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l. RESUMEN.

La cardiopatia congénita (CC) es el defecto congénito mas comun, con una
prevalencia mundial al nacer de 8,2 por cada 1000 recién nacidos”.

El advenimiento de la atencion cardioldgica y quirurgica cardiaca moderna ha
transformado el prondstico incluso para tipos criticos de cardiopatias congénitas en
paises de altos ingresos’ por lo que la supervivencia y la esperanza de vida de los
pacientes con cardiopatia congénita ha mejorado significativamente.

El 90% de los nifios que nacen con cardiopatias congénitas sobreviven hasta la
edad adulta gracias a los avances en nuevas técnicas quirurgicas, asi como el
manejo perioperatorio y cuidados intensivos en el area de cardiologia pediatrica®.
En consecuencia, los pacientes y las familias deben estar preparados para la edad
adulta emergente.

Al llegar a la edad adulta, los pacientes deben ser transferidos a
centros/proveedores de atencidn para adultos capaces de manejar sus
necesidades, y deben existir sistemas para garantizar la continuidad de la atencion
de alta calidad después de dejar la cardiologia pediatrica para evitar interrupciones
en el seguimiento que se asocian con mayor morbilidad y re intervenciones

urgentes.



Il MARCO TEORICO.

ANTECEDENTES GENERALES.

La cardiopatia congénita (CC) es el defecto congénito mas comun, con una

prevalencia mundial al nacer de 8,2 por cada 1000 recién nacidos”.

Las cardiopatias congénitas (CC) son anomalias estructurales del corazéon y/o
grandes vasos que emergen del mismo. Representan la primera causa de
mortalidad neonatal precoz (40%) y representa la segunda causa de mortalidad
infantil (32%)?. Asi mismo, representan alrededor del 40% de las muertes por
malformaciones congénitas que se producen en el primer afio de vida®. Se reporta
a nivel mundial una prevalencia de 8.14% por cada 1000 nacimientos®.
Aproximadamente de 8 hasta 11.4 de cada mil recién nacidos (RN) vivos las
presentan por lo cual constituyen un problema de salud publica y son una importante
causa de muerte en menores de cuatro afios®. En México, se reporta una
prevalencia aproximada de 8 /1000 recién nacidos vivos y una incidencia estimada
de 8-12/1000. Un elevado porcentaje de infantes fallecen antes de cumplir 28 dias
de vida representando mas del 25% de la mortalidad neonatal®.

La prevalencia informada al nacer de cardiopatia congénita varia ampliamente entre
los estudios en todo el mundo. La estimacién de 8 por 1.000 nacidos vivos se acepta
generalmente como la mejor aproximacion’. En México, no existen bases de datos
que registren de forma sistematizada su frecuencia, por lo que el calculo se basa en
una prevalencia estimada de 8-10 por cada 1000 recién nacidos, y extrapolado a la
natalidad, se esperan de 18,000 a 20,000 casos nuevos por afio®. En general, entre
1970 y 2017, la prevalencia de CC aumentdé globalmente en un 10 % cada 5 afios,
y mas del 90 % de este aumento probablemente se deba a una mayor deteccion de
lesiones mas leves (Comunicacion interauriular (CIA), comunicacion interventricular

(CIV) y persistencia del conducto arterioso (PCA)'.



De acuerdo a la nueva guia para el tratamiento de las Cardiopatias congénitas en
el adulto publicada en 2020 por la Asociacion Europea de Cardiologia, ESC, por sus
siglas en inglés (European Society of Cardiology), clasifica a las cardiopatias
congénitas en leves, moderadas o graves (Tabla 1)°

Tabla 1. Clasificacion de las Cardiopatias congénitas de acuerdo a su
complejidad.

Leve.

Enfermedad valvular aodrtica congénita aislada y patologia de la valvula adrtica
bicuspide

Enfermedad congénita aislada de la valvula mitral (excepto valvula en paracaidas,
orificio en forma de hendidura).

Estenosis pulmonar aislada leve (infundibular, valvular, supravalvular)

CIA, DSV o DAP pequefio y aislado

CIA de tipo ostium secundum reparada, defecto del seno venoso, DSV o DAP sin
secuelas, como agrandamiento de la camara, disfunciéon ventricular o PAP
elevada.

Moderada (reparada o no reparada cuando no se especifique):

Conexion venosa pulmonar anémala (parcial o total)

Coronaria anomala con origen en la AP

Coronaria anémala con origen en el seno contrario

Estenosis adrtica-subvalvular o supravalvular

DSAV, parcial o completo, incluida la CIA tipo ostium primum (excluida la
enfermedad vascular pulmonar).

CIA tipo ostium secundum moderada o grande no reparada (excluida la
enfermedad vascular pulmonar).

Coartacion de la aorta

Ventriculo derecho de doble camara.

Anomalia de Ebstein



Sindrome de Marfan y EHAT relacionadas, sindrome de Turner
DAP moderado o grande no reparado (excluida la enfermedad vascular pulmonar)
Estenosis pulmonar periférica.
Estenosis pulmonar (infundibular, valvular, supravalvular) moderada o grave
Aneurisma/fistula del seno de Valsalva
Defecto del seno venoso
Tetralogia de Fallot reparada.
Transposicion de las grandes arterias tras operacion de switch arterial
DSV con anomalias asociadas (excluida la enfermedad vascular pulmonar) o
cortocircuito moderado o grave.
Grave (reparada o no reparada cuando no se especifique):
Cualquier CC (reparada o no reparada) asociada con enfermedad vascular
pulmonar (incluyendo sindrome de Eisenmenger)
Cualquier CC ciandtica (no operada o paliada)
Ventriculo de doble salida
Circulacion de Fontan
Arco adrtico interrumpido
Atresia pulmonar (todas las formas)
Transposicion de las grandes arterias arterias (excepto pacientes con operacion
de switch arterial).
Corazoén univentricular (ventriculo izquierdo/ derecho de doble entrada, atresia
tricuspidea/ mitral, sindrome del corazén izquierdo hipoplasico o cualquier otra
anomalia con un unico ventriculo funcional).
Tronco arterioso.
Otras anomalias complejas de la conexion AV y ventriculo arterial (como el
corazon entrecruzado, sindromes de heterotaxia o inversion ventricular).
AP: arteria pulmonar; AV: auriculo-ventricular; CC: cardiopatia congénita; CIA: comunicacion
interauricular; DAP: ductus arterioso persistente; DSAV: defecto del septo AV; DSV: defecto del

septo ventricular; EHAT: enfermedad hereditaria de la aorta toracica; PAP: presién arterial

pulmonar; VI: ventriculo izquierdo.
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ANTECEDENTES ESPECIFICOS.

El advenimiento de la atencion cardioldgica y quirurgica cardiaca moderna ha
transformado el prondstico incluso para tipos criticos de cardiopatias congénitas en
paises de altos ingresos’

La supervivencia y la esperanza de vida de los pacientes con CC ha mejorado
significativamente, en paises desarrollados el 90% de los nifios afectados pueden
llegar a la edad adulta. En Estados Unidos, el numero de adultos con CC esta
aumentando exponencialmente y ahora supera 1 000 000'. Al menos la mitad de
estos pacientes pueden tener CC compleja. Menos del 30% de los adultos con CC
son atendidos por proveedores especializados apropiados. Menos del 15% de estos
pacientes, que son atendidos en clinicas especializadas en CC para adultos
(ACHD), tienen CHD clasificada como grave.

El 90% de los nifios que nacen con cardiopatias congénitas sobreviven hasta la
edad adulta gracias a los avances en nuevas técnicas quirurgicas, asi como el
manejo perioperatorio y cuidados intensivos en el area de cardiologia pediatrica®.
En consecuencia, los pacientes y las familias deben estar preparados para la edad
adulta emergente.

Al llegar a la edad adulta, los pacientes deben ser transferidos a
centros/proveedores de atencidn para adultos capaces de manejar sus
necesidades, y deben existir sistemas para garantizar la continuidad de la atencion
de alta calidad después de dejar la cardiologia pediatrica.

Los estudios indicaron que la transferencia a la atencién de adultos con cardiopatia
congeénita, a menudo se asocia con la interrupcion del seguimiento cardiaco hasta
en un 26.1%, sin recibir suficiente apoyo durante su transicion a la edad adulta®°.
Las interrupciones en la atencidn ocurren en 3,6 a 62,7% de los pacientes jovenes
con CC asociandose con mayor morbilidad y re intervenciones urgentes'".
Desafortunadamente, en ausencia de programas estructurados para guiar esta
transicion, a menudo hay atencidn retrasada o inapropiada, sincronizacion
inadecuada de la transferencia de la atencion y estrés emocional y financiero hacia
los pacientes, sus familias y el sistema de atencion médica. Por tal motivo, todos los
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pacientes con cardiopatias congénitas deben recibir atencion de transicion, de
manera coordinada que los prepare para gestionar de forma independiente sus
necesidades de atencion de por vida 2.

En 1993, Blum et al. definid la transicion como “el movimiento planificado con un
propdsito de adolescentes y adultos jovenes con condiciones fisicas y médicas
cronicas de sistemas de atencidn médica centrados en el nifio a sistemas de
atencion médica orientados a los adultos”, que es “ininterrumpido, coordinado,
apropiado para el desarrollo, psicosocialmente sdlido e integral'3.

La transferencia de atencion, en comparacion con el concepto mas amplio de
transicion, ha sido definida por Mackie y colegas como un punto unico en el tiempo
cuando un paciente cambia su atencibn médica de proveedores pediatricos a

adultos™.

La Academia Americana de Pediatria establece como objetivo de la transicion
maximizar el funcionamiento y la esperanza de vida a través de la provision de
servicios de atencion médica de alta calidad y apropiados para continuar el
seguimiento del paciente adolescente a la edad adulta’. Los programas de
transicibn deben proporcionar atencion meédica ininterrumpida centrada en el
paciente, apropiada para la edad y el desarrollo, flexible e integral. Debe incluir
educacion apropiada para la edad sobre condiciones médicas y promover
habilidades en comunicacion, toma de decisiones, autocuidado y autodefensa. El
objetivo final de un programa de transicién es optimizar la calidad de vida, la

esperanza de vida y la productividad futura de los pacientes jévenes 6.

De acuerdo con la declaracion de mejores practicas de ACC/AHA de 2011, existen
multiples areas que deben abordarse para una transicion exitosa a la edad adulta.
Reid et al informaron en 2004 que solo el 48% de los adolescentes con cardiopatia
congénita experimentaron una transicién exitosa, la cual se logr6 debido a la
atencion continua que recibian los pacientes durante la adolescencia con una

discusion continua sobre la importancia de la transicion'’.
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Las guias Europeas establecen metas para lograr una adecuada transicion dentro

de las cuales se comenta'?:

Lograr una calidad de vida 6ptima,

= Adherencia a la medicacion y/u otro tratamiento.

= Conocimiento de la enfermedad: comprension de las caracteristicas de las
condiciones y complicaciones. Conocer los nombres y el propésito de los
medicamentos. Conocer opciones de vida saludable y medidas preventivas.

= Continuidad de atencion: asistencia a citas médicas, mantener un
seguimiento del paciente, asistir a las visitas programadas en el cuidado de
adultos después del traslado.

= Evitar hospitalizaciones innecesarias.

= Mantener y mejorar el control de enfermedades.

= Acceso a la atencidn/recepcién coordinada: comprender las opciones de
seguro médico.

= Construir una relacién de confianza con el proveedor adulto.

= Tener una red social de amigos que le apoyen.

Se han identificado varios pasos que son fundamentales para la transicion exitosa
de un niflo en un sistema pediatrico a uno centrado en el paciente adulto, incluidos

los siguientes’®:

1. Atencion médica integral coordinada y administrada (generalmente un proveedor
de atencion primaria, pero en algunos casos un centro de atencion terciaria o una

practica de subespecialidad)
2. Acceso a la financiacion sanitaria.

3. Educacion de proveedores adultos en el manejo de condiciones cronicas

previamente limitadas a la poblacion pediatrica

4. Comunicacion continua y coordinada entre pacientes, familias y proveedores de

atencion médica pediatrica y de adultos para facilitar la transicion y la transferencia
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Aqui, hemos observado diferencias en los déficits de conocimiento de la
enfermedad informados por los pacientes con respecto a cuestiones médicas y de
estilo de vida, que estan influenciadas tanto por el sexo como por la complejidad de
la enfermedad cardiaca.

La edad mas joven y la enfermedad cardiaca simple se asociaron con una mayor
deficiencia de conocimiento, mientras que los pacientes masculinos y femeninos
exhibieron diferencias en las brechas de conocimiento meédico versus estilo de vida
a pesar de puntajes generales similares. Se identificaron mayores lagunas de
conocimiento sobre el dominio del embarazo y la planificacion familiar entre las

mujeres’3

Actualmente se cred un Registro Epidemiologico de las Cardiopatias Congénitas
del Adulto, que coordinan el Instituto Nacional de Cardiologia “Ilgnacio Chavez” y el
Hospital Centro Médico Nacional Siglo XXI IMSS; de éste primer analisis de 3400
pacientes se observo que la falta de transicion aumenta en un 39% la mortalidad de
los pacientes adultos con CC. Asimismo, en el Instituto se ingresan cada semana a
la clinica de CCA aproximadamente 10-15 pacientes referidos de diversas
instituciones del pais.

La poblacion activa de la Clinica de CCA del Instituto Nacional de Cardiologia es de
alrededor de 9000 pacientes.
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l. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Aproximadamente el 85 % de los bebés que nacen con anomalias cardiovasculares
pueden llegar a la edad adulta y, con la mejora continua de la técnica quirurgica,
esto podria aumentar aun mas en las préximas dos décadas. En Canada, se estima
que el numero de supervivientes con cardiopatias congénitas en adultos aumentara
de 94.000 en 1996 a 124.000 a finales de 2006"8.

La Academia Estadounidense de Pediatria afirma que el 90 % de los nifios con
necesidades especiales llegan a los 21 afos, pero el 45 % de ellos carece de acceso
a un medico que esté familiarizado con su(s) condicion(es). Ademas, el 30% de
todos los adultos jévenes de 18 a 24 anos carecen de una fuente de pago para su

atencion médica’®.

Los pacientes con condiciones clinicas complejas no pueden considerarse curados,
teniendo en cuenta los riesgos sustanciales de complicaciones a largo plazo. Por lo
tanto, se requiere atencion de seguimiento médico de por vida, incluida la
transferencia de la atencion de los centros de atencion médica pediatricos a una
atencion médica de adultos. Estos pacientes mas complejos son obviamente
vulnerables a comorbilidades adquiridas adicionales que afectan tanto su atencion
cardiaca como médica, incluidas la hipertension, las enfermedades pulmonares,

renales y miocardicas, y la enfermedad de las arterias coronarias.

Las comorbilidades cardiacas mas comunes incluyen insuficiencia cardiaca,
arritmia, hipertension pulmonar, aortopatia y endocarditis, mientras que las
comorbilidades no cardiacas incluyen trastornos metabdlicos y enfermedades
endocrinolégicas, hepaticas, nefrologicas y neuroldgicas. Ademas, los adultos con
CC experimentan con frecuencia limitaciones psicologicas como depresion,

ansiedad o trastornos de estrés postraumatico®.

En el Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez se ha llevado a cabo el
Registro Epidemiolégico de Cardiopatias Congénitas del adulto (RECCAD por sus
siglas en espaniol) el cual se creo a partir de la necesidad de obtener un panorama
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real de las cardiopatias congénitas del adulto; la prevalencia actual de las mismas
en México; identificar las caracteristicas sociodemograficas y clinicas asi como el
tratamiento mas prevalente de los adultos con cardiopatias congénitas atendidos en
las clinicas de Cardiopatia Congénita del Adulto.

Con base en los datos obtenidos del RECCAD; en el cual se estima que un paciente
no transicionado adecuadamente aumenta su mortalidad en un 39% y que las CCA
representan mas del 35% de la atencion por problemas cardiovasculares en nuestra

institucion, se debe crear un programa eficiente de transicion.

Con las pautas incluidas en la guia de la Asociacién Americana del Corazén para
una transicion exitosa en los pacientes con cardiopatia congénita, se puede realizar
una comparacion con lo realizado en nuestra unidad hospitalaria, logrando asi la
conformacién de un protocolo que sea pauta de guia para la transferencia de la
consulta de cardiologia pediatrica a cardiologia de adultos dentro del seguimiento
de los pacientes con cardiopatia congénita en nuestra misma unidad hospitalaria
asi como en los centros donde no se cuente con una clinica de transicion, con lo
cual se evite en lo maximo posible la pérdida o interrupcion del manejo médico en

este grupo de pacientes.

Il JUSTIFICACION

Actualmente en nuestro pais no se encuentra establecido un protocolo que indique
los procesos a seguir en la atencion de pacientes pediatricos con diagndstico de
cardiopatia congénita y su transferencia a la consulta de adultos, presentandose
interrupcion en el seguimiento médico y perdida de pacientes, lo cual obliga a la
necesidad de realizacion de una investigacion que permita la orientacion en el
seguimiento y transicidon a la edad adulta de pacientes con cardiopatia congénita.
Para la realizacion de una transicién exitosa de la consulta pediatrica a la consulta

de adultos se requiere el inicio de preparacion y orientacion desde la adolescencia,
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tanto del paciente como de sus padres, con lo cual se evitaria la perdida de

pacientes y se aseguraria continuar una atencion integral de los mismos.

El instituto tiene la infraestructura para crear un programa eficiente debido a que
cuenta con cardiopediatria y la clinica de cardiopatias congénitas del adulto. Sin
embargo, esto no solo se limita a nuestra institucion, ya que se refieren pacientes
de otras instituciones como son el Instituto Nacional de Pediatria, Hospital Infantil
de México Federico Gomez, Hospitales de salud de la Ciudad de México y de
diversos estados del pais.

La realizaciéon del presente trabajo permitird identificar las necesidades en la
atencion, para priorizar la atencion basada en severidad de la cardiopatia, secuelas
asociadas a la reparacion y/o cardiopatia congénita, insuficiencia cardiaca, etc.

M. PREGUNTA DE INVESTIGACION.

¢, Cual el perfil clinico y paraclinico de los pacientes que se transicionan de la edad
pediatrica a la edad adulta con cardiopatia congénita en el Instituto Nacional de
Cardiologia Ignacio Chavez en el periodo comprendido de Noviembre 2021 a Junio
20227

IV. HIPOTESIS.

La falta de transicion adecuada aumenta la morbilidad y mortalidad en cardiopatias

congénitas.
HIPOTESIS NULA.

La falta de transicion adecuada no aumenta la morbilidad y mortalidad en

cardiopatias congénitas en la edad adulta.
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V.

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Identificar el perfil clinico y paraclinico de los pacientes que se transicionan de

cardiopediatria a la clinica de CCA.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

VL.

. Estratificar por severidad y necesidades de atencion a los pacientes mayores

de 18 anos con CC.

. Describir las caracteristicas demograficas de los pacientes con cardiopatia

congénita que se encuentran en el proceso de transicion.
|dentificar las cardiopatias congénitas mas frecuentes en el Instituto Nacional
de Cardiologia Ignacio Chavez.

. Establecer la clase funcional y la actividad en la cual se encuentran los

pacientes con cardiopatia congénita

Analizar el tipo de tratamiento mas prevalente: paliacion, reparacion o
médico.

Examinar el seguimiento de las consultas médicas en los pacientes con
cardiopatia congénita

Establecer la poblacion femenina en edad reproductiva.

METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION.

DISENO Y TIPO DE ESTUDIO

Se realizdé un estudio transversal, descriptivo, observacional, ambilectivo en el cual

se recabaron datos de pacientes con base en el expediente clinico.
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MATERIAL Y METODOS.

Se recabaron datos de 367 pacientes mayores de 18 afios de edad con cardiopatia
congénita del Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez en el periodo
comprendido de Noviembre 2021 a Junio 2022. Se identificaron datos demograficos
como la edad, sexo, embarazo, Estado de procedencia, actividad actual, asi como
datos del estado clinico actual del paciente dentro de los cuales se incluyeron tipo
de cardiopatia congénita, severidad de la cardiopatia, clase funcional de acuerdo a
la clasificacion de la NYHA (por sus siglas en inglés New York Heart Association),
ultima fraccién de eyeccion, la asociacion con sindrome genético, la presencia de
arritmias; el ultimo procedimiento realizado en la infancia; el estatus actual del
paciente con respecto al tratamiento otorgado; si cuenta con algun dispositivo
intracardiaco; el tratamiento farmacologico que recibe actualmente. Asi mismo se
definio si el paciente se encuentra en el periodo de transicion de la atencion
pediatrica a la atencion adulta y la relacion que guarda la clase funcional, la fraccion
de eyeccion del ventriculo izquierdo (FEVI), el estado de salud actual del paciente,
los factores de riesgo de mortalidad y el embarazo en los pacientes que reciben
atencion en la clinica de cardiopatias congénitas del adulto comparado con los que

aun no son transicionados.
METODO DE RECOLECCION DE DATOS.

Se recolectaron las diferentes variables del estudio del expediente clinico
electrénico. La informacién se registré en una hoja de recoleccién de datos en

software Excel para su posterior analisis.

DEFINICION DEL GRUPO A INTERVENIR.
Tipo de muestreo.

Muestreo no probabilistico por conveniencia incluyendo a toda la poblacion que

ingrese en el periodo estipulado bajo los criterios de inclusion.
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UBICACION ESPACIO - TEMPORAL

Pacientes del servicio de Cardiopatias Congénitas del Instituto Nacional de
Cardiologia Ignacio Chavez, nacidos entre 2004 y 2009 (18 a 21 afios de edad).

SELECCION DE LA MUESTRA

Se incluyeron todos los pacientes con Cardiopatia Congénita que se encuentren en
el rango de edad de los 18 a los 21 afios que hayan sido referidos o hayan acudido
a su primera consulta en la clinica de Cardiopatias Congénitas del Adulto del
Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez en el periodo de estudio

estipulado.
TAMANO DE LA MUESTRA

Se incluyeron 367 pacientes, esto de acuerdo a lo reportado en el analisis
demografico de la clinica de cardiopatias congénitas del Instituto Nacional de

Cardiologia Ignacio Chavez.
Forma y captura de datos:
A través de una hoja de Excel para recoleccion de datos.

Tiempo de ejecucion. Noviembre 2021 a Junio 2022

VIl. CRITERIOS DE SELECCION.
CRITERIOS DE INCLUSION

o Edad comprendida entre los 18 y los 21 afos al momento del estudio

o Pacientes con diagndéstico de algun tipo de cardiopatia congénita
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o Derechohabiente del Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez que

reciben atencion en la consulta externa de Cardiopatias congénitas del

Adulto

o Pacientes que cuenten con expediente el cual contenga informacién con

respecto a su estado clinico.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Pacientes que no cuenten con expediente clinico electrénico del Instituto Nacional

de Cardiologia Ignacio Chavez.

VIill. DEFINICION DE VARIABLES.
Variable Definicion conceptual | Definicion operativa Tipo de | Escala de | Indicador.
variable medicion
Edad Tiempo trascurrido a A través de lo registrado | Cuantitativa Discreta afios
en el expediente clinico
partir del nacimiento de electronico
un individuo
Sexo Condicién organica que | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Hombre/
distingue al hombre de | en el expediente clinico mujer
la mujer en los seres | electrénico.
humanos
Peso Cantidad de masa que | A través de lo registrado | Cuantitativa Continua Kilogramo,
alberga el cuerpo de | en el expediente clinico gramos.
una persona. electrénico.
Talla Medida de la altura de | A través de lo registrado | Cuantitativa Discreta Centimetros
cada persona. en el expediente clinico
electronico.
Ocupacion. Estudiante: persona | A través de lo registrado | Cualitativa Ordinal Estudiante
que recibe educaciéon | en el expediente clinico
en una institucion | electronico Empleado
educacional y que no p
recibe remuneraciones.
Empleado: persona Desempleado
que trabaja para otra o
para una institucion a
cambio de un salario
Desempleado: persona
que esta en
condiciones de trabajar
pero no tiene empleo o
lo ha perdido.
Area geografica | Entidad federativaenla | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Multiples
de origen. Republica Mexicana en | en el expediente clinico respuestas
la cual reside electrénico posibles
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Sindrome Conjunto de afecciones | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Multiples

genético cuyo origen se | en el expediente clinico respuestas
encuentra en cambios | electronico posibles.
en el material genético.

Tipo de | Alteracion estructural y | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Multiples

cardiopatia funcional del corazén | en el expediente clinico respuestas

congénita que existe antes del | electronico posibles.
nacimiento

Cianosis Coloracion azulada de | A través de lo registrado | Cualitativa Dicotémica Ciandtica/ no
la piel o mucosa debida | en el expediente clinico ciandtico
a una oxigenacion | electronico
insuficiente  de la
sangre

Complejidad de | Clasificacion de la | A través de lo registrado | Cualitativa Ordinal Leve

la cardiopatia | complejidad de las | en el expediente clinico

congénita cardiopatias electrénico Moderada
congénitas referida en
la tabla 4 de la Guia
ESC 2020 para el Grave.
tratamiento de las
cardiopatias
congénitas del adulto® .

Intervencion Procedimiento A través de lo registrado | Cualitativa Dicotémica. Con
quirurgico o percutaneo | en el expediente clinico intervencion.
para tratar una | electrénico
cardiopatia congénita, Sin
O para mejorar su . ”
calidad de vida. intervencion.

Tipo de | Accion preventiva o | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Quirdrgica.

intervencion correctiva realizada en el expediente clinico

electronico .
Percutanea.

Cirugia. Procedimiento a | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Paliativa.
corazén abierto para | en el expediente clinico
reparar una cardiopatia | electrénico "

- . Reparacion.
congénita o mejorar la
calidad de vida.

Numero de | Cirugias cardiacas que | A través de lo registrado | Cuantitativa Discreta Numero.

procedimientos se le han realizado al | en el expediente clinico

quirurgicos. paciente expresado en | electrénico
ndmero.

Clase funcional. Capacidad de ejecutar | A través de lo registrado | Cuantitativa Discreta |
tareas y desempeiar | en el expediente clinico
roles en la vida diaria. | electronico. I
Evaluacién  realizada
mediante la escala
NYHA (New York Heart 1]
Association).

V.
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FEVI Porcentaje de sangre | A través de lo registrado | Cuantitativa Continua >50%
que el ventriculo | en el expediente clinico
sistémico expulsa en | electrénico.
cada latido medido 40-50%
mediante ecografia.
<40%
Comorbilidades Presencia de uno o | A través de lo registrado | Cuantitativa. Discreta 1
asociadas mas trastornos ademas | en el expediente clinico
de la enfermedad o | electronico. 2
trastorno primario.
3
>4
Arritmia Ritmo cardiaco | A través del ultimo | Cualitativa Nominal Multiples
diferente  del ritmo | electrocardiograma respuestas
sinusal normal descrito, registrado en el posibles.
expediente clinico
electronico
Farmacos Sustancia con | A través de lo registrado | Cualitativa Nominal Multiples
composicion  quimica | en el expediente clinico respuestas
exactamente conocida | electrénico. posibles.
y que es capaz de
producir efectos o
cambios sobre una
determinada propiedad
fisiolégica de quien lo
consume
Historia de | Periodo de transcurre | A través de lo registrado | Cualitativa Dicotémica Si
embarazo entre la concepciony el | en el expediente clinico
parto. Antecedente de | electrénico.
embarazos antes de la no
fecha de cohorte.
Estado del | Capacidad de | A través de lo registrado | Cualitativa Dicotémica Vivo
paciente organizacion, en el expediente clinico
crecimiento, electronico Muerto
metabolizar, responder
a estimulos externos,
reproduccion y muerte.
Seguimiento Proceso de atencion | A través de lo registrado | Cualitativa Ordinal Primer nivel,
médico sanitario que continuaa | en el expediente clinico Cardidlogo,
otra intervencion | electrénico, evaluando la Cardidlogo
diagnéstica o | atencién médica recibida especialista
terapéutica, con el | en algun consultorio en
objetivo de finalizar el | perteneciente al Instituto Cardiopatias
episodio de atenciéon | Nacional de Cardiologia congénitas
iniciado para conseguir | Ignacio Chavez 6 del adulto,
su completa | mediante via telefénica Cardidlogo
recuperacion, o de | corroborando la pediatra.

mantener un estado de
salud satisfactorio en
enfermedades
cronicas.

institucion donde recibe
seguimiento.
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Transicion. Paso del paciente | De acuerdo a lo | Cualitativa Dicotémica Exitosa,

desde el modelo de | registrado en el

atencion de la edad | expediente clinico Sin

pediatrica al modelo | electrénico, que cuente no
seguimiento.

asistencial de la edad | con consulta médica en
adulta. un tiempo menor a 6
meses.

IX. PROCEDIMIENTO.
FUENTES DE RECOLECCION DE LOS DATOS

Recoleccion de las variables incluidas para el presente estudio a través de la
revision de censos diarios del servicio, expediente fisico, expediente clinico

electronico, estudios de imagen, registro de sesiones médico quirurgicas.
DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

a. Poblacion de estudio: Para la realizacion del presente estudio, se capté a los
pacientes con diagnostico de algun tipo de cardiopatia congénita atendidos en la
clinica de Cardiopatias congénitas del adulto del Instituto Nacional de Cardiologia
Ignacio Chavez, esto mediante la investigacion del registro de los pacientes en
fuentes distintas: 1. Censos diarios del Servicio de Cardiologia Pediatrica y el
servicio de Cardiopatias Congénitas del Adulto; 2. Departamento de Estadistica con
pacientes que cumplan los criterios de inclusion estipulados para el presente
estudio, con diagnésticos del CIE 10 correspondientes a Cardiopatias congénitas.

b. Proceso de obtencion de la informacién: se recab6 informacién de los
pacientes referidos del servicio de cardiologia pediatrica a la clinica de Cardiopatias
Congénitas del adulto o que ya hayan recibido su primer consulta de atencion en
dicho servicio, se realizé busqueda de los mismos mediante el Expediente clinico
electronico y expedientes fisicos para garantizar el llenado de la informacion en la

base de datos.
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c. Registro de datos: Una vez realizada la seleccion de nuestros pacientes, de
acuerdo a las variables de interés para el presente estudio, se llené la base de datos
de forma electronica mediante una hoja de recoleccidén de datos en software Excel
para su posterior analisis en el programa estadistico SPSS de IBM version 25 para
Mac.

- Se identifico el tipo de cardiopatia congénita que presenta el paciente, su
asociacion sindromatica asi como la terapia médica con la cual se

encontraban al momento del estudio, al igual que su registro demografico.

- Se verificaron los procedimientos quirurgicos hasta el momento realizados,

asi como el estatus clinico actual de la cardiopatia.

- Se registré el numero de procedimientos quirurgicos realizados en cada
paciente, haciendo relacion de los mismos de acuerdo a la cardiopatia
congénita presentada.

- Se busco la existencia de alguna arritmia presente antes o posterior al
procedimiento intervencionista realizado, asi como el manejo dado, ya sea

meédico, o mediante la colocacion de marcapasos o desfibrilador.

-Se verifico la clase funcional en la cual se encontraba el paciente al
momento del estudio, en relacion con la FEVI reportada, esto mediante la
busqueda del ultimo estudio de imagen realizado (ecocardiograma,
Resonancia Magnética, TAC)

- Se evaluo el estatus de seguimiento del paciente (si continua en
seguimiento, si ha perdido seguimiento, pacientes fallecidos, las causas de

defuncion).

d. Verificacion de la integridad y validez de los datos: los datos obtenidos se
analizaron en el programa estadistico SPSS version 25. Donde se realizé un
proceso de verificacion de los datos, eliminacion de registros duplicados,

impugnacion y revision especifica de valores extremos o incoherentes.
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X. CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la Salud, en su titulo segundo, De los Aspectos Eticos de la Investigacion en
Seres Humanos, Capitulo |, Articulo 17, en el cual describe como:

- Categoria | 6 evaluacion sin riesgo a los estudios que emplean técnicas y métodos
de investigacion documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza
ninguna intervencion o modificacion intencionada en las variables fisioldgicas,
psicologicas y sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que
se consideran: cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros,

en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

Por lo cual el presente estudio se encuentra considerado dentro de la Categoria |,
ya que al ser un estudio observacional, se pretende solo la revision del expediente
clinico electrénico del Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez.

Se describe en el mismo reglamento, en su articulo 23: En caso de investigaciones
con riesgo minimo, la Comisién de Etica, por razones justificadas, podra autorizar
que el consentimiento informado se obtenga sin formularse escrito, y tratandose de
investigaciones sin riesgo, podra dispensar al investigador la obtencion del

consentimiento informado.

Motivo por el cual no se encuentra considerada la necesidad obligada de

consentimiento informado para la realizacidén de nuestro estudio.

Se apegd este proyecto de investigacion a los lineamientos generales del cédigo de
Nuremberg, Helsinki asi como los apartados columnares de la bioética e
investigacion clinica. La recoleccion de datos se hizo sobre un procedimiento que
se realiza de rutina por lo que el investigador y sus asesores se comprometieron a
resguardar en todo momento la confidencialidad de los datos a través de un cifrado

de la informacion sensible?®
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Xl. CONFLICO DE INTERESES.

No existe conflicto de intereses para la realizacién del estudio.

Xll. LOGISTICA

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Grafica de GANTT

Meses 1 2 3 4 5 6

Autorizacion X

del protocolo

Recoleccion X X X X
de datos

Procesamiento X

de los datos

Analisis de X
datos

Discusion de X

resultados

Integracion de
la tesis

Presentacion

de tesis

RECURSOS HUMANOS:

o Médico residente de cardiologia pediatrica.

e Meédico pasante de servicio social capacitado especialmente para el llenado

de la informacion.
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o Dra. Gabriela Pereira Lopez: Cardiéloga pediatra, ecocardiografista, adscrita
al servicio de Cardiologia pediatrica del Instituto Nacional de Cardiologia
Ignacio Chavez.

e Dr. Edgar Garcia Cruz. Cardidlogo, Titular de la alta especialidad de
Cardiopatias Congénitas del Adulto en el Instituto Nacional de Cardiologia

Ignacio Chavez.

RECURSOS MATERIALES:

e Computadora personal, Mac Book Air ®.
o Expediente electrénico del Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez.

RECURSOS FINANCIEROS:

* No requiere recursos financieros.

DIFUSION

Estudio para Tesis de posgrado para obtener el titulo de la especialidad en
Cardiologia Pediatrica.

PATROCINADORES

Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez.
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Xlll. ANALISIS ESTADISTICO.

Se utilizé el programa STATA v13 (StataCorp LP, College Station, Tx). Se realizé
un analisis descriptivo de las variables cuantitativas, y dependiendo de su
normalidad, corroborada por la prueba de Shapiro-Wilk, se describieron con
media y desviacion estandar, en caso de ser paramétricas, o con mediana y
rangos intercuartilares, en caso de ser no paramétricas. De igual manera,
tomando en cuenta la normalidad, se hizo un analisis bivariado para las variables
cuantitativas por medio de t de Student o U de Mann-Whitney, segun
correspondiera. Las variables cualitativas se describieron por medio de
frecuencias y porcentajes, mientras que para su analisis bivariado se utilizé la
prueba de x2 o la prueba exacta de Fisher, dependiendo del numero de eventos
recopilados. Para el analisis bi-variado se utilizé la prueba de T de Student o
Kruskall-Wallis para las variables continuas. En todos los analisis se tomé como
significativo un valor de p<0.05. Para calcular los valores faltantes de los valores
bioquimicos, utilizamos un algoritmo de imputacién multiple basado en la técnica
de especificacion totalmente condicional propuesta por Van Buuren y Groothuis-
Oudshoorn utilizando el paquete de mice (Version 3.14.0). Para evaluar
diferencias de parametros entre la gravedad de la cardiopatia, se evalud
mediante una prueba de Kruskall-Wallis y prueba Chi-cuadrada. Las frecuencias
de cardiopatias se presentan en una grafica de barras ordenada. Para estimar
los factores de riesgo asociados a presentar alteraciones metabdlicas, se
ajustaron modelos de regresion logistica utilizando a la gravedad de la
enfermedad como variable independiente ajustado por edad y sexo.

XIV. RESULTADOS.

Se incluyeron 367 pacientes entre 18 a 20 afios que tenian diagndstico de

cardiopatia congénita realizado en la edad pediatrica, atendidos en el Instituto

Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez”. El periodo de recoleccion de los datos

fue de noviembre 2021 a junio 2022. Dentro de las caracteristicas generales de la
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poblacién, la mediana de edad fue de 19 afios (RIC 18-20) y una distribucion de
género 199 hombres (54.2%), 168 mujeres (45.8%). Del total de pacientes,

unicamente 173 pacientes fueron transicionados (47.1%).

Con respecto a la complejidad de la cardiopatia, se establecieron tres grupos con
base a la definicion de las guias Europeas: leve 170 pacientes (46.3%), moderada
104 pacientes (28.4%) y severa 93 pacientes (25.3%).

Al clasificar a los pacientes con respecto a su clase funcional, el mayor porcentaje
de pacientes se encontraba en clase funcional NYHA | (82.6%) que corresponde a
303 pacientes, seguido de la clase funcional Il con un total de 52 pacientes (14.2%);
nueve pacientes se encontraron en clase funcional NYHA Il (2.5%); dos pacientes
se encontraban en clase funcional IV (0.5%), mientras que unicamente un paciente

(0.2%) se desconocia su clase funcional.

Se clasificd a los pacientes con respecto a la Fraccion de expulsién del ventriculo
izquierdo (FEVI) en 3 grupos (FEVI >50%, FEVI 41 — 49%, FEVI < 40%, se
desconoce). La mayoria de los pacientes (84.7%) se encontraba con una FEVI
>50% con un total de 303 pacientes, seguido por un total de 11 pacientes (3%) con
FEVI entre 41-49%; seis pacientes (1.6%) presentaban una FEVI < 40% mientras
que treinta y nueve pacientes (10.6%) no se pudo determinar la FEVI al no contar

con un ecocardiograma reciente.

Con respecto a los trastornos del ritmo, sesenta y dos pacientes (16.9%)
presentaban una arritmia al momento de este registro. El 5.7% de la poblacién
estudiada se asociaba a un sindrome genético. Once pacientes (6.5%) se
encontraban embarazadas. Dentro de las complicaciones encontradas, 28
pacientes (7.6%) tenian hipertension arterial pulmonar, 5 pacientes (1.4%)

evolucionaron a Sindrome de Eisenmenger.

Con respecto a la actividad actual en la cual se encuentran los pacientes estudiados,
se observo que 265 pacientes se encuentran estudiando (72.2%); 19 pacientes
trabajan (5.2%) mientras que 35 pacientes (9.5%) se encuentran desempleados;
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once pacientes se dedican al hogar o presentan alguna incapacidad
correspondiendo al 3% de la poblacion en estudio, sin lograrse definir la actividad

actual de 26 pacientes (7.1%) al no contar con dicho dato en el expediente clinico.

La prevalencia mas alta de ultimo procedimiento realizado en la infancia
corresponde a la reparacidn o correccion total, encontrandose 215 pacientes
(58.6%) corregidos al momento del registro, cincuenta y dos pacientes (14.2%)
recibieron un procedimiento paliativo y 100 pacientes (27.2%) no habian recibido
algun procedimiento. Con lo anterior se define que 213 pacientes (58%) se
encuentran reparados; mientras que 111 pacientes (30.2%) se mantienen en
vigilancia de su cardiopatia sin ser reparados. Cinco pacientes (1.4%) recibieron un
cuidado paliativo; 37 pacientes (10.1%) presentaba una cirugia paliativa al momento
del estudio y unicamente un paciente (0.3%) se encontraba en protocolo de
trasplante. Del total de la poblacion, 155 pacientes (42.2%) recibe algun tratamiento

farmacoldgico.

El 48% de la poblacidén en registro, lo cual corresponde a 176 pacientes, contaba

con algun dispositivo como apoyo a su cardiopatia de base.

Con respecto al estado actual del paciente, el 77.1%, (283 pacientes) se encuentra
vivo; once pacientes (3%) habian fallecido al momento del registro y 73 pacientes

(19.9%) han perdido seguimiento.
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Tabla 2. Descripcidn de variables demograficas

Variable N=367
Sexo (%)

- Mujer 168 (45.8)

- Hombre 199 (54.2)
Edad, afios (mediana, RIC) 19 (18-20)
Transicion 173 (47.1)
Complejidad de la cardiopatia

- Leve 170 (46.3)

- Moderada 104 (28.4)

- Severa 93 (25.3)
Clase funcional (%)

- 303 (82.6)

- 52 (14.2)

- 9 (2.5)

- Vv 2 (0.5)

- Se desconoce 1(0.2)
Ultima FEVI, (%)

- 250% 311 (84.7)

- 41% -49% 11 (3)

- <40% 6 (1.6)

- Se desconoce 39 (10.6)
Arritmias (%) 62 (16.9)
Asociacion de sindrome genético 21 (5.7)
Embarazo 11 (6.5)
Hipertensién arterial pulmonar (%) 28 (7.6)
Sindrome de Eisenmenger (%) 501.4)
Actividad actual (%)

- Estudia 265 (72.2)

- Trabaja 19 (5.2)

- Hogar 11(3)

- Incapacidad 11 (3)

- Desempleado 35 (9.5)

- Pensionado 0

- Se desconoce 26 (7.1)
Ultimo procedimiento realizado en la infancia, (%)

- Paliativo 52 (14.2)

- Reparacion o correccion total 215 (58.6)

- Sin procedimiento 100 (27.2)
Estatus final o actual del paciente (%)

- No reparado en vigilancia 111 (30.2)

- Cuidados paliativos 5(1.4)

- Cirugia paliativa 37 (10.1)

- Reparado 213 (58)

- Protocolo trasplante 1(0.3)
Dispositivos (%) 176 (48)
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Tratamiento farmacolégico (%) 155 (42.2)
Estado actual del paciente (%)

- Vivo 283 (77.1)
- Muerto 11 (3)
- Perdi6 seguimiento 73 (19.9)

Con respecto a la prevalencia de las cardiopatias congénitas en la poblacion en
estudio, se encontr6 que la comunicacion interauricular estaba presente en 73
pacientes (19.9%), en segundo lugar se encuentra la persistencia del conducto
arterioso presente en 44 pacientes (12%); la aorta bivalva se presenté en 33
pacientes (9%); la estenosis subvalvular aodrtica en 21 pacientes (5.7%); Tetralogia
de Fallot en 20 pacientes (5.4%); coartacion aortica en 18 pacientes (4.9%); la
comunicacion interventricular se presento en 16 pacientes (4.4%); atresia pulmonar
con CIV en 14 pacientes (3.8%); doble salida de ventriculo derecho en 13 pacientes
(3.5%) y la anomalia de Ebstein en 12 pacientes (3.3%). La distribucion de las
demas cardiopatias se describe en la tabla 3.

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores tnicos

representan el promedio. El valor de edad se expresa en RIC y mediana.

Los principales Estados de la Republica mexicana de donde provienen nuestros
pacientes en registro fueron el Estado de México con un registro de 133 pacientes
(36.2%), seguido de la Ciudad de México con un registro de 84 pacientes (22.9%);
20 pacientes (5.4%) provenian de Michoacan; 18 pacientes (4.9%) son provenientes
de Veracruz; 17 pacientes (4.6%) de Oaxaca; 12 pacientes (3.3%) de Puebla. El

lugar de origen del resto de la poblacion se describe en la tabla 4.
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Tabla 3. Distribucién de las cardiopatias congénitas.

Cardiopatia congénita Frecuencia
(n=367) (%)
CIA 73 (19,9)
CIv 16 (4,4)
Clv + CIA 2 (0,5)
PCA 44 (12,0)
Conexion andmala parcial de venas pulmonares con CIA 5(1,4)
Conexion andmala parcial de venas pulmonares sin CIA 2 (0,5)
CATVP con CIA 4(11)
CATVP sin CIA 1(0,3)
Canal AV 9(2,5)
TGA clasica 9 (2,5)
TGA congénitamente corregida 8 (2,2)
Anomalia de Ebstein 12 (3,3)
Tetralogia de Fallot 20 (5,4)
Doble salida del ventriculo derecho 13 (3,9)
Atresia pulmonar con CIV 14 (3,8)
Atresia pulmonar sin CIV 2 (0,5)
Sindrome de valvula pulmonar ausente 3 (0,8)
Estenosis congénita de la valvula pulmonar 7(1,9)
Estenosis subvalvular adrtica 21 (5,7)
Estenosis supravalvular 4(11)
Aorta bivalva 33 (9,0)
Coartacién aortica 18 (4,9)
Valvula mitral en paracaidas, agenesia de musculos papilares 1(0,3)
Hipoplasia del arco adrtico 3 (0,8)
Ventriculo derecho hipoplasico por atresia tricuspidea con CIV o sin CIV 8 (2,2)
Ventriculo derecho hipoplasico por doble entrada a VI 2 (0,5)
Ventriculo derecho hipoplasico genuino con atresia pulmonar o atresia 3 (0,8)
tricuspidea
Levoisomerismo 3 (0,8)
Dextroisomerismo 4(1,1)
Tronco comun 6 (1,6)
ALCAPA 1(0,3)
Miocardiopatia hipertrofica, septal asimétrica 3 (0,8)
Insuficiencia mitral congénita 3 (0,8)
Doble via de salida del ventriculo izquierdo 1(0,3)
Prolapso de la valvula mitral 2 (0,5)
Estenosis aortica congénita 1(0,3)
Estenosis de rama pulmonar 3 (0,8)
CIA + Sindrome de Eisenmenger 1(0,3)

CIV + Sindrome de Eisenmenger 2 (0,5)
Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores tnicos

representan el promedio.
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Tabla 4. Principales estados de procedencia.

Estado de procedencia

Aguascalientes
Baja California Norte
Baja California Sur
Chiapas
Chihuahua
Ciudad de México
Guanajuato
Guerrero
Hidalgo
Jalisco
Estado de México
Michoacan
Morelos
Nayarit
Nuevo Ledn
Oaxaca
Puebla
Querétaro
San Luis Potosi
Sinaloa
Tabasco
Tlaxcala
Veracruz

Zacatecas

Frecuencia
(n=367)
1(0,3)

133 (36,2)
20 (5,4)
8 (2,2)
1(0,3)
1(0,3)
17 (4,6)
12 (3,3)

4(1,1)

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores tnicos

representan el promedio.
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Se analizaron los principales medicamentos que se utilizan para el manejo de la
cardiopatia, encontrando que dentro de los medicamentos mayormente utilizados
se encuentra la espironolactona, siendo consumida por 82 pacientes (22.3%),
posteriormente los diuréticos de asa fueron consumidos por 40 pacientes (10.9%),
45 pacientes (12.3%) tomaba acido acetilsalicilico al momento del estudio, mientras
que 38 pacientes (10.4%) tomaba IECA y 30 pacientes (8.2%) betabloqueador. El

resto de los medicamentos analizados se registran en la tabla 5.

Tabla 5. Principales medicamentos utilizados en la patologia.
Medicamentos Frecuencia (n=367)
Diuréticos de asa 40 (10.9)
Espironolactona 82 (22.3)
Tiazida 1(0.3)
Betabloqueador 30 (8.2)
IECA 38 (10.4)
ARAII 7(1.9)
Digoxina 9(2.5)
Amiodarona 8 (2.2)
Sacubitrilo/Valsartan 1(0.3)
Dapaglifozina 7(1.9
Acido acetilsalicilico 45 (12.3)
Anticoagulantes orales 16 (4.4)
Nuevos anticoagulantes orales 4(1.1)
Sildenafil 14 (3.8)

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores Unicos
representan el promedio.

Con respecto a la clase funcional en el paciente no transicionado, se observo que
162 pacientes (83.5%) se encontraba en clase funcional I; veinticuatro pacientes
(12.4%) presentaba una clase funcional Il; cinco pacientes (2.6%) tenia una clase
funcional lll; dos pacientes (1%) presentaban clase funcional IV. En el grupo
transicionado la relacién de clase funcional se observé que el 81.5%, (141
pacientes) se encontraba en clase funcional I; veintiocho pacientes (16.2%) en una
clase funcional Il; cuatro pacientes (2.3%) se encontraban en clase funcional lll,
destacando que ningun paciente se encontraba en clase funcional IV estando
transicionado. No se encontro significancia estadistica, p de 0.893.
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Tabla 6. Relacion de clase funcional en el paciente transicionado y no
transicionado
No transicién Transicion significancia
(n=194) (n=173)
CFI 162 (83.5) 141 (81.5)
CFll 24 (12.4) 28 (16.2) 0.893
CF 5(2.6) 4 (2.3)
CF IV 2(1) 0

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores Unicos
representan el promedio.

También se determind la fraccion de expulsion de ventriculo izquierdo en los
pacientes que no han sido transicionados comparando con los pacientes que si
contindan un seguimiento en la clinica de cardiopatias congénitas del adulto.
Destaca mencionar que 149 pacientes (86.1%) mantienen una FEVI = 50% de los
pacientes transicionados; cinco pacientes (2.9%) mantienen una FEVI 41-49%; 5
pacientes (2.9%) tienen FEVI < 40% y 14 pacientes (8.1%) se desconoce la fraccion
de expulsion del ventriculo izquierdo. Por el contrario, en los pacientes no
transicionados se reporta que 162 pacientes (83.5%) mantienen una FEVI = 50%,
seis pacientes (3.1%) conservan una FEVI 41-49%, mientras que un paciente
(0.5%) present6 una FEVI < 40% desconociéndose en 25 pacientes (12.9%) la FEVI
al momento del registro. Se observo una significancia estadistica con una p de
0.046.

Tabla 7. Relaciéon de la fraccién de expulsiéon del ventriculo izquierdo en el
paciente transicionado y no transicionado
No transicién Transicion significancia
(n=194) (n=173)
FEVI 2 50% 162 (83.5) 149 (86.1)
FEVI 41% - 49% 6 (3.1) 5(2.9) 0.046
FEVI < 40% 1(0.5) 5(2.9)
Se desconoce 25(12.9) 14 (8.1)

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores Unicos
representan el promedio.

En la Tabla 8 se muestra la relacion del estado clinico de los pacientes
transicionados y no transicionados. Se reporta que 118 pacientes (60.8%) no

38



transicionados se encuentran vivos; 10 pacientes (5.2%) han fallecido en el periodo
de estudio mientras que 66 pacientes (34%) han perdido seguimiento. Con respecto
a los pacientes que continuan con un seguimiento en la clinica de cardiopatias
congénitas del adulto, 165 pacientes (95.4%) se encuentran vivos; 1 paciente (0.6%)
se ha registrado finado para el momento del registro y siete pacientes (4%) han
perdido seguimiento. Se observo significancia estadistica con una p de 0.01.

Tabla 8. Mortalidad y pérdida del seguimiento del transicionado y no
transicionado.

No transicion Transicién significancia
(n=194) (n=173)
Vivo 118 (60.8) 165 (95.4)
Muerto 10 (5.2) 1(0.6) <0.01
Perdié 66 (34) 7 (4)
seguimiento

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores Unicos
representan el promedio.

Dentro de los principales factores de riesgo de mortalidad en los pacientes
transiconados y no transicionados se reporta que la presencia de arritmias esta
presente en 29 pacientes (16.8%) transicionados, mientras que 33 pacientes (17%)
presentan arritmia sin tener un seguimiento en la clinica de cardiopatias congénitas
del adulto. La hipertension pulmonar se presenta en 17 pacientes (9.8%)
transicionados y en 11 pacientes (5.7%) no transicionados. EI Sindrome de
Eisenmenger esta presente en 4 pacientes (2.1%) no transicionados, comparado
con un unico paciente (0.6%) transicionado. Setenta y cinco pacientes (38.7%)
transicionados y 80 pacientes (46.2%) no transicionados continuan con manejo
farmacolégico como se muestra en la tabla 9.

39



Tabla 9.Factores de riesgo de mortalidad en pacientes transicionados y no
transicionados.
Transiciéon No P
(n=173) transicion
(n=194)
Arritmia 29 (16.8) 33 (17) 0.950
Hipertensiéon pulmonar 17 (9.8) 11 (5.7) 0.03
Sindrome de Eisenmenger 1 (0.6) 4(2.1) 0.03
Tratamiento farmacolégico 75 (38.7) 80 (46.2) 0.142

Los porcentajes del analisis de datos se expresan entre paréntesis y los valores Unicos
representan el promedio.

Vivo Muerto Perdid seguimiento P
(n=130) (n=3) (n=35)
Embarazo en 7 (5.3) 0 1(2.8) 0.876
transicién
Embarazo sin 2 (1.5) 0 1(2.8) 0.855
transicién

Se registraron 11 pacientes embarazadas, 7 fueron en los transicionados, 2 en no
transicionados y 2 en los que se perdié seguimiento. No hubo diferencia significativa
en ambos grupos.

DISCUSION

En los ultimos afnos se ha estudiado el impacto de la falta de transicion en
cardiopatias congénitas y su impacto en la sobrevida de estos pacientes ''. Desde
el 2011 Sable et al ya hablaba de la importancia de la adecuada transicion en estos
pacientes y planteaba recomendaciones que no solo involucran las necesidades
médicas sino también el estilo de vida de estos pacientes 6. En el 2021 se cre¢ el
RECCAD (Registro Epidemioldgico de las Cardiopatias Congénitas del Adulto) que
en su primer analisis de 3395 pacientes se observé que la falta de transicion
aumenta la mortalidad en un 39%. En este estudio se incluyeron 367 pacientes
entre 18 a 20 afos que tenian diagnostico de cardiopatia congénita realizado en la
edad pediatrica, atendidos en el Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez’,
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el 54.2% correspondié a pacientes del sexo masculino, muy similar a lo reportado

por Harris C et al con mayor prevalencia de sexo masculino 2'.

Del total de pacientes fueron transicionados 47.1%, se considerd6 adecuada
transicion a todo paciente que fue enviado o ya visto en a la clinica de CCA entre

los 17 a 20 anos de edad.

Con base en las Guias Europeas se clasificaron por grado de complejidad, siendo
leves 46.3%, moderadas 28.4% y severa 25.3%, similar a lo reportado por otros

autores 9, 22,

El 82.6% de los pacientes se encuentra en clase funcional | en la poblacién general
de este estudio y su FE del ventriculo sistémico fue >50% (84.7%) lo cual
correlaciona con la clase funcional |. Las arritmias se presentaron en 16.9% de los
pacientes. Se menciona en las Guias de la Arritmias de la ESC en cardiopatias
congénitas que el 50% de los pacientes presentaran en algun momento de su vida

un episodio de arritmia.

Se identificdé que el 7.6% de los pacientes presento HAP y 1.4% sindrome de
Eisenmenger, menor a lo reportado en la poblacién adulta por algunos autores que
ha sido del 10% 2.

El 72.2% se encuentra estudiando y de esta poblacion trabaja el 5.2% y el 9.5% se
encuentra desempleado. Contrario a lo que se piensa, esta poblacion es activa y
debe fomentarse su inclusion a la sociedad para ser econdmicamente activas en un

futuro.

La prevalencia mas alta de ultimo procedimiento realizado en la infancia
corresponde a la reparacidn o correccion total en el 58.6%, paliados en el 14.2% y
el 27.2% no habian recibido algun procedimiento.

En cuanto al estatus actual de su cardiopatia, el 58% estan reparados sin requerir
algun otro tipo de tratamiento quirurgico o intervencionista. El 30.2% se mantienen

en vigilancia de su cardiopatia sin ser reparados por no cumplir aun criterios de
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reparacion o tratamiento quirurgico. El 10.1% presentaba una cirugia paliativa al
momento del estudio y unicamente un paciente se encontraba en protocolo de
trasplante. La reparacion sigue siendo el tratamiento mas frecuente en la edad
pediatrica, lo cual se refleja con la adecuada CF. Es necesario hacer énfasis en que
el tratamiento depende de la complejidad de la CC, el momento del diagndstico y
seguimiento. Se calcula que aproximadamente el 20-30% de los pacientes
reparados requeriran alguna re intervencion por la propia CC o secuelas asociadas

a la cirugia.

Solo el 42.2% recibe algun tratamiento farmacologico, lo cual también correlaciona
con la CF |y la FE mayor de 50%. Es decir, muchos pacientes que fueron reparados
oportunamente en la infancia no quedaron con secuelas que ameriten tratamiento

por el momento.

El 48% de la poblacién en registro, lo cual corresponde a 176 pacientes, contaba
con algun dispositivo como apoyo a su cardiopatia de base. De estos dispositivos
pocos requieren anticoagulacion, ya que en la infancia se opta por protesis que no
sea necesaria la anticoagulacion. Solo el 4.4% toma anticoagulantes y el 12.3%
acido acetilsalicilico.

La mortalidad de este registro fue del 3%, la cual es baja comparado con otros
registros previamente realizados. Lo anterior podria deberse a que solo se incluyé
un grupo especifico de edad y esto sesga la mortalidad real.

Llama la atencién que en el 19.9% de los pacientes consultados en el expediente
clinico, no se cuenta con consultas recientes o no acudieron a su consulta

programada, por lo que se considero con pérdida del seguimiento.

La cardiopatia congénita mas frecuente fue el defecto del septum auricular que
represento el 19.9%, PCA en segundo lugar con el 12% y aorta bivalva con el 9%.
En cuanto la CC de complejidad severa mas frecuente fue la atresia pulmonar con
CIV con 3.8%. Los datos anteriores son similares a lo reportado por otros autores®.
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Contrario a los datos obtenidos del RECCAD que mostraron que la poblacion
proviene en su mayoria de la Ciudad de México, en este registro se observé que el
estado de México es de donde mas provienen los pacientes , el 36.2%, y de la
ciudad de México el 22.9%. Lo anterior muestra que la atencion esta centralizada y
que se deben crear programas de descentralizacion.

En el analisis por grupos transicionados y no transicionados no hubo diferencia
significativa en la clase funcional. La fraccion de eyeccion del ventriculo sistémico

fue mas baja en 2.9% (Menor <40%).

En cuanto a la mortalidad se observo diferencia estadisticamente significativa,
siendo mas frecuente en los pacientes no transicionados con una p de 0.01 asi
como en la pérdida de seguimiento que fue de 34% en los no trancicionados y de
4% en los transicionados. Las arritmias y el sindrome de Eisenmenger fueron mas
frecuentes en los pacientes no transicionados. Lo cual refleja que la falta de
transicion si impacta en la morbimortalidad de estos pacientes como lo mencionas

diversos autores ( 12,24,17)

El embarazo de presento en 11 pacientes, no hubo diferencias estadisticamente
significativas en ambos grupos. Llama la atencion que su embarazo fue en menores
de 18 anos, lo cual refleja que hace falta trabajar en programas de asesoria de la

reproduccion mas eficientes.
CONCLUSIONES

En este estudio se observd que el 47.1% fueron transicionados adecuadamente a
la clinica de CCA. La mortalidad y la presencia de comorbilidades como arritmias y
sindrome de Eisenmenger fueron mas altas en pacientes no transicionados.
También la pérdida del seguimiento de estos pacientes fue mas frecuente en
pacientes no transicionados. No hubo diferencias en cuanto al embarazo en ambos

grupos, el cual se presenté en menores de 18 afos.
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El tratamiento realizado en la edad pediatrica mas frecuente fue la reparacion de su
cardiopatia, lo cual correlaciona con la clase funcional que en su mayoria fue | y su
FE mayor del 50%. Asimismo, el 77.4% de estos pacientes realizan alguna actividad
como estudiar o trabajar, lo cual muestra que estos pacientes pueden ser

econdmicamente activos en un futuro.
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