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Glosario
AP Atresia pulmonar.
APRVP  Anomalia parcial del retorno venoso pulmonar.
ARM Asistencia respiratoria mecanica.
ATRVP  Anomalia total del retorno venoso pulmonar
CAV Canal auriculo-ventricular
cC Cardiopatias congénitas
CA Comunicacion interauricular.
av Comunicacion interventricular.
CoAo Coartacion adrtica.
DAP Ductus arterioso persistente.
DSVD Doble salida ventriculo derecho.
EAo Estenosis adrtica.
ECMO Oxigenacion por membrana extracorpdrea.
EP Estenosis pulmonar
EPII Evaluaciones programadas Interdisciplinarias Integrales.
ERC Enfermedad renal crénica
FA Fraccién de acortamiento.
HLHS Sindrome de corazon izquierdo hipoplasico.
NEC Enterocolitis necrotizante.
RCP Reanimacion cardiopulmonar.
SNG Sonda nasogatrica.
TA Tronco arterioso.
TGV Transposicion de los grandes vasos.
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Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) constituyen defectos estructurales o funcionales del corazdn y los grandes vasos,
como consecuencia de un error en la embriogénesis de estas estructuras. Se producen como resultado de alteracio-
nes en el desarrollo embrionario del corazén, entre la tercera y décima semanas de gestacion.

El andlisis de la mortalidad infantil seguin causas en el ano 2021 senala como primera causa “Ciertas afecciones origi-

nadas en el periodo perinatal”, responsables del 53,3 % (n: 2.257) de las defunciones del primer afo de vida. En se-

gundo lugar, se observan las “Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas”, responsables
5% (n: 1. unci u io'.

del 29,5% (n:1.249) de las defunciones en este grupo etario’

Al analizar el grupo de «Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosdmicas», se observa que las
«Malformaciones congénitas del corazén» y «Otras malformaciones congénitas del sistema circulatorio» constituyen la
principal causa de las defunciones infantiles en este grupo, con un total de 513, que representan un 41,1% del total.

Estas proporciones se han mantenido practicamente constantes a lo largo de los tltimos anos, lo que obliga a redo-
blar los esfuerzos para que los nacimientos de estos pacientes se produzcan en instituciones con la complejidad
adecuada para atenderlos, evitar que sean trasladados entre instituciones y asequrar que todos los cuidados prena-
tales y postnatales sean los dptimos para esta poblacidn con mayor vulnerabilidad.

Es muy importante que el diagndstico se realice durante el periodo prenatal, a fin de prever en qué efector de salud
se producira el nacimiento y para que se establezca una comunicacion fluida entre el lugar de nacimiento y el centro
tratante, que permita una derivacion oportuna y adecuada.

La implementacion de la Pesquisa Neonatal de Cardiopatia Congénita por Oximetria de Pulso luego de las primeras
24 horas de vida y lo mas proxima al egreso de la maternidad permite identificar aquellas cardiopatias de presenta-
cion neonatal.

El aumento de la sobrevida global de los pacientes con CC ha generado un nuevo grupo de pacientes que atraviesan
la infancia y adolescencia y llega a la edad adulta en nimero cada vez mayor, dando origen a una poblacion con Ne-
cesidad de Cuidados Especiales.

La Ley Nacional N° 27.611/2020 («Ley 1000 dias») introduce en su articulo 22° la definicion de Nifos y Nifias con
Necesidad de Cuidados Especiales con el objetivo de establecer como tarea del Estado Nacional y de todos los sec-
tores, generar un modelo de atencion integral de base comunitaria para esta poblacion de ninos y ninas en sus pri-
meros anos. La definicion incluye a aquellos nifos/as con cardiopatias congénitas, que impliquen un alto riesgo o
impacto en la salud y calidad de vida.

Parte de esta poblacion, si bien atraviesa cirugias o hemodinamias, no esta “curada” sino que sus corazones han
sido reparados y pueden tener defectos residuales o secuelas que deben ser controladas en el sequimiento. Muchos
de ellos van a requerir reintervenciones y, por lo tanto, la necesidad de continuar con control médico y cardioldgico
de por vida.

1 Andlisis de la natalidad, y de la mortalidad materna y en la ninez. A partir de la informacién proveniente del
Sistema de Estadisticas Vitales de la Republica Argentina, Ano 2021. Buenos Aires, Ministerio de Salud de la
Nacion, 2023.
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Es indispensable sequir mejorando el sequimiento a largo plazo de estos pacientes, particularmente aquellos que
requirieron cirugia neonatal y cirugias mas complejas —como, por ejemplo, los ninos y ninas con fisiologia univentri-
cular, que pueden evolucionar con comorbilidades y necesidades especiales de atencidn en salud-.

El cuidado integral de los pacientes con CC es un factor clave para mejorar los resultados a mediano y largo plazo,
en términos de sobrevida, de estado de salud cardiovascular, del desarrollo integral y de la calidad de vida.

La sancion de la Ley N° 27.713/2023 (Ley de Cardiopatias Congénitas) establece la obligacidn de sostener en el
tiempo lo ya hecho y avanzar con aquello pendiente de manera de “garantizar que todas las personas con car-
diopatias congénitas tengan acceso a todas las instancias de deteccion y tratamiento correspondientes en cada
etapa vital”.
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Capitulo |
Organizacion de los cuidados integrales

Organizar los cuidados integrales de un paciente requiere, en primer término, identificar las necesidades de cuidado
de cada nino o nina y de su familia, a fin de establecer un primer plan que ordene las tareas del equipo de salud para
facilitar el acceso a los recursos del sistema'y a la vez anticipe a la familia los pasos a sequir.

La Ley Nacional N° 27.611/2020 de Atencion y cuidado integral de la salud durante el embarazo y la primera infan-
cia, conocida como «Ley 1000 Diasw, utiliza en su articulo 22° el término “Necesidad de Cuidados Especiales” y lo
asigna a un grupo poblacional compuesto por aquellos ninos y ninas que presentan condiciones de salud de alta
prevalencia en los primeros anos de vida (antecedentes de nacimiento pretérmino, cardiopatias congénitas u otras
malformaciones o enfermedades congénitas, genéticas o metabdlicas) que impliquen un alto riesgo o impacto en la
salud y calidad de vida.

Esta definicion tiene por objeto identificar a aquellos y aquellas ninas y ninos que, por sus condiciones de base y sus
necesidades de cuidado asociadas, requeriran mayores recursos del sistema, y el acceso a un modelo de atencion
integral e interdisciplinario.

La determinacion de a qué niveles de atencion o efectores de la red es preciso involucrar y en qué nivel es apro-
piado ubicar la coordinacidn de los cuidados son tareas propias de cada jurisdiccion, de acuerdo a sus recursos y a
las caracteristicas locales. Sin embargo, se proponen las siguientes orientaciones para facilitar la tarea del equipo
de salud.

En ninos y ninas con Cardiopatias Congénitas de reciente diagndstico, se sugiere que el equipo de
salud categorice los cuidados que requiere el paciente como “HABITUALES” o “ESPECIALES” de
acuerdo a la identificacion de las siguientes variables clinicas de sequimiento:

* Tipo de lesion anatomica.
* Asociacion con otras variables clinicas:
a. Presencia de inestabilidad clinica (*).
b. Presencia de 2 0 mas condiciones cronicas con afectacion de 2 o mas 6rganos o sistemas.
¢. Limitaciones funcionales que implican el uso de dispositivos de tecnologia.
d. Necesidad de servicios de rehabilitacion debido a una condicion de base.

(*) CC con estabilidad clinica: sin compromiso hemodinamico, buena funcion ventricular —es decir, una
i0 i o, Si itmias, si uccio

fraccion de acortamiento (FA) mayor de 35%-, sin arritmias, sin obstruccion al tracto de entrada

salida ventricular, sin cianosis.
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Categorizacion de los cuidados
De acuerdo al tipo de lesidn anatomica

De acuerdo al tipo de lesion andtomo-funcional, dichas lesiones se podran clasificar en leves, moderadas o graves.

Esta primera variable permite identificar a aquellos ninos y ninas quienes, por la sola caracteristica de la lesion, ya
sea por el impacto en la salud que la lesion genera o por el tipo de tratamientos a realizar, ya pueden ser categoriza-
dos en el grupo de Ninos y Ninas con Necesidad de Cuidados Especiales.

Tabla 1. Clasificacion por Gravedad de Lesion Anatomica o Anatomo-funcional.

Gravedad de la lesion

. . Lesion anatomica Necesidad de cuidados
anatomo-funcional

Grave Transposicion de los Grandes Vasos, Sindrome | Especiales.
de corazon izquierdo hipoplasico (HLHS), Tronco
arterioso, Anomalia total del retorno venoso
pulmonar (ATRVP), Atresia Pulmonar, Coarta-
cion Adrtica (CoAo) severa con debut neonatal,
Estenosis Adrtica y pulmonar critica, Ventriculo
Unico con obstruccién severa al flujo sistémico
y/o pulmonar.

Moderada Estenosis adrtica leve/moderada, Estenosis pul- | Especiales.
monar leve/moderada, Comunicacion Interven-
tricular (CIV) mediana, CoAo no critica, Comuni-
cacion linterauricular (CIA), Tetralogia de Fallot,
Canal Auriculo-ventricular (CAV).

Leve CIV pequenas, CIA pequenas, Ductus Arterioso | Investigar asociacion
Persistente (DAP) pequeno, Aorta bictspide con otras variables cli-
(puede cambiar de categoria de acuerdo a la nicas.
evolucion de estenosis o insuficiencia con el
tiempo

Fuente: Modificado de £/ nirio con cardiopatia congénita. Buenos Aires, Hospital «Prof. Dr. Juan P. Garrahan», 2015.

Las CC graves se manifiestan en la etapa neonatal o en la etapa temprana de lactante. Si bien, de ser posible, se
realiza tratamiento quirdrgico durante el periodo neonatal, algunos de estos pacientes s6lo pueden recibir una ciru-
gia paliativa en dicha etapa. En esos casos se evalua realizar cirugias con mayor correccion anatdmica y hemodina-
mica en una etapa posterior. Entre ambas cirugias media un periodo variable de tiempo que depende de la patolo-
gia y de las caracteristicas de cada paciente. Estos pacientes, por el tipo de lesidn anatomo-funcional, requeriran
cuidados especiales.

Las CC moderadas también se manifiestan en la etapa neonatal y, por lo general, requieren cuidados especiales
aunque, en general, no cuidados intensivos.
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Las CC leves conforman el grupo mas numeroso y se manifiestan en la edad pedidtrica. En muchas oportunidades
tienen resolucion espontanea o sdlo requieren seguimiento evolutivo, por lo que la carga de cuidados es similar a la
de un nino o nina sin patologia asociada, a no ser que se asocien con otras variables dlinicas.

De acuerdo a la asociacion con otras variables clinicas

Si bien la variable anatdmica o andtomo-funcional es una primera aproximacion a la necesidad de cuidados, no es la
Unica variable a considerar.

Asi, un nino o una nina con una cardiopatia severa, moderada y aun leve, pueden tener asociadas condiciones o ca-
racteristicas clinicas que determinan mayores necesidades de cuidado.

Entre dichas variables se sugiere considerar:

a. Presencia de inestabilidad clinica

Desde el punto de vista cardioldgico se consideraran clinicamente estables aquellos nifos y ninas con cardiopatias
que cumplan con los siguientes criterios:

" sin compromiso hemodindmico;

= con buena funcidn ventricular (FA mayor de 35%);

" sinarritmias;

" sinobstruccion al tracto de entrada y salida ventricular;
" sincianosis.

Por ejemplo: ninos o ninas con CIV Muscular en su primer ano de vida pueden presentar inestabilidad hemodina-
mica, intercurrencias respiratorias a repeticion y, por tanto, cuidados de mayor complejidad y seguimiento car-
dioldgico con mayor frecuencia. Esa necesidad puede cambiar a lo largo del tiempo, cuando el paciente crece y se
estabiliza.

b. Presencia de 2 0 mas condiciones cronicas con afectacion de 2 o mas drganos o sistemas.
¢. Limitaciones funcionales que implican el uso de dispositivos de tecnologia.

Ejemplos de dispositivos de tecnologia o adaptacidn: sonda nasogastrica, gastrostomia, ventilacion asistida, oxi-
geno suplementario, didlisis, marcapasos, monitor cardiorrespiratorio, elementos ortopédicos, sonda para alimenta-
cion enteral, catéter venoso central, cateterismo urinario, ostomia de derivacion de via urinaria o digestiva, catéter
de derivacion de ventriculos cerebrales, entre otros.

Estos ninos y ninas requeriran cuidados de enfermeria, especialistas pediatricos, entrenamiento a la familia, planifi-
cacion de respuesta ante mal funcionamiento o complicaciones del dispositivo, electrodependencia, etc.

d. Necesidad de servicios de rehabilitacion debido a una condicion de base.
Por ejemplo: terapia kinésica, fonoaudioldgica, terapia ocupacional o psicopedagogia.

Considerando, pues, las variables descritas, se sugiere definir la Necesidad de Cuidados como “HABITUALES”
0 “ESPECIALES” de acuerdo con el siguiente esquema:

10
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Necesidad de cuidados habituales

* Paciente con lesion anatémica leve sin ninguna de las otras variables asociadas.
Necesidad de cuidados especiales

= Paciente con lesion anatomica moderada o severa, con o sin variables asociadas

* Paciente con lesion anatomica leve con, al menos, una variable asociada.

Dos pacientes con el mismo diagndstico cardioldgico pueden diferir en las comorbilidades asociadas. Tal es el caso
de los ninos y ninas que presentan cardiopatias congénitas sindromicas o aquellos con CC aisladas.

Ninos y ninas con igual diagndstico de base pueden diferir en su funcionalidad, necesidades de tecnologia (por ej.
traqueostomias o sonda nasogastrica), asi como en cuanto a las necesidades asociadas a los recursos y posibilidades
de su familia y entorno.

De igual manera, a lo largo de la vida de un mismo nifo o nina, tales necesidades pueden ir modificandose, por lo
que la sola presencia de una cardiopatia congénita no define las necesidades de cuidado y el tipo de sequimiento, el
cual debera ajustarse a las necesidades de cada caso en particular.

Tener en cuenta que las necesidades de cuidado y complejidad son dinamicas por lo que requiere evaluacion indivi-
dualizada y periddica.

Orientaciones de vigilancia de la salud de acuerdo
a la categorizacion de la necesidad de cuidados
Determinar las necesidades de cuidado permite distribuir de manera mas eficiente los recursos disponibles en el

sistema de salud de manera de poder garantizar mayor equidad en el acceso y aprovechar las fortalezas y objetivos
de cada uno de los niveles de atencion.

A partir de la caracterizacion previa se sugieren las siguientes orientaciones para la vigilancia de la salud:

Ninos y ninas con necesidad de cuidados habituales y especiales

Como parte de sus derechos, todos los ninos y ninas con CC deben recibir sus controles periddicos
de salud segtin el cronograma correspondiente a la poblacion general, independientemente de la
complejidad de su patologia de base. Idealmente, en un efector de la jurisdiccién en que residen.

Los nifos y nifas con CC deben agregar, a los controles habituales, el control por parte de un/a
cardidlogo/a con entrenamiento en Cardiopatias Congénitas, de preferencia cardiélogo/a infantil,
en su jurisdiccion de residencia, de acuerdo a la periodicidad que el especialista determine sobre la
base de sus necesidades individuales.

n
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Ninos y ninas con necesidad de cuidados especiales

A fin de favorecer una estrategia proactiva de vigilancia de la salud en nifos y nifas con Cardiopa-
tias Congénitas con Necesidad de Cuidados Especiales, se sugiere agregar al esquema de controles
de salud una serie de Evaluaciones Programadas Interdisciplinarias Integrales (EPII).

Las EPII se enmarcan en una estrategia proactiva de vigilancia intensificada, destinada a aquellos pacientes con ma-
yor incidencia de desafios en el campo de la salud.

Se sugiere una periodicidad tentativa de EPII de acuerdo al siguiente calendario:

" Primer cumpleanos.

= Alos2-3anos.

" Previo al ingreso a la escolaridad primaria (5 anos).

= Durante la escuela primaria (eventualmente, en coincidencia con el periodo de desarrollo puberal).
" Durante la escuela secundaria (~ 14-15 anos).

" Prdximo a la transicion al cuidado de un equipo de salud para adultos (~ 18-21anos).

Las ninas y ninos incluidos en la clasificacion de “necesidad de cuidados especiales” presentan mayores riesgos para
la salud tanto por la patologia de base como por los efectos colaterales de los tratamientos, que influyen notable-
mente sobre su calidad de vida, impactando sobre el crecimiento, el desarrollo, la nutricidn, la funcionalidad, el
desempeno escolar, la inclusion social, la situacion vincular y econdmica de la familia, etc. En consecuencia, se debe
incorporar a la vigilancia de la salud propuesta para todos los ninos y ninas, el cuidado de las necesidades asistencia-
les que plantea la patologia cardiaca y la vigilancia de los otros aspectos mencionados.

El sequimiento longitudinal de estos pacientes es realizado por pediatras o médicos/as generales
en los efectores de salud mas cercanos al domicilio del paciente, en conjunto con cardidlogos/as y
otros especialistas locales.

Asimismo, de manera periddica, se realizaran evaluaciones programadas integrales e
interdisciplinarias (EPII) con pediatras y especialistas de las areas que el paciente requiera, en
efectores del I1° o lll° Nivel de Atencidn, de acuerdo con cada jurisdiccion.

Mas alla de esta recomendacion, los equipos de seguimiento, en coordinacion con la familia y el
nino/a, pueden identificar la necesidad de adelantar estas EPII o de agregar consultas de acuerdo
a la evolucion.

Los equipos del 1° y II° Nivel de Atencién desempenan un papel fundamental, no sélo en relacién con las funciones
propias del sequimiento longitudinal de la salud, sino también respecto de la identificacion de descompensaciones,
la coordinacion de los cuidados y la gestion de los recursos de salud e intersectoriales.

Ver Anexo 1: Funciones del equipo de salud del I o Il Nivel de Atencién en relacion con el control de salud de nifos y
ninas con Cardiopatias Congénitas (pag. 34) y Anexo 2: Funciones de los equipos en las Evaluaciones Programadas
Interdisciplinarias Integrales (pag. 35).

Ver (pdg. 14) Tabla 2. Resumen de la vigilancia de la salud seguin la necesidad de cuidados.
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Tabla 2. Resumen de la vigilancia de la salud segin la necesidad de cuidados.

Caracterizacion
del/la paciente

Variables clinicas
asociadas

Necesidad de
cuidados

Especialista

Paciente con
lesion anatomica
MODERADA o
SEVERA

CON o SIN
variables dlinicas
asociadas*

Nina/nifio con
necesidad de
cuidados especiales

Paciente con
lesion anatomica
LEVE

CON
variables clinicas
asociadas*

* Vigilancia de la
salud con pedia-
tra seglin reco-
mendacion uni-
versal de fre-
cuendia.

e Control por car-
diologo/a de ca-
becera.

e EPIl con periodi-
cidad recomen-
dada, en general
realizada en el
[11° Nivel de
Atencion.

SIN variables
dinicas asociadas*

Nifa/nino con
necesidad de
cuidados habituales

Vigilancia de la
salud con pe-
diatra segun re-
comendacion
universal de
frecuencia.

e Control por car-
di6logo/a de ca-
becera.

*Variables clinicas asociadas:
* Presencia de inestabilidad clinica.
* 2.0 mas sistemas comprometidos.
* Limitaciones funcionales que implican el uso de dispositivos de tecnologia.
* Necesidad de rehabilitacion debido a una condicion de base.

Se recomienda utilizar
como herramienta el
Sistema TELESALUD
(enlos lugares donde
se encuentre disponi-
ble) ya que, si bien no
reemplaza la consulta
presencial, su objetivo
es optimizar la accesi-
bilidad de la poblacién
al sistema de salud
manteniendo los
estandares de
atencion ambulatoria.
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Seguimiento del paciente con cardiopatia congénita
INDIVIDUALIZADO - CON PERIODICIDAD VARIABLE

Diagnéstico Nacimiento
prenatal planificado

Diaandsti ) Cirugia(s) ) Infancia Cirugia(s))ﬁgzﬁ:::mia
lagnostico ) Nacimiento

posnatal
Salud
cardiovascular
Neurodesarrollo
Crecimiento Necesidad
- de cuidados
Examenes especiales
complementarios Factores
ambientales

y sociaiss >

Fuente: Consultorio de Condiciones Crénicas Complejas, Hospital «Prof. Dr. Juan P. Garrahan»

e cuidar para
14 1 o dIaS transfcln::'mar
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Capitulo Il
Acompanamiento a la familia

La carga de tareas de cuidado que conlleva acompanar a un nino o nina con condiciones crénicas de salud y grandes
necesidades de apoyo puede, a su vez, comprometer la salud integral y la calidad de vida de quien estd a su cargo
(habitualmente, las madres). Esta situacion se agrava de no mediar recursos de apoyo y acompanamiento.

En el marco de los controles de salud y de las EPII resulta imprescindible abordar no sélo las dimensiones psicolégi-
cas y emocionales de los nifos y ninas con CC, sino también las de sus familias, tanto para pesquisar oportuna-
mente eventuales problemas psicopatoldgicos, como para prevenirlos.

Los pacientes con CCy sus familias requieren de cuidados psicosociales especificos sequn la etapa del curso de vida
y los desafios de la enfermedad (diagndstico, cirugias, ingreso escolar, limitacion de actividades o etapa de finde la
vida). Estos cuidados pueden estar coordinados por equipos interdisciplinarios o brindarse en el marco de la Aten-
cion Primaria y deben llevarse adelante de manera continua durante cada etapa, iniciando en el diagndstico, la hos-
pitalizacion y el sequimiento posterior.

Las familias suelen percibir mas afectado el bienestar espiritual (incertidumbre generada por la enfermedad), se-
guido por el bienestar social (aislamiento social), el bienestar fisico (trastornos del sueno, fatiga y dolor) y el bienes-
tar psicoldgico (miedo a la recaida, avance a una sequnda enfermedad y angustia por el diagndstico y tratamiento).
Esta percepcion se relaciona significativamente con la duracién del cuidado y con el hecho de ser el tinico cuidador.

Actividades psicoeducativas con las familias
y con redes o grupos de madres y padres

La realizacion con las familias de actividades psicoeducativas (talleres), tanto virtuales como presenciales, resultan
un marco apropiado para brindar informacidn oportuna, contencidn y preparacion para afrontar dificultades, ya sea
por cambios en la patologia de base como por transiciones en el curso de la vida de los ninos o ninas con CC mode-
rada o grave. Este tipo de intervencion permite a las familias compartir experiencias, expectativas v dificultades
mientras que el equipo de salud encuentra en ellas una oportunidad para pesquisar dudas o conflictos que luego
deben ser profundizados de manera individualizada en las consultas.

Algunos contenidos a incorporar:

*  Informacidn sobre las cardiopatias, el procedimiento quirtirgico y los cuidados posquirtrgicos.

= Laparticipacidn de las familias en el cuidado durante la hospitalizacidn.

= Laprevenciony deteccion de las complicaciones | problemas comunes (de origen cardiovascular,
nutricional, infeccioso, respiratorio) luego del egreso hospitalario.

= Pautas de alarma.

=  Pautas para la comprension y promocion del desarrollo infantil, y espacio para compartir preocupaciones
0 ansiedad si los/as cuidadores/as encuentran diferencias respecto de otros ninos o ninas.

" Elingreso al jardin o espacios de cuidado y la inclusion en actividades recreativas

= Lareincorporacidn a las actividades de la vida diaria.
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" Lapromocion del autocuidado en las familias, el
manejo del estrés, facilitar la toma de decisiones
y crianza de sus hijos o hijas, ademas de la
adherencia al seguimiento.

= El cuidado por establecer una comunicacion
efectiva con el equipo de salud.

" Lainformacion necesaria para la obtencién del
Certificado Unico de Discapacidad (CUD) y el
acompanamiento para acceder a los recursos
que ofrece el Sistema de Salud, beneficios
sociales, etc.

Se sugiere que este tipo de intervenciones se realicen con

Las personas con cardiopatia congénita pueden
presentar discapacidad asociada a la lesion
cardiaca, pero también al impacto de los
tratamientos necesarios realizados o a
comorbilidades asociadas.

Se puede ampliar la informacion y acceder ala
normativa especifica para certificacion por tipo de
discapacidad en el siguiente enlace:

https://www.argentina.gob.ar/servicio/como-
obtener-el-certificado-unico-de-discapacidad-cud

grupos pequenos de familias, que sean planificadas para favorecer la interaccidn entre los participantes y el equipo

de salud y que se garantice la privacidad de las familias.

Entrenamiento en habilidades especificas

Otro aspecto clave, en el acompanamiento a las familias y
cuidadores de ninos o ninas con CC moderadas o graves y
mayores necesidades de cuidado, es el entrenamiento en
reanimacion cardiopulmonar (RCP) y el manejo de tecno-
logias aplicadas a la salud (traqueostomia, SNG, gastrosto-
mia). Dichos entrenamientos deben abordarse previo al
alta como condiciones necesarias para un alta sequra.

Brindarles apoyo a través de un curso tedrico practico so-
bre RCP ayuda a prepararse para una eventual emergen-
cia en el hogar y a reducir la carga emocional vinculada con
a percepcion del riesgo y con no saber cdmo actuar.

Reanimacion cardiopulmonar (RCP) de lactantes,
desde el nacimiento hasta los 12 meses.
Disponible en: https://shorturl.at/cfiHX

Reanimacion cardiopulmonar (RCP) de ninas y
nifios mayores de 1ano.
Disponible en: https://shorturl.at/jsu\W2

Reanimacion Cardiopulmonar (RCP) Pedidtrica
para familiares y cuidadores.
Disponible en: https://shorturl.at/algrH

16


https://shorturl.at/cfiHX
https://shorturl.at/jsuW2
https://shorturl.at/alqrH

Cuidado integral de la salud de los ninos y ninas con cardiopatia congénita
€n Sus primeros anos

Ministerio de Salud
Argentina

Acompaiiamiento en la ultima etapa
de la enfermedad o el duelo

En ocasiones el equipo de salud no podra ofrecer nuevos tratamientos. En estos casos, es esperable que los sinto-
mas de insuficiencia cardiaca progresen y que el paciente muera en un lapso dificil de determinar.

Es importante poner en contacto al paciente y su familia con un Equipo de Cuidados Paliativos lo mas temprana-
mente que sea posible -inclusive, desde el diagndstico prenatal si fuera necesario- para que establezcan con ellos
una relacion previa a la aparicion de sintomas y puedan luego trabajar en su control. Asi también, el Equipo de
Cuidados Paliativos puede acompanar al/la pediatra o al equipo de salud para que pueda brindar los cuidados
adecuados.

Los sintomas se instalan con lentitud: primero surgen ante demandas aumentadas de la actividad cardiaca -como el
gjercicio, las emociones, las intercurrencias-; luego, progresan y aparecen ante actividades minimas o cambios de
temperatura; finalmente, se manifiestan aun en reposo.

Sintomas del progreso de la insuficiencia cardiaca:

" Fatiga, cansancio muscular.

" Faltadeaire.

" Retencidn de liquido (edemas).

" Molestias abdominales, nduseas y vomitos.
" Pérdida progresiva de peso.

" Mareos y pérdida del conocimiento.

" Palpitaciones.

= Dolor precordial.

El control de los sintomas puede llevarse a cabo a través de medidas generales, tendientes a reducir las demandas
cardiacas:

= Uso de unasilla de ruedas para el desplazamiento.

= Asegurar el descanso adecuado (almohadas, sedacidn).

= Mejorar la tolerancia a la alimentacion (voltimenes pequenos y frecuentes de alimentos; reduccion de las
grasas de la dieta para acelerar la evacuacion gastrica y disminuir las nduseas, etc.).

También se recurre a medicacion especifica segun el sintoma que cause malestar al paciente -como sedantes, anti-
depresivos, morfina, antieméticos, oxigeno, diuréticos, farmacos cardiovasculares, etc.-.

Es importante destacar la importancia de la comunicacion entre los equipos tratantes, la elaboracion de un plan de
acompanamiento que incluya las diferentes situaciones que pueden ocurrir, y el abordaje en conjunto con la familia
para la toma de decisiones.

17



Ministerio de Salud
Argentina

Cuidado integral de la salud de los ninos y ninas con cardiopatia congénita
€n Sus primeros anos

Capitulo [l
Cuidados especiales

Las y los ninos con CC, en particular aquellos que requirieron cirugias neonatales o hemodinamia, y presentan de-
fectos residuales, secuelas e impacto en la salud requieren un seguimiento integral para mejorar los resultados a
mediano y largo plazo en términos de sobrevida, de estado de salud cardiovascular, desarrollo integral y calidad de
vida.

Si bien la organizacion de los cuidados se centra en las necesidades de cada nino o nina y su familia y por lo tanto
variara entre uno y otro, algunas de ellas se repiten en casi todos los casos y permiten sistematizar lineamientos de
practicas. En el presente capitulo se abordan de manera resumida algunas dimensiones coincidentes que permiten
orientar a los equipos de salud para que puedan organizar los cuidados de manera integral.

Anilisis de la etiologia de las CC
para pesquisar y tratar patologias asociadas

Las CC son el defecto congénito mas frecuente. Segun la causa pueden dlasificarse en cardiopatias de origen: multi-
factorial (70-75%), cromosémico (8-12%), génico (4-7%), teratogénico (2-4%) y desconocido (5-8%). (Montanari
D., Obregon M., 2005)

Causas teratogénicas

Tabla 3. Causas teratogénicas de las cardiopatias congénitas.

Enfermedades maternas Diabetes gestacional, fenilcetonuria, lupus eritematoso, infeccién por
HIV.
Exposicion materna Drogas y farmacos: alcohol, anfetaminas, hidantoinas y otras.
Exposicion a toxicos Disolventes organicos, lacas, pinturas, herbicidas, pesticidas y productos
de cloracion.
Fgo
Causas geneticas

Es fundamental destacar la existencia de CC aisladas versus cardiopatias sindrémicas. El 70% de los casos ocurre de
manera aislada. Para diferenciarlas, el médico de sequimiento deberia:

a) pesquisar antecedentes;

b) identificar dismorfias;

¢) reconocer otras anomalias mayores;

d) tener en cuenta el control evolutivo para definir el cuadro;

e) de ser posible, realizar una consulta con un/a profesional genetista.

Si se trata de una CCaislada de herencia autosémica dominante, el riesgo de recurrencia para cada embarazo de un
progenitor afectado serd del 50%.

Si, en cambio, la CC se transmite con patrdn autosdmico recesivo, el riesgo de recurrencia sera del 25% para cada
embarazo de progenitores portadores sanos
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En el caso de los sindromes génicos se consideraran los patrones mendelianos.

Por lo tanto, se sugiere realizar una evaluacion de los antecedentes obstétricos y familiares para la buisqueda de
Sindromes Genéticos (genealogia detallada) en toda CC de diagndstico reciente, asi como realizar un asesoramiento
genético a las parejas con un hijo que presenta CC.

Se sugiere realizar un estudio citogenético (= cariotipo o estudio cromosémico) en los siguientes casos:

= Lactante o nino/a con fenotipo reconocible de un sindrome cromosdmico.

" Lactante o nino/a con CC con historia familiar de mdiltiples (2 0 mas) abortos espontaneos.

" Lactante o ninofa con CC asociada a rasqos dismorficos, retraso de peso/talla que no se explique por la
cardiopatia, retraso del desarrollo o cuando presenta varias malformaciones.

" Sise detecta una CCy otra malformacion en otro drgano por ecografia prenatal.

Soporte nutricional, vigilancia del crecimiento
y la alimentacion

Soporte nutricional

El grupo de nifos y ninas con lesiones moderadas o severas o aquellos con inestabilidad clinica constituyen un
grupo de alto riesgo nutricional.

Por lo tanto, se sugiere adecuar el abordaje nutricional de manera individual, sobre la base de evaluaciones periodi-
cas, ya que los factores de riesgo nutricional son variados y dinamicos.

Los objetivos de la nutricion enteral son:

" Mantener el crecimiento adecuado.

= Permitir y mantener el catch-up, si existiera déficit previo.

" Prevenir o tratar déficits nutricionales especificos.

= Evitar la sobrecarga circulatoria por alteraciones en el balance hidrico.

En general, se aconseja la alimentacion con pecho o leche humana. Sin embargo, cuando con este alimento no es
posible alcanzar aportes adecuados, se puede recurrir a sucedaneos. Fraccionar las tomas de pecho o biberdn re-
sulta una buena estrategia (tomas mas frecuentes de menos volumen), aunque en algunas ocasiones no es sufi-
ciente y es necesario sumar la administracion por sonda nasogastrica.

Otras estrategias a evaluar en conjunto con elfla cardidlogo/a de seguimiento cuando el aporte caldrico enteral no
resulta suficiente son:

* incrementar el volumen de las raciones;
= aumentar la densidad caldrica, si el volumen es un factor limitante, concentrando la formula o fortificando
la misma con polimeros de glucosa o con aceite.
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Vigilancia del crecimiento

Se recomienda realizar una cuidadosa vigilancia del crecimiento de los ninos y ninas con cardiopatias a fin de reco-
nocer oportunamente eventuales problemas nutricionales o descompensaciones cardiacas.

Ante una falla en el progreso de peso se sugiere contactar al/la cardilogo/a de seguimiento, ya que puede requerir
la modificacion del tratamiento médico o quirdrgico.

Los ninos y ninas con CC pueden presentar problemas de nutricién y crecimiento postnatal de origen multifactorial.
En la siguiente tabla se exponen los distintos mecanismos implicados en el origen de los mismos.

Tabla 4. Causas de fallo en el crecimiento de nifas y nifos con Cardiopatias Congénitas.

Patologia
estructural o grado
de compromiso
hemodinamico.

La gravedad y el patrdn de restriccion del crecimiento varian de acuerdo al tipo
de lesion cardiaca y sus efectos hemodinamicos.
En general se observa lo siguiente:

* Pacientes con CC ciandticas (ej. TGV, tetralogia de Fallot): el peso y la talla
se reducen por igual.

* Pacientes con CC acianéticas (por €j., CIA, CIV, DAP), ICCy cortocircuito de
IZQUIERDA a DERECHA: el peso se ve mas afectado que la talla.

Inadecuado aporte

e Dificultades para la alimentacién por Via Oral:
caldrico.

* Inapetencia o rapida saciedad.

* Enlos ninos y ninas pequenos: cuadros de aversion oral, asociada al uso
prolongado de ARM y/o SNG.

* Ninos mas grandes: dietas hiposddicas estrictas suelen llevar a la
inapetencia, sobre todo si han probado alimentos con sal.

* Taquipnea debida a insuficiencia cardiaca congestiva, hipertension pulmonar
0 IRAB intercurrente.

" Fatigabilidad aumentada, por tolerancia al ejercicio disminuida.

* Vomitos persistentes.

* Disfagia, por la presencia de reflujo gastroesofdgico.

* Disminucidn de la capacidad gastrica: cuando el estdmago es comprimido por
|a presencia de hepatomegalia. Esta causa contribuye también a la aparicidn
de reflujo gastroesofagico.

* Restriccion hidrica.

Aumento del gasto | Insuficiencia cardiaca.

metabolico en

reposo.

Deficiente digestion | Insuficiencia Cardiaca Congestiva Derecha con disminucién de circulacion
y absorcion de esplacnica.

nutrientes.

Complicaciones

Infecciones, quilotdrax, NEC. Disfuncion de las cuerdas vocales, alteracion de la

perioperatorias. deglucion, aversion oral asociada a uso de ARM e intubacion prolongada.
Causas no cardiacas | Sindromes genéticos, pequeno para edad gestacional, prematurez.
asociadas.

20




Cuidado integral de la salud de los nifos y nifas con cardiopatia congénita
en sus primeros anos

Ministerio de Salud
Argentina

Es importante reconocer los problemas nutricionales en este grupo de pacientes porque es posible reducir su im-
pacto por medio de intervenciones oportunas.

Trastorno de la alimentacion o la deglucion

Se sugiere pesquisar factores de riesgo para trastorno de alimentacion o la deglucion a fin de posibilitar la consulta
correspondiente.

Algunos ninos/as presentaran alteraciones para la alimentacion por via oral:

Factores de riesgo para alteraciones de la alimentacion por via oral
* Tiempo de ARM postoperatorio (cuanto mas prolongado es el tiempo de ARM, mayor es el riesgo).
* Peso del nino/a y edad al momento de la cirugia (cuanto menor es el peso, mayor es el riesgo).
* Prematurez.
* Cirugias cardiovasculares complejas.
* Lesion de las cuerdas vocales.
* Disfuncion de la deglucion.
* Sindrome aspirativo.
* Dano neuroldgico.

* Cardiopatia congénita sindrémica.

Cuando un/a paciente egresa con SNG o la requiere en algiin momento, resulta crucial conocer cudl fue la indicacion
para haberla utilizado (recuperacion nutricional, imposibilidad de alcanzar el aporte enteral requerido, trastorno de-
glutorio, etc.), ya que en cada caso sera muy diferente el prondstico de oralidad y, por lo tanto, el plan de interven-

cion para retirarla a corto, mediano o largo plazo.

Reconocer estos factores es fundamental para brindar informacion adecuada a las familias.

En el caso de que no esté contraindicado por la condicion del nino o nina, es importante mantener la alimentacion
oral por el significado social y emocional de la comida, el momento de disfrute que implica compartir este momento
con el resto de la familia y para evitar que “olvide” cdmo se come, principalmente durante el primer ano de vida.

Paralisis cordal

Los trastornos de la movilidad laringea son la paresia y la paralisis de una 0 ambas cuerdas vocales. En ninos y ninas
con CG, en general, se asocian a cirugias durante las cuales se manipula el arco adrtico y sus estructuras circundan-
tes. La recuperacion es variable: hay un porcentaje que se recuperara espontaneamente y otro grupo que requerira
algun tipo de intervencion.

Se sugiere identificar a aquellos pacientes con riesgo de presentar disfuncién de las cuerdas vocales para permitir un
diagndstico temprano y un sequimiento adecuado.
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Promocion de la actividad fisica

Algunas publicaciones demuestran que la poblacion de nifas y ninos con algunas lesiones moderadas o graves
(TGV, Tetralogia de Fallot, etc.) presenta mayor riesgo de sobrepeso u obesidad a largo plazo, asi como de co-

morbilidades relacionadas, como dislipemia, hipertension, diabetes e intolerancia al ejercicio. Las publicaciones
vinculan este hallazgo a los bajos niveles de actividad fisica entre otras causas; sin embargo, la mayoria de los

ninos y ninas con CC no tienen contraindicada la actividad fisica y sdlo algunos requieren adecuarla.

Se sugiere alentar la participacion de todos los ninos con CC en actividades fisicas recreativas, de acuerdo a su car-
diopatia y condicion dlinica.

El/la pediatra, en acuerdo con elfa cardidloga/o de cabecera, definird el tipo de actividad fisica a recomendar sobre la
base de la evaluacion de la capacidad funcional y las preferencias del nino o nina. Es importante transmitir a los pa-
dres y docentes que la mayoria de los nifos y ninas con una cardiopatia no necesitan disminuir su actividad fisica y

que es €l quien decide hasta qué intensidad del ejercicio puede llegar. No se le presionara para continuar el ejercicio
mas alla de su tolerancia.

Se debe tener en cuenta que algunos ninos y ninas pueden estar bajo tratamiento con anticoagulacion y esto es
impedimento para realizar deportes o actividades con riesgo de golpes o hemorragias.

Tabla 5. Deporte y cardiopatia congénita seguin la 362 Conferencia de Bethesda.

Deporte sin restriccion
*  Cortocircuito sin alteracion hemodinamica ni hipertension pulmonar (DAP - CIA y CIV pequenos)
" Estenosis pulmonar leve
*  (ardiopatias simples operadas sin alteracion hemodinamica ni hipertension pulmonar residuales (DAP -
CIV - QA - APRVP - ATRVP).

Deporte no agotador y no competitivo
*  (Cortocircuito derecha-izquierda sin hipoxemia grave.
= (Cortocircuito izquierda-derecha moderada sin insuficiencia cardiaca ni hipertension pulmonar.
*  Estenosis pulmonar o aortica moderadas.
= Insuficiencia moderada de valvulas auriculo-ventriculares.
= (Cardiopatias operadas con resultado hemodinamico favorable.

Deporte contraindicado

*  (ardiopatias con resistencias pulmonares o sistémicas elevadas (Co-Ao grave, hipertension pulmonar:
sindrome de Eisenmenger).

= (Cardiopatias con obstruccion grave al flujo sistémico o pulmonar (estenosis adrtica, estenosis pulmonar
grave).

*  Insuficiencia cardiaca.

*  Arritmias graves.

*  Miocardiopatias.

* Insuficiencia grave de valvulas auriculo-ventriculares.

Fuente: £/ nifio con cardiopatia congénita. Buenos Aires: Fundacion Garrahan editora, 2015.
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Vigilancia del Desarrollo Infantil

Los ninos y ninas con cardiopatias congénitas (CC) tienen mayor probabilidad de presentar discapacidades del desa-
rrollo que la poblacion general (Manfredi L, Corso N, Orazi V, Krupitzky S et al., 2017).

Si bien el origen de los problemas del desarrollo es multifactorial, los nifos y ninas con CC pueden sufrir alteraciones
hemodinamicas que den como consecuencia dano cerebral de tipo hipdxico-isquémico. Esto puede producirse tanto
en el periodo intrauterino como en el periodo postnatal, ya sea debido a la fisiopatologia de la cardiopatia, o du-
rante los tratamientos quirtirgicos y sus potenciales complicaciones.

En la etapa posnatal pueden presentarse momentos criticos durante el periodo intraoperatorio y en el posoperatorio.
En las cirugias efectuadas con bomba de circulacion extracorpérea, el mayor riesgo se presenta al momento de la
reperfusion, asi como en las cirugias con paro circulatorio bajo hipotermia profunda. En el periodo posoperatorio el
riesgo aumenta si se requiere el uso de ECMO o si se desencadenan complicaciones como hipotension e hipoxemia.

Como consecuencia del dano hipdxico-isquémico, en los ninos y ninas con CC podemos encontrar alteraciones en el
examen fisico neuroldgico, marcadores séricos de hipoperfusion cerebral (acido lactico, citocinas, proteina glial
S100B), y estudios por imagenes y anatomia patoldgica que den cuenta de lesiones, como hemorragia intraventri-
cular, necrosis cerebral, necrosis del tronco cerebral, leucomalacia periventricular, y aumento del espacio subarac-
noideo y de los ventriculos.

Por lo tanto, es posible encontrar en la historia de estos ninos y ninas factores de riesgo predisponentes para pro-
blemas del desarrollo asociados a la historia natural de la cardiopatia de base o a los tratamientos realizados.

Factores de riesgo para problemas del desarrollo asociados a la CC
1. Ninos y ninas que requieren cirugia a corazon abierto en el primer ano de vida.

2. Ninos y ninas cronicamente hipoxémicos.

3. Ninos y ninas con combinacion de CCy otras comorbilidades de alto riesgo:
a) EG < 37 semanas al nacer.
b) Microcefalia 0 anormalidades en neuroimagenes.
¢) Anormalidades congénitas como sospecha de Sindrome genético con compromiso del desarrollo.
d) Polimorfismos genéticos.
e) Intervenciones cardiacas mdltiples
f) Historia de exposicion a soporte mecanico (ECMO - Asistencia Ventricular).
g) Historia de transplante cardiaco.
h) Antecedente de paro cardiorrespiratorio.
i) Convulsiones en el perioperatorio.

Durante el primer ano de vida aparecen los trastornos motores, pudiendo comprometer entre el 30% y el 60% de
los nifos y ninas. Estos se presentan tipicamente con hipotonia generalizada en la primera infancia, pudiendo rever-
tirse con la edad y estan vinculados, en general, al efecto obstaculizador del desarrollo que implican las internacio-
nes y procedimientos. Por otro lado, a edades mas tardias se observan trastornos del lenguaje, del comportamiento
y dificultades del aprendizaje, que se ponen en evidencia en la etapa escolar y pueden estar presentes hasta en el
50% de los pacientes.
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Por lo expuesto, se sugiere realizar en los ninos y ninas con CC:

VIGILANCIA DEL DESARROLLO en cada control de salud pedidtrico incluyendo, de ser posible, la
realizacion de una pesquisa anual, en particular en aquellos ninos y ninas con factores de riesgo.

La Vigilancia implica constatar los antecedentes clinicos del paciente buscando factores de riesgo para
trastornos del desarrollo, asi como la identificacion de hitos madurativos y la observacion de habilidades
del nino/a en las areas de motricidad, socializacion, lenguaje y comunicacion, conducta y cognicion al igual
que observar la calidad de las interacciones v el vinculo que se desarrolla entre los cuidadores y el
nino/a. El Ministerio de Salud de la Nacidn pone a disposicion el Instrumento de Observacion del
Desarrollo Infantil (I0DI) para facilitar la vigilancia observacional clinica hasta 4 anos (ver
https://shorturl.at/fmDQ1)

Una EVALUACION FORMAL del desarrollo en las evaluaciones programadas integrales e interdisciplina-
rias (EPII) en los ninos y ninas con factores de riesgo.

La Evaluacion Formal del desarrollo tendra como objetivos identificar el o los trastornos del desarrollo
especificos que afectan al nino/a, brindar mayor informacion a la familia, e instaurar rapidamente una
intervencion terapéutica apropiada. Puede ser realizada por profesionales de distintas disciplinas
especializados en desarrollo infantil (pediatras del desarrollo, neurdlogos, fonoaudidlogos, psicopedagogos
y psicélogos).

Si durante los controles pediatricos de sequimiento se detectaran signos de retraso o desviacion del
desarrollo, o existiera preocupacion manifiesta de familiares y cuidadores, se debe adelantar la evaluacion
formal y comenzar las intervenciones de Atencién Temprana sin esperar al resultado de la evaluacion. No
se debera esperar a completar el proceso diagnostico para iniciar la Atencion Temprana.

Brindar informacion sobre los factores que promueven el desarrollo infantil, en cada control de salud y
sobre los beneficios de la inclusion en el jardin o escuela, asi como en espacios comunitarios de cuidado,
lidicos o recreativos que promuevan el desarrollo saludable de las nineces, en acuerdo con el cardidlogo
referente y segun las necesidades de cada nifo o nina. La inclusidn de los nifos y ninas en espacios
comunitarios de cuidados y educacion, desde edades tempranas favorece las oportunidades de desarrollo,
en particular el de ninas y ninos con riesgo multifactorial.

Enfermedad Renal Cronica

Los pacientes con cardiopatias congénitas deben considerarse como una poblacion en riesqgo de desarrollar ERC.

Los factores de riesgo que contribuyen a la posible aparicién de ERC pueden ser (MSal, 2023):

Intrinsecos: en relacion con la fisiopatologia de la CC: policitemia, cianosis e hipoxia crénica, cambios en el
flujo sanguineo renal y hemodinamica intraglomerular y alteraciones en la activacién neurohormonal.
Producen cambios en la estructura y funcion renal.

Extrinsecos: farmacos nefrotdxicos (AINEs, diuréticos, antibidticos), derivacion cardiopulmonar. Riesgo
de injuria renal aguda.

El riesgo es mayor en las cardiopatias ciandticas.

De acuerdo a los lineamientos del Consenso Nacional sobre Enfermedades Renales (MSal, 2023) en NNyA en el pri-
mer Nivel de Atencion, en ninos y ninas con CC se sugiere realizar control clinico, bioquimico y de imagenes al mo-
mento del diagndstico de la CCy luego control clinico y bioquimico anual.
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El control bioquimico basal incluye: hemograma, creatinina plasmatica y estimacion del filtrado glomerular por for-
mula, relacion proteina/creatinina en orina matutina (al acecho), uremia, ionograma con Cloro, Calcemia e indice Cal-
ciuria/Creatininuria

El control por imagenes al diagndstico incluye ecografia renal y vesical.
LY 4
Audicion
Al'igual que en otras poblaciones, en los ninos y nifas con CC se sugiere pesquisar los factores de riesgo para la alte-

racion de la funcidn auditiva, asi como realizar una interconsulta oportuna con un/a especialista en caso de estar
presentes uno 0 mas de los siguientes:

Factores de riesgo auditivo
* Antecedentes de Hipoacusia familiar.
* Infecciones gestacionales: TORCH.
* Malformaciones craneofaciales.
* Peso al nacer Inferior a 1500 g.
* Hiperbilirrubinemia que requiera exanguinotransfusion.
* Meningitis bacteriana.
* Medicacion ototdxica (por €j., diuréticos de asa, aminoglucdsidos).
* Asistencia ventilatoria mecanica mayor a 5 dias.
* Hallazgos reconocidos de sindromes que asocian reconocidamente hipoacusia neurosensorial 0
conductiva.
* Puntaje APGAR entre 0y 4 en el primer minuto de vida, o bien entre 0 y 6 en el minuto 5.
* Dudas sobre la funcién auditiva.

Promocion de la salud bucal y
prevencion de la endocarditis bacteriana

Se sugiere:

" Realizar un control odontoldgico dos veces por ano.

" Encaso de planificar un nuevo procedimiento quirdrgico, realizar un control odontoldgico con uno o dos
meses de anticipacion, a fin de tratar eventuales caries antes del periodo de maximo riesgo de
endocarditis, que ocurre en el posoperatorio.

*  Indicar profilaxis de endocarditis bacteriana, de acuerdo a las condiciones y procedimientos senalados mas
abajo.

La correcta higiene dental, junto al abordaje y tratamiento de las diferentes patologias bucales desempenan un pa-
pel fundamental en las y los pacientes con afecciones cardioldgicas.

El control odontoldgico periddico ayuda a prevenir e identificar tempranamente lesiones bucales y permite apli-
car el tratamiento oportuno. La correcta higiene dental, la eliminacién de zonas retentivas de placa bacteriana y
un abordaje integral de las diferentes patologias bucales, disminuyen significativamente el riesgo de endocarditis
bacteriana (MSal, 2023).
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Profilaxis de la endocarditis bacteriana

Actualmente, la recomendacidn para realizar profilaxis de Endocarditis Infecciosa se limita a las siguientes condicio-
nes y procedimientos particulares (Hosp. Garrahan, 2019):

Condiciones

Pacientes con valvulas protésicas o reparacion valvular con material protésico.

Antecedentes de endocarditis bacteriana previa.

Cardiopatias congénitas:

1. Cardiopatia ciandtica no reparada o con defecto subyacente.

2. Cualquier forma de CC reparada con material protésico hasta 6 meses posteriores al procedimiento,
o de por vida si permanece algun shuntresidual, estenosis o insuficiencia valvular.

Receptores de transplante cardiaco que desarrollen valvulopatia cardiaca u obstruccion en la zona de la
sutura arterial.

Los pacientes con CC aciandtica que generan turbulencia no se encuentra dentro de las recomendaciones,
por lo que queda a criterio médico individual.

Procedimientos

Dentales: SOLO debe considerarse en aquellos procedimientos que requieran la manipulacion de
la region gingival periapical del diente o la perforacion de la mucosa oral.

Respiratorios: SOLO debe considerarse en procedimientos invasivos del tracto/mucosa respiratorios,
que impliquen incision o biopsia de la mucosa respiratoria como amigdalectomia'y
adenoidectomia.

Gastrointestinales - En los casos que requieran incision o biopsia de la mucosa

Genitourinarios -

Ecografia Transesofd-

gica (ET):

Piel y partes blandas: | NO se recomienda para ningun procedimiento limpio.

¢Como se indica la profilaxis?

Procedimientos dentales, mucosa orofaringea, respiratoria o esofagica:

Amoxicilina VO o ampicilina EV/IM 50 mg/kg (max 2 g) 30 a 60 minutos antes del procedimiento.
Alérgicos a penicilina: dindamicina ORAL/EV/IM 20 mg/kg (max. 600 mg) O Azitromicina / Claritromicina
15 mg/k (max. 500 mg) o Cefalexina 50mg/k (max. 2g) o Ceftriaxone 50mg/kg IV/IM 30 minutos antes
(Unica dosis).

Procedimientos genitourinarios o digestivos:

Amoxicilina ORAL, Ampicilina EV/IM + Gentamicina 1,5 mg/kg EV/IM (max. 300 mg) de 1a 2 horas antes.
Alérgicos a la Penicilina: Vancomicina o Teicoplanina + Gentamicina (Unica dosis).
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Prevencion de IRAB por VSR

El Virus Sincicial Respiratorio (VSR) es uno de los principales responsables de infeccion de las vias respiratorias en
menores de dos anos de vida. En los ninos y ninas con cardiopatias congénitas puede desencadenar un cuadro mas
grave de lo habitual, con necesidad de ingreso hospitalario e incluso en Unidades de Cuidados Intensivos, debido a
descompensacion cardioldgica.

Como normas generales para disminuir el riesgo de contraer esta infeccién se recomienda:

" Evitar las aglomeraciones (centros comerciales y espacios cerrados)
" Extremar las medidas de higiene, principalmente el lavado frecuente de manos y limpieza cuidadosa de
juguetes, chupetes y biberones, donde puede permanecer el virus

Se recomienda incluir a los nifos y ninas de edad menor o igual a 12 meses y 0 dias con CC que presenten inestabili-
dad hemodinamica significativa, en el «Programa de prevencion de infecciones respiratorias en lactantes prematu-
rosy RN de alto riesgon para la aplicacién de anticuerpo monoclonal (MSal, 2017).

Pueden ser incluidos en dicho Programa los ninos y ninas con las siguientes cardiopatias congénitas:

= (Cardiopatias con shuntde izquierda a derecha con insuficiencia cardiaca, recibiendo medicacion cardiold-
gicay en espera de turno quirtrgico: comunicacion interventricular (CIV) grande, canal auriculo-ventricular
(AV), tronco arterioso, anomalia total del retorno venoso (ATRV) pulmonar, doble salida de venticulo
derecho (DSVD) con hiperflujo.

" (ardiopatias ciandticas que requieran cirugia o interestadios: ventriculo tnico en todos sus estadios y
variantes, hipoplasia de corazdn izquierdo, atresia tricuspidea, atresia pulmonar con septum intacto y
Fallot con anastomosis sistémico pulmonar.

" (ardiopatias operadas con defecto residual y repercusion hemodinamica.

Los ninos/as portadores de CC que resuelvan la situacion dlinica de inestabilidad hemodinamica durante la tempo-
rada de circulacion viral, interrumpiran el cronograma al estabilizarse.

En caso de pertenecer a grupos de riesgo con indicacion de anticuerpo monoclonal, y de programarse el alta de es-
tos ninos/as durante los meses correspondientes a la circulacion de VSR, debe aplicarse la primera dosis de anti-
cuerpo monoclonal durante la semana previa al egreso hospitalario y continuar el esquema de profilaxis en forma
ambulatoria durante el periodo de circulacion viral.

Inmunizaciones especiales
Antigripal y COVID
Se sugiere aplicar vacuna antigripal anual y vacuna para COVID en todos los ninos y ninas con CC.

La vacunacion antigripal se aplica con la finalidad de reducir las complicaciones, hospitalizaciones, secuelas y muer-
tes ocasionadas por la infeccion del virus influenza en la poblacién de riesgo en Argentina. Deben recibirla todos los
ninos y ninas de 6 a 24 meses de edad y aquellas personas entre los 2 y 64 afos con cardiopatia congénita.

La Vacunacion contra COVID-19 deben recibirla todas las personas de 6 meses 0 mas hasta completar el esquema
primario y las dosis de refuerzo correspondientes.

Ambas vacunas pueden administrarse en forma simultanea.
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Neumococo

En huéspedes especiales con mayor riesgo ante infecciones neumocdccicas se contemplan esquemas especiales.
Asi, en ninos y ninas con CC cianozantes o con insuficiencia cardiaca, el esquema de vacunacion contra neumococo
para prevenir la enfermedad Invasiva contempla los siguientes esquemas (MSal, 2011) (MSal, 2017):

Vacuna conjugada de 13 serotipos (VCN-13)

Siinician la vacunacion entre los 2 y 6 meses de vida (inclusive):
3 dosis (intervalo minimo interdosis: 8 semanas) + 1 refuerzo (luego del ano de vida) (3+1).

Siinician la vacunacion entre los 7 y 12 meses de vida:
2 dosis (intervalo minimo interdosis: 8 semanas) + 1 refuerzo (luego del ano de vida (2+1).

Siinician la vacunacion entre los 13 meses y 5 anos de vida:
1dosis + 1 refuerzo (intervalo minimo interdosis: 8 semanas) (1+1).

Si inician la vacunacion siendo mayores de 5 anos:

1dosis.

En este grupo de pacientes se recomienda la vacunacion secuencial VCN13-VPN-23 Vacuna polisacarida de 23 sero-
tipos (VPN-23).

La vacuna VPN-23 se encuentra disponible en forma gratuita, en centros de salud y vacunatorios del Sector Pu-
blico, segun los lineamientos técnicos de Vacunacion para Huéspedes Especiales para ninos y ninas con CC ciano-
zantes o IC mayores de 2 anos de edad, contemplando el siguiente esquema:

Unica dosis con un intervalo de un afo desde la dltima dosis de VCN-13

Otras complicaciones asociadas
a las cardiopatias congénitas

Las CC pueden encontrarse asociadas a otras complicaciones, como dolor precordial, fiebre, vémitos, crisis sincopa-
les, etc. ante las cuales se indica una consulta médica inmediata. También puede aparecer policitemia, anemia o
alteraciones del ritmo cardiaco. (Ver Soraiz, MG. Sequimiento integral del recién nacido con cardiopatia congénita en
sus primeros anos de vida. Aspectos clinicos relacionados con el sequimiento. En: PRONEO, ciclo 22, Mddulo 3. Bue-
nos Aires. Editorial Médica Panamericana; marzo 2022.)

Por otra parte, el cuidado de la herida quirdrgica en las CC tiene indicaciones especificas, tanto en el posoperatorio
inmediato como luego del alta.

Al momento del alta resulta de crucial importancia que quienes estaran al cuidado de estas ninas
o niios reciban, en forma oral o escrita, indicaciones precisas acerca de como identificar las
complicaciones y la necesidad de consulta inmediata.
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Anexo |

Funciones del equipo de salud del I o Il Nivel de Atencion
vinculadas al control de salud de niios y niias con CC

*  Sequimiento longitudinal habitual del estado de salud
= Control del crecimiento. Antropometria: Medicidn de: Peso -Talla -Perimetro Cefalico
= Control de Signos Vitales, incluyendo:
* Tension Arterial (particularmente importante de 4 miembros o al menos MSD y un Ml en pacientes
con Coartacion de Aorta o Interrupcion del Arco Adrtico. En aquellos ninos/as operados de CoAo e

interrupcion del Arco Ao, realizar la medicion de TA en miembros superiores e inferiores para
identificar la progresion de la enfermedad y la aparicidn de re-coartaciones.

* Saturacion de Oxigeno (especialmente en las cardiopatias ciandticas y fo cirugias paliativas)

" Vigilancia del desarrollo, pesquisas, promocion del desarrollo integral y puericultura

" Promocion de Pautas de alimentacion saludable y actividad fisica

= Solicitud y control de pesquisas especificas (auditivas, renal)

= Actualizacion de Inmunizaciones Calendario Nacional y Huéspedes especiales

" Cuidado de la salud bucal en coordinacion con equipo odontoldgico cuando lo hubiera.

" Deteccion precoz de complicaciones (clinicas o quirlrgicas) asociadas a su patologia de base o
requerimiento de atencion en otro nivel.

" Manejo ambulatorio de intercurrencias.

" Prevencion de infecciones respiratorias agudas.

=  Colocacién de SNG y orientacion para su cuidado.

*  Cuidados de la piel en ostomias y cuidados de la herida.

= Solicitud de estudios complementarios diagndsticos si requiere (laboratorios, imagenes, etc.).

*  Derivacion a centros de mayor complejidad en caso de necesidad. Comunicacion con elfla pediatra de
seguimiento en centros de IlI° Nivel. Comunicacidn con cardidlogo/a de cabecera local.

" Gestion para la adquisicion de medicacion y apoyo para su uso.
= (apacitacion ala familia y a los adultos significativos (docentes, clubes) sobre los apoyos y ajustes que

requiera cada nino o nina segun su perfil funcional y en coordinacion con terapeutas del nivel de mayor
complejidad.

= Psicoeducacion ninofa, familia, escuela.

" Incorporar la evaluacién de aspectos emocionales en el control de salud.
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Anexo Il

Funciones de los equipos en las EPII

Seguimiento longitudinal y evaluacion integral del estado de salud del nino/a con CC
Prevencion de discapacidad. Deteccidn precoz de comorbilidades

Evaluacion y sequimiento nutricional

Evaluaciones formales del desarrollo infantil

Evaluaciones psicodiagndsticas

Comunicacion y articulacion con equipos de la comunidad.

Control cardioldgico ambulatorio y en internacion en el pre y post operatorio.

Entrenamiento a las familias en el uso de tecnologias (para soporte enteral, cuidado de ostomas u otros).
Campana de prevencion de infecciones respiratorias en lactantes prematuros y RN de alto riesgo (anticuerpo
monoclonal). Entrenamiento al equipo de salud del primer nivel (ya sea presencial o a través de telemedicina)

Evaluacion y sequimiento de las familias. Gestion de recursos de salud y acceso a derechos: medicaciones,
traslados, alojamientos, viticos y gestion del CUD, PENSIONES, u otros planes o subsidios sociales segun
corresponda para lograr la mejor calidad de vida del paciente

Comunicacion fluida con el equipo de sequimiento, los pacientes y sus familias ante posibles
descompensaciones y /o necesidades de ingreso a las unidades por cuestiones relacionadas a re operaciones u
otras complicaciones graves.

Coordinacion de interconsultas
Preparacion para el alta domiciliaria. Idealmente armado de equipos de preparacion para el alta.
Realizacion del plan de cuidados y monitoreo del mismo.
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