La Endocarditis es una enfermedad de la capa interior del corazén. Puede estar aso-
ciada con enfermedades sistémicas inflamatorias generalizadas tales como el lupus
eritematoso o Liebman-Sachs, v el resultado es que las vdlvulas del corazdn se
engrosan y distorsionan. La fiebre reumdtica puede también causar dafios similares
en las valvulas. La endocarditis infecciosa es causada por infecciones bacterianas en
el flujo sanguineo. Puede producirse rdpidamente, una condicidn aguda, o lenta-
mente, una condicidn sub-aguda. Los nifios que sufren de ciertas enfermedades
cardfacas congénitas o adquiridas son mds sensibles a este tipo de infecciones.
(Consulte el capitulo sobre Vida Familiar para mayor informacién sobre la

Endocarditis Bacteriana)

Pericarditis

La Pericarditis es una enfermedad inflamatoria de la cubierta externa del corazdn, la
cual normalmente tiene una doble capa, tipo saco, con una pequefia cantidad de
liquido entre las dos capas que actla como lubricante. Cuando el pericardio se infla-

ma, aumenta la cantidad de liquido, y puede comprimir el corazdn hasta el punto de
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ocasionar que falle. Cuando el saco pericardico se encuentra infectado se pude acu-
mular pus dentro del mismo, condicidn conocida como pericarditis purulenta. En
ocasiones no hay suficiente liquido entre las dos capas, y las superficies internas
suaves se vuelven dsperas, causando asi dolor con cada latido del corazén. Esta

condicién se conoce como pericarditis fibrinosa.

Enfermedad cardiaca reumatica

La enfermedad cardiaca reumdtica la ocasiona un estreptococo llamado
Estreptococo bacterium, que normalmente se asocia con dolor de garganta y se
conoce como una infeccidén de garganta por estreptococos, Comienza como fiebre
reumdtica y puede abarcar las articulaciones, los rifiones y el corazén. Puede afec-
tar el musculo cardiaco, condicién conocida como miocarditis; la valvulitis mitral y/o
la adrtica , condicion conocida como valvulitas; o la membrana exterior del corazdn,
condicién conocida como pericarditis. Cuando termina el insulto agudo, puede dejar
vdlvulas con fugas o regurgitacion. Estas condiciones pueden prevenirse con el
tratamiento oportuno de infecciones de garganta por estreptococos. Una vez que
el niflo presenta enfermedad cardiaca debido a una infeccién por estreptococos,
debera tomar antibioticos de por vida para prevenir que recurra una infeccién que

pueda dafiar aln mds las vélvulas del corazdn.

Miocarditis viral
La miocarditis viral puede ser causada por una gran variedad de virus.
Ocasionalmente puede dafiar permanentemente el musculo cardiaco, condicidn

conocida como Cardiomiopatia.
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Prug¢bas d¢ diagréstice

Existen varias pruebas de diagndstico que pueden utilizarse para identificar proble-
mas cardiacos o para revisar el estado de un procedimiento quirdrgico anterior.

Entre las pruebas mds comunes se encuentran:
Cateterismo cardiaco

Cateterismo de diagndstico

Durante este procedimiento invasivo se inserta un tubo hueco — llamado catéter —
en una vena del brazo o de la pierna y de ahf se va moviendo hacia el corazdn. Se
inyecta un medio de contraste y se toman imdgenes de las cdmaras del corazdn, los
vasos sanguineos v las vélvulas del corazén. También pueden medirse las presiones
y el contenido de oxigeno de las diferentes cdmaras del corazén. Normalmente,
unas semanas antes del procedimiento el médico ordena una serie de pruebas pre-
operatorias (tales como una radiografia de pecho, un ECG, ecocardiograma y/o
andlisis de sangre). Su nifio deberd ingresar al hospital en la mafiana del dfa del pro-
cedimiento v se le aplicard sedante. La recuperacidn llevard varias horas después del
procedimiento. Durante este tiempo las enfermeras monitorean la presién san-
guinea, el pulso, el sitio de insercidn de los catéteres — para asegurarse que no haya
sefiales de sangrado — y el oximetro de pulso, que mide la cantidad de oximetro que

hay en la sangre.

Cateterismo de intervencion
Estos procedimientos son similares al cateterismo de diagndstico, excepto que la

meta es colocar el catéter para tratar alguna condicién subyacente.

Angioplastia con globo
Este procedimiento se utiliza para corregir un vaso sanguineo angosto insertando un
catéter con un globo en la punta, e inflando el globo en el punto angosto para esti-

rar el vaso sanguineo.
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Valvuloplastia con globo
Este procedimiento es similar a la Angioplastia con globo, v se utiliza para corregir
una vdlvula angosta, insertando un catéter con un globo en la punta e inflando el

globo en el punto angosto para estirar la vélvula.

Ablacion de arritmias
Este procedimiento utiliza catéteres de disefio especial que se insertan dentro de las
cdmaras del corazdn para localizan, y después destruir por medio de ablacidn, la

fuente o fuentes de la irregularidad en la frecuencia cardfaca.

Técnicas para colocacion de dispositivos con catéter
Este procedimiento utiliza catéteres disefiados especialmente para guiar materiales
o dispositivos de coagulacidn, tales como resortes, para cerrar u ocluir vasos sangui-

neos anormales o ciertos orificios entre las cdmaras del corazdn.

Mallas (Stents)
Las mallas o stents se colocan en los vasos sanguineos angostos alrededor del
corazdn, como las arterias pulmonares. Son unos pequefios tubos de malla

que normalmente estan hechos de acero inoxidable.

Normalmente se coloca la malla durante un cateterismo cardiaco. La malla
colapsada se coloca sobre un pequefio globo cerca de la punta del catéter. El
catéter se avanza por la ingle v se coloca en el vaso sanguineo angosto. Se uti-
liza una maquina de rayos-X para poder ver la posicion correcta de la malla.
Después de esto se infla el globo y la malla se expande, empujando el vaso san-
guineo hasta abrirlo. Luego se desinfla el globo vy se retira el catéter, dejando
asf la malla en su sitio. El paciente deberd tomar aspirina o algin otro antico-
agulante por un tiempo después de la colocacidn de la malla. Esto ayuda a evi-
tar que la sangre se coagule alrededor de la malla hasta que las mismas células
del cuerpo cubran la malla. Ademds de esto, las mallas pueden agrandarse; por
ejemplo, conforme los vasos sanguineos del nifio crecen. Esto se realiza en el
laboratorio de cateterismo, volviendo a insertar un catéter mds grande con un

globo en la punta, e inflando el globo para agrandar aun mds la malla en su sitio.
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Dispositivos para cierre del septo

Los orificios del septo (pared) del corazén (ASD,VSD o PFO por sus siglas en
inglés) pueden también cerrarse en el laboratorio de cateterismo cardfaco uti-
lizando un dispositivo para cierre del septo. Esto puede realizarse en lugar de
una cirugfa si la ubicacién, el tamafio y los bordes del orificio son apropiados.
Dichas caracteristicas también determinan cudl dispositivo aprobado por la FDA

serd el apropiado para cerrar el orificio.

El dispositivo se inserta por medio de un catéter que se introduce en un vaso
sanguineo en la ingle del paciente. El catéter se avanza a través del orificio y
parte del mismo se empuja hacia la cdmara del lado izquierdo del corazdn.
Entonces se jala el catéter hacia el lado derecho del corazén y se empuja el
resto del dispositivo hacia fuera, haciendo que la pared quede como en medio

de un sédndwich y el orificio quede entre los dos lados del dispositivo.

Los dispositivos estdn hechos de un metal delgado, algunos de ellos conec-
tados con tela. El dispositivo cierra el orificio cubriendo el lado izquierdo y
el derecho del septo. El dispositivo sirve como un puente, permitiendo que
las células del paciente crezcan sobre el mismo, sellandolo completamente.
El paciente deberd tomar aspirina o algin otro tipo de anticoagulante por
algln tiempo después de haberle colocado el dispositivo. Esto evitard que
la sangre se coagule en el dispositivo hasta que las propias células del cuer-

po lo cubran.

El paciente también deberd seguir la profilaxis ECB hasta que el dispositivo se

halla sellado.

Radiografia de pecho

La radiograffa de pecho es una prueba no-invasiva que aporta imdgenes radio-
|6gicas de las estructuras que se encuentran dentro del pecho; tales como el
corazén, los pulmones, las costillas y el esterndn, o hueso del pecho. También
aporta informacion sobre el tamafio y la posicidon del corazdn. Una radiografia

de pecho es Util en el diagndstico de neumonfa, tumores, pulmones colapsados,
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insuficiencia cardfaca congestiva y/o fracturas de las costillas. Ademds de esto se
utiliza para verificar la colocacién de mangueras de pecho o de sondas nasogéstri-

cas que se pasan por el pasaje nasal hasta llegar al estomago.

El nivel de exposicidn a la radiacion de los rayos-x es minimo. Sin embargo, si es
necesario el uso repetitivo de los mismos, se recomienda cubrir los genitales con un

escudo a prueba de rayos-x.

Tomografia axial computarizada

La tomografia axial o CAT scan, es una radiografia computarizada que emite esque-
mas de cortes transversales del pecho, las que muestran al detalle las estructuras
internas y cualquier anormalidad. Algunas tomografias computarizadas requieren
que se administre un medio de contraste, ya sea por boca o por via intravenosa. Los
pacientes pequefios pueden requerir de sedante, ya que es necesario que el

paciente esté completamente quieto durante el estudio.

Ecocardiograma

El ecocardiograma es una prueba no-invasiva que utiliza técnicas de ultrasonido para
producir una imagen, producto de las ondas sonoras que se reflejan en los tejidos u
drganos que se estdn examinando. Para esta prueba se coloca un transductor —
transforma la energia de entrada a otra forma de energia de salida — sobre el pecho.
Luego, la mdquina produce ondas sonoras de alta frecuencia, las cuales rebotan en
las estructuras del corazdn, las recibe el transductor vy las transforma en una
grabacion gréfica. Esta prueba es muy Util en la evaluacion de la estructura y fun-

cionamiento del corazdn y sus Vélvulas.

Existen dos tipos de ecocardiogramas: el ecocardiograma transtordcico, a través de
la pared del pecho;y el ecocardiograma transesofdgico, que se realiza por el esdfa-

go y aporta una vista del dngulo posterior del corazdn.

Electrocardiograma (ECG/EKG)

El ECG (EKG) es una prueba no-invasiva para la cual se colocan electrodos en los

brazos, piernas y pecho del paciente. Estos electrodos producen trazos grdficos de
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la actividad eléctrica del corazdn, y pueden ayudar a detectar anormalidades del

ritmo v de la estructura del corazdn.

Estudios electrofisiologicos (EP)

El estudio electrofisiolégico (EP por sus siglas en inglés) es una medida invasiva de a
actividad eléctrica del corazdn. Se coloca un catéter hueco dentro de la auricula
derecha del corazdn y se aplican estimulos eléctricos por el catéter, al tiempo que
se vigila la respuesta eléctrica del corazén por medio de ECG y computadoras. Este
procedimiento es de gran ayuda para el diagndstico de disritmias y disturbios en la
conduccién. Este procedimiento normalmente se lleva a cabo en el laboratorio de

cateterismo cardfaco.

Monitor Holter
El Holter es un ECG continuo de 24-48 o 72 horas. Se lleva un registro de las dife-

rentes actividades y horarios del paciente para después relacionarlas con los trazos
del ECG.

Imagenes por resonancia magnética (MRI)

Esta prueba no es invasiva, utiliza ondas magnéticas que no son rayos-x para formar
imdgenes de secciones transversales, similares a las de la tomograffa computarizada.
Esta prueba puede requerir de la administraciéon de un medio de contraste y/o
sedante. La prueba de MRI no deberd hacerse a pacientes con marcapasos, con

prétesis mecdnicas y otros aparatos médicos implantados.

Pruebas prenatales

Existen dos tipos de pruebas prenatales. El ultrasonido de nivel II, similar a un ultra-
sonido normal de embarazo, pero con imdgenes mds detalladas del feto completo.
La otra prueba es un ecocardiograma fetal, un ultrasonido transabdominal del
corazdn del feto que normalmente se realiza después de 14 semanas de embarazo,
cuando el tamafo del corazén del bebé es lo suficientemente grande como para

obtener una imagen clara.
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Pruebas de esfuerzo

Las pruebas de esfuerzo se utilizan para evaluar la respuesta del corazén con el
esfuerzo fisico. Esta prueba revela la respuesta del musculo del corazdn a un aumen-
to en la demanda de oxigeno, asi como también el flujo de sangre hacia los tejidos
del corazén. Durante esta prueba se vigila la frecuencia cardiaca del paciente, su pre-
sién sanguinea y su frecuencia respiratoria, y se producen trazos de ECG antes,

durante y después del procedimiento.
Las pruebas de esfuerzo pueden realizarse con ejercicio fisico en una caminadora o
en una bicicleta estacionaria, o por medio de la administracién de medicamentos que

inducen una respuesta de esfuerzo del corazon.

Las pruebas de esfuerzo pueden realizarse conjuntamente con ecocardiografia u

otros exdmenes radioldgicos del corazdn.
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Equipeo

Se han logrado avances increibles en la calidad del tratamiento cardiaco del que se
dispone hoy en dfa, en gran parte gracias a los avances tecnoldgicos. A continuacion

encontrard algunos equipos que se utilizan para tratar a pacientes cardfacos:

Tubos de pecho

Son unos pequefios tubos que se colocan en el espacio que se encuentra entre la
pared del pecho vy el pulmdn, conocido como espacio pleural. Estos tubos se colo-
can después de una cirugia cardfaca para evitar la acumulacién de liquidos corpo-
rales. La cdmara de recoleccién de la manguera de pecho acumula el drenaje, el cual

normalmente va disminuyendo cada dia.

Lineas intravenosas centrales
Se podrd colocar una linea intravenosa (IV por sus siglas en inglés) en una vena
dirigida hacia la auricula derecha del corazdn. Su propdsito es la administracion de

liquidos, nutrientes y/o medicamentos intravenosos.

Una Iinea arterial es un catéter que se coloca en una arteria, uno de los vasos san-

guineos con pulso, para medir la presion sanguinea y los niveles de oxigenacion.

Sistema desfibrilador

(Desfibrilador y terminales implantables para cardioversién)

Cuando la actividad eléctrica del corazén es demasiado rdpida y cadtica como para
que el corazén bombee la sangre efectivamente hacia el cuerpo, puede implantarse
un desfibrilador implantable para cardioversidn (ICD por sus siglas en inglés), con el
fin de enviar un torrente de electricidad fuerte (‘‘choque”) para reiniciar las sefiales
eléctricas del corazén para que latan de manera constante y regular. El desfibrilador
también puede funcionar como marcapasos cuando el corazdn late demasiado lento
o de manera irregular. Al igual que un marcapasos, el desfibrilador contiene una
baterfa y una mini computadora, ademds de otros componentes eléctricos, para
crear una cantidad suficiente de energfa para poder “sacudir” el corazén. Las termi-

nales (alambres aislados) transmiten la informacién entre el corazdn vy el desfibri-
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lador; detectan la actividad del musculo del corazdn y llevan las sefiales eléctricas del

corazdn hacia el ICD.

Los desfibriladores duran aproximadamente de 4 a 6 afos, dependiendo de su uso.
El desfibrilador y las terminales deberdn ser revisados peridédicamente por personal
médico para verificar su funcionamiento y asegurar un tratamiento éptimo. Antes

de realizar actividades deportivas, el paciente deberd consultar a su médico.

Tubo endotraqueal (Tubo ET)

Este tubo normalmente se inserta por la boca y llega hasta la traquea para propor-
cionar una via aérea. Al mismo tiempo, el tubo ET puede prevenir la entrada de
objetos extrafios a los pulmones. En adultos, el tubo cuenta con un tapén neumdti-
co que se infla para ayudar a que el tubo quede firme en su sitio. También puede

fijarse con cinta adhesiva sobre la boca y la nariz del paciente.

Catéter de Foley

El catéter de Foley es un tubo o sonda que se inserta en la vejiga para drenar la
orina. Este tubo se fija en su lugar con un pequefio globo, el cual se infla dentro de
la vejiga después de la insercion. Con frecuencia, después de una cirugia se vigila
detenidamente la ingestion intravenosa y oral del paciente, asf como su produccién

de orina.

Maquina de circulacion cardiopulmonar
Esta mdquina se utiliza durante las cirugias de corazén abierto para oxigenar y
bombear la sangre por el cuerpo mientras el corazdn ha sido detenido temporal-

mente para su reparacion quirdrgica.

Equipo de monitoreo cardiaco

El paciente serd vigilado con equipo de monitoreo antes, durante y después de su
cirugfa. Este equipo normalmente graba el ritmo y la frecuencia cardfaca, la fre-
cuencia respiratoria, la oximetria de pulso (la medida del oxigeno que hay en la san-
gre) y toda lectura de presiones de las lineas centrales.
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Sonda nasogastrica (tubo NG)
Esta sonda se introduce por la nariz hacia el estomago, y se utiliza ya sea para man-
tener vacio el estomago, bombeando los jugos gdstricos, o para administrar alimen-

to directamente al estomago.

Oxigeno

El oxigeno es un gas incoloro, inodoro e insipido que se requiere para respirar. Se
respira por el aire ambiental o por medio de un tubo llamado cdnula nasal, por una
mdscara, por una tienda de oxigeno o por medio del tubo ET. La sangre entonces
acarrea el oxigeno hacia los diferentes tejidos del cuerpo. Como el oxigeno pro-
mueve la combustidn, nunca deberd utilizarse en presencia de un cigarrillo encendi-
do o de una flama, o en donde exista la posibilidad de una chispa eléctrica.

Sistema de marcapasos

(Generador de pulso y terminales implantados)
Cuando el corazdn late demasiado lento o de manera irregular, puede implantarse
un marcapasos bajo la piel para mejorar y vigilar el funcionamiento cardfaco. El mar-
capasos es un dispositivo electrdnico pequefio vy delgado que contiene una baterfa
y una mini computadora que detecta y responde a la actividad eléctrica del corazdn.
Cuando el corazén no genera una actividad eléctrica constante por si mismo, el mar-
capasos crea actividad eléctrica artificial, lo que causa que el corazdn lata. Las ter-
minales son alambres aislados que acarrean estos impulsos del marcapasos hacia el
corazdn; en sentido inverso, acarrea informacién de la actividad eléctrica del corazdn

hacia el marcapasos.

Los marcapasos por lo general duran de 6 a |0 afos, dependiendo de su uso. El
personal médico deberd verificar periddicamente el funcionamiento del marcapasos
y las terminales para asegurar un tratamiento optimo. Antes de emprender activi-

dades deportivas deberd consultar a su médico.
Oximetro del pulso

Es un sensor superficial que se fija en un dedo o en la oreja del paciente para mon-

itorear los niveles de oxigeno en la sangre.
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Procedimiento de succion

Se inserta un catéter en el tubo ET (endotraqueal), en la boca o en la nariz, y se acti-
va un extractor para limpiar las vias respiratorias de cualquier secrecién o cuerpos
extrafios. A menudo se utiliza solucidn salina o agua esterilizada para licuar las secre-

ciones espesas antes de succionar

Marcapasos temporal

Después de cirugfa de corazdn abierto, a menudo es necesario utilizar un marcapa-
sos externo temporal, hasta que se resuelva cualquier inflamacién cardiaca y se haya
restaurado el mecanismo natural que controla el paso del corazdn. El marcapasos
temporal es una caja pequefia, la cual se conecta al pecho del paciente con unos

alambres.

Ventilador o respirador
Este aparato mecdnico ventila al paciente aportando aire hacia y fuera de los pul-
mones. Permite administrar oxigeno vy retirar el didxido de carbono del cuerpo. La

maquina se conecta al tubo ET para soportar la respiracion.

104



Asi es Mi Corazon Capitulo Seis

Proce¢dithigcibos quirvrgicos

Procedimientos quirargicos para el tratamiento de
defectos cardiacos congénitos y adquiridos

Los procedimientos quirdirgicos u operaciones cardiovasculares pueden tener una o
varias metas. Los procedimientos de correcciéon anatémica se requieren para hacer
normales las estructuras del corazdn. Los procedimientos de correccién fisiolégica
se requieren para separar y/o re-dirigir la circulacién de sangre azul y la roja. Estos pro-
cedimientos correctivos van desde los relativamente simples, tales como cerrar o par-
char un orificio o amarrar un vaso sanguineo, hasta los complejos, tales como inter-
cambio de arterias o redirigir flujos sanguineos. La mayorfa de las operaciones cor-
rectivas requieren del uso de la mdquina corazén-pulman, una bomba de circulacion
cardiopulmonar. Algunos procedimientos quirdrgicos correctivos ofrecen la correccion
total de la fisiologla normal del corazén. Otros ofrecen una fisiologia alternativa del

corazén y una paliacién permanente, tal como el procedimiento Fontan.

Se requiere de procedimientos paliativos para mejorar, pero sin corregir, el fun-
cionamiento cardiaco anormal. Las operaciones paliativas se realizan para mejorar
la funcidn cardfaca en nifios demasiado pequefios para una cirugfa correctiva. La
meta es disminuir la cianosis, controlar insuficiencia cardfaca o preparar la circulacién

para una reparacion posterior.

Pocas son las operaciones cardiacas que son completamente correctivas; normal-
mente se requiere de un seguimiento de por vida. La mayorfa de las cirugias pueden
restaurar el corazén v las vdlvulas a un rendimiento casi normal, asi extendiendo la

duracion de su vida.

Para las cirugfas cardiovasculares se requiere abrir el pecho bajo anestesia general.
El acceso se hard por medio de una incisién en la mitad del pecho — conocida como
esternotomia mediana — o por un costado del pecho, conocida como toracotomia
lateral. La cirugfa cardfaca con invasién minima, con la cual se utiliza una pequefa
incision, estd ganando popularidad y los doctores tienen esperanzas que pronto

pueda utilizarse cirugia endoscépica para ciertos defectos cardfacos. La cirugia
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endoscdpica utiliza un tubo de visualizacidn para examinar y tratar estructuras inter-

nas sin necesidad de una apertura quirdrgica del cuerpo.

A continuacidn se describen algunas de las operaciones del corazédn mds conocidas
para una referencia rdpida. (Consulte el capitulo sobre Defectos Congénitos del
Corazdn para mayor informacion sobre los procedimientos quirdrgicos recomenda-

dos para un defecto en especffico).

Intercambio arterial

El Intercambio arterial es la operacion de correccidn anatémica preferida tanto para
las formas simples como complejas de Transposicidn de los Grandes Vasos, ya que
restaura la estructura y el funcionamiento del corazén a un estado normal. La aorta
y la arteria pulmonar son separadas de sus origenes transpuestos y se vuelven a
conectar de manera tal que reciban la sangre correcta del ventriculo correcto. Esto
es, después de la reparacion, el ventriculo izquierdo dirige la sangre hacia la aorta y
el ventriculo derecho hacia la arteria pulmonar. El intercambio arterial requiere una
transferencia separada de las arterias coronarias de la base adrtica original en el lado
derecho al nuevo sitio de la raiz adrtica en el lado izquierdo, el tronco pulmonar

anterior.

Reparacion postoperatoria del
Intercambio Arterial dela
Transposicion de los Grandes Vasos
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Procedimiento Blalock-Hanlon

(Creacion de un defecto del septo interauricular)
Esta es una operacidn a corazén cerrado cuyo fin es mejorar la coloracion ciandti-
ca en ciertas condiciones, tales como la transposicion o la atresia tricuspide. Aunque
normalmente lo deseable es una separacidon completa de la circulacion azul y la roja,
tanto en la transposicién como en varias otras anomalias las dos circulaciones
deberdn mezclarse dentro del corazdn para que el nifio pueda estar bien. Una ma-
nera eficiente para lograr dicha mezcla de circulaciones es un orificio en el septo

interauricular.  La reparacidn anatdmica o fisioldgica serd realizada eventualmente.

Fistula Blalock-Taussig (BT)

Las fistulas son conexiones quirdrgicas o anastomosis, entre dos arterias o entre una
vena y una arteria. La fistula Blalock-Taussig conecta una rama de la aorta, normal-
mente la arteria subclavia, a la arteria pulmonar, ya sea directamente o utilizando un

tubo pldstico para aumentar el flujo sanguineo pulmonar.

Anastomosis postoperatoria de la

arteria subclavia a la arteria pul-
monar (Fistula Blalock-Taussig)
para Tetralogia de Fallot
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Cierre de defectos septales

Los defectos del septo auricular o ventricular pequefios pueden cerrarse con suturas
o puntadas. Los defectos mds grandes requieren del uso de un parche de plastico.
Ocasionalmente, cuando se trata de defectos complejos, el parche se utiliza no sola-
mente para cerrar el orificio entre los ventriculos, sino también para canalizar el flujo
sanguineo del ventriculo izquierdo a través del ventriculo derecho y hacia la aorta,

por medio de un tinel intracardfaco.

Imagen postoperatoria de una
reparacion de defecto del septo
ventricular con parche
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Correccion de valvulas estrechas

Las cuatro vélvulas del corazén pueden estar estrechas, estendticas o regurgitantes,
con fugas o ambas cosas. También es posible que sean reparadas o reemplazadas,
dependiendo de la naturaleza del problema. La estenosis adrtica y pulmonar mds
comun es ocasionada por la fusidon congénita de una o mds de las hojas mdviles de
la vdlvula. La reparacidon se realiza utilizando la maquina de circulacién cardiopul-
monar y separando las hojas de la vélvula con un corte. Sin embargo, en ocasiones
el asiento o anillo de la vdlvula es muy pequefio o hipopldstico. El agrandamiento
del anillo pulmonar se consigue cortdndolo y atravesdandolo con un parche trans-
anular. La fuga que resulta de esta reparacidn normalmente es bien soportada por
el paciente por un periodo de diez afios o mds. Un anillo adrtico pequefio no puede
ser agrandado sin reemplazar la vélvula, ya que causarfa una fuga o regurgitacion
excesiva. En ocasiones puede repararse una vdlvula adrtica regurgitante, ajustando
las valvas sueltas mediante un procedimiento llamado valvuloplastia. En el caso de
una valvula mitral o tricUspide estrecha, en raras ocasiones podrdn ser agrandadas y
por lo general necesitan ser reemplazadas. Las vélvulas tricdspide y mitral con fre-

cuencia pueden ser reparadas con valvuloplastia si presentan regurgitacion.

Las vélvulas pueden ser reemplazadas con material prostético bioldgico. Las vélvu-
las bioldgicas pueden ser un injerto humano, tomada del caddver de un donante
humano, o porcinas, de un cerdo. Existe una variedad de vdlvulas prostéticas
disponibles. Al elegir la vdlvula mds adecuada deberdn tomarse en consideracion
muchos aspectos. Las vdlvulas prostéticas mecdnicas requieren del uso de medica-
mento anticoagulante de por vida, tal como Coumadin o aspirina, ademds de no ser
ideales para mujeres que desean embarazarse. Hasta el momento en que este libro
se escribe, todavia no se ha disefiado la Vélvula ideal y la mayorfa de las vélvulas

prostéticas es posible que eventualmente tengan que ser reemplazadas.
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Operacion Damus-Kaye-Stansel

Este procedimiento normalmente complementa otros procedimientos correctivos.
Originalmente fue creado junto con el procedimiento Rastelli para corregir la
Transposiciéon de los Grandes Vasos con VSD sin intercambiarlos. Ahora frecuente-
mente se emplea como parte de la operacidn de Fontan en las reparaciones de ven-
triculo Unico para salvar obstrucciones del flujo sanguineo adrtico.  Consiste en
conectar el tronco pulmonar y la aorta ascendiente, y en separar las ramas de la

arteria pulmonar. Asi, la aorta recibe flujo por la vélvula adrtica y la pulmonar.

Anastomosis postoperatoria de la arteria
pulmonar principal con la aorta ascendiente
(de extremo a un lado) con cierre con parte
de orificio adrtico (operacion Damus-Kaye-
Sansel) e interposicién de conducto del
ventriculo derecho hasta la arteria

pulmonar distante (reparacion Rastelli) para:

Transposicion de los Grandes Vasos con
estenosis adrtica valvular y supravalvular.

Imagen postoperatoria de Cierre con parche
de defecto del septo ventricular.
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Operaciones de Fontan

Existen muchas versiones de este procedimiento de correccidn fisioldgica, y con-
tindan actualizdndose. La operacidn de Fontan se reserva para anormalidades
cardfacas complejas que no pueden someterse a una reparacion bi-ventricular.
Dichos corazones se agrupan como uni-ventriculares, lo que significa que existe solo
un ventriculo funcional, el cual deberd impulsar la sangre oxigenada hacia el cuerpo.
La circulacion azul y la roja se separan quirdrgicamente por una separacion auricu-
lar; v el lado azul — la vena cava superior y la vena cava inferior — se conectan direc-
tamente a la arteria pulmonar sin vélvula alguna. El lado azul no tendrd una bomba,
pero la circulacion es efectiva mientras la presién en los pulmones sea baja. Esta
operacién elimina la cianosis y permite que el paciente realice actividades fisicas

razonables.

Imagen postoperatoria de anastomosis de la
auricula derecha a la arteria pulmonar, con
“bafle’ auricular y ligadura de la arteria
pulmonar préxima (reparacion Fontan) para:

Ventriculo Unico (izquierdo de doble entrada);
Inversion Ventricular; Transposicion de los
Grandes Vasos, Camara \entricular Derecha
Rudimentaria Subadrtica; Defecto del Septo
\entricular (foramen de salida); Defecto del
Septo Auricular; Arco Adrtico Derecho.
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Operacion de Kawashima

Esta reparacion de tunel intraventricular se utiliza para correccién anatémica del ven-
triculo derecho con doble salida, en donde la aorta y la arteria pulmonar se originan
en el ventriculo derecho, y la Unica salida del ventriculo izquierdo es el defecto en el
septo ventricular Se deja abierto el defecto del septo ventricular; y en ocasiones
hasta se agranda para que sirva como boca de entrada al tinel que va desde el ven-
triculo izquierdo, pasa por el ventriculo derecho y lleva hasta la aorta. Este tinel se
crea de tal manera que separa el ventriculo izquierdo de la aorta y el flujo del ven-
triculo derecho hasta la arteria pulmonar. Esta operacién evita el uso de un con-

ducto pulmonar extracardiaco.

Ligadura (division) del Conducto

Arterioso Persistente

Esta es una operacién verdaderamente correctiva. Una vez que el conducto es cer-
rado exitosamente, no se requiere de otras cirugias. El cierre del conducto es una
operacidn a corazoén cerrado que consiste en cortar el conducto y coser los dos
fragmentos restantes. En los bebés pequefios o prematuros se prefiere ligar o amar-

rar el conducto, aunque no es comun que el conducto se vuelva a abrir.
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Procedimiento Mustard

Este procedimiento también es conocido como Intercambio Venoso, y se utiliza para
la correccidn fisioldgica o funcional de la transposicidn de los grandes vasos (trans-
posicién d). El procedimiento Mustard, al igual que otro similar conocido como
operacién de Senning, deja los origenes transpuestos de la aorta y la arteria pul-
monar sin cambiarlos, y en su lugar, intercambia los flujos sanguineos que entran a las
auriculas. Asf, finalmente la aorta recibe la sangre roja, rica en oxigeno, v la arteria
pulmonar recibe la sangre azul desoxigenada. Esto se logra redirigiendo las venas
azules de la auricula derecha a la izquierda y las venas rojas de la auricula izquierda
a la derecha creando una divisién o “bafle” con tejido del pericardio propio del
paciente, el saco membranoso que envuelve el corazén. La vena cava superior (SVC
por sus siglas en inglés) y la vena cava inferior (IVC por sus siglas en inglés) se diri-
gen por debajo del “bafle” hacia la auricula izquierda (la cual ahora maneja la sangre
azul), hacia el ventriculo izquierdo y la arteria pulmonar. Las cuatro venas pul-
monares fluyen por encima del “bafle” hacia la auricula izquierda, la cual ahora lleva

sangre roja, y de ahi al ventriculo derecho y a la aorta.

Esta operacidn en gran parte ha sido reemplazada por la operacidn de intercam-

bio arterial.

Dibujo postoperatorio
de Reparacion Mustard
(intercambio venoso) para:

Transposicion de los Grandes Vasos
Arco adrtico izquierdo

113



Asi es Mi Corazon Procedimientos quirdrgicos

Procedimientos Norwood
Estos procedimientos se utilizan para tratar el sindrome de corazdn izquierdo
hipopldstico, un grupo de defectos en los cuales el ventriculo izquierdo es muy

pequefio o no existe.

La operacidon Norwood es un procedimiento paliativo — es un arreglo, no una cura
— que se realiza en recién nacidos como procedimiento de emergencia en donde se
utiliza la bomba de circulacién cardiopulmonar. Convierte el ventriculo derecho fun-
cional para que funcione como ventriculo izquierdo mientras se une quirdrgica-
mente el tronco pulmonar con la pequefia aorta para formar una aorta grande, uti-
lizando el procedimiento Damus-Kaye-Stansel. El cayado de la aorta se reconstruye
también de ser necesario. Las ramas de la arteria pulmonar se separan y se conectan
a la nueva aorta con un pequefio tubo de pldstico en un procedimiento conocido
como anastomosis Blalock-Taussig modificada. La Norwood | permite que el infante
crezca hasta los 4 o 10 meses de edad, cuando puede realizarse la segunda etapa de

esta operacion paliativa.

La operacion Norwood 2 convierte la anastomosis Blalock-Taussig a un Glenn bidi-
reccional o a una anastomosis Hemi-Fontan, en preparacion para el procedimiento
Fontan, que es la reparacion correctiva. La operacién Glenn y la Hemi-Fontan, que
es una versiéon de la Glenn, consisten en conectar ambas ramas de la arteria pul-
monar a la vena cava superior, permitiendo que la sangre azul llegue directamente a

la circulacién pulmonar sin necesidad de pasar por las cdmaras del corazon.
A una edad apropiada, alrededor de los 18 a los 24 meses de edad, el nifio es eleg-

ible para la operacién Fontan, la cual elimina la cianosis dirigiendo la vena cava infe-

rior hacia la arteria pulmonar y dividiendo las dos auriculas.
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Reparacion de ventriculo y medio

Este procedimiento se utiliza cuando el ventriculo derecho es demasiado pequefio
para manejar toda la circulacién de sangre azul, que va a los pulmones para ser oxi-
genada. En esta operacidn se deja el ventriculo derecho para que bombee Unica-
mente la sangre de la vena cava inferior hacia la arteria pulmonar, mientras que la
sangre de la vena cava superior se vacia en la arteria pulmonar por medio de la

anastomosis de Glenn.

Dibujo postoperatorio de anastomosis de Glenn —
vena cava superior a arteria pulmonar para:

Atresia TricUspide

Defecto restrictivo del septo ventricular
Defecto pequefio del septo auricular
(vs. Foramen oval persistente)
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Ligadura de la arteria pulmonar

Este es un procedimiento paliativo temporal que reduce el exceso de flujo y de pre-
sidn en la arteria pulmonar. La arteria pulmonar se restringe quirdrgicamente uti-
lizando una cinta ancha hasta el punto en que se controle la insuficiencia cardfaca por
exceso de flujo sanguineo pulmonar. Conforme el nifio crece, la arteria ligada per-
manece del mismo tamafio, ocasionando que la coloracidn del nifio se torne mds
azulada. Es en este punto cuando se realice la cirugfa correctiva, o en ocasiones, se

coloca una fistula para restaurar la coloracion rosada.
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Procedimiento Rastelli

Esta es una reparacién que corrige la anatomia para defectos cardiaco que tienen en
comun una arteria pulmonar faltante, defectuosa u obstruida, y un defecto inter-
ventricular grande. El tronco arterioso v la transposicidn de los grandes vasos tam-

bién se benefician con el procedimiento Rastelli.

Bdsicamente, el flujo de la sangre azul hacia la circulacidon pulmonar se establece por
medio de un tubo que se coloca por fuera del corazén y que normalmente con-
tiene una vélvula. El defecto interventricular (VSD) puede cerrarse con un parche
o utilizarse para construir una nueva salida adrtica. La vdlvula se coloca del ven-
triculo derecho hacia la arteria pulmonar. EIVSD se cierra de tal manera que sepa-
re el flujo entre los ventriculos, para que el flujo ventricular derecho fluya hacia la
arteria pulmonar, y el izquierdo Unicamente fluya hacia la aorta. Estos corazones
reconstruidos tienen todos los componentes y el funcionamiento de un corazdn
normal. Sin embargo, el conducto pulmonar no crecerd con el nifio y eventualmente

serd necesario reemplazarlo.

Imagen postoperatoria de conducto
de ventriculo derecho a la arteria
pulmonar y reparacion con parche —
“bafle’ — de Defecto del septo ven-
tricular (reparacion Rastelli) para:

Tronco Arterioso (tipos | y 1)

Cayado adrtico izquierdo
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Reparacion de retorno venoso pulmonar anéomailo

Sea que algunas o todas las venas pulmonares drenen de manera anémala en la
estructura cardiaca equivocada, la meta de la cirugfa es reconectarlas a la auricula
izquierda. Si antes de la cirugfa las venas no estdn obstruidas ni estrechas, el resul-
tado puede ser excelente. Sin embargo, las venas obstruidas tienden a volverse a

estrechar vy es posible que requieran de operaciones adicionales.

Reparacion de coartacion de la aorta

Este procedimiento por lo general no requiere del uso de la bomba de circulacidn
cardiopulmonar. Actualmente se utiliza una gran variedad de métodos quirdrgicos.
La reseccidn o retiro del estrechamiento con anastomosis de punta a punta, una
conexién quirdrgica de las arterias para formar un pasaje, se utiliza en raras oca-
siones debido a la alta tasa de recurrencia. En su lugar una anastomosis extendida
de extremo a extremo ofrece una buena reparacion a largo plazo, retirando toda la
pared anormal. La reparacidn de parche subclavicular utiliza parte de la arteria sub-
clavia o subclavicular para agrandar el estrechamiento adrtico, pero puede utilizarse
un parche pldstico en su sitio. En raras ocasiones se forma un puente con un con-

ducto o con un injerto para salvar el segmento estrecho.

Reparacion del canal auriculoventricular comun
(AV canal)

Esta anomalia consiste de un defecto auricular y ventricular confluente y grande, y
de una vélvula de entrada comun. Aunque varfan las técnicas quirdrgicas, la
reparacion requiere de cerrar los dos defectos con un parche, y separar la valvula
comun en una vélvula tricdspide y una mitral. Esta reparacidén se conoce como
reparacion bi-ventricular  En raras ocasiones, cuando uno de los ventriculos es
demasiado pequeiio — condicidn conocida como canal AV desequilibrado — se pre-
fiere una reparacién univentricular o Fontan. Un canal auriculoventricular parcial,
también conocido como defecto de ostium primum, consiste de un defecto inter-
auricular grande, y de una vdlvula mitral hendida o regurgitante. La reparacidn se

realiza cerrando el defecto con un parche y corrigiendo la hendidura con suturas.
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Reparacion de la Tetralogia de Fallot

La reparacién de la Tetralogfa de Fallot, o enfermedad del bebé azul, es una combi-
nacion de cierre de defecto interventricular y de reparaciéon de estrechamientos en
el paso de la arteria pulmonar. Se coloca un parche de manera angular sobre el
defecto interventricular grande, de manera que sirva para canalizar la sangre del ven-
triculo izquierdo hacia la aorta superpuesta. La reparacidn de la estenosis pulmonar
puede incluir el coser un parche en el tracto de salida ventricular derecho, a través
del asiento de la vélvula, del tronco pulmonar y de las ramas de la arteria pulmonar.
Cuando la vélvula o el tronco pulmonar estdn atrésicos, o sea, completamente blo-

queados, se requiere de un conducto Rastelli para completar la correccidn.

Cuando la arteria pulmonar estd ausente, unas arterias pequefias que se originan de
la aorta, llamadas Arterias Colaterales Aortopulmonares Mdltiples (MAPCAs por sus
siglas en inglés), abastecen la circulacion pulmonar. Este tipo de tetralogfa requiere
de multiples cirugia para corregirla. Primero es necesario unir las MAPCA de ambos
lados para formar un solo vaso sanguineo, en dos procedimientos separados, lo que
se conoce como unifocalizacién. Eventualmente se consigue la correccidn por

medio de una reparacion de Rastelli.

Reparacién postoperato-
ria de la Tetralogia de
Fallot con:

Cierre con parche de
Defecto del Septo
Ventricular

Valvectomia Pulmonar

Parche de flujo de salida
del ventriculo derecho
hacia la arteria pulmonar
principal
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Procedimiento Ross

Este procedimiento consiste en reemplazar la vélvula adrtica defectuosa con la valvu-
la pulmonar propia del paciente. Esto requiere de la reimplantacidn de las arterias
coronarias en la raiz adrtica reconstruida. La vélvula pulmonar se reemplaza con una
vdlvula bioldgica, ya sea un injerto humano, tomado de un caddver de donante
humano, o porcino, tomado de un cerdo. Esta operacion puede ser parte del pro-
cedimiento Ross-Konno, que se utiliza cuando existe un estrechamiento adicional
por debajo de la vdlvula adrtica. En el procedimiento Konno, se aborda la salida ven-
tricular izquierda estrecha a través del ventriculo derecho, el septo se corta para
abrirlo y se coloca un parche grande para agrandar el tracto de salida del ventricu-

lo izquierdo.
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Medicatheritos

A menudo los medicamentos son necesarios en el tratamiento de problemas cardiacos
que surgen de defectos congénitos del corazén o de cirugias necesarias para corregir
dichos defectos. Los medicamentos no curan el problema subyacente, pero pueden
manejar los sintomas de manera exitosa. La meta del tratamiento con medicamento

es la de mejorar el funcionamiento cardiaco y de limitar el progreso de la enfermedad.

Existen varias categorfas de medicamentos cardfacos que se utilizan para pacientes
con enfermedades congénitas del corazén, dependiendo de cudl sea el problema
cardfaco subyacente. Este capitulo trata sobre cada uno de estos grupos de drogas.
Aseglrese de pedir a su médico, su enfermera o su farmacélogo informacion deta-
llada sobre cualquier medicamento recetado. Note cuidadosamente cualquier efec-
to secundario posible, consideraciones especiales y/o toda advertencia. Siempre pro-
porcione una lista completa de los medicamentos que toma, sean o no con receta
médica, a su dentista o cualquier medico que lo atienda. Consulte a su médico antes
de comenzar a dar cualquier medicamento que no requiera de receta médica (OTC
por sus siglas en inglés), medicamentos homeopadticos, medicinas alternativas, hierbas
medicinales o vitaminas, y aseglrese de leer cuidadosamente las etiquetas de estos
productos. Existen contraindicaciones para el uso de muchas preparaciones sin pre-
scripcién médica en pacientes con problemas cardiacos o de presidn sanguinea.

También existe el potencial de una reaccién adversa entre estos medicamentos.

IECA/Vasodilatadores

Los vasodilatadores son medicamentos que dilatan los vasos sanguineos, aumentan-
do asf el flyjo sanguineo. Uno de los vasodilatadores que se utiliza con mds fre-
cuencia es el IECA (inhibidores de la encima convertidota de angiotensina). Los
I[ECA funcionan blogueando la conversién de la enzima angiotensina | a angiotensi-
na ll, que estrecha o aprieta los vasos sanguineos. Los IECA se utilizan para tratar la
insuficiencia cardiaca e hipertensién. Al reducir la vasoconstriccidn, o sea, la resisten-
cia de los vasos sanguineos al flujo de sangre, los IECA reducen también la presion
sanguinea. A su vez, los IECA aumentan el flujo de sangre renal (de los rifiones) vy
por lo tanto tienen un efecto diurético indirecto; eliminan agua del cuerpo por
medio de la orina.
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Todos los medicamentos tienen efectos secundarios potenciales. Los IECA pueden
causar una tos seca y persistente, presion sanguinea baja con mareos o debilidad y/o

hinchazdn de la cara, labios o cuello.

Anticoagulantes

Los anticoagulantes son drogas que se utilizan para reducir la formacion de codgu-
los (coagulacién) en el torrente sanguineo. Cuando la sangre se vacia lentamente de
las cdmaras del corazdn debido a una capacidad pobre de bombeo, se pueden for-
mar codgulos y ser impulsados hacia los pulmones o hacia la circulacidn del cuerpo.
Los anticoagulantes ayudan en la prevencidon de derrames cerebrales, ataques cardfa-

cos o embolias pulmonares.

Existen tres métodos de administracién de anticoagulantes. La heparina se adminis-
tra por via intravenosa, la cual es de gran ayuda cuando es necesario proporcionar
una proteccion anticoagulante inmediata. El Lovenox, en forma inyectable, a menudo
se utiliza al comienzo de una terapia anticoagulante porque es mds rdpida que el
método oral. La terapia oral se utiliza para efectos a largo plazo, normalmente en
forma del medicamento Warfarin (Coumadin). La terapia de dosis baja de aspirina

se utiliza para una anticoagulacion mds suave.

Cuando se toman anticoagulantes, el médico que los prescribe ordenard que se real-
icen andlisis de sangre frecuentes — esta prueba se llama protrombina o nivel de INR
(Radio Normalizado Internacional) — para verificar el tiempo terapéutico de coagu-
lacidn. Estas pruebas se realizan con el fin de verificar que la sangre no esté “dema-
siado delgada”, o sea, demasiado anticoagulada, ni “demasiado espesa”, o sea sin sufi-
ciente anticoagulacién. Existe un rango terapéutico preferido, el cual puede variar
ligeramente, dependiendo del problema cardiaco que se esté tratando. Los pacientes
que se encuentran bajo tratamiento anticoagulante normalmente necesitan ajustar o

interrumpir el tratamiento antes de procedimientos dentales o quirdrgicos.
La vitamina K ayuda a que la sangre coagule. No es necesario que los nifios que

toman anticoagulantes eviten consumir alimentos con esta vitamina, pero los padres

deberdn tener cuidado de que el nivel de esta vitamina en su dieta sea constante.

122



Asi es Mi Corazon Medicamentos

Los vegetales de hoja verde tienen un alto contenido de vitamina K.

Los anticoagulantes son medicamentos muy importantes. Si no se toman de ma-
nera apropiada o no se vigilan regularmente, pueden causar complicaciones serias,
tales como sangrado incontrolable. Los pacientes que toman medicamentos anti-

coagulantes deberdn tomar en consideracidn los siguientes puntos:

Puntualidad - es importante tomar esta medicina todos los dfas a la misma hora.
Si se olvida tomarla por accidente, no aumente la siguiente dosis.

Interaccién — este medicamento puede tener interacciones importantes con otros
medicamentos. Antes de comenzar a tomar un medicamento nuevo — adn los
medicamentos sin necesidad de receta médica, como aspirina o ibuprofen — hable
con su doctor.

Informe a su médico — aseglrese de informar a su médico o dentista que su nifio
estd tomando Warfarin/Coumadin, y por qué.

Alcohol - el efecto del Warfarin/Coumadin puede exagerarse con el consumo de
alcohol, ya que puede aumentar el riesgo de presentar problemas de sangrado.
Deportes de contacto — los deportes de contacto fisico tales como el boxeo, el jock-
ey sobre hielo y el futbol americano deberdn evitarse durante el tratamiento con
anticoagulantes.

Golpes en la cabeza o dolor de cabeza - Informe inmediatamente a su médico
si su nifio recibe un golpe fuerte en la cabeza o si presente dolor de cabeza fuera
de lo normal.

Sangrado anormal - Consulte inmediatamente a su médico si se observa
cualquier tipo de sangrado anormal. Por ejemplo, sangrado que no se detenga fdcil-
mente, sangre presente en la orina o excremento, vémito de sangre o de material
que parece como café molido, tos con sangre o demasiados moretones.
Brazalete de alerta médica — Se recomienda que su nifio use un brazalete,
pulsera, collar; pendiente o tarjeta para billetera con alerta médica que indique su
uso de Warfarin/Coumadin, en caso que usted no tenga oportunidad de hablar con
los profesionales de emergencias médicas.

Manténgase informado — Hable con su doctor, enfermera o farmacdlogo acerca

de cdmo puede recibir informacién sobre los medicamentos anticoagulantes.
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Antiarritmicos
Existen varios tipos de medicamentos que se utilizan para tratar ritmos irregulares del
corazén — o arritmias. Estos medicamentos actian en sitios especfificos para alterar

la transmisidn de los impulsos eléctricos que le indican al corazén cuando debe latir:

Amioderone. El amioderone se utiliza para tratar fibrilacién ventricular recur-
rente, taquicardia ventricular inestable, arritmias supraventriculares y fibrilacion
auricular.  El amiodarone tiene efectos diversos en varios sitios dentro del
corazén, para suprimir la formacion y conduccion de sefiales anormales. Este
medicamento se encuentra entre los agentes que mds se utilizan para controlar
ritmos cardiacos irregulares. Deberd vigilarse a los pacientes que toman el
amioderone por los siguientes efectos secundarios potenciales: fibrosis pulmonar
en radiografias y pruebas de funcionamiento pulmonar; pruebas de laboratorio
para funcionamiento tiroideo, con el fin de detectar fallas en el funcionamiento
de la tiroides; pruebas de funcionamiento hepdtico para vigilar la toxicidad del

higado; y exdmenes regulares de los ojos para buscar neuropatia dptica.

Se aconseja que los padres se aseguren de que su nifio se aplique protector
solar, ya que el uso del amiodarone aumenta el riesgo de fotosensibilidad, espe-
cialmente quemaduras con el eso y ampollas. También se anima a los padres a
que administren este medicamento con comidas para evitar malestar estomacal.
El potencial de interaccién con otras drogas, en especial la digoxina vy el dilantin,
podrd requerir que el doctor ajuste las dosis de los otros medicamentos.
Adenosina. La adenosina se utiliza para tratar la taquicardia pardxica
supraventricular Actla sobre el nédulo atrioventricular para disminuir la con-
duccidn.  Esta droga Unicamente se encuentra en forma intravenosa, por lo
tanto, Unicamente se administra en el hospital. Debe utilizarse con precaucion
en pacientes que sufren de asma, ya que puede causar broncoespasmos.
Bloqueadores beta — Se utilizan para tratar arritmias, prolongando en perio-
do resistente (no-excitable) del nddulo atrioventricular y reduciendo la con-
duccién atrioventricular, asi reduciendo la posibilidad de que ocurran latidos
adicionales. (Lea abajo mads informacién en Bloqueadores Beta)

Antagonistas de calcio. L os antagonistas de calcio actdan reduciendo el influ-
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jo de calcio en las células, especialmente en los nédulos AV vy SA, reduciendo
asf la conduccion en el corazdn. Se utilizan para disminuir la velocidad de la fre-
cuencia ventricular en la fibrilacién o aleteo auricular y convertir la taquicardia
supraventricular a un ritmo normal.

Digoxina. (Ver Drogas Inotrépicas)

Bloqueadores Beta
Los bloqueadores beta se utilizan para tratar una variedad de problemas médicos,
desde la hipertensidn, arritmias, insuficiencia cardiaca e infarto al miocardio, hasta

dolores de migrafia y temblores benignos.

En el tratamiento de la hipertensidn, se piensa que los bloqueadores beta reducen
el gasto cardfaco, disminuyen la liberacion de la renina — la hormona renal, y dismi-
nuyen el efecto simpético en el sistema nervioso central que resulta en la excitabil-
idad del musculo del corazén. En el tratamiento de angina, los bloqueadores beta
disminuyen la demanda de oxigeno del musculo cardfaco, bloqueando los aumentos
de la frecuencia cardiaca, la presidon sanguinea y la contraccién del corazdn, induci-

dos por la adrenalina o catecolamina.

Los bloqueadores beta utilizados para tratar arritmias, actian para prolongar el peri-
odo resistente (no-excitable) del nédulo AV (atrioventricular) v reducir la conduc-
cién atrioventricular, reduciendo asf la posibilidad de que ocurran latidos adicionales

o palpitaciones.

Algunos bloqueadores beta se utilizan para prevenir ataques cardiacos en pacientes
en riesgo de sufrir un infarto al miocardio. Todavia no se comprende en su totalidad

el mecanismo responsable de lo anterior.

Los efectos secundarios posibles de los medicamentos de bloqueadores beta incluyen:
frecuencia cardfaca lenta, fatiga, depresidn, insomnio, pesadillas, pérdida de la memoria
e impotencia. Estos medicamentos pueden afectar los niveles de azlcar en la sangre,
y deberdn utilizarse con precaucién en pacientes diabéticos. Estos medicamentos no

se recomiendan para pacientes con asma, ya que pueden exagerar broncoespasmos.
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Al igual que con todos los medicamentos que requieren de prescripcién médica, los
bloqueadores beta deberdn tomarse de acuerdo a las instrucciones del médico, en
un horario regular, y no deben descontinuarse repentinamente, a menos que lo

indique el médico que los ha recetado.

Aseglrese de consultar a su medico antes de tomar cualquier medicamento nuevo

para evitar interacciones o reacciones entre las diferentes drogas.

Diuréticos

Los diuréticos a menudo se les conoce como “pildoras para el agua”, porque esti-
mulan los rifiones para eliminar el exceso de agua y sal del cuerpo, aumentando la
produccidn de orina. Existen varios tipos de diuréticos, y todos tienen el mismo

efecto principal, pero actian en lugares diferentes de los rifiones.

Los diuréticos se utilizan en el tratamiento de la insuficiencia cardfaca vy la hiperten-
sidn. A menudo se utilizan en combinacidn con otros medicamentos. Algunos
diuréticos pueden causar pérdida de potasio, y es posible que se recete un comple-
mento de potasio. Sin embargo, no todos los diuréticos causan pérdida de potasio.
Algunos de ellos “perdonan” el potasio. Se recomienda tomar el diurético por la
mafiana, para que la mayor parte de la diuresis (miccidn) ocurra antes de ira la cama.
El médico podrd pedir que el paciente lleve un registro de su peso diario para vigi-
lar el efecto del diurético y controlar la insuficiencia cardfaca para evitar una posible

deshidratacion.

Drogas experimentales / drogas de estudio

Los investigadores médicos avanzan diariamente en el descubrimiento de tratamien-
tos nuevos. Antes de que la FDA pueda aprobar medicamentos nuevos, deben ser
estudiados rigurosamente. Primero en animales y luego en personas. Inscribirse en
un estudio de drogas puede ser benéfico. Normalmente, la medicina no tiene costo
alguno para el paciente, asi como el seguimiento médico. Sin embargo, primero
usted debe asegurarse de que la investigacion esté siendo conducida por un hospi-
tal, universidad y médico respetables. Para mayor informacion sobre los estudios de
drogas experimentales usted puede contactar a la oficina de relaciones del consum-
idor de la FDA.
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Drogas inotréopicas
Los medicamentos inotrdpicos o de fortalecimiento muscular; tales como la
Digoxina, se recetan para el tratamiento de insuficiencia cardiaca, fibrilacion o aleteo

auricular o taquicardia pardxica auricular.

En la insuficiencia cardfaca, la Digoxina causa que el corazén disminuya su velocidad
y bombee la sangre de manera mds eficiente. Aumenta el gasto cardfaco aumen-

tando la fuerza de cada contraccidn del musculo cardiaco (sistole).

La Digoxina se utiliza para tratar las frecuencias cardiacas rdpidas debido a su habil-
idad para aumentar el sistema nervioso parasimpdtico, contrarrestando asf el exce-
so de actividad de catecolamina producida por la insuficiencia cardiaca. La Digoxina

puede utilizarse sola o en combinacidn con otros medicamentos.

Los efectos secundarios incluyen nausea, vémito, cambios en la vista vy fatiga, espe-

cialmente si existe mucha Digoxina presente en el sistema (toxicidad de Digoxina).

Se recomienda tomar la Digoxina a la misma hora todos los dfas, y consultar con su

médico antes de tomar cualquier medicamento nuevo.

Existen otros medicamentos inotrépicos (fortalecedores musculares), tales como la
Dobutamina y la Dopamina, que son mds potentes pero que sélo se encuentran en
forma intravenosa. Su efecto depende de la dosis, lo que significa que las dosis altas
o bajas causardn acciones diferentes. Estos medicamentos se administran Unica-

mente en el hospital.

Complementos de Potasio

Los complementos de potasio en ocasiones de prescriben en conjunto con algunos
diuréticos, debido al aumento en la pérdida de potasio debido a la pérdida adicional
de liquidos. Es necesario un equilibrio de potasio para el funcionamiento adecuado
de los impulsos eléctricos del corazén. Los niveles de potasio demasiado altos o
bajos pueden causar latidos irregulares. Los niveles de potasio pueden medirse con

una prueba sencilla de quimica sanguinea.
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Ademds de esto, a menudo se recomienda una dieta rica en potasio, el cual se

encuentra en los pldtanos (bananas), jugo de naranja v jugo de zanahoria.

Conclusion

Este capftulo trata brevemente sobre varias categorfas de medicamentos. Los médi-
cos, enfermeras y farmaceutas pueden proporcionar informacién adicional sobre los
medicamentos. Siempre informe al médico o dentista sobre la lista completa de
medicamentos con o sin receta médica. Consulte con su doctor antes de utilizar la
mayorfa de los medicamentos que no necesitan receta médica o medicinas home-

opadticas o alternativas. Lea cuidadosamente las etiquetas de todos los medicamentos.
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Corisid¢raciories gerierales
Fara adultes cors ¢rifertiedades
corig€riibas de¢l corazér

Medidas preventivas para un estilo de vida sano

El crear hdbitos sanos que perduren toda la vida es una de las claves de la vida para
todos, pero especialmente para los adultos que nacen con enfermedades congéni-
tas del corazén (CHD). Los hdbitos sanos mejoran el bienestar general de la per-
sona, asi como también ayudan a prevenir ataques cardfacos, embolias cerebrales,
presidn alta, diabetes vy ciertos tipos de cdncer. El formarse un bienestar cardiovas-
cular puede ayudar a reducir el esfuerzo adicional del corazén y los pulmones oca-
sionado por la enfermedad cardiaca original y las cirugias subsecuentes. Las

recomendaciones para crear un estilo de vida mds sano incluyen:

I. No fume tabaco / disminuya el contacto con humo de segunda
mano

El fumar limita la cantidad de oxigeno que reciben los tejidos del cuerpo,
aumenta la frecuencia cardiaca y la presion sanguinea, aumenta el riesgo de for-
mar codgulos sanguineos y dafia las arterias de todo el cuerpo, pero en espe-
cial las del corazén y el cerebro. Ademds de esto, el fumar aumenta el riesgo
de presentar varias enfermedades pulmonares, las cuales son de mayor cuida-

do para personas con enfermedades cardiacas ciandticas.

El contacto con humo de segunda mano (humo ambiental) también es un peli-
gro serio para la salud. Aumenta el riesgo que tiene una persona que no fuma
de morir por enfermedades cardiacas y cdncer pulmonar; y a los nifios que

viven con fumadores, aumenta su susceptibilidad a varias enfermedades.

Los efectos adictivos de la nicotina a menudo hacen que sea muy dificil dejar
de fumar una vez que uno ha comenzado; por lo anterior, deberdn hacerse

todos los esfuerzos posibles por no comenzar a fumar. Si un adulto con enfer-
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medad congénita del corazdn fuma, la cosa mds importante que puede hacer

para mejorar su salud serd dejar de fumar. Existen muchos recursos para dejar

de fumar que puede solicitar a los profesionales de la salud, la American Heart
Association (AHA - Asociacion Americana del Corazdn) y la American cancer

Society (Sociedad Americana del cdncer).

2. Siga una dieta saludable

Procure seguir una dieta baja en grasas y colesterol y con alto contenido de
fibra. Este tipo de dieta la recomienda la AHA asi como otros grupos, para ayu-
dar a prevenir las enfermedades cardiacas y derrames cerebrales, asi como
algunos tipos de cdncer Para el publico americano en general, la AHA
recomienda una dieta que limite la ingestion de grasas aproximadamente a un
30% del total de calorfas (conocida como la dieta AHA del Paso I).
(Actualmente, el americano promedio consume aproximadamente el 40% de
sus calorfas en forma de grasas). Hdgase el hdbito de leer las etiquetas de los
alimentos para saber cudl es su contenido de grasa, y limite la cantidad de

aquéllos con un alto contenido de grasas saturadas o colesterol.

Limite su ingestidn de sal. Especialmente para personas con presion sanguinea
alta o insuficiencia cardiaca.

3. Mantenga un peso saludable

El peso adicional ocasiona que el corazdn trabaje mds. Bajar de peso puede
ayudar a reducir el exceso de esfuerzo del corazdn, ademds de ayudar a con-
trolar la presidn sanguinea y los niveles de colesterol, asi como a disminuir las
posibilidades de presentar diabetes. Dos métodos recomendables para estimar
la grasa corporal son: la circunferencia de la cintura y el indice de masa corpo-
ral (IMC o BMI por sus siglas en inglés). En mujeres cuya cintura mide mas de
35 pulgadas (89 cm.), y hombres cuya cintura mide mds de 40 pulgadas (101.5
cm.), se considera que tienen mayor riesgo de enfermedades cardiacas y vas-
culares. El indice de masa corporal (determinado por la estatura y el peso de
una persona) cataloga la grasa corporal como sigue: 18.5-24 Kg. /m2 = *sano”;
25-29 Kg./m2 ="sobrepeso” (aproximadamente 10% por encima del ideal); 30

Kg. /m2 = “obeso” (mds de 30 libras del peso ideal). Puede encontrar tablas
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de BMI en consultorios médicos, en muchos sitios de la Internet y en libros que
tratan sobre la obesidad y/o pérdida de peso. A continuacién encontrard un

cdlculo rdpido para adultos:

MUJERES:

Base = 100 libras; agregue 5 libras por cada pulgada sobre los 5 pies

Ejemplo: Mujer de 5°4”” de estatura = 100 + 20 (4 pulg. adicionales x 5 libras) =
120 libras

HOMBRES:

Base = 110 libras; agregue 6 libras por cada pulgada sobre los 5 pies.
Ejemplo: Hombre de 6’1”= 110 + 78 (13 pulg. Adicionales x 6) = 188 libras

4. Haga ejercicio con regularidad
Un programa regular de ejercicio es recomendable para todo el mundo. El
ejercicio, al tiempo que mejora la apariencia y la manera en que uno se siente,

también tiene los siguientes beneficios:

* Ayuda a disminuir la presién sanguinea y la frecuencia cardiaca en descanso;
también puede ayudar a que la sangre fluya al corazén.

* Permite que el corazdn trabaje con menos energa.

* Ayuda a aumentar el nivel de HDL o colesterol “bueno” en la sangre.

* Mejora la flexibilidad de los musculos y articulaciones, aumentando
la fortaleza y tono muscular.

* Ayuda a bajar de peso, en conjunto con una dieta adecuada.

* Alivia el estrés y la tensidn — ayuda al cuerpo a relajarse y mejora el suefio.

La AHA recomienda de 30 a 60 minutos de actividad aerdbica (caminar, trotan,
nadar, etc.) por lo menos 4 veces por semana para el bienestar cardiovascular
Deberd hablar con su médico sobre la necesidad de restricciones individual-
izadas. (Consulte la siguiente seccidn: Actividad/Ejercicio). A muchos individuos
con CHD se les restringieron sus actividades en la nifiez, y es posible que de

adultos necesiten estimulos adicionales para agregar el ejercicio a su rutina diaria.

5. Conozca su colesterol
Vigile su colesterol y pregunte si en su familia hay antecedentes de colesterol
alto. Los niveles altos de colesterol en la sangre, especialmente el colesterol

LDL (el colesterol “malo”) son famosos porque aumentan el riesgo de sufrir
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enfermedades cardiacas coronarias. El Programa Nacional de Educacidn sobre

el Colesterol recomienda que todas las personas mayores de 20 afos de edad
verifiquen su nivel de colesterol por lo menos cada cinco afios. Los niveles de
colesterol pueden reducirse con una dieta baja en grasas y colesterol y con un
programa adecuado de ejercicio. Algunas personas requieren de medicamen-

to reductor de lipidos ademds de diete y ejercicio.

6. Conozca su presién sanguinea

Vigile su presion sanguinea y pregunte si en su familia hay antecedentes de pre-
sidn sanguinea alta. La lectura de la presién sanguinea mide la fuerza de la san-
gre al empujar las paredes de los vasos sanguineos, y se compone de dos
ndmeros: (1) el nimero superior; o presion sistélica, mide esta fuerza mientras
el corazén bombea; (2) el nimero inferior, o presidn diastdlica, mide esta fuerza
mientras el corazon se relaja. La hipertension o presion sanguinea alta se define

como una presidn sistélica de 140 o mds y/o una presidn diastdlica de 90 o més.

7. Si tiene o ha tenido problemas de presion sanguinea alta...

Enféquese en tomar medidas sobre su estilo de vida para asegurarse de que
su presion sanguinea se mantenga dentro de un rango normal. La presidn alta
aumenta el trabajo del corazén. Es importante que siga las recomendaciones
de su médico para bajar de peso, disminuir su consumo de sal, hacer ejercicio,
tomar los medicamentos necesarios, dejar de fumar, y reducir el estrés. Como
la presion sanguinea afta a menudo no se puede detectar; es importante que

se la revisen periddicamente.

8. Conozca sus antecedentes familiares de enfermedades cardiacas
Es importante conocer sus antecedentes familiares de enfermedades cardiacas,
tanto congénitas como adquiridas (por ejemplo: ataques cardiacos, insuficiencia
cardiaca, angina de pecho, etc.). La predisposicidn a una variedad de problemas
tiende a presentarse en varios miembros de una familia. Es importante que
cada individuo conozca sus antecedentes familiares, ya que los médicos podrdn
establecer medidas preventivas especiales para ayudar a aquellas personas que
tengan un factor de riesgo alto para enfermedades cardiacas adquiridas.

Algunos problemas hereditarios requieren de mds pruebas familiares.
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9. Consulte a su médico para consejos sobre el consumo de alcohol
Debido a que el beber alcohol tiene efectos variados en el cuerpo, asi como
reacciones con ciertos medicamentos, deberd consultar a su médico sobre
recomendaciones especiales. Las mujeres embarazadas no deberdn beber
alcohol en ninguna forma, ya que puede causar dafios serios al bebé, incluyen-

do defectos de nacimiento. El consumo excesivo de alcohol tiene efectos
directos en el corazdn, asi como en otros drganos importantes del cuerpo,
debilita el musculo del corazdn y su capacidad para bombear adecuadamente.

10. Evite el uso de drogas ilegales

La mayoria de estas drogas tienen efectos peligrosos en el corazén y deberdn
ser evitadas especialmente por personas con problemas cardfacos. Algunos de
los efectos en el sistema cardiovascular son ritmos cardiacos acelerados, paro
cardiaco, ataque cardiaco y anormalidades en la presion sanguinea. Ademds de
esto, el uso de drogas intravenosas ofrece otra ruta para que se introduzcan
bacterias en el torrente sanguineo y produzcan una infeccion peligrosa en el

corazdn, conocida como endocarditis.

Actividad/Ejercicio

Aunque algunos adultos que nacieron con CHD pueden estar sujetos a una variedad
de limitaciones fisicas con respecto al ejercicio, muchos de ellos no tendran restric-
cién alguna. Las restricciones dependen del tipo de CHD, el éxito de la reparacion,

la condicidn fisica del individuo y los medicamentos que toma en el momento.

En general, los individuos deberdn buscar actividades que ayuden al corazén y a los
pulmones a estar en buena condicidn, asi como aquellas actividades que disfruten.
Para obtener el mayor beneficio para el corazén y los pulmones, el ejercicio deberd
ser ritmico y aerdbico (de una intensidad en la cual se utilice oxigeno para obtener
energfa). Algunos ejemplos de actividad aerdbica son: caminata rdpida, trotar, ciclis-
mo recreativo, natacion y aerdbicos de bajo impacto. Los niveles altos de intensidad
estdn asociados con actividades anaerdbicas, que requieren de un mayor esfuerzo
del sistema cardiovascular y deberdn contar con la aprobacién del cardidlogo.
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Ademds de esto, deberdn incorporar actividades para mejorar la fortaleza y flexi-
bilidad (ejercicios de estiramiento) a su programa de ejercicio. Algunos individuos
con CHD estardn restringidos de actividades que son altamente agotadoras, o sea,
que tienen una gran proporcion de movimiento muscular “isométrico”. Algunos
ejemplos de estas actividades son el levantamiento de pesas o mover muebles pesa-
dos. Los ejercicios isométricos aumentan la presidn sanguinea, lo que aumenta la

tension en el corazén v la aorta.

Los factores clave que se toman en consideracion para determinar el mejor progra-

ma de ejercicio para cada individuo incluyen:

I. Intensidad de la actividad - baja, moderada o alta

Por ejemplo, la caminata rdpida o el baile social normalmente se describen
como “moderados”, mientras que el correr o el ciclismo vigoroso normalmente
se considera como actividades de intensidad “alta”. La intensidad apropiada a
menudo se determina por el pico de la frecuencia cardiaca y presion sanguinea

que alcanza el individuo durante una prueba de esfuerzo en una caminadora.

2. ;Cual sera la duracién y frecuencia de la actividad
La duracion minima efectiva de una actividad cardiovascular es de 15 a 20 min-
utos, lo ideal siendo de 30 a 60 minutos, y con una frecuencia de 3 a 5 veces

por semana.

3. ;Cual es el riesgo de una colisién durante la actividad o deporte?
A menudo éste es un punto de preocupacion para nifios y adultos que toman
anticoagulantes o que tienen un marcapasos, a aquellos con sihdrome de
Margan. Ejemplos de actividades que se consideran de alto riesgo para coli-

siones corporales son el hockey, balompié y flitbol americano.
4. ;Se trata de una actividad competitiva (normalmente vigorosa,

con mayor intensidad), recreativa (por placer y relajamiento, nor-
malmente autolimitada) o restringida (una cantidad prescrita)?
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5. ;De qué tipo de entrenamiento y condicion se requiere?
6. ;Cual sera la respuesta emocional (o estrés) que experimenta el

participante en anticipacion al evento o durante el mismo?

7. ;Cuales son las condiciones ambientales relacionadas con esta
actividad?
Por ejemplo, los individuos deben considerar temperaturas extremadamente

frias o calientes, y los efectos de la altitud.

Todo adulto con un historial de CHD deberd buscar la aprobacion y recomen-
dacién de su cardidlogo. La mayorfa necesitardn someterse a una prueba bdsi-
ca de esfuerzo, a intervalos, para evaluar la respuesta de su corazédn ante el ejer-
cicio — especialmente si ha habido un cambio reciente de salud y/o si se ha
comenzado un programa nuevo de ejercicio. En ocasiones se podrd recomen-

dar una prueba de esfuerzo mds sofisticada.

Como prevenir la endocarditis bacteriana
(Consulte el capitulo sobre Vida Familiar para mayor informacién sobre la Profilaxis
para EBS)

Cuidados dentales

Al igual que durante la nifiez, deberdn mantenerse buenos hdbitos de higiene
dental para evitar que se introduzcan bacterias en el torrente sanguineo y oca-
sionen una infeccién potencialmente mortal. Se recomiendan visitas dentales
para limpieza y revisién de dientes por lo menos cada seis meses. Deberd man-
tener informado al dentista sobre cualquier cambio en su condicién cardiaca y
en sus medicamentos, especialmente con relacidn a los anticoagulantes tales

como el Coumadin.

A la mayorfa de los individuos con enfermedades congénitas del corazén se les
ha indicado que deben tomar antibidtico antes de procedimientos dentales;
deberdn continuar tomando esta precaucion aun después de haberse someti-
do a una reparacidn quirdrgica, a menos que su cardidlogo le indique lo con-

trario. Las recomendaciones para el uso de antibidticos (emitidas en conjunto
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por la American Heart Association y la American Dental Association), cambian

de vez en cuando — siempre que surja una duda, deberd contactar a su cardid-

logo para cualquier aclaracién. Siempre lleve con usted una tarjeta de la AHA,

normalmente disponibles en la oficina de su cardidlogo.

Ademds de revisiones de rutina, los adultos con problemas cardiacos deberdn
continuar cepilldindose los dientes dos veces al dfa, con un cepillo de cerdas
suaves, una vez por la mafiana y la otra antes de ir a la cama. También deberdn
usar cuidadosamente hilo dental una vez al dia, con cuidado de no lastimar las
encias. Si sus encfas sangran en exceso, hable con su dentista o con su médi-

co, especialmente si estd tomando anticoagulantes.

Cuidados de la piel

Es importante recordar que la piel sirve como una “barrera” que nos protege
de infecciones potencialmente serias — y es especialmente importante si usted
sufre de enfermedades congénitas del corazén. Debe evitar cualquier cosa que
pudiese romper esta barrera; cosas tales como pellizcarse la cuticula, rascarse
costras o los barros. En casos severos de acne, deberd consultar a un der-

matdlogo para un posible tratamiento con antibidticos.

Cualquier asunto relacionado con tatuajes, perforaciones de la piel o electroli-
sis deberd consultarlo primero con su cardidlogo. Si su cardidlogo lo aprueba,
es posible que recomiende profilaxis con antibidtico. Antes del procedimiento
deberd lavar perfectamente la piel; después del procedimiento deberd notar
cualquier sefial de enrojecimiento, inflamacidon o supuracién y reportarla

inmediatamente a su médico de cabecera.

Establecimiento de un plan regular

para el seguimiento de su problema cardiaco

Es importante preparar un plan para mantenerse sano y seguimiento de su CHD
cuando los adolescentes y adultos se van de casa y/o dejan de atenderse con su
pediatra. A menudo es en este punto cuando muchos adultos no contindan su aten-
cién médica de seguimiento. Un factor contribuyente en el caso de los adultos es

la cobertura inadecuada de gastos médicos. (Consulte la seccidon sobre
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“Asegurabilidad”). Las mujeres deberdn tener seguimiento con su ginecdlogo/obste-
tra, quien a su vez puede referirlas con un cardiélogo para adultos, especialmente en

el caso de un embarazo. (Consulte la seccién sobre Reproduccién)

Los cuidados de seguimiento incluyen un examen fisico con ecocardiogramas y/o
pruebas de esfuerzo intermitentes con un cardidlogo que se especialice en la atencidn
de pacientes con CHD. La visita deberd incluir un tiempo para hablar sobre los varios
temas que se mencionan en este capitulo — recomendaciones para el gjercicio, seguro
de gastos médicos, problemas de empleo, consideraciones sexuales, planeacién famil-

iar e informacién para aclarar problemas cardiacos, medicamentos, etc.

Siempre que cambie de domicilio y/o de cardidlogo, deberd obtener una copia de
su expediente médico para llevar a su nueva cita. Esto deberd incluir cateterismos,

operaciones, y ecocardiogramas y ECG recientes.

Hospitalizaciones y/o visitas a la Sala de
Urgencias

Es posible que un adulto con CHD se vea en la necesidad de ser atendido en un
hospital, clinica, consultorio médico o sala de urgencias en donde no estén familiar-
izados con problemas congénitos del corazén. Una hospitalizacion inesperada, una
cirugfa de emergencia no-cardiaca o un tratamiento de trauma pueden ser mucho
mds riesgosos para pacientes con CHD. Es responsabilidad suya tener conocimien-
tos sobre su problema cardfaco. Siempre lleve con usted su historia médica abrevi-
ada, el tipo de cirugfas que ha tenido, una lista actualizada de los medicamentos que
toma (con sus respectivas dosis y horario), la necesidad de profilaxis con antibidtico
y el nombre y nimero telefénico de su cardidlogo, de ser posible. Considere tam-
bién el uso de una pulsera o un medallén para collar con problemas especfficos y

numeros telefénicos.

En el caso de procedimientos no-cardfacos, los pacientes con CHD deberdn obten-
er primero la autorizacién de su cardidlogo. Ciertos pacientes con riesgo mayor de
complicaciones cardfacas (como pacientes con problemas cardfacos ciandticos, insu-

ficiencia cardiaca o anormalidades del ritmo cardiaco), requerirdn de una vigilancia
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muy cuidadosa durante el procedimiento, y de consideraciones especiales al tiempo
que se administra la anestesia. Esto podrd implicar que el procedimiento se realice
en un centro especializado y/o con recomendaciones especfficas de un especialista
en enfermedades congénitas del corazén. Ademads de esto, es posible que exista la
necesidad de tomar precauciones especiales antes o durante el procedimiento si el
paciente tiene un marcapasos o un desfibrilador implantable. Deberdn verificar el
funcionamiento del dispositivo después del procedimiento, para asegurarse de que
no ha sido afectado por interferencia eléctrica. Después de la cirugia serd de espe-
cial importancia levantarse de la cama y empezar a caminar lo antes posible, para

prevenir que se formen codgulos sanguineos.

Viajes
La necesidad de restringir los viajes dependerd del tipo de CHD y del estado salud
del individuo en general. Cuando elija un destino, deberd considerar los siguientes

factores:

Acceso a atencién médica de emergencia. Investigue en dénde y qué tipo de
atencién médica de emergencia existe al lugar a donde va,y a dénde serd trans-
portada una persona que requiere de atencién médica y hospitalizacién mds
avanzados. Lleve con usted en todo momento una carta con su informacién

médica actualizado. (Consulte la seccidén sobre Hospitalizacion).

El esfuerzo fisico asociado con su itinerario. Algunos viajes incluyen caminar y
trepar mucho, y/o dfas largos y agotadores. Siempre que sea posible, modifique

su horario para disminuir cualquier esfuerzo fisico innecesario.

Extremos en altitud y clima, especialmente lugares muy altos (como viajes para
esquiar), y frfo o calor extremos.

Altura: puede ser de gran ayuda tomar los primeros dias del viaje para acli-
matarse a la altura — aire “mds ligero” y menos oxigeno — antes de comenzar

con paseos o actividades que requieran de actividad fisica rigorosa.

Calor extremo: en estas situaciones lo importante es mantener el nivel de
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actividad a un minimo “razonable”, y beber liquidos suficientes para mantenerse
hidratado. El agua es la bebida por excelencia y deberd tener acceso a ella todo

el tiempo. Evite el alcohol, ya que, entre otras cosas, puede causar una pérdi-

da adicional de liquidos corporales.

Frio extremo — En este tipo de clima es probablemente haya necesidad de
restringir actividades al aire libre (incluyendo apalear la nieve). El frio causa que
los vasos sanguineos se contraigan, obligando asf al corazén a esforzarse mds

para empujar la sangre por los vasos estrechos.

Los adultos con CHD deberdn ser prudentes y usar su sentido comun cuando
se encuentren con diferentes situaciones al estar de viaje, pero no es necesario
que vivan temiendo que tienen que restringir sus actividades innecesariamente.

Toda pregunta o duda que usted pueda tener, deberd dirigirla a su cardidlogo.

Los pacientes con hipertension pulmonar, enfermedades cardiacas ciandticas, e
insuficiencia cardiaca severa, tienen un alto riesgo en lugares a gran altitud o
cuando vigjan en avion. No deberdn viajar a lugares montafiosos cuya altura
esté bien por encima de los 5000 pies (por ejemplo, la Ciudad de México vy
Denver). Es posible que necesite oxigeno adicional cuando viaje en avién. Serd
necesario notificar por adelantado a las lineas aéreas sobre esta necesidad — es
posible que exista un cargo adicional. Cuando viaje por aire, especialmente en
vuelos largos, se anima a que se levante de su asiento con frecuencia y camine
por la cabina. Esto ayudard a que la sangre no se acumule en las piernas y en

los pies, aumentando las posibilidades de la formacidn de codgulos.
Estilo de Vida

Empleo

Una de las consideraciones importantes en la vida de un adulto con CHD es elegir
su carrera. Comience temprano a hablar sobre las carreras, en la secundaria o la
preparatoria. Su decisién deberd ser realista, tomando en cuenta sus habilidades

mentales, fisicas, sociales vy personales.
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Aungue la mayorfa de los pacientes con CHD ingresan a la fuerza de trabajo con
restricciones ilimitadas, muchos adultos jévenes con defectos cardfacos complejos pre-
sentan limitaciones fisicas con el tiempo. Al evaluar las oportunidades de estudio, el
enfoque principal deberd ser el de buscar una carrera en que la persona pueda tra-
bajar hasta su retiro, alin si sus limitaciones fisicas aumentan. Hable con su cardidlogo
sobre cualquier pregunta o duda al respecto. El documento de la AHA,
Recomendaciones ocupacionales para pacientes jovenes con enfermedades cardiacas
puede ofrecer informacién adicional para las personas que necesitan consejos. Existen
programas estatales de rehabilitacién vocacional disponibles y ofrecen asesora voca-

cional y entrenamiento para aquellas personas con discapacidades fisicas o mentales.

Los aduttos con CHD pueden ser discriminados una vez que solicitan empleo. La dis-
criminacion puede sentirse a diferentes niveles v puede atribuirse a la inseguridad
sobre sus habilidades fisicas, temor al ausentismo debido a enfermedad o citas con el
médico, y los costos ascendientes de beneficios de seguro de gastos médicos. Si usted
cree que su empleador lo trata de manera injusta debido a su enfermedad congénita
del corazdn, tiene derechos protegidos por la ADA (ley para americanos con dis-
capacidades) vy varias leyes estatales. Sin embargo, la discriminacion por discapacidad
requiere de un andlisis complicado de la condicién médica, asf como de las circun-
stancias de empleo. Aseglrese de buscar ayuda legal competente antes de iniciar un
reclamo o accidn legal, para determinar qué es lo mejor en su caso en particular. La
EEOC (siglas en inglés de la Comisidn de Oportunidades Equitativas de Empleo) acep-
ta estos cargos y ayuda a individuos a redactar el cargo, pero no garantiza que la EEOC
actuard con ese cargo y perseguird el reclamo. Es esencial dar atencidn inmediata al
problema en cuanto comience, ya que un retraso podria ocasionar una negacion de

desagravio legal, o que el problema persista y empeore en el trabajo.
Puede obtener una lista de recursos del gobierno federal para personas con dis-

capacidades en el Departamento de Educacion de los Estados Unidos (US.

Department of Education).
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Seguro de gastos médicos
La cobertura de gastos médicos a menudo se convierte en un problema durante los
dltimos afos de la adolescencia y durante los veinte afios de edad. Antes de esto,
el nifio estd cubierto bajo el seguro de sus padres o por medio de un programa de
salud estatal. La mejor manera de obtener cobertura médica es por medio del tra-
bajo de uno o de un miembro de la familia. La Ley de Portabilidad y Responsabilidad
de Seguros Médicos de 1997 elimind el tiempo el tiempo de espera de 12 meses
que a menudo se imponfa al cambiar de plan de gastos médicos. Hoy en dia, ese
tiempo de espera aplica Unicamente para personas con condiciones pre-existentes
sin cobertura médica durante los 12 meses anteriores — por ejemplo, aquellas per-
sonas que estaban bajo la pdliza de sus padres. Los adultos jévenes con frecuencia
pueden evitar esto planeando su atencion médica de seguimiento antes de salir de
la pdliza de sus padres o después del periodo de espera de |2 meses. Al cambiar
de trabajo, evallie sus opciones de seguro y evite quedarse sin cobertura. Antes de
dejar su empleo actual, busque cubrirse bajo COBRA (Ley Combinada de
Recondiliacién de Presupuesto Omnibus) para periodos prolongados de desempleo.
Los siguientes puntos deberdn tomarse en consideracién cuando obtenga un seguro
de gastos médicos:
* Busque empleo en una empresa grande (probablemente ofrezcan
un paquete generoso de beneficios médicos)
* Busque cualquier restriccion (periodos especiales de espera, etc.)
* Busque la manera de cortar la cobertura (aumento de deducibles, etc.)
* Revise la estructura del plan. (Algunas compafifas estdn auto-aseguradas.
Preste especial atencidn a cémo se estructuran y administran los
planes de salud)
* De ser posible, obtenga cobertura dental.
* Pregunte si el plan incluye medicinas con receta médica
* Estudie si habria dificultad en obtener referencias para atencion de
especialistas (como un cardidlogo enfocado a adultos con enfermedades
congénitas del corazdn)
* Pida que sea una persona con estudios médicos quien revise su caso, ya que
el personal no-médico de las empresas aseguradoras serd quien a menudo

rechace su solicitud de cobertura debido a su falta de conocimientos médicos.
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Algunos estados han decretado legislaturas con un sistema que comparte riesgos o
un consorcio de reaseguradotas para los individuos que de otra forma serian con-
siderados “médicamente no-asegurables”. Desafortunadamente estos programas
tienen primas. Como la elegibilidad varia de estado a estado, contacte la junta estatal

de seguros del estado para mayor informacion.

Los adultos desempleados o cuyo ingreso es insuficiente pueden calificar para cober-
tura bajo Medicaid. Este programa de seguro con fondos conjuntos Federales-
estatales incluye cobertura para visitas médicas y hospitalizaciones. Normalmente la
solicitud normalmente se presenta en la oficina estatal del Departamento de
Servicios Humanos. Si el costo de los medicamentos representa una privacion,
muchas empresas de drogas cuentan con programas para personas indigentes, los
cuales pueden ser contactados por medio de la oficina de su médico o por medio

de una lista en el sitio de la red www.needymeds.com.

Desafortunadamente todavia hay muchos individuos que no pueden calificar para
Medicaid, y quienes se encuentran entre la clase pobre trabajadora y la clase media-
baja (con frecuencia son trabajadores de temporada, o empleo de salario bajo a
corto plazo). Estas personas normalmente no tienen seguro de gastos médicos, y
les es dificil obtener atencidon médica de larga duracién. Probablemente quieran
explorar proveedores médicos estatales o del condado, o clinicas locales que reciben
fondos de concesiones especiales — incluyendo aquellos que ofrecen también aten-
cidon dental. Por Ultimo, estos individuos deberdn considerar asesoria vocacional y/o
capacitacion laboral, y buscar empleo en dreas en donde puedan obtener mejor

cobertura de gastos médicos y un empleo mds estable.

Seguro de Vida

El seguro de vida es recomendable como un medio para establecer la independen-
cia econdmica suya y de su familia. Aunque hoy en dia existe cobertura mds liberal,
los adultos con enfermedades congénitas del corazdn audn no tienen suficiente
cobertura comparados con la poblacidn en general. Poco se sabe sobre la duracion
de la vida de los individuos a quienes se les repararon sus defectos hace 20 o 30
afios. Es por esto que las empresas aseguradoras basan el riesgo de cobertura par

ciertos tipos de enfermedades congénitas en informacién sumamente vieja. Los indi-
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viduos que tengan dificultad para obtener seguro de vida pueden probar las sigu-
ientes opciones:
* Si'lo declinaron cuando era nifio, vuelva a intentar después de un tiempo.
Especialmente después de haber cumplido los |6 afios de edad.
* Pida ayuda a su médico personal para que aporte informacién de
gran apoyo, lea reportes de pruebas, etc.
* Busque compafifas grandes y bien conocidas; inscribase al comenzar
un trabajo nuevo
* Busque y compare; pruebe con un agente de seguros independiente,
que normalmente trabajan con varias compafifas y restricciones distintas.
* Considera una pdliza de grupo para seguro de vida terminal.
* Trate de acumular capital aparte de su seguro de vida.
Solicite que un empleado de la empresa aseguradora que tenga capacitacién médi-
ca sea quien revise su expediente, ya que el personal no-médico de las empresas
aseguradoras serd quien a menudo rechace su solicitud debido a su falta de

conocimientos médicos.

Factores psicosociales

La mayorfa de la gente joven que ha crecido con un diagndstico de CHD v con las
experiencias estresantes relacionadas con ellas (cirugia importante, visitas mdultiples
al doctor, restricciones en sus actividades fisicas, etc.), parecen haberse ajustado bien
a todo esto y tienen pocos problemas de comportamiento conforme pasan a la
edad adulta. De hecho, a menudo estos individuos demuestran una capacidad
impresionante para adaptarse al estrés mds adelante. Esto se atribuye a sus

enfrentamientos con situaciones estresantes durante los primeros afios de su vida.

Por otra parte, debido a los problemas experimentados en su nifiez, los individuos
con enfermedades congénitas del corazén a menudo presentan problemas para

ajustarse al ir avanzando hacia la edad adulta:

Aparicion de comportamientos destructivos y de incumplimiento
Algunos adolescentes y adultos jévenes no aceptan su enfermedad o le restan
importancia hasta el punto de creer que no pueden recibir dafio alguno. Dejan

de tomarse sus medicamentos o de ir al médico para sus visitas de seguimien-
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to. Algunos de ellos participan en comportamientos auto-destructivos, como

son el alcohol y las drogas. Lo dificil es llegar a la raiz de estos compor-
tamientos, y es necesario para evitar que estas personas se dafien permanen-
temente a sf mismas y aumenten el esfuerzo de su corazén. La educacidn

sobre comportamientos abusivos deberd comenzarse a una edad temprana.

Dificultad para volverse independientes

Algunos individuos con CHD se mantienen en un papel pasivo y dependiente
conforme se vuelven adultos, dejando que sean otros los que lleven el papel
de adultos (los padres, el médico, su cdnyuge). A menudo este problema estd
asociado con sobreproteger y consentir al individuo durante su nifiez. Ademds
de promover la independencia en general, los padres deberdn asegurarse de
que los adolescentes o adultos jévenes comiencen a tomar la responsabilidad
de su propia atencién médica — aprendiendo todo sobre su problema con-
génito, sus cirugfas y sus hospitalizaciones y medicamentos. (Consulte el capi-
tulo sobre: Asuntos sobre la salud en general: plan para visitas de seguimiento
y hospitalizaciones, asi como visitas a la sala de urgencias). Conforme el
paciente con CHD atraviesa la adolescencia, deberd permitirsele consultar a

solas con su doctor, y ayudarle en la transicion a los doctores para adultos.

Inquietudes sexuales y maritales

A menudo surgen inquietudes conforme las personas con CHD crecen vy
comienzan a interesarse por el sexo opuesto. Es posible que no sepan cudn-
do deben revelar que tienen un “problema cardfaco”, y probablemente duden
en mencionarlo por temor a ser rechazados. Tipicamente, se expresa una pre-
ocupacidn mayor sobre factores sexuales que con otras enfermedades créni-
cas — tanto por hombres jévenes como mujeres — tal como el temor al desem-
pefio como a morir en la cama. Las enfermedades congénitas del corazén
pueden presentarse acompafiadas de problemas de baja autoestima, que den
como resultado el limitar sus aspiraciones romanticas o buscar relacionarse con
personas que “cuidan”. Otras preocupaciones relacionadas con el matrimonio
son los sentimientos de inseguridad sobre el papel del proveedor financiero, y
para las mujeres, su capacidad de reproduccion. (Consulte la seccién sobre

Reproduccién), Pregunte a su cardidlogo sobre el tema sexual, incluyendo la
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orientacién sexual. Es importante obtener la informacidn necesaria y ser referi-

do a los recursos apropiados.

Problemas en el lugar de trabajo:
Muchos adultos con CHD pueden enfrentarse a desventajas reales o percibidas
en el lugar de trabajo, asi como también a discriminacion en el trabajo.

(Consutte el capitulo sobre Empleo)

Aceptar su enfermedad como adulto:

Dependiendo de su diagndstico, muchas personas con enfermedades congéni-
tas del corazén podrdn enfrentarse a limitaciones nuevas o a cambios en su
condicién conforme entran a la edad adulta, lo que los obliga a analizar muy
detenidamente su enfermedad y las metas que se han fijado en la vida. Serd de

extrema importancia el apoyo recibido de la familia y amigos.

Ansiedad y depresién

Tanto la ansiedad como la depresion aparecen con mas frecuencia en adultos
con enfermedades congénitas del corazédn que en la poblacidon en general.
Ambos pueden ser tratados si se reconoce su presencia y se busca la ayuda
apropiada. Hable sobre estos asuntos con su médico del corazén. Su cardidl-
ogo podrd referirlo a un psiquiatra o psicélogo, de preferencia uno que tenga
una buena relacion con su cardidlogo para poder consultar uno al otro sobre

sus medicamentos y otros aspectos de su atencidon médica.

La familia y los amigos pueden ayudar con los problemas del comportamiento. Su
médico de enfermedades congénitas del corazén también puede ser de gran ayuda.

No dude en hablar sobre estos asuntos durante cualquier visita con el doctor.

Los adultos con CHD también podrdn encontrar de ayuda el localizar a otras per-
sonas con problemas similares para apoyarse mutuamente y poder hablar. La mayo-
rfa de las ciudades grandes cuentan con grupos de apoyo para adultos con proble-
mas congénitos del corazdn; también pueden encontrarse varios sitios de Internet

manejados por adultos con problemas similares.
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Reproduccion

La menarquia y la menstruacion

En general, las jévenes con CHD tienen su primer periodo menstrual (la habilidad
de ovular y concebir) después de la edad promedio de 2.3 afios. Las nifias con
defectos congénitos aciandticos (rosas) comienzan a menstruar un poco después
que la mayorfa de la poblacién, pero su patréon menstrual tiende a ser bastante nor-
mal. Las nifias con defectos cardfacos ciandticos (azules), comienzan sus periodos
menstruales mucho después, tienden a presentar mds irregularidades, tales como

sangrado intermitente y periodos perdidos.

Las mujeres con defectos congénitos del corazén que necesiten tomar medicamen-
to para regular sus periodos menstruales deberdn consultar primero con su cardidl-

ogo (doctor especialista en enfermedades congénitas del corazén).

Control de la natalidad

Las conversaciones sobre el control de la natalidad y sobre cualquier riesgo de
embarazo deberdn iniciarse en los comienzos de la adolescencia, especialmente en
los casos de mujeres para quienes un embarazo podrfa causar problemas cardiacos

mayores o ser potencialmente mortal. (Consulte la seccién sobre Embarazo)

El tipo apropiado de anticonceptivo para las mujeres nacidas con enfermedades con-
génitas del corazdn varfa, dependiendo del tipo de problema cardiaco y su reparacion:
Métodos de barrera (como preservativos o condones, diafragma o esponjas)
— tienen una confiabilidad del 80% si se usan correctamente con espermicida;
su confiabilidad mejora si el hombre utiliza un conddn al tiempo que la mujer
usa una barrera. Los métodos de barrera son seguros y a menudo se

recomiendan para mujeres con defectos congénitos del corazdn.

Anticonceptivos orales (especialmente la combinacion de estrégeno/pro-
gestina) son muy efectivos (97% seguros) pero pueden ser problemdticos para
algunas mujeres, ya que estdn asociados con problemas de presién sanguinea,
retencidn de sal y agua y riesgos de coagulacion.

Preparaciones intradermales de larga duracién (como Norplant —metil-
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progestina) — son igual de efectivos que el anterior. Este tipo de anticoncep-
tivos pueden ser una alternativa aceptable si no se recomiendan los anticon-
ceptivos orales. Pueden indicarse en el caso de mujeres a quienes les cuesta
trabajo tomar medicamentos de manera regulan  Cuando se implanta el

Norplant es posible que sea necesario tomar antibidticos profildcticos.

Dispositivo intrauterino (IUD) — pueden complicarse con infecciones pélvi-
cas locales y con infecciones generalizadas subsecuentes, y por lo tanto no se
recomiendan para cualquier mujer con riesgo de endocarditis bacteriana (infec-

ciones del corazon).

Esterilizacién (vasectomia masculina o ligadura de trompas en la mujer) — puede

recomendarse cuando un embarazo serfa muy peligroso para la salud de la mujer.

Planeacion familiar / asesoria genética

Tanto los hombres como las mujeres con CHD que estan considerando comenzar
una familia deberdn obtener informacién sobre la transmision genética de CHD
mucho antes de un embarazo. El riesgo en general de una transmisién genética es

muy bajo, pero mayor que el de la poblacién en general.

Es posible que tanto la persona con CHD como su pareja sean referidos para
asesorfa genética para ser evaluados y obtener una guia adicional. Se recomienda un
ecocardiograma o ultrasonido del corazdn fetal entre las 16 y las 20 semanas del
embarazo para determinar si estd presente una enfermedad congénita del corazdn
compleja. Los resultados del ultrasonido dan seguridad a os padres y/o ayudan a

identificar cualquier necesidad especiales antes o durante el parto.

Embarazo

Muchos pacientes con CHD toleran bien el embarazo, aunque un embarazo aumen-
ta la carga de trabajo del sistema cardiovascular. Es muy importante que hable sobre
este asunto con su especialista cardfaco antes de embarazarse. Los riesgos poten-
ciales para la mujer durante el embarazo los determinan la naturaleza del defecto, el
resultado de la correccidn y su estado general de salud. En ocasiones es necesario

realizar pruebas cardfacas adicionales para evaluar la capacidad del corazén para
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con enfermedades congénitas del corazdn
soportar el trabajo adicional que significa un embarazo. Ciertas cirugfas podrdn ade-
lantarse o postergarse en el caso de ciertas mujeres que desean embarazarse.
Ademds, como ciertos medicamentos son dafiinos para el feto, es posible que el
médico tenga que cambiar algunos medicamentos antes de la concepcién. Siempre

que ocurra un embarazo deberd tomarse acido félico diariamente.

Muchas mujeres con CHD tienen embarazos y partos normales. Algunas mujeres
que tienen riesgo moderado deberdn seguir un programa para embarazos de alto
riesgo con su cardidlogo, su obstetra y un anestesista, quienes trabajardn juntos para
asegurar un parto sin complicaciones. Es posible que se deban tomar considera-
ciones especiales para el trabajo de parto y el parto en sf, tales como: monitores adi-

cionales, descanso adicional y medicamentos especiales.

A las mujeres con defectos congénitos del corazén reparados normalmente se les
permite tener un parto vaginal espontdneo. El parto por Cesdrea se recomienda para
situaciones obstétricas especiales. Después del parto, los cambios en el cuerpo de la
mujer tardan de seis a doce semanas para resolverse. Pasado este tiempo, es posible
que el cardidlogo recomiende un ecocardiograma para asegurarse de que el corazon

haya regresado al tamafio y funcionamiento que tenia antes del embarazo.

El embarazo no serd recomendable para mujeres con ciertos defectos congénitos
del corazdn. Esto aplica a mujeres con defectos ciandticos, hipertension pulmonar,
insuficiencia cardiaca severa o vasos sanguineos frdgiles (como en el caso del sin-
drome de Marfan). En este mismo grupo pueden presentarse complicaciones para
el feto. Los bebés que nacen de madres ciandticas son a menudo prematuros y

pequefios para su edad.

Menopausia

Aungue muchas mujeres que nacieron con CHD estdn ahora en los cuarenta o cin-
cuenta afios de edad, no existe informacidn especffica disponible sobre los efectos
de las enfermedades congénitas del corazdn, o su tratamiento, en esta etapa de la
vida de la mujer: Al igual que la poblacidn en general, las mujeres con enfermedades
congénitas del corazén deberdn consultar con su médico sobre terapia de reempla-

zo0 hormonal.
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Cuidar a un nifio con enfermedades cardiacas, sean congénitas o adquiridas, puede
ser un todo un reto, y a la vez muy remunerante. Una consideracién detenida de
los consejos para vida familiar que a continuacién ofrecemos, puede reducir grande-

mente los retos a los que se enfrenta.

Endocarditis Bacteriana

La endocarditis bacteriana, también conocida como EBS (Endocarditis Bacteriana
Subaguda), es una infeccién bacteriana del revestimiento interior de las estructuras
del corazdn, frecuentemente las vélvulas del corazén. Los nifios y adultos que tienen
ciertos defectos cardiacos congénitos o adquiridos son mds sensibles a este tipo de
infeccidn, aunque es extremadamente raro encontrarlas en personas con corazones
normales. Los sintomas incluyen: una fiebre de bajo grado persistente e inexplicable
(sin foco), palidez, sudores nocturnos, pérdida de peso y un malestar generalizado.
Cuando la EBS ocurre, a menudo requiere de una hospitalizacién larga, cara y
dolorosa, y puede empeorar cualquier daio que ya exista en las vélvulas. Es por eso

que deberdn hacerse todos los esfuerzos necesarios para prevenirla.

Con EBS las bacterias pueden crecer en cualquier sitio del corazén en donde haya

turbulencia sanguinea, tal como un orificio dentro del corazdn.

Las bacterias pueden instalarse, multiplicarse y dafiar los tejidos, transmitiendo infec-
cién al torrente sanguineo (sepsis). Los materiales extrafios tales como parches, valvu-
la y tubos, que se inserten en el corazén durante una cirugia pueden también ser
fuentes de infecciones. Los procedimientos dentales, y especialmente cuando la salud
bucal es pobre (encias infectadas o inflamadas), pueden también introducir microbios
al torrente sanguineo. Los nifios y adultos con problemas cardiacos deberdn asegu-

rarse de llevar una buena higiene oral y de tener revisiones dentales frecuentes.
Para la prevencion de la EBS, la American Heart Association (Asociacion Americana

del Corazén) recomienda el uso de antibidticos antes de cualquier cirugia que pu-

diese provocar sangrado. Esto es especialmente importante en procedimientos den-
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tales, orales o de las vias respiratorias superiores, tales como la extirpacidon de amig-
dalas (anginas) o adenoides, debido a su proximidad con el corazén. Las probabili-
dades de infeccidén son muy bajas con la presencia de un alto nivel de antibidtico
(medicamento para matar microbios) en el flujo sanguineo. Tanto la American Heart
Association como la American Dental Association recomiendan el antibidtico
Amoxicillin (un medicamento que requiere de receta médica) por via oral una hora
antes de un procedimiento dental, sin necesidad de administrar una dosis subsigu-
iente. A la administracion de antibidticos antes de un procedimiento quirdrgico o

dental se le conoce como profilaxis para EBS.

Para procedimientos del tracto digestivo, el esdfago (tubo por donde pasa la comida)
y del tracto genitourinario (vejiga, genitales), se recomienda una combinacién de

Ampicilina intravenosa y Gentamicina una hora antes de comenzar el procedimiento.
No se recomienda el uso de antibidticos para partos vaginales normales.

Ciertas personas pueden ser alérgicas o demasiado sensibles a estas drogas, o es
posible que deban guardar ayuno, o también que estén consideradas como en un
riesgo mayor de lo normal debido a un episodio anterior de EBS o que tengan mate-
rial extrafio en el corazén. En este caso, se prefiere la administracion intravenosa de
otros antibidticos. Consulte con su cardidlogo o dentista para decidir cudl serd la
mejor manera de enfrentarse a este problema, especialmente por el hecho de que

estas recomendaciones cambian de vez en cuando.

Actualmente, la pérdida de dientes flojos de bebé (aun si se presenta sangrado), heri-
das y otras lesiones superficiales no requieren de profilaxis de EBS, a menos que se
infecten y el médico asf lo recomiende. En general, si usted no estd seguro sobre lo

que debe hacer, llame a su cardidlogo o enfermera de cardiologfa.

Atencion dental

Debido al riesgo de endocarditis bacteriana, los nifios con defectos cardfacos nece-
sitan atencidn dental meticulosa: lavarse los dientes tres veces al dfa, usar hilo dental
y visitas regulares al dentista. Es importante tomar el régimen de antibidticos pre-

scrito para antes de cualquier procedimiento dental. Los nifios no necesitardn de
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proteccion con antibidticos al perder un diente de bebé, a menos que exista un

problema especial.

lgual que cualquier otro nifio, algunos nifios con problemas cardiacos pueden nece-
sitar de tratamiento de ortodoncia. Deberd hablar con el ortodoncista sobre las
necesidades especiales de su nifio, ya que es probable que necesite de tratamiento
con antibidtico cuando le instalen los aparatos dentales. Es de importancia critica
limpiar adecuadamente dichos aparatos para evitar infecciones en el futuro. Los
aparatos pueden causar dafios a los tejidos durante actividades vigorosas del tipo de
los deportes de contacto, por lo tanto estos nifios deberdn usar protectores den-

tales para proteger sus dientes y prevenir dafios.

Las situaciones tales como lesiones en la boca, dientes con abscesos, ulceras bucales
o labiales, aftas y la pérdida accidental de algin diente deberdn hablarse inmediata-

mente con el dentista, quien es posible que recomiende un antibidtico.

Es posible que usted elija un dentista pedidtrico, ya que muchos de ellos han tenido
experiencia directa con nifios que tienen defectos cardiacos, y estdn familiarizados
con el régimen de antibidticos. Los nifios que han sido sometidos a procedimientos
médicos numerosos pueden también tener temor del personal médico. Un dentista

pedidtrico sabrd mejor cdmo responder a situaciones de esta naturaleza.

Capacitacion y repaso de RCP

Es recomendable para todos los padres el que tomen un curso en RCP (resucitacién
cardiopulmonar), pero es de especial importancia para los padres de nifios con
enfermedades cardiacas. Continte con una clase anual de repaso de RCP Muchos
colegios, departamentos de bomberos y distritos de parques locales ofrecen estos
cursos periddicamente. Su hospital o departamento de bomberos locales podran
informarle sobre estos programas en su drea. La American Heart Association pub-
lica un libro de Texto de Soporte Bdsico de Vida Pedidtrica, el cual incluye instruc-
ciones para RCO. Sin embargo, los materiales escritos no deberdn utilizarse como
reemplazo de un curso prdctico de RCR Su finalidad es complementar sus

conocimientos de RCP
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Notificacion al Departamento de Bomberos

Una buena idea es la de notificar al departamento local de bomberos sobre el defec-
to cardfaco del nifio, si éste tiene cualquier tipo de sintomas o episodios de arritmia,
etc. Muchos padres entregan una descripcién completa del defecto de su nifio al
departamento de bomberos local, incluyendo un diagrama de su corazén. De esta
manera, los paramédicos pueden ser informados de la condicion del nifio cuando se
encuentren camino a su casa en caso de una emergencia que requiera de atencidn

meédica inmediata.

Preparaciones para la guarderia, escuela,
campamento, etc.

Debido a que a la mayorfa de los nifios se les realiza una reparaciéon completa de
sus defectos cardfacos en la infancia o nifiez temprana, cada vez menos de ellos
ingresan a la escuela con necesidad de tratamiento cardfaco mayor. No es comun
que se restrinjan las actividades fisicas del nifio; la mayorfa de los nifios que fueron
sometidos a cirugfa en su infancia pueden correr y jugar activamente. Es posible sin
embargo, que algunos nifios tengan algunas restricciones impuestas por su cardidlo-

go pediatra.

De cualquier manera, es esencial que la escuela esté enterada que se ha realizado
una cirugia y si es posible o no que el nifio participe plenamente de las actividades.
Si'la maestra no tiene informacién especifica, es posible que su nivel de ansiedad sea

alto y que innecesariamente restrinja las actividades del nifo.

En el caso de los nifios que ingresan a la escuela con problemas de salud serios, es
posible que sus actividades se vean limitadas, y es de gran importancia que exista una
coordinacién entre la familia, la escuela y el cardidlogo. Cuando son necesarias
restricciones en la actividad fisica del nifio, deberdn buscarse actividades alternativas

en las que el nifio pueda participar para que se sienta incluido lo mds posible.
Antes de entrar a la escuela, con seguridad habrdn formas de salud que la familia

debe llenar, y ahi deberdn describirse cualquier problema de salud o cirugfas. Se

recomienda que ademds de estos documentos se programe una reunion en persona
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con la maestra o maestro principal, la maestra de gimnasia, la enfermera de la escuela
y de ser posible el director de la escuela, para asegurarse de que todos ellos estén
bien enterados del historial médico del nifio y sus problemas cardiacos. Si la activi-
dad del nifio esta restringida, serd importante llevar a cabo charlas frecuentes sobre
su nivel de actividad fisica. Es importante que todas las personas involucradas sepan
reconocer las diferencias sutiles que existen entre retar al nifio, consentirlo y aver-

gonzarlo al pedirle que sobrepase sus capacidades fisicas.

A menudo el cardidlogo dird que un nifio con un defecto cardiaco limitard volun-
tariamente sus actividades fisicas. Estos nifios tienen un punto de agotamiento,
después del cual sus cuerpos no pueden dar mds; habrd que obligarlos a descansar.
Una maestra que estd enterada de esto podrd, con discrecidn, hacer posible que el

nifo descanse.
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Preparatives
para ¢l Hospitval

La hospitalizacidn de un nifio puede ser muy estresante para todas las personas involu-
cradas. Los adelantos actuales en tratamiento permiten que muchos tipos de enfer-
medades y problemas médicos puedan tratarse como paciente externo. Sin embar-
g0, los infantes y niflos con Enfermedades Congénitas del Corazén pueden requerir de
ser internados en el hospital — para tratar insuficiencia cardiaca, ajustar medicamentos,
tratar una infeccidn o para procedimientos de diagndstico, entre muchas otras posi-
bilidades. Preparar al nifio, si es adecuado para su edad, y a la familia puede ayudar a

disminuir la ansiedad v la tensidn de todas las personas involucradas.

Sin embargo, una admisidon de emergencia o que no ha sido planeada deja poco
tiempo, o nada, para preparativos. Durante una emergencia, las familias de nifios con
Enfermedades Congénitas del Corazén deberdn buscar el apoyo de sus familiares,
amigos, vecinos, iglesias o del personal de servicios sociales del hospital. Los padres
y personas que cuidan del nifio deberdn enfocar su atencién en el nifio hospitaliza-
do, y permitir que otros ayuden con los demads nifios, las tareas domésticas, etc. Es
importante recordar que los hermanos del niflo hospitalizado también estdn atrav-

esando un momento estresante, y que necesitan también tener un sistema de apoyo.

Hablemos de la hospitalizacion

La preparacidn de un nifio para su hospitalizacién varfa, dependiendo de la edad v
del nivel de entendimiento del niflo. Deben tomarse en cuenta hospitalizaciones
anteriores, v si estas fueron experiencias "‘buenas o malas” para el nifio. Sin impor-
tar la edad del nifio o sus experiencias anteriores, los padres necesitan transmitir una
actitud positiva cuando hablen sobre la hospitalizacién. Deberdn evitar frases tales
como:”En el hospital te van a obligar a escuchar” o “Vas a tener que pasar todo el
dia en la cama”. Hablar con el nifio sobre una hospitalizacién con demasiado tiem-
po de anticipacion puede preocuparle innecesariamente. Tenga en mente que para
un nifio, entrar en una habitacién y que los adultos dejen de hablar o comiencen a

deletrear palabras es una experiencia aterradora.
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Una regla general para hablar sobre una hospitalizacion préxima es comenzar a
explicar lo que se avecina contando un dia por cada afo de edad del nifio. Por ejem-
plo, a un nifio de 2 afios de edad deberd habldrsele 2 dias antes de la hospitalizacién,
y a un nifio de 5 afios, hdblele 5 dias antes. Esto es una regla general, y cada familia
deberd evaluar a su nifio y decidir cudndo es el mejor momento para hacerlo. Los
niflos mayores de 7 aflos de edad, por lo general, pueden hablar sobre su hospital-

izacion tan pronto como los padres se enteren.

Como preparar al infante

La preparacién para un infante es minima, ya que no puede entender cualquier expli-
cacién sobre una proxima hospitalizacién. Para un bebé, la separacidn de sus padres
o cuidadores puede causarle ansiedad o tensién. Siempre que sea posible, uno de
sus padres o cuidadores deberd quedarse con el bebé. Llevar un juguete predilec-
to, una cobija o una botella puede ayudar a que el infante se sienta seguro y a que
disminuya esta ansiedad de separacién. Los infantes pueden sentir la tensién de sus
padres; mantenerse tranquilo mientras esté con su nifio podrd hacer que la estadia

en el hospital sea mds fdcil para todos.

Una manera en que usted puede reducir su propia tensién es mantenerse informa-
do sobre el progreso de su nifio. Haga preguntas y hable frecuentemente con los
doctores y enfermeras de su nifio. En la mayorfa de los hospitales, se realizan "ron-
das” diarias de cada paciente. Aunque los padres no puedan estar presentes en las
rondas, usted podrd averiguar después cudl es el plan de tratamiento, los Ultimos
resultados de exdmenes y muchos otros aspectos que se hayan discutido sobre la
hospitalizacién de su nifio. Otra manera de disminuir su tensidn y la de su nifio es
la de continuar participando en las rutinas diarias de su nifio mientras se encuentre
en el hospital. De ser posible, siga con el mismo horario de comidas, siestas y jue-
gos que llevaba en casa. Muchas veces no es posible seguir el mismo horario de casa
debido a pruebas, procedimientos v cosas similares. Pero hable con los miembros
del personal del hospital sobre su horario de casa, esto puede ser de gran ayuda al
preparar el plan de atencidn de su nifio. Si el personal conoce las rutinas de casa,
por lo menos pueden tratar de incorporarlo a su estadfa del hospital.
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Como preparar al nino pequeno

Los nifios pequefios y de edad preescolar, son probablemente el grupo mds dificil de
preparar para una hospitalizacion. Su comprensidn de las explicaciones que reciben
es limitada, y temen estar separados de las personas que los cuidan. Los nifios
pequefios temen lo desconocido y temen también la pérdida de control. Ademas,
como no pueden verbalizar ficimente estos temores, a menudo “actdan” sus

temores gritando y/o haciendo rabietas.

Para ayudar a aliviar estos temores, los nifios pequefios pueden ser preparados para
una hospitalizacidon con no mds de uno o dos dfas de anticipacidn. Las explicaciones
deberdn ser sencillas y a su nivel, evitando palabras que tengan mdltiples significados.
Haga sus explicaciones cortas y, de ser posible, permita que el nifio toque el equipo
del hospital antes de tiempo. Muchos departamentos de vida infantil de los hospi-
tales pueden ofrecer paseos anticipados por el hospital. Si este servicio no estd

disponible en su hospital, pida a la enfermera de su médico que le de un paseo.

Siempre que sea posible, minimice el tiempo que estard separado de su nifio. Lleve
con usted los juguetes favoritos, cobijas, etc. Este no es un buen momento para
comprarle un juguete nuevo para el hospital; su nifio necesita el consuelo vy la fami-
liaridad de sus cosas de casa. Sin embargo, para estadias prolongadas en el hospital,

puede llevar juguetes nuevos que ayuden a aliviar el aburrimiento.

Si uno de los padres debe salir del hospital, es de gran ayuda para el nifio que el otro
padre o cuidador se quede con él. Cuando esto no sea posible, deje en el hospital
algo que pertenezca a los padres, como un suéter de mama o papd, o una mascada

o camiseta.

Es importante saber que no importa qué tipo de preparacion se hizo con antici-
pacion, una hospitalizacion es estresante. El personal pedidtrico estd fami-
liarizado con estas situaciones, y a menudo conocen “trucos’ que pueden ofrecer a
su familia. No dude en pedir ayuda y en aceptar la ayuda del personal y los volun-

tarios del hospital.
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Como preparar al nino en edad preescolar

Tipicamente, los nifios en edad preescolar son dificiles de preparar para una hospi-
talizacion. Temen sufrir lesiones o mutilaciones corporales. A menudo tienen miedo
de la oscuridad y de estar solos. Los nifios en edad preescolar toman literalmente
cada palabra, y las relacionan con las cosas que les son mds conocidas. Por ejemp-
lo, al explicar una cirugfa, si usted utiliza la palabra “cortar”, su nifio puede pensar en
unas tijeras o un cuchillo cortando algo. En lugar de esto, digale que el doctor le va
a componer el corazén. Sisu nifio tiene mds preguntas sobre la hospitalizacidn, pida

al personal del hospital que le ayude a responderlas.

Por lo general, los nifios en edad preescolar tienen una imaginaciéon muy vivida.
Usted puede utilizar la imaginacién de su nifio a su favor cuando lo prepare para su
hospitalizacién, no mds de dos a cuatro dias antes de la misma. Algunas maneras
para preparar a su nifio es por medio de dibujos, juegos o utilizando mufiecos. No
importando lo que usted utilice, aseglrese de ser positivo y asegure a su nifio que
no hizo nada malo para causar problemas. Las hospitalizaciones nunca deberdn ser
vistas como una forma de castigo para el nifio. Una vez en el hospital, trate de
reforzar lo que se hizo en casa para prepararlo. No asuma que su nifio recuerda
haber dibujado o jugado. El temor vy la ansiedad a menudo ocasionan que el nifio

en edad preescolar olvide lo que se hizo en casa para prepararlo para el hospital.

Probablemente, una de las cosas mds importantes que hay que recordar al preparar
al nifio para su hospitalizacién es decirle la verdad. Los nifios recuerdan si se les dice
“Esto no va a doler” o “No vas a tener que pasar la noche en el hospital”. Es mejor
decirle “Es posible que te duela, pero te vamos a dar algo para el dolor”, o “Vas a
tener que pasar la noche, pero yo me quedare contigo”. Si no le dice la verdad,
usted tendrd problemas para que su nifio vuelva a creerle y a tener confianza en

usted la proxima vez.
No relacione las evaluaciones del comportamiento de su nifio con sus hospitaliza-

ciones. Por ejemplo, evite decirle “Eres muy buen nifio por haberte quedado quie-

to", en lugar de esto digale:"Que bien que te quedaste quieto con la enfermera’.

158



Asf es Mi Corazon Preparativos para el Hospital

Después de una estadia en el hospital, es importante que los nifios verbalicen o ex-
presen por medio de juegos sus sentimientos sobre su estadfa en el hospital. Los
nifos pequefios a menudo van a casa y fingen seguir en el hospital. Este compor-
tamiento les ayuda a entender vy a integrar su experiencia del hospital, asi como a
aliviar algunos de sus temores. Ahora estdn en casa, en un ambiente seguro y a

menudo se sienten mejor al expresarse.

Como preparar al nino en edad escolar

Los nifios en edad escolar tienen algunos de los temores de los niflos pequefios v
de edad preescolar. Ademds de esto, aproximadamente a la edad de 7 afios, los
nifos adquieren el concepto de que la muerte es permanente. Su concepto del
tiempo es emergente, lo que los lleva a comprender la finalidad de la muerte. Sus
experiencias con la muerte en la familia o en la comunidad, o lo que ven en la tele-
vision, les ayudan a formular su propio concepto de la muerte. Es también durante
este tiempo que se dan cuenta que sus padres no tienen poder para prevenir la
muerte. Los nifios de esta edad a menudo necesitan una aclaracion de las causas de
muerte, y necesitan la tranquilidad de saber que es muy poco probable que vayan a

morir pronto.

Es posible que los nifios en edad escolar no quieran hacer preguntas y que acepten
que no saben algo. Por lo mismo, es necesario que se les explique su proxima hos-
pitalizacién y procedimientos, y entonces pedirles que ellos expliquen lo que han
entendido. Los nifios de 7 afios de edad o mds deberdn saber de su hospitalizacidn
con por lo menos | semana de anticipacién, y permitirles que procesen la informa-
cién que se les ha dado y que hagan preguntas. Los nifios de esta edad aprenden
bien con ejemplos concretos y “précticos”. A menudo les gusta ver y tocar el equipo
que serd utilizado, asi como ver fotografias o utilizar mufiecos para representar lo
que sucederd en el hospital. Muchas instituciones ofrecen paseos por el hospital
para permitir que los nifios vean y toguen el quipo que serd utilizado, asi como para
responder a sus preguntas. Las terapeutas de vida infantil y las enfermeras que tratan
con nifios todos los dfas son quienes normalmente realizan estos paseos, y pueden
ser un recurso maravilloso para los padres vy las familias.
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Es importante recordar que el desarrollo psicosocial y de aprendizaje del nifio no
siempre va de acuerdo con su edad cronoldgica. Su desarrollo puede estar retrasa-
do en una o ambas dreas. Los nifios con enfermedades crénicas en particular tienen
un riesgo mds alto de retraso, por lo cual es posible que deba ajustarse su
preparacion pre-hospitalaria de acuerdo a sus necesidades. Aseglrese de que su
preparacion hospitalaria sea hecha de tal manera que su nifio entienda lo que se le

estd explicando.

Como preparar al adolescente

La adolescencia es una etapa de cambios para los nifios. Sus cuerpos estdn cam-
biando y madurando. Estdn buscando su independencia y participan mucho con gru-
pos de nifios de su edad. El comportamiento de los adolescentes a menudo es
inconstante e impredecible. Es normal que tengan cambios bruscos de humor, que
en ocasiones se depriman o que exhiban comportamientos ligeramente antisociales.

Una hospitalizacién durante este tiempo puede ser muy estresante para todos.

Nunca deberd asumirse que un adolescente entiende lo que va a suceder durante
una hospitalizacion, aun si antes ya ha estado hospitalizado. Las explicaciones son
muy importantes. Incldyalo en el plan de cuidados. Para el adolescente es muy
importante el control, asi es que debe incluirlo en las conversaciones sobre cirugfas
o procedimientos. El reconocer las frustraciones y temores que su nifio tenga sobre

su estadia en el hospital, le ayudard a asimilar muchas de sus emociones.

A menudo los adolescentes estdn muy concientes de su apariencia y de su imagen
corporal. Aseglrele de que se hardn todos los esfuerzos posibles para mantener su
privacidad mientras se encuentre en el hospital. Es posible que su adolescente no
quiera tener contacto con sus amigos mientras se encuentra en el hospital. Si desea
que sus amigos le visiten, permitale tener tiempo de visita a solas con sus amigos.

Esto le ayudard a asimilar mejor su estadia en el hospital.
Como prepararse usted mismo

Tener un nifio en el hospital es muy dificil para toda la familia. Ya sea que haya o no

tenido tiempo para prepararse para la hospitalizacidn, es importante que usted se
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cuide a si mismo durante este periodo tan estresante. Acepte toda la ayuda que le
sea ofrecida, para usted y para su familia. Es importante comer y descansar con
regularidad. Alterne pasar la noche en el hospital con otros miembros de su famil-
ia para que usted pueda salirse del hospital por periodos de tiempo razonables.
Usted necesita prepararse para cuando el nifio regrese a casa, que serd cuando
necesite aun mds de usted. Un padre exhausto y estresado tendrd mds dificultad

para dar apoyo a un nifio hospitalizado.

Cuando tenga preguntas o dudas sobre su nifio, no dude en preguntar. Escriba sus
preguntas, e incluso las respuestas que reciba, si esto le es de utilidad. Aseglrese de
que entiende para qué son todas las pruebas y procedimientos, y averigiie los resul-
tados. Pregunte qué medicamentos se estdn administrando o ajustando, y qué ter-
apias estdn siendo administradas. Es importante que usted esté lo mds familiarizado
posible con los cuidados de su nifio antes de ser dados de alta. Usted es el mejor
representante de su nifio, y es importante que usted esté enterado de todo. Sino
entiende algo, pida que se le explique nuevamente, hasta que usted se sienta satis-
fecho con la respuesta. Si su nifio tiene muchos médicos de consulta, pida una con-
ferencia de atencidn al paciente. Esto es una reunidn de grupo que incluye a todos
los médicos que atienden a su nifio, asi como usted, su enfermera principal, y a
menudo la trabajadora social de la unidad. Se habla sobre el curso hospitalario del
nifio, el plan de atencidn futura y normalmente se trata sobre los puntos relativos al
alta del hospital. Muchas familias encuentran que estas reuniones son muy informa-

tivas y de gran ayuda.

Cuando sea apropiado para su edad, incluya al nifio en estas reuniones con las
enfermeras, terapeutas, médico y residentes, para que su nifio pueda participar acti-
vamente en sus cuidados, y entender qué estd pasando. Anime a su nifio a hacer
preguntas y a familiarizarse con sus tratamientos, medicamentos, terapias, el proce-
so de su enfermedad vy su cirugfa. Estos conocimientos le ayudardn a sentirse en
control. Permita que su nifio sea su propio representante, con apoyo de usted por
supuesto. Esta puede ser una practica excelente para sus encuentros futuros en el
sistema de atencidn a la salud.

161



Asf es Mi Corazon Preparativos para el Hospital

Aungue esto pueda ser muy dificil, es necesario que usted procure mantenerse pos-
itivo acerca de la hospitalizacidon de su nifio siempre que ustedes dos estén juntos.
Los nifios perciben los temores y ansiedades de sus padres y de su familia. Mientras
mds grande sea la ansiedad de los padres, mayores serdn las probabilidades de que
el nifio tenga problemas para enfrentarse a la hospitalizacidén y su enfermedad. Si
puede, manténgase positivo. Esto ayudard a que su hijo asimile mucho mejor su hos-
pitalizacién.  Los estudios realizados demuestran una relacién fuerte entre la
ansiedad de los padres v la dificultad de los nifios para asimilar su hospitalizacién y

enfermedad.

Es, por supuesto, perfectamente normal sentir ansiedad y temor. Trate de lidiar con
su estrés lejos de su nifio. Pida a su familia, amigos, comunidad, iglesia o personal del
hospital que le ayuden a manejar su ansiedad y sus temores. Pero no esconda ni
ignore sus propios sentimientos. Es importante que usted esté sano y preparado

cuando su nifio sea dado de alta al final de su estadfa en el hospital.

Preparativos para el alta después de una
admision médica

La preparacion para el alta de su nifo debe empezar poco después de haber sido
internados en el hospital. Excepto en el caso de hospitalizaciones prolongadas, los
médicos, enfermeras y demds personal del hospital comenzardn a hablar con casi
inmediatamente sobre los planes para cuando vaya el nifio a casa. El motivo de la

admision serd lo que dicte los planes de alta.

Tanto las enfermeras como las personas encargadas de la planeacién de altas, nor-
malmente son excelentes para ensefiar a los padres lo que van a necesitar hacer en
casa, pero nunca es demasiado temprano para empezar a prepararse para llevarse
al nifio a casa. Si los cuidados de su nifio incluyen tratamientos en casa, tales como
cambio de vendajes o insercién de una sonda para alimentarlo, deberd tener por lo
menos dos o tres personas que aprendan el proceso. Tanto los padres como los
cuidadores deberdn aprender estos procesos, asi como una persona de refuerzo,
como nifieras u otros miembros de la familia. El hospital con gusto ensefiard a otros
miembros de la familia o del grupo de apoyo lo que necesitan aprender sobre los

cuidados en casa.
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Siempre que sea posible, los cuidados de un nifio enfermo deben compartirse, para
que la persona principal no se agote. Si el nifio tiene edad suficiente y puede realizar
alguna parte de sus cuidados en casa, animelo a que participe. Los nifios desde la
edad de 5 o 6 afos definitivamente pueden participar en sus propios cuidados. Si
el nifio participa y se le dan explicaciones sobre por qué ciertas cosas son necesarias,
serd mucho mds probable que cumpla con el plan de tratamiento. Los nifios nece-
sitan tener control sobre las cosas que les estdn sucediendo; el permitirles hacerlas

ellos mismos les proporciona este control.

Sus instrucciones de alta deberdn incluir sefiales y sintomas de los cuales debe estar
alerta y que puedan indicar un cambio en la condicidn de su nifio. De nuevo, si es
apropiado para la edad de su nifio, deberd incluirlo en estas conversaciones, incluyen-
do las sesiones de aprendizaje. La persona que mejor puede indicarle cémo se

siente su nifo, es el nifio mismo.

Aseglrese de que todas sus preguntas hayan sido respondidas antes de salir del hos-
pital. Haga citas de seguimiento con los médicos apropiados, o una idea del tiempo
en el que sea necesario que visite al doctor: Después del alta, si tiene dudas o preo-
cupaciones sobre su nifio, que no sean de naturaleza urgente, escribalas y téngalas a
la mano en la préxima vez que tenga consulta personal o por teléfono con su médi-
co. Aseglrese de tener los nimeros de contacto para llamar durante el dfa, durante

la noche y los fines de semana si surgen preguntas.

Si su pregunta o su preocupacién son de naturaleza urgente, escribalas y llame a la
oficina de su médico. Escribir sus preguntas le ayuda a organizar sus ideas y a recor-
dar lo que tiene que preguntar a su médico. Muchas familias utilizan un cuaderno
para registrar sus preguntas y respuestas, asi como los papeles de alta del hospital y
las instrucciones recibidas, para asf tener toda la informacién disponible cuando sur-
jan nuevas preguntas. Este cuaderno puede servir como un recurso muy valioso
para el historial médico de su nifio, y serd de gran ayuda en hospitalizaciones subse-

cuentes.
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Preparativos para el alta después de una
admision quirargica

Los preparativos para el alta después de una admisidn quirdrgica son ligeramente
diferentes a los de una admisién médica. Después de una cirugfa, las instrucciones
para los cuidados en casa pueden incluir: cuidados de la incisidn, bafio, restricciones
en sus actividades, sefiales y sintomas de infeccidn y control del dolor. Normalmente,
cada grupo de cirujanos tiene su propio protocolo para instrucciones de alta, y
muchos grupos quirdirgicos cuentan con especialistas en enfermerfa clinica que tra-

bajan con los pacientes y sus familias para ayudarles con las instrucciones de alta.

Incluya a su nifio en las charlas, de tener la edad apropiada, y asegurese de que entien-
da las instrucciones. Animele a que haga preguntas y pida aclaraciones sobre
cualquier cosa que no entienda. Antes de ir a casa haga una cita de seguimiento con
su cirujano, o pregunte cuando debe hacerla. Por lo general es necesaria una visita al
cirujano después de haber sido dados de alta. Esta visita tiene el propdsito de ase-
gurarse de que no haya ningun problema relacionado con la cirugfa. Revisardn la
incision y el esterndn (el hueso del pecho) para asegurarse de que estén sanando
apropiadamente; se evaluardn las actividades y la dieta del nifio, y responderdn a
cualquier pregunta que usted tenga. Normalmente ya no serd necesaria otra consul-
ta con el cirujano, a menos que se haya identificado alguna complicacién o problema
durante esta consulta. Sin embargo, si después de esta visita surge algiin problema o

pregunta en casa, no dude en llamar a su cirujano o a la enfermera del cirujano.

Una vez que haya visto al cirujano, normalmente se recomienda que lleve un
seguimiento con su cardidlogo dentro de un periodo de dos a cuatro semanas.

Siempre consulte con su médico, ya que estos lapsos de tiempo pueden variar.

De nuevo en casa después del hospital

Una vez que hayan regresado a casa del hospital, es posible que piense “Qué gusto
volver a estar en casa, ahora todo puede regresar a la normalidad”. Aunque es boni-
to pensar en esto, no espere que las cosas regresen a la normalidad inmediatamente
después de haber regresado a casa. Las admisiones al hospital sacan a todos de sus

rutinas. Normalmente los horarios de comidas, siestas, etc., con frecuencia no se
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siguen en el hospital y puede tardar unos dias en casa para ayudar a todos a regre-
sar a sus rutinas. No ponga sus expectativas demasiado altas; lo Unico que logrard
asi es frustrarse vy frustrar a su nifio. Puede esperar que tanto su apetito como sus
patrones de suefio y su comportamiento se vean alterados. Muchas veces, cuando
los nifios regresan a casa después de haber estado hospitalizados, no quieren comer
o todavia no se sienten bien vy tienen poco apetito. Normalmente funciona ofre-
cerles comidas que les gustan en cantidades pequefias y con mds frecuencia. Si su
nifio toma medicamentos en casa, pregunte a su médico o a su farmacdlogo si es
necesario tomar los medicamentos con o sin alimentos, con el fin de que usted

pueda preparar un programa que incluya estos requisitos.

Es posible que su nifio sufra alguna regresion de comportamiento cuando regrese a
casa. Por ejemplo, los nifios que ya saben usar el bafio vuelven a necesitar de
pafales, especialmente si este logro lo consiguid un poco antes de haber ingresado
al hospital. Los nifios pequefios pueden desear volver a beber de un biberdn, y no
es raro que los padres noten que el nifio estd necesitando mds atencién una vez de
regreso en casa. Estos comportamientos son tipicos en nifios que han sido dados
de alta recientemente, y todos ellos se resuelven después de haber pasado algunos
dfas de regreso en casa. Esta situacion se tolera mds facilmente sabiendo que es algo

que pasa cominmente y que es pasajero.

Los hermanos

Los hermanos de nifios hospitalizados a menudo tienen sus propias dificultades, las
cuales deben ser atendidas. A menudo se sienten hechos a un lado debido a la gran
cantidad de tiempo que sus padres pasan en el hospital, o cuidando del nifio enfer-
mo. Dependiendo de la edad del hermano o hermana, es posible que no entienda
qué es lo que estd sucediendo con su hermano o hermana. Puede ser que se sien-
ta responsable por lo que le pasa a su hermano o hermana. Es posible que hasta se
sienta responsable por la enfermedad, o que piense que por haber discutido con su
hermano, de alguna manera le ocasiond el problema. Es posible que los hermanos
comiencen también a demostrar cambios en su comportamiento, especialmente en
sus patrones de suefio y su apetito, o su desempefio en la escuela.
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Deberd incluirse a los hermanos en la preparacion del nifio para el hospital. Si se
ofrece un paseo por el hospital o se leen libros al nifio enfermo, deberd incluirse a
los hermanos también, si tienen la edad apropiada. El esconder informacién o no
hablar sobre el progreso del nifio hospitalizado con los hermanos, puede ser ater-
rador y algo perturbador para los hermanos. Si el nifio es lo suficientemente mayor
y estd de acuerdo con las visitas, deberd permitirse que reciba visitas de sus her-
manos. Esto ayudard a los hermanos a ver que el nifio hospitalizado se encuentra
bien, y aliviard algunos de sus temores. Los hermanos deberdn estar sanos para
poder visitar al paciente en el hospital, igual que cualquier otra visita. Si estan resfri-
ados, tienen dolor de garganta o cualquier sintoma gque indique que se encuentran
enfermos, deberdn mantenerse alejados del nifio hospitalizado. Si recientemente
han estado en contacto con alguien enfermo en la escuela o en la guarderfa, deberdn
quedarse en casa. A la inversa, si el nifio hospitalizado tiene una infeccidn viral o bac-
teriana, o cualquier otro tipo de enfermedad que pueda contagiar a sus hermanos,
no debe permitir que estén juntos. En este tipo de circunstancias se prefiere que lla-
men por teléfono, envien dibujos o fotografias, o cualquier otro tipo de comuni-
cacion en lugar de visitas en personas. El involucrar a toda la familia en la hospi-

talizacion ayuda a todos a adaptarse durante este tiempo tan estresante.

Deberd animarse a los hermanos a que expresen sus sentimientos. A menudo
tienen miedo, estdn preocupados y celosos de la atencién que su hermana o her-
mano estd recibiendo. Serd de gran ayuda para ellos pasar tiempo con otros miem-
bros de la familia, pero dependiendo de la edad de los hermanos, pronto dejaran de
ser substitutos adecuados para sus padres. Aunque pueda ser muy dificil hacerlo
cuando se tiene un nifio en el hospital, los padres deberdn también pasar tiempo con
los hermanos. A menudo los padres sienten que deben pasar todo el tiempo en el
hospital, y se sienten culpables si se alejan del nifio enfermo. Siempre que sea posi-
ble, los padres deberdn alternar sus visitas; asf, uno puede estar en el hospital y el
otro con los demds nifios. Serd una gran diferencia para los hermanos si pasa un par

de horas en casa.

Qué es lo mejor para su familia

Todas estas sugerencias son sdlo recomendaciones generales. Usted deberd eval-
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uar su propia situacion vy decidir qué es lo mejor para usted y para sus nifios. Si no
estd seguro sobre lo que debe hacer; hable con la trabajadora social del hospital, la
especialista en vida infantil o las enfermeras de su nifio acerca de sus preocupa-
ciones. Ellos podrdn ayudarle a tomar decisiones informadas y le ayudaran a facili-

tar la visita.

La hospitalizacion de un miembro de la familia es muy dificil para todos. La inse-
guridad sobre la enfermedad del nifio y los temores de la hospitalizacidon son muy
estresantes. Haga tiempo para usted mismo. Acepte la ayuda que se le ofrece. Haga
preguntas conforme vayan surgiendo. El preparar y mantener informados a la famil-

ia, su nifio y usted mismo hard que a la larga todo sea mds fdcil.
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Crlosario

Conjinete endocdrdico: Malformacion congénita compleja que involucra al septo, o pared entre las
cdmaras superiores del corazdn, llamadas auriculas, y al septo o pared entre las cdmaras inferiores del
corazén, llamados ventriculos. Las vélvulas que se encuentran entre las cdmaras superiores y las inferi-
ores también estan malformadas.

Aneurisma: Burbuja en la pared de una vena o arteria, o del corazén en sf, debida a debilitamiento de
la pared debido a una enfermedad, lesién traumdtica o una anormalidad presente en el nacimiento
Angiocardiografia: Método de diagndstico que consiste en inyectar una tinta en el torrente sangui-
neo. Las radiografias que se toman después de la inyeccién muestran las dimensiones internas del
corazdn y los grandes vasos, conforme son delineados por el medio de contraste (tinta).
Angioplastia con globo: Técnica lograda durante un cateterismo cardfaco o una cirugfa, utilizando un
catéter con un globo en la punta que se inserta en un vaso sanguineo, normalmente para dilatar un
estrechamiento o para aliviar un bloqueo. Este procedimiento es relativamente nuevo.

Anomalia congénita: Una anormalidad presente al nacer:

Anoxia: En sentido literal: sin oxigeno. Esta condicién ocurre con mds frecuencia cuando el suministro
de oxigeno a una parte del cuerpo disminuye criticamente. Esto puede dar como resultado la muerte
del tejido afectado.

Antiarritmicos, medicamentos: Son drogas que se utilizan para tratar trastornos del ritmo y la fre-
cuencia cardiaca, tales como lidocaina, procaina, amide, quinidina, digitalis, propanolol, atropina e isopro-
terenol.

Anticoagulantes: Droga que retrasa la coagulacion de la sangre. Cuando se administran en casos
cuando un coagulo tapa un vaso sanguineo, el anticoagulante tiende a prevenir la formacién de nuevos
codgulos, o que los codgulos existentes se agranden, pero no disuelve los codgulos existentes. Los anti-
coagulantes también se utilizan para evitar que se formen codgulos en materiales artificiales tales como
vélvulas artificiales.

Aorta: Arteria principal del cuerpo. Se origina en la base del corazdn, sale y forma un arco por encima
del corazén, como si fuera un bastdn, baja por el pecho vy el abdomen cerca de la columna vertebral.
La aorta normalmente recibe la sangre del ventriculo izquierdo del corazén y la lleva a las mdltiples arte-
rias menores que conducen la sangre a todas las partes del cuerpo, excepto los pulmones.

Arresto cardiaco: Es el cese del latido cardfaco. Como resultado, la presidn sanguinea disminuye
abruptamente v la circulacién sanguinea cesa.

Arritmia: Cualquier variacién del ritmo normal de los latidos cardiacos.

Arteria: Todo vaso sanguineo que acarrea la sangre del corazdn hacia las diferentes partes del cuerpo.
Las arterias normalmente llevan sangre oxigenada, con excepcion de la arteria pulmonar, la cual lleva la
sangre desoxigenada del corazdn hacia los pulmones, en donde recoge oxigeno.

Arteria pulmonar: Arteria grande que normalmente acarrea la sangre desoxigenada de la cdmara
inferior derecha del corazén hacia los pulmones. Es la Unica arteria del cuerpo que normalmente acar-
rea sangre desoxigenada; todas las demds arterias acarrean sangre oxigenada.

Asintomatico: Sin sintomas. Una persona se considera asintomatica cuando no muestra evidencia fun-
cional de una enfermedad.

Ataque cardiaco: Muerte de una parte del musculo cardiaco, que puede resultar en una incapacidad
o en la muerte del individuo, dependiendo del alcance del dafio muscular. Un ataque cardfaco ocurre
cuando una obstruccidn en una de las arterias coronarias evita que el corazén reciba un flujo adecuado
de sangre. Los sintomas pueden ser: ninguno, ligeros o severos, y pueden incluir: dolor de pecho que en
ocasiones irradia hacia el hombro, el brazo, el cuello o la mandibula, nausea, sudoracién fria y falta de
aliento o sincope (desmayos)

Atresia: Ausencia de una apertura normal

Atresia tricuspide: Es un defecto congénito del corazén severo, en el cual la vélvula que se encuentra
entre la cdmara derecha del corazdn (la auricula derecha) y la cdmara inferior derecha (el ventriculo
derecha), no se forma. Se requiere que otros defectos asociados estén presentes para poder conservar
la vida. Estos nifios estdn ciandticos.

Auricula: A veces se les refiere como “atrios”. La auricula es una de las dos cdmaras superiores del
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corazén. La auricula derecha recibe la sangre desoxigenada del cuerpo. La auricula izquierda recibe la
sangre oxigenada de los pulmones.

Bebés azules: Son los bebés que tienen una coloracién azul en la piel, llamada cianosis, ocasionada por
un nivel insuficiente de oxigeno en la sangre arterial. A menudo esto indica un defecto cardiaco, pero
puede también tener otras causas, como un nacimiento prematuro o respiracién deteriorada.
Bloqueo cardiaco: Condicién en la cual el impulso eléctrico que viaja por el sistema de conduccién
especializado del corazén para provocar el latido cardiaco, disminuye su velocidad o se encuentra blo-
queado en alglin punto de su recorrido. Esto puede resultar en una disociacién de los ritmos de las
cdmaras superiores e inferiores del corazén, y es el trastorno principal para el cual se necesita la colo-
cacién de un marcapasos.

Bradicardia: Frecuencia cardiaca anormalmente lenta. Generalmente se considera bradicardia a todo
latido menor a 60 latidos por minuto.

Cardiaco(a): Relativo al corazén. En ocasiones se refiere a una persona con enfermedades del
corazdn.

Cardiologia: Estudio del corazén vy sus funciones, tanto en la salud como en la enfermedad.
Cardiélogo: Especialista en el diagndstico y tratamiento de las enfermedades cardfacas.
Cardiovascular: Relativo al corazén y los vasos sanguineos

Carditis: Inflamacién del corazén.

Catéter: Tubo delgado y flexible que puede ser guiado por los érganos del cuerpo. Un catéter cardfa-
co estd hecho de plastico u otros materiales a los cuales la sangre no se adhiera, se inserta en una vena
o arteria, normalmente de un brazo o de una pierna, y suavemente se guia hacia el corazén. Puede
observarse su progreso con un fluoroscopio.

Cateterismo: En cardiologia, es el proceso por el cual se introduce un tubo delgado v flexible, llamado
catéter, en una vena o arteria, y se gufa hacia las cdmaras del corazén y los vasos sanguineos que le
rodean, con el propdsito de evaluacion o tratamiento.

Cineangiocardiografia: Método diagndstico similar a una Angiocardiografia, excepto que en lugar de
obtener imdgenes fijas de rayos-x, produce imdgenes en movimiento del corazdn, hechas por fluoro-
scopia conforme se va pasando un liquido opaco por el corazén y los vasos sanguineos.

Cirugia de corazén abierto: Cirugia realizada dentro del corazdn, con la ayuda de la mdquina
corazén-pulmdn

Coartacién de la aorta: Estrechamiento congénito de la aorta, la arteria principal del cuerpo que
conduce la sangre del corazén hacia el cuerpo.

Conducto arterioso (ductus): Conexidn en la parte externa del corazén del feto, entre la arteria pul-
monar Yy el cuerpo del feto. Normalmente esta conexidn se cierra al poco tiempo del nacimiento. Si
no se cierra, se conoce como un conducto arterioso persistente o abierto.

Conducto arterioso persistente (Ductus): Defecto congénito del corazén en el cual un pequeiio
ducto o tubo entre la arteria que sale del lado izquierdo del corazén, la aorta, y la arteria que sale del
lado derecho del corazdn, la arteria pulmonar, que normalmente se cierra al poco tiempo de nacidos,
permanece abierto. Como resultado de esta apertura, sangre del lado izquierdo del corazén es tam-
bién bombeada hacia la arteria pulmonar, y de ahf hacia los pulmones. Este defecto en ocasiones se
conoce como ductus persistente, o abierto.

Conducto con valvula: Es un tubo artificial con una vélvula artificial que se utiliza en algunas cirugfas
para defectos congénitos del corazon.

Corazén agrandado: Estado en el cual el corazén estd mds grande de lo normal. Con frecuencia rela-
cionado con un defecto de nacimiento o con una enfermedad subyacente. Muy rara vez representa una
variante normal.

Dedos hipocraticos: Dedos con una punta corta y ancha y ufias sobresalientes, que a menudo se ase-
mejan a un palo de tambor: Esta condicién en ocasiones se observa en nifios nacidos con ciertos tipos
de defectos cardiacos ciandticos, y en adultos con enfermedades cardiacas, pulmonares o gastrointesti-
nales. Puede ser también hereditario y sin importancia alguna.

Defecto congénito del corazén: Es una malformacién del corazén o de uno de los vasos sanguineos
principales, presente al nacer.

Defecto del septo interauricular: Es una apertura en la pared, o septo, que normalmente divide las
cdmaras superiores del corazén, conocidas como las auriculas.
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Defecto del septo ventricular: Defecto congénito del corazén en el cual existe una apertura anor-
mal en la pared, o septo, que divide las cdmaras inferiores del corazdn, llamadas ventriculos.
Dextrocardia: Posicién anormal del corazén dentro del pecho. El corazén normalmente se encuen-
tra en el lado izquierdo del pecho. Con la dextrocardia presente, el corazén se encuentra del lado dere-
cho. Esto ocurre frecuentemente cuando existe un defecto congénito del corazén presente.
Digoxina (Digitalis): Droga que ocasiona que el musculo cardiaco bombee de manera mds efectiva,
mejorando asf la circulacion de la sangre, y promoviendo la eliminacién normal del exceso de liquidos.
Esta droga a menudo se utiliza para tratar la insuficiencia cardiaca. También se utiliza para cierto tipo de
arritmias.

Disritmia (arritmia): Ritmo cardiaco anormal

Diurético: Medicina que promueve la excrecion de la orina. Estos medicamentos normalmente se uti-
lizan para tratar condiciones que involucren un exceso de liquido en el cuerpo, hipertension e insufi-
ciencia cardiaca congestiva. Una clase importante de diuréticos son las tiazidas.

Ductus (ver: conducto arterioso)

EBS: Ver Endocarditis Bacteriana

Eco: Imdgenes del corazdn y de los vasos sanguineos, creadas con ecocardiografia.

Ecocardiografia: Método de diagndstico en el cual pulsos de sonido de alta frecuencia, llamados ultra-
sonido, son transmitidos hacia el cuerpo, y los ecos que regresan del corazén y demds estructuras, for-
man una imagen electrénica. Estas imdgenes son estudiadas con fines de diagndstico.

Edema: Cantidades anormalmente grandes de liquido acumuladas en los tejidos corporales.

Edema pulmonar: Congestién de los tejidos pulmonares que a menudo es el resultado de enfer-
medades cardiacas o pulmonares criticas, congénitas o adquiridas.

Eisenmenger, Sindrome de: Una condicion en la cual una comunicacion congénita grande se com-
plica con hipertensién pulmonar, o presién alta en los vasos sanguineos de los pulmones. Una comuni-
cacién congénita es una apertura anormal entre las cdmaras del corazdn, llamado defecto del septo, o
entre los grandes vasos, conocido como conducto arterioso persistente, Parte de la sangre desoxige-
nada es bombeada hacia el cuerpo, y como resultado se presenta una cianosis en los labios y ufias de
las manos y de los pies.

Electrocardiograma: A menudo conocido como ECG o EKG. Registro grafico de las corrientes eléc-
tricas generadas por el corazén. La palabra “electrocardiograma’” a menudo se refiere a un electrocar-
diograma en descanso. O sea, el paciente se encuentra acostado y descansando mientras se realiza la
grabacion. Esta grabacién también puede hacerse durante el ejercicio, o cuando el paciente se encuen-
tre caminando.

Endocarditis: Inflamacién del recubrimiento interno del corazén o de las vdlvulas del corazén
Endocarditis bacteriana: Es una inflamacién del revestimiento interior del corazén, ocasionada por
bacterias, que en ocasiones es el resuttado de una complicacién de otra enfermedad infecciosa, de una
operacién o de una lesion. El revestimiento de las vélvulas cardiacas es el que se ve afectado normal-
mente, especialmente si existe un dafio anterior debido a enfermedades reumdticas o anormalidades
congénitas.

Enfermedades cardiacas: Término general utilizado para describir dolencias del corazén o de los
vasos sanguineos, relacionados a su estructura o a su funcionamiento. Pueden estar presentes al nacer
(congénitas) o presentarse después del nacimiento (adquiridas).

Enfermedades reumaticas cardiacas: Complicacion de la fiebre reumdtica, en la cual el resultado es
un dafio a todas las “capas” del corazon, particularmente en las valvulas.

Esfigmomanémetro: Instrumento para medir la presién sanguinea en las arterias

Estenosis: Estrechamiento de una apertura. La estenosis mitral, adrtica, etc., quiere decir que la valvu-
la que se indica se ha estrechado tanto que ya no funciona de manera normal. También se refiere al
estrechamiento de un vaso sanguineo.

Estenosis adrtica: Es un estrechamiento en la apertura de la vélvula, o justo por encima o por deba-
jo de la vélvula que se encuentra entre el ventriculo izquierdo del corazén y la gran arteria conocida
como la aorta.

Estenosis de la valvula mitral: Estrechamiento de la vdlvula mitral, ubicada entre las cdmaras superi-
or e inferior del lado izquierdo del corazén. En ocasiones es el resultado de un defecto congénito del
corazén.
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Estenosis de la valvula pulmonar: Defecto congénito del corazén en el cual existe un estrechamien-
to de la vélvula pulmonar la cual se encuentra situada entre la cdmara inferior derecha, o ventriculo dere-
cho, y la arteria pulmonar

Fistula o comunicacién: Es un pasaje entre dos vasos sanguineos o entre dos lados del corazén, como
en los casos en los que existe una apertura en la pared que normalmente los separa. En cirugfa, una fis-
tula es la operacion en que se forma un pasaje entre vasos sanguineos para desviar la sangre de una
parte del cuerpo hacia otra

Fluoroscopio: Instrumento que se utiliza para observar los drganos internos del cuerpo en fun-
cionamiento. Los rayos-x pasan por el cuerpo hacia una pantalla fluorescente, en donde pueden obser-
varse las sombras del corazén latiente y otros drganos del cuerpo.

Foramen oval: Orificio entre la cdmara superior derecha y la izquierda del corazén. Normalmente se
cierra después del nacimiento.

Foramen oval persistente: Es un orificio ovalado, conocido como foramen oval, entre la cdmara supe-
rior izquierda vy la cdmara superior derecha del corazén, el cual normalmente cierra poco después del
nacimiento, pero que permanece abierto.

Haz de His: También se conoce como haz atrioventricular, o haz A-V. Este haz de fibras microscépi-
cas especializadas, se encuentra entre las auriculas y los ventriculos, y es la Unica conexion directa nor-
mal que se conoce entre las auriculas y los ventriculos, la cual sirve para conducir impulsos hacia el mus-
culo cardfaco ventricular Su nombre lo obtiene de un anatomista alemdn llamado Wilhelm His.
Heparina: Tipo de anticoagulante que se administra por inyeccion.

Hipertensién: A menudo conocida como presidn alta o presidn sanguinea alta, es una presién san-
guinea mds alta de lo normal.

Hipertensién pulmonar: Presion sanguinea alta, o hipertensién, en los vasos sanguineos de los pul-
mones. Sus causas mds comunes son defectos congénitos del corazdn.

Hipertrofia: Agrandamiento de un tejido u drgano debido al aumento en el tamafio de sus células.
Esto puede ser el resuttado de una demanda de exceso de trabajo.

Hipotensién: Presién sanguinea mds baja del rango normal. A menudo se describe con una disminu-
cién aguda de la presidn sanguinea como cuando ocurre en un sincope (desmayo). A menudo se
conoce como presidn baja o presién sanguinea baja.

Hipoxia: Contenido de oxigeno menor de lo normal en los érganos v tejidos del cuerpo. A grandes
afturas, las personas sanas experimentan hipoxia debido a la disminucién de la cantidad de oxigeno en
el aire.

Insuficiencia cardiaca: Ver Insuficiencia cardiaca congestiva

Insuficiencia cardiaca congestiva: |a insuficiencia cardiaca es una enfermedad en la cual el corazén
no puede bombear la cantidad de sangre que necesita el cuerpo. Esto es el resultado de cualquier anor-
malidad anatémica o quimica que lleve a una congestion en los tejidos del cuerpo y/o de los pulmones.
La insuficiencia cardiaca congestiva normalmente se desarrolla gradualmente, a lo largo de varios afios;
aunque también puede ser aguda (corta y severa). Puede ser tratada con medicamento vy en algunos
€asos con cirugfa.

Insuficiencia de la valvula mitral: Es cuando la védlvula mitral, ubicada entre las cdmaras superior e
inferior del lado izquierdo del corazdn, no cierra completamente. La vdlvula mitral normalmente pre-
viene el reflujo, o fuga, de sangre en la direccidn equivocada. La insuficiencia de la vélvula mitral a menudo
es el resultado de tejido de cicatrizacion que se forma después de una fiebre reumadtica. También puede
ser causada por un defecto congénito del corazén.

Insuficiencia valvular: Son vélvulas que no se cierran adecuadamente y permiten que haya un reflu-
jo de sangre. La insuficiencia valvular puede ser el resultado de enfermedades cardiacas congénitas o
adquiridas.

Isoprotenerol: Es una droga que puede ser utilizada como estimulante cardiaco para tratar latidos
cardfacos anormalmente lentos y para aumentar la fuerza de bombeo del corazdn.

Lanoxin: Ver Digoxina

Latidos adicionales o faltantes: Latidos irregulares Unicos o multiples, o palpitaciones. Normalmente
se sienten como un cese momentdneo del latido cardfaco.

Magquina corazén-pulmén Instrumento especial utilizado para proporcionar circulacion al cuerpo durante
una cirugfa de corazén abierto.
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Marcapasos: Es una pequefia masa de células especializadas, ubicada en la auricula derecha del
corazén, que inicia los impulsos eléctricos que provocan las contracciones del corazén. También se le
conoce como nddulo sinoauricular, o nédulo SA. Bajo ciertas circunstancias (normales o anormales)
otros tejidos cardiacos pueden asumir el papel de marcapasos, iniciando impulsos eléctricos para estim-
ular la contraccion. El término “marcapasos artificial” se aplica a un dispositivo eléctrico, el cual sustituye
al marcapasos natural defectuoso del corazén para controlar los latidos del corazén con una serie de
descargas eléctricas ritmicas. Si los electrodos que aplican las descargas al corazdn se colocan en la parte
externa del pecho, se conoce como un “marcapasos externo”, si se colocan por dentro del pecho se
llama “marcapasos interno”

Monitor Holter: Proceso mediante el cual puede grabarse un ECG durante 14 horas. Se coloca al
paciente una pequefa grabadora conectada a las terminales electrocardiogrédficas colocadas en el pecho
por 24 horas. Durante ese periodo se lleva un diario escrito para registrar los sintomas.
Palpitaciones: Es un latido o mdiltiples latidos irregulares que normalmente se sienten como un salto
o un cese momentdneo de los latidos cardfacos.

Presiéon sanguinea: Es la fuerza que aplica la sangre sobre las paredes de las arterias. Normalmente
se miden dos presiones sanguineas: |) La presién superior; o sistélica, ocurre cada vez que el corazén se
contrae para bombear la sangre hacia la aorta. Esta parte del latido cardiaco se llama sistole;y 2) La pre-
sién inferior, o diastdlica, ocurre cuando el corazén se relaja y vuelve a llenarse de sangre. Esta parte del
latido cardiaco se llama didstole. La presién sanguinea se expresa con dos nimeros, el nimero superior
se escribe sobre el inferior (sistdlica/diastdlica).

Presion sanguinea alta: Una elevacién inestable o persistente de la presion sanguinea por sobre el
rango normal.

Presiéon sanguinea diastélica: Presion sanguinea dentro de las arterias cuando el musculo cardiaco
se relaja.

Presiéon sanguinea sistélica: La presion dentro de las arterias cuando el corazdn se contrae con cada
latido

Prostaglandina: Sustancia tipo hormona, fabricada de dcidos grasos, los cuales se encuentran en todos
los tejidos corporales. Se piensa que juegan un papel importante en el metabolismo de los tejidos y en
el flujo sanguineo.

Prueba de esfuerzo: Es un método de diagndstico que se utiliza para determinar la respuesta del
cuerpo hacia el esfuerzo fisico. Normalmente incluye el monitoreo con EKG vy otros pardmetros fisi-
oldgicos, tales como frecuencia respiratoria y presion sanguinea, mientras el paciente hace ejercicio —
corre en una caminadora, subir y bajar un tramo corto de escaleras, o pedalea en una bicicleta esta-
cionaria.

Pruebas radioisotépicas: Técnica de diagndstico que involucra marcar radiactivamente los tejidos y
drganos por medio de una inyeccidn de radioisétopos (material de radioactividad minima) en el flujo
sanguineo. La radioactividad emitida es detectada por un escdner, y la grabacién resultante se utiliza para
evaluar defectos estructurales o funciones.

Pulmonar: Relativo a los pulmones

Regurgitacién: Flujo anormal en direccidn reversa de la sangre, a través de una valvula del corazon.
Resucitacién cardiopulmonar (RCP): Medida de emergencia utilizada por una o dos personas para
mantener artificialmente la respiracién y circulacion de otra persona, si estas funciones se detienen
repentinamente. La RCP se lleva a cabo manteniendo abierta la via respiratoria, realizando respiraciones
de rescate y compresiones cardiacas externas, o masaje cardiaco, para mantener la circulacion de la san-
gre oxigenada por los érganos vitales del cuerpo.

Rubéola: Rubéola

Sangre arterial: Es la sangre que recoge oxigeno en los pulmones y normalmente pasa de los pul-
mones al lado izquierdo del corazén, por medio de las venas pulmonares. Esta sangre luego es bombea-
da por el lado izquierdo del corazén hacia las arterias que la llevan a todas las partes del cuerpo.
Sangre venosa: Se refiere a la sangre que regresa hacia el corazon. La sangre estd desoxigenada cuan-
do regresa del cuerpo y oxigenada cuando regresa de los pulmones.

Septo auricular: En ocasiones se conoce como septo interauricular. Es la pared muscular que divide
las cdmaras superiores del corazén, conocidas como las auriculas.

Septos: Paredes musculares que separan las dos cdmaras del lado izquierdo del corazdn, de las dos
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cdmaras del lado derecho. El septo auricular, separa las dos cdmaras superiores, y el septo ventricular
separa las dos cdmaras inferiores.

Shock: Colapso de la circulacion relacionado con un defecto congénito del corazén o con enfermedades
cardfacas adquiridas o por pérdida de volumen sanguineo.

Sintomatico: Se considera que una persona es sintomédtica cuando exhibe una evidencia funcional de
una enfermedad.

Soplo o murmullo: Es un ruido producido por el flujo sanguineo. Este sonido puede o no ser
anormal.

Subvalvular: Por debajo de una vélvula

Taquicardia: Frecuencia cardiaca anormalmente rdpida. Lo que se considera taquicardia varia con
la edad.

Tetralogia de Fallot: Malformacion congénita del corazén muy compleja que consiste de: |) una aper-
tura en la pared entre las dos cdmaras inferiores del corazén (defecto del septo ventricular), 2)
estrechamiento de la valvula pulmonar (estenosis) vy del drea muscular justo por debajo de la misma, 3)
engrosamiento (hipertrofia) del ventriculo derecho,y 4) posicion anormal de la arteria aorta. Estos nifios
son ciandticos.

Transposicién de los Grandes Vasos: Defecto congénito del corazén en el cual la aorta se origina en
el ventriculo derecho, en lugar del izquierdo, y la arteria pulmonar se origina en el ventriculo izquierdo, en
lugar del ventriculo derecho. Por lo anterior; el lado derecho del corazén bombea la sangre desoxigena-
da del cuerpo por la aorta y de regreso al cuerpo, y el lado izquierdo del corazén bombea la sangre oxi-
genada de los pulmones de regreso a los pulmones. Unicamente si existe un orificio de buen tamafio
entre la cdmara izquierda y la derecha (defecto del septo), o un canal entre la aorta y la arteria pulmonar,
llamado conducto arterioso persistente, se bombeard una cantidad suficiente de sangre oxigenada hacia
el cuerpo capaz de mantener la vida. Los bebés nacidos con este problema estdn criticamente enfermos
y ciandticos, y requieren de una correccién quirdrgica durante los primeros afos de vida.

Trasplante de corazén: Es el reemplazo del corazdn sano de una persona fallecida recientemente al
pecho de una persona cuyo corazon ya no funciona de manera adecuada. El corazén del donante reem-
plaza o asiste al corazén fallido.

Ultrasonido: Vibraciones de sonido de alta frecuencia, que no son audibles por el oido humano. En
una aplicacién de tipo sonar, el cardidlogo puede utilizar el ultrasonido como una herramienta de diag-
ndstico, por lo general ecocardiografia.

Valvula: Es una apertura cubierta por hojas membranosas entre dos cdmaras del corazén, o entre
una cdmara del corazén y un vaso sanguineo. Cuando se cierra, por lo general la sangre no puede
pasar por ella.

Valvula bicuspide: Cualquier vélvula que tenga dos valvas (hojas). Este término puede aplicar a una
vélvula mitral normal o a una vélvula adrtica o pulmonar anormal, las cuales normalmente tienen tres
valvas.

Valvula Mitral: Vélvula cardiaca que se encuentra entre la auricula izquierda y el ventriculo izquierdo.
Esta vélvula tiene dos hojas o cuspides.

Valvula pulmonar: Es la vélvula cardiaca ubicada entre el ventriculo derecho v la arteria pulmonar.
Tiene tres hojas o cuspides.

Valvula tricaspide: Es la vdlvula situada entre la auricula derecha vy el ventriculo derecho. Esta vélvula
se compone de tres hojas o cUspides.

Valvuloplastia con globo: Procedimiento mediante el cual se inserta un globo en la apertura de una
vélvula cardiaca angosta, y luego se infla para abrir la vdlvula estirdndola. Al terminar el procedimiento se
retira el globo.

Vascular: Relativo a los vasos sanguineos

Vectocardiografia: Un tipo especial de EKG.

Vena: Un vaso sanguineo dentro de una serie de vasos del sistema vascular; el cual acarrea sangre desde
varias partes del cuerpo hacia el corazon.

Ventriculo: Una de las dos cdmaras de bombeo del corazdn. El ventriculo izquierdo bombea la san-
gre oxigenada hacia el cuerpo por medio de las arterias. El ventriculo derecho bombea la sangre des-
oxigenada hacia los pulmones por medio de la arteria pulmonar. La capacidad de cada ventriculo en un
adulto es de un promedio de 85 CC o aproximadamente 3 onzas.
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Roecurses adicioriales

Sitios utiles en la red*
American Academy of Pediatric Dentistry
www.aapd.org
American Dental Association
www.ada.org
American Heart Association
www.americanheart.org
The Children's Heart Foundation
www.childrensheartfoundation.org
Children’s Health Information Network
www.tchin.org/about_chin.htm
Children’'s Heart Services
www.childrensheartservices.org
Congenital Heart Disease Resource Page
www.bamdad.com/sheri
Kids With Heart
www.kidswithheart.org
Pediheart
www.pediheart.org

* Favor de notar que los domicilios de Internet pueden cambiar
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Libros Recomendados

Heart of a Child (EI Corazén de un Nifio)
Por Dr. Edgard C. Clark

Hypoplastic Left Heart Sindrome, A Handbook for Parents
(Sindrome de Corazdn Izquierdo Hipopldstico. Una guia para los padres)

Por Anna Marie Jaworski

The Parents Guide to Children’s Congenital Heart Defects:

What they Are, How to Treat Them, How to Cope with Them
(Guia para padres de nifios con Defectos Congénitos del Corazon:
Qué son, Cémo tratarlos y Cémo vivir con ellos)

Por Gerri Freid Kramer y Shari Maurer

Puede encontrar otras publicaciones por medio de Kids With Heart en:
www.kidswithheart.org/book_order.html

Organizaciones para trasplante de 6rganos
Todo sobre trasplantes y donaciones

www.trasnweb.org

Children’s Organ Transplant Association
(Asociacién Infantil de Trasplante de Organos) (COTA)
[-800-366-2682

www.cota.org
Nacional Foundation for Transplants
(Fundacion Nacional de Trasplantes)

www.transplants.org

Organ Donor (Donante de Organos)
www.organdonor.gov
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