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““CUIDADOS PALIATIVOS EN CARDIOPATIAS CONGENITAS. EXPERIENCIA
INSTITUCIONAL”
Valencia-Contreras Carolina?, Cortés-Camberos Alondra de Jesus?,
! Coordinacion de Cuidados Inmediatos al Recién Nacido, Instituto Nacional de
Perinatologia. Ciudad de México, México
2 Residente de 5to afio de Neonatologia. Instituto Nacional de Perinatologia. Ciudad de
México, México

INTRODUCCION: Los avances médicos han ido mejorando con el paso del tiempo,
permitiendo evaluar al recién nacido desde etapas tempranas del embarazo, pudiendo
detectar anomalias cardiacas, anticipando aquellas de mal prondéstico, para su inicio de
cuidados paliativos. Los recién nacidos que mayormente se integran a los cuidados
paliativos, son aquellos con defectos cardiacos congénitos criticos, esta patologia
constituye el grupo mas comun de malformaciones congénitas, su incidencia es de 4 a 5
por 1000 nacidos vivos. Las cardiopatias congénitas criticas que se describen son
transposicion de grandes arterias, estenosis aortica, sindrome de ventriculo izquierdo
hipopléasico, insuficiencia mitral, estenosis tricispidea, entre otras.

OBJETIVO: Describir a los pacientes recién nacidos diagnosticados con cardiopatias
congénitas en tratamiento paliativo en el Instituto Nacional de Perinatologia.

MATERIAL Y METODOS: Se realiz6 un estudio descriptivo y longitudinal, incluyendo
recién nacidos con cardiopatia congénita critica ingresados a tratamiento de cuidados
paliativos en el periodo de Enero del 2018-Diciembre del 2020. Se describi6 la edad el
tratamiento paliativo otorgado, sexo, semanas de gestacion, tipo de cardiopatia, dias de
estancia hospitalaria, edad de la madre, niumero de gestacion, tipo de nacimiento y
portador o no de infeccion por SARS-COV2. Realizando un analisis univariado aplicando
las medidas de tendencia central (media y mediana) y medidas de dispersion (desviacion
estandar, rangos).

RESULTADOS. Se analizaron 51 pacientes, se dividié a los grupos en 4 categorias segun
el tipo de cardiopatia que presentaban: 50% (n=25) ciandégenas con flujo pulmonar
aumentado (ej. hipoplasia de ventriculo izquierdo), 6% (n=3) cianégenas con flujo
pulmonar disminuido (ej. Anomalia de Eibstein); 10% (n=5) aciandégena con flujo pulmonar
aumentado (ej. CIA, CIV) y 34% (n=17) acian6gena con flujo pulmonar disminuido (ej.
estenosis pulmonar y aortica). La media de edad de recién nacidos fue de 37.2+2.13
semanas. La media de inicio de las consultas para el tratamiento paliativo fue a las
30.43+4.77 semanas de gestacion, valorandose por Psicologia, Psiquiatria, Maternofetal,
Cardiologia y Genética.

CONCULSIONES. El dar tratamiento paliativo a pacientes con mal prondstico a corto
plazo, mejora la calidad de vida tanto del recién nacido afectado como de los padres. Las
cardiopatias congénitas criticas son frecuentes en México y en el INPER al ser un centro
de referencia de patologias obstétricas.



"PALLIATIVE CARE IN CONGENITAL HEART DISEASES. INSTITUTIONAL
EXPERIENCE”

Valencia-Contreras Carolina®, Cortés-Camberos Alondra de Jesus?,

! Coordinacion de Cuidados Inmediatos al Recién Nacido, Instituto Nacional de
Perinatologia. Ciudad de México, México

2 Residente de 5to afio de Neonatologia. Instituto Nacional de Perinatologia. Ciudad de
México, México

INTRODUCTION: Medical advances have improved over time, allowing the newborn to be
evaluated from the early stages of pregnancy, being able to detect cardiac anomalies,
anticipating those with a poor prognosis, for the beginning of palliative care. The newborns
that are mostly integrated into palliative care are those with critical congenital heart
defects, this pathology constitutes the most common group of congenital malformations, its
incidence is 4 to 5 per 1000 live births. The critical congenital heart diseases described are
transposition of the great arteries, aortic stenosis, hypoplastic left ventricular syndrome,
mitral regurgitation, and tricuspid stenosis, among others.

OBJECTIVE: To describe newborn patients diagnosed with congenital heart disease
under palliative treatment at the National Institute of Perinatology.

MATERIAL AND METHODS: A descriptive and longitudinal study was carried out,
including newborns with critical congenital heart disease admitted to palliative care
treatment in the period of January 2018-December 2020. The age of the palliative
treatment granted, sex, weeks of pregnancy, type of heart disease, days of hospital stay,
mother's age, gestation number, type of birth and carrier or not of SARS-COV?2 infection.
Performing a univariate analysis applying the measures of central tendency (mean and
median) and measures of dispersion (standard deviation, ranges).

RESULTS: 51 patients were analyzed, the groups were divided into 4 categories
according to the type of heart disease they presented: 50% (n = 25) cyanogenic with
increased pulmonary flow (ex. Left ventricular hypoplasia), 6% (n = 3) cyanogenic with
decreased pulmonary flow (eg Eibstein anomaly); 10% (n = 5) acyanogenic with increased
pulmonary flow (eg ASD, VSD) and 34% (n = 17) acyanogenic with decreased pulmonary
flow (eg pulmonary and aortic stenosis). The mean age of newborns was 37.2 + 2.13
weeks. The mean start of the consultations for palliative treatment was at 30.43 + 4.77
weeks of gestation, being assessed by Psychology, Psychiatry, Maternal-Fetal, Cardiology
and Genetics.

CONCLUSIONS. Giving palliative treatment to patients with a poor short-term prognosis
improves the quality of life of both the affected newborn and the parents. Critical
congenital heart diseases are frequent in Mexico and in the INPER as it is a reference
center for obstetric pathologies.



ANTECEDENTES

Los avances médicos han ido mejorando con el paso del tiempo, permitiendo evaluar al
recién nacido desde etapas tempranas del embarazo pudiendo detectar anomalias
fetales, permitiendo a las parejas anticipar y hacer frente a la posibilidad de tener un hijo
con alguna forma y grado de discapacidad, siendo posible desde la etapa prenatal, el
inicio de un programa de cuidados paliativos, cuando su pronéstico no es bueno.!

Los cuidados paliativos perinatales y neonatales comenzaron con un enfoque en el alivio
del dolor y la comodidad; y evolucioné a un enfoque en el vinculo materno, la atencion
centrada en la familia y el apoyo integral. Segun la lista mantenida por Amy Kuebelbeck
en perinatalhospice.org , ahora hay 226 programas de cuidados paliativos perinatales en
los EUA y 57 programas adicionales a nivel internacional. El objetivo de estos cuidados
paliativos es desarrollar una relaciéon con los padres y una comprension de sus valores,
metas, esperanzas y temores para un embarazo que se complica con una condicion
potencialmente mortal o que limita la vida a fin de formular una plan de nacimiento, o plan
de atencién avanzada, para el recién nacido y conectar a los padres con un equipo de
apoyo interdisciplinario. 234

La Academia Estadounidense de Pediatria (AAP), describe a los cuidados paliativos como
el aliviar el sufrimiento, mejorar la calidad de vida, facilitar toma de decisiones de los
padres con aporte de informacién amplia y ayuda en la coordinacion de la atencion,
interviniendo de forma multidisciplinaria (neonatologos, enfermeras neonatales, personal
de inhaloterapia para el tratamiento respiratorio, aporte farmacéutico, fisioterapeutas y
terapeutas ocupacionales, consultores de lactancia, trabajadores sociales y médicos en
preparacion y experimentados en el tema).®

Los pacientes que se incluyen para inicio de cuidados paliativos son los siguientes:

1. Nifos con enfermedad que amenaza la vida, en los que el tratamiento curativo es
posible pero con alto riesgo de fracaso. (Ejemplo cardiopatias congénitas criticas.
avanzadas).

2. Nifios en los que la muerte prematura es inevitable, pero pueden pasar largos
periodos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida. (Ejemplo fibrosis
quistica, VIH, intestino corto).

3. Nifilos con progresion de su enfermedad, sin opcién de tratamiento curativo.
(Ejemplo trastornos metabdlicos, osteogenesis imperfecta, distrofias musculares)

4. Nifios en condiciones de discapacidad severa no progresiva, con alto riesgo de
complicaciones frecuentes (Ejemplo paralisis cerebral infantil, lesiones medular).®

Los rubros a tratar en los cuidados paliativos se pueden describir de la siguiente manera:

e Alivio de los sintomas. Descritos como dolor, disnea, nauseas o vomitos,
estrefiimiento o diarrea, y suefio desordenado. Tratar la mayoria de estos
sintomas son las metas del neonat6logo, siendo el primordial, el dolor; como
tratamiento utilizado, se encuentran las benzodiacepinas, que con su accién
antagonista del GABA pueden mejorar la comodidad y reducir los signos de



angustia, tal es el caso del midazolam y clonazepam. Al final de la vida, la morfina
es importante para tratar cualquier sensacion de disnea y dolor en los bebés,
siendo este un analogo opioide. Ademés del tratamiento farmacolégico otros
enfoques para la analgesia incluyen sacarosa o glucosa por via oral; asi como
como succion no nutritiva, amamantar, envolver al recién nacido. Otro punto muy
importante es evitar procedimientos dolorosos como punciones en el talén,
punciones venosas, cambios de apdésitos, inyecciones intramusculares e
inserciones de tubo.

e Tratamiento de ansiedad y depresion en los padres. Aunque los psiquiatras y
psicélogos proporcionardn el tratamiento primario en este rubro, todos los
proveedores neonatales forman parte del equipo terapéutico que apoya a las
familias, permitiendo dar la confianza a los padres para describir sus sentimientos.

e Discusion de prondstico. El desarrollo de la comunicacién sensible implica una
comprension de las experiencias de los padres, sus valores con respecto vida y
muerte, y como ven el lugar de su recién nacido en su familia. Los médicos
pueden y deben aprender a equilibrar la honestidad, compasion y empatia
mientras transmiten la incertidumbre prondstica.®”’

El dar malas noticias es un acto dificil tanto para el médico como para los familiares que
las reciben, es por ello que se han descrito algunas técnicas para realizar esta
comunicacion; el protocolo SPIKES, se cre6 para dar informacion a pacientes oncolégicos
(Baile et al, 2000) y tiene la finalidad de otorgar informacion sistematizada, permitiendo
aumentar la confianza de los médicos y el entendimiento en los familiares, consta de:

o Establecimiento (settin up). Citar al paciente (en el ambito pediéatrico, a los padres)
para informar los resultados de su evaluacion y si lo requiere involucrar a su
familia.

o Percepcién (perception). Asegurar que los padres entiendan el estado de la
enfermedad actual del recién nacido y valorar la forma en que acepta la
enfermedad.

o Invitacion (invitation). Compartir informacién sobre la enfermedad que involucra al
recién nacido a los demas miembros de la familia.

o Conocimiento (knowledge). Otorgar informacion amplia sobre la enfermedad que
acontece al paciente, describiéndolo de manera clara y concisa.

o Emocién (emotion). Permita dar un espacio entre los padres afectados para
procesar la informacion otorgada.

o Estrategia y resumen. Realizar un plan para el futuro y realizar un resumen de la
informacion otorgada. &°

Los recién nacidos que mayormente se integran a los cuidados paliativos, son aquellos
con defectos cardiacos congénitos, esta patologia constituyen el grupo mas comuin de
malformaciones congénitas, con una incidencia de 4 a 5 por 1000 nacidos vivos. En
México, no existen bases de datos que registren de forma sistematizada su frecuencia,
por lo que el célculo se basa en una prevalencia estimada de 8-10 por cada 1000 recién
nacidos (RN), y extrapolado a la natalidad, se esperan de 18,000 a 20,000 casos nuevos
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por afo. Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), las
malformaciones del sistema circulatorio representaron en 2015 la segunda causa de
muerte en menores de un afio y dentro de las primeras 3 en los siguientes 15 afios de
vida.™® La presencia de esta alteracién se ha descrito en un 20% asociado sindromes
genéticos, exposicion a teratdgenos y diabetes materna en descontrol; sin embargo en el
80% la causa en desconocida. En un metandlisis se reportaron que las cardiopatias
congénitas mas frecuentes son a las alteraciones de la linea media entre ellas, defecto
septal ventricular, defecto septal atrial, persistencia del conducto arterioso, estenosis
pulmonar y tetralogia de fallot en orden de frecuencia (Yingjuan Liu et al, 2019). En
general, entre 1970 y 2017, la prevalencia de cardiopatias congénitas aumenté
globalmente en un 10% cada 5 afios, siendo este aumento probablemente por mayor
deteccion de lesiones mas leves (comunicaciéon interventricular, comunicacion
interauricular, persistencia del conducto arterioso) secundario a mejoras en el proceso
diagnostico como lo es el ecocardiograma. Dentro de las cardiopatias congénitas, se
encuentra las que son consideradas como criticas, ya que son dependientes de conducto
arterioso, siendo mortal en los primeros 28 dias al nacimiento, siendo necesario
realizacion de procedimientos invasivos como son cirugia o cateterismo cardiaco. Como
cardiopatias congénitas criticas se incluyen por orden de frecuencia transposicion de
grandes arterias, estenosis aortica, sindrome de ventriculo izquierdo hipoplasico,
insuficiencia mitral, estenosis tricuspidea, doble salida de ventriculo derecho, atresia
pulmonar, anormalia de Ebstein entre otras. 11112

En el ambito médico al tener conocimiento de un futuro nacimiento con cardiopatia critica
implica establecer bien el prondstico a corto plazo y anticipar las intervenciones a realizar
tanto en la reanimacion posnatal y en el manejo neonatal. Dentro de estas patologias, las
cuales se asocian a otros defectos estructurales cardiacos o bien sindromaticos, el
planteamiento de cuidados prenatales a los familiares se realiza al conocer su prondstico
a corto plazo, posterior a una decision conjunta con médicos Neonatologos,
Maternofetales y Cardidlogo pediatra.

Dentro del Instituto Nacional de Perinatologia se atienden entre 2500- 3000 nacimientos
por afio, la mayoria de mujeres embarazadas con comorbilidades importantes como son
hipertensién, diabetes pregestacional y gestacional, lupus eritematosos sistémico,
hipotiroidismo autoinmune y no autoinmune, diferentes grados de obesidad, colestasis
intrahepatica, entre muchas otras; lo que origina un alto riesgo de alteraciones en el
desarrollo fetal, como es la presencia de cardiopatias congénitas.

Dentro de las cardiopatias criticas a nivel mundial se describe como la mas frecuente
estenosis pulmonar, transposicién de grandes vasos y coartacién aortica. En el INPER la
hipoplasia severa del arco aértico es la cardiopatia critica mas frecuente seguida de
coartacion adrtica critica.

Existen mudaltiples procedimientos quirdrgicos para la correccion de cardiopatias
congénitas en el paciente pediatrico. Entre las cirugias descritas se reportan derivaciones
aortopulmonares como la fistula de Blaclock Taussin modificada, procedimiento de
Norwood; o bien cirugias paliativas como la cirugia de Glenn bidireccional y Fontan, entre
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otras; siendo en algunos inevitable el trasplante cardiaco a edades posteriores. La
mortalidad de estos procedimientos es de un 47%, incrementandose si hay patologia y
defecto asociado (insuficiencia tricispidea, mitral o adrtica), asi como alteracion en la
fraccion de eyeccion del ventriculo derecho.*® La edad gestacional, el peso al
nacimiento, el incremento sostenido de presion de las arterias pulmonares, incrementan el
aun més la mortalidad. Se han utilizado algunas escalas pronosticas para la cirugia
cardiaca, describiéendose RACHS-1 (Risk Adjustment in Congenital Heart Surgery) y
Aristételes, ambas otorgan una puntuacion alta de riesgo para la correccién del ventriculo
izquierdo hipoplasico.¢’

En México existen 21 hospitales que otorgan atencion avanzada del paciente con
cardiopatia critica, de los cuales 7 se encuentran en Ciudad de México, y de éstos 3
forman parte de Institutos Nacionales de Salud (Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio
Chavez, Hospital Infantil de México Federico Gomez e Instituto Nacional de Pediatria) que
es a donde se pueden derivar los pacientes del INPER. Debido a la alta mortalidad y
complejidad para la correccién de las cardiopatias congénitas criticas, ésta solo se realiza
en muy pocos casos, y con tazas de sobrevida muy bajas.**. Es por ésta situacion que
en nuestro Instituto se ha iniciado el programa de cuidados paliativos en pacientes con
cardiopatias congénitas criticas, y esta es la razén de nuestro objetivo, describir las
caracteristicas de éstos pacientes para poder compartir la informacién con otros centros y
poder generar cambios positivos en el manejo de los mismos.

OBJETIVOS

OBJETIVO PRINCIPAL.
e Describir a los pacientes recién nacidos diagnosticados con cardiopatias
congénitas que entraron al programa de cuidados paliativos.

OBJEITVOS ESPECIFICOS

e Clasificar las cardiopatias mas frecuente en tratamiento paliativo durante el
periodo de Enero del 2018-Diciembre del 2020 en el Instituto Nacional de
Perinatologia

¢ Determinar la fecha de inicio de cuidados paliativos durante el control prenatal.

¢ Cuantificar el nUmero de consultas prenatal y posnatal realizadas en cada uno de
los pacientes con cardiopatia congénita en cuidados paliativos.

e Describir el desenlace de los pacientes con cardiopatia congénita en cuidados
paliativos.

e Comparar el tratamiento de cuidados paliativos en recién nacidos con cardiopatias
congénitas en la etapa antes de SARS COV2 y posterior a esta.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 un analisis descriptivo longitudinal en el que se revisaron expedientes de recién
nacidos con cardiopatia congénita ingresados a tratamiento de cuidados paliativos en el
periodo de 3 afios (Enero del 2018-Diciembre del 2020). La informacion se recopilo en
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una base de datos de Excel, evaluando las siguientes variables: edad materna, nimero
de gestacion, tipo de nacimiento, sexo, semanas de gestacion al nacimiento, dias de
estancia hospitalaria, tipo de cardiopatia, inicio de cuidados paliativos, tipo de manejo del
dolor, tipo de apoyo ventilatorio, presencia o ausencia de infeccion por COVID, tipo de
cuidado paliativo otorgado (medidas de confort y no progresion del tratamiento médico).

Para el andlisis se utilizé estadistica descriptiva con medidas de tendencia central (media
y mediana) y medidas de dispersion (desviacién estandar, rangos), segun corresponda
para variables paramétricas y no paramétricas, asi como numeros absolutos,
proporciones y porcentajes para variables cualitativas.

RESULTADOS

Se realiza analisis de un total de 51 pacientes con cardiopatia congénita (n=50) los cuales
recibieron tratamiento paliativo; para fines de la investigacion se dividié a los grupos en 4
categorias segun el tipo de cardiopatia que presentaban: 50% (n=25) cardiopatia
cianégenas con flujo pulmonar aumentado, 6% (n=3) cianégenas con flujo pulmonar
disminuido, 10% (n=5) aciandégena con flujo pulmonar aumentado y 34% (n=17)
acianégena con flujo pulmonar disminuido.

Dentro de los grupos de cardiopatias se encontraron las siguientes:

e Ciandgena con flujo pulmonar aumentado: ventriculo izquierdo hipoplasico,
estenosis y atresia mitral, conexion anomala de venas pulmonares a atrio derecho.

e Cianogenas con flujo pulmonar disminuido: Anomalia de Eibstein, insfuciencia
tricispide, Tetralogia de Fallot

e Aciandgena con flujo pulmonar aumentado: persistencia del conducto arterioso,
ClV, CIA, canal AV

e Aciandgena con flujo pulmonar disminuido: atresia pulmonar, estenosis pulmonar,
insuficienca pulmonar severa, atresia aortica, estenosis aortica, hipoplasia aortica,
coartacion aortica critica, ventriculo derecho hipoplasico, doble salida de ventriculo
derecho con estenosis pulmonar, conexion anémala de venas pulmonares a la
vena cava, displasia tricispide severa, bloqueo AV, dextrocardia.

Cada uno de los defectos cardiacos encontrados como hipoplasia ventricular izquierda y
derecha, Anomalia de Eibstein, Coartacion aortica, Conexion anémala de vena pulmonar,
no fueron de forma aislada, se encontré6 asociacion con defectos valvulares mitral,
tricispide, pulmonar y aortica, asi como CIV, CIA, canal AV, dextroisomerismo,
levosiomerismo, siendo los defectos de la valvula aortica los mas frecuentes. (Ver Tabla
2).

En las caracteristicas de la madre, la edad media fue de 27.86+6.96 afios con una edad
minima de 16 y maxima de 42 afios; el 15.69% (n=8) de las madres tenia mas de 35 afos
de edad; no se encontré diferencia estadisticamente significativa en la edad materna por
el tipo de cardiopatia presentada aunque las madres de los pacientes con cardiopatia
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acianogena con flujo pulmonar alto presentaban una media mayor de edad (p=0.713), el
ser madre afiosa no se asocid con el riesgo de presentar cardiopatias ciandgenas
(OR0.645, 1C95%0.25-1.63,p=0.281). (tabla 1). La moda para el numero de gestacion fue
de 1 con 40% (n=20) con una maxima de 6 gestas; el nUmero de gesta no se asocié con
la presencia de cardiopatia; primigesta (OR1.00, 1C95%0.60-1.66, p=0.99) multigesta
(OR0.99, 1C95%0.599-1.65); no se encontrd diferencia en el nUmero de gestacion entre
los grupos (p=0.76).

El 94% de los nacimientos fue producto Unico, mientras que el 6% (n=3) de los embarazos
fue con producto gemelar; la principal via de nacimiento fue por parto vaginal en un 60%
(n=30) y via ceséarea el 40% (n=20); no se encontrd diferencia estadistica en el tipo de
nacimiento (p=0.877) o via de nacimiento entre los grupos (p=0.766).

En relacion con las caracteristicas del recién nacido la media para la edad gestacional por
fecha de ultima menstruacion fue de 37.2+2.13 semanas con una minima de 32.2 y
maxima de 40.2 semanas; 62% (n=31) nacidos a término mientras que el 38% restante
fue pretérmino; No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la edad
gestacional segun el tipo de cardiopatia que presentaban (p=0.654), el ser pretérmino no
se asoci6 con la presencia de -cardiopatias ciandgenas (ORO0.634, 1C95%0.33-
1.2,p=0.129). El 56% (n=28) de los recién nacidos fueron femeninos y 21 (42%)
masculinos. La media de peso fue de 25431533 gramos con una minima de 1332 y
maxima de 3615 gramos, no se encontrd diferencia significativa en el peso del recién
nacido entre los grupos.

El 100% de los pacientes recibié cuidados paliativos, la media de inicio de las consultas
para el tratamiento paliativo fue a las 30.43+4.77 semanas de gestacion con una minima
de 13.4 semanas y maxima de 38.6 semanas, en promedio los participantes recibieron
7.38%4 consultas paliativas; 84.31% (n=43)recibié consulta por genetista, 56.86% (n=29)
psicologia, 91.12%(n=48) valoracion matemno fetal, 88.24% (n=45) valoracion por
cardiologia y 3.92% (n=2) valoracién por psiquiatria; No se observaron diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos. (ver tabla 1)

En relacién con el manejo el 84.31% (n=43) de los pacientes recibié tratamiento paliativo
de tipo Cuidados de Confort mientras que 15.69% (n=8) recibié como tratamiento el No
escalonamiento de tratamiento. Se describe como medidas de confort consiste en control
del dolor y sintomas asociados, otorgar aporte de oxigeno en caso necesario, ademas
de respetar, compartir, acoger, acompanar hasta el fin y después de la vida al enfermo y
los familiares. En cambio en el no escalonamiento del tratamiento abarca la no progresiéon
de la fase ventilatoria a fase ii o iii, valorar el no uso de apoyo aminergico o0 uso de
antibioticos de amplio espectro, entre otros. El 11.74% (n=6) de los pacientes recibio
tratamiento para el dolor, 13.72% con apoyo ventilatorio siendo el oxigeno indirecto la
principal via de soporte ventilatorio, no se encontraron diferencias entre los grupos. (Ver
tabla).

Se evalué también el sitio en donde ocurrié la defuncién de los pacientes siendo el de
mayor frecuencia en domicilio (31%). Las &reas hospitalarias a los cuales se ingresaron
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los pacientes del estudio fueron UTQ (Unidad Toco-Quirargicas, TIMN (Terapia intensiva
de minima invasioén) y alojamiento conjunto; siendo UTQ el lugar en donde principalmente
permanecieron hasta el cese de sus signos vitales.

En el 2020 se describe en todo el mundo la pandemia de SARS COVID2, con contagios
en México desde Marzo, en este estudio se incluyeron 14 pacientes en este periodo, de
los cuales solo un paciente fue portador asintomatico; sin embargo se observa un
descenso en el nimero de consultas otorgadas prenatalmente a la madre, asi como la
falta de valoracion por Psiquiatria y Psicologia.

DISCUSION
La incidencia de cardiopatias congénitas en el mundo es alta reportandose de 1 a 5 recién

nacidos en 1000 nacidos vivos. En el INPER se reportan por afio los siguientes
nacimientos: en el 2018, 3245 recién nacidos; en el 2019, 3132 recién nacidos; y en el
2020, 2539 recién nacidos; dentro de estos nacimientos anuales, se reportan en el 2018
101 recién nacidos con cardiopatia congénita (2.7%), en el 2019 91 recién nacidos (2.9%)
y en el 2020 77 recién nacidos (3%). Del total de nacimientos en estos afios evaluados,
un total de 51 pacientes ingresaron a tratamiento paliativo por cardiopatia congénita
critica.

Lui Y et al, reporto que el tipo de cardiopatia con mayor incidencia a nivel mundial es la
estenosis pulmonar, sin embargo acorde a lo reportado por el servicio de Cardiologia
Fetal se describe la hipoplasia severa del arco aértico como principal cardiopatia descrita
en el INPER. En el estudio realizado se encontr6 como cardiopatia mas frecuente el
ventriculo izquierdo hipoplasico, patologia ciandgeno de flujo pulmonar aumentado (50%
de la poblacién), esto porque se describe en la literatura que es el responsable del 23%
del total de muertes cardiacas en la primera semana de vida, con un alto riesgo de
mortalidad al nacimiento y en dias posteriores, pese al tratamiento quirdrgico, por lo que
es una de las cardiopatias con mayor inicio de tratamiento paliativo; ademas el defecto no
se encontré de forma aislada, presenté asociacion principalmente con alteraciones de la
valvula aortica, y en segundo en frecuencia con defecto de valvula mitral, incrementando
el mal pronéstico. Calderon J y colabordores, redactan en su estudio Métodos de
estatificacion de riesgo en cirugia de cardiopatias congénitas y clasifican a esta
malformacion en el grupo 6 de la Escala Rachs-1 con un riesgo de mortalidad de 47%,
mayor estancia en cuidados intensivos y dificultad de la técnica quirdrgica a utilizar,
siendo esta la cirugia de Norwood.

El control prenatal en etapas tempranas permite detectar de forma precoz anomalias
fetales, sin embargo se corrobora que el INPER al ser un instituto de referencia el inicio
de control prenatal e ingreso a cuidados paliativos tuvo un inicio en el tercer trimestre
(30.43 sdg).

El tratamiento paliativo en los pacientes evaluados, corresponde acorde con la literatura
donde reportan que el manejo del dolor es el principal sintoma a tratar, otorgandose en el
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INPER mediante tratamiento no farmacolégico, otorgandose medidas de confort como son
evitar realizar procedimientos invasivos y dolorosos, permitiendo la permanencia del
binomio. Solo un 11% de la poblacion requiri6 tratamiento farmacoldgico (fentanyl,
midazolam y paracetamol). Callahan y colaboradores describen en su estudio, el
programa BACI (Baby, Attachment, Comfort Interventions) y evalGan el nivel de estrés de
los padres el cual mostraban reduccién de este al involucrar a los padres en las terapias
desde el nacimiento de su bebé, el otorgar los cuidados basicos como alimentarlo,
cambiarlo o bafiarlo, corroborando que el tratamiento paliativo y el inicio de la asesoria
desde prenatal origina un evento menos traumatico para padres y recién nacido.*®

Acorde con lo descrito por Pérez-Lescure Picarzo y colaboradores, el cuidado paliativo
requiere de participacion conjunta con Psicologia, Psiquiatria, Materno fetal, Cardiologia,
Génetica; estas valoraciones se realizan en el INPER de forma rutinaria al detectar
alteracion fetal con mal prondstico, las principales especialidades evaluadoras del factor
de resigo fetal fueron Genética, Materno fetal y Cardiologia.

La pandemia de SARS COVID2, origino cambios en la forma de seguimiento médico de
los cuidados paliativos, haciendo hincapié en las valoraciones por Maternofetal,
Cardiologia Pediatrica y Genética; dejando de otorgarse tratamiento por Psicologia y
Psiquiatria, lo cual puede ser motivo de comparacién entre la etapa previa y actual al
virus. Ademas de reduccion en el nimero de consultas prenatales otorgadas con un total
aproximado de 5 consultas en comparacién con 10 consultas, previo a la pandemia.

CONCLUSIONES
Las cardiopatias congénitas criticas como lo es el ventriculo izquierdo hipoplasico, son

consideradas de mal prondstico a corto plazo, aunado a las comorbilidades que pudieran
encontrarse como son demas defectos cardiacos, sindromes asociados o defectos a nivel
extracardiacos. Estas caracteristicas encontramos en la poblacién evaluada en el
presente estudio por lo que su ingreso a cuidados paliativos es una de las opciones
preferentes, permite preparar a la familia a la pérdida del recién nacido a corto plazo e
involucrarla en otorgar comodidad a este recién nacido desde sus primeras horas hasta el
curso final de su vida.

Los cuidados paliativos desde el nivel prenatal es una ventaja importante ya que los
padres afectados van aceptando la enfermedad del bebé que estd por nacer y se
resuelven dudas; siendo este control prenatal utilizado en muy pocos hospitales, teniendo
la ventaja que en el INPER ha sido posible mediante el conocimiento del personal médico
y el involucro de varias especialidades, quienes realizan secciones clinicas para
establecer de forma temprana gue pacientes se ingresaran a estos cuidados.

Al nacimiento del recién nacido se dividi6 el tratamiento en dos rubros, el otorgar medidas
de confort y el no escalonamiento del tratamiento, sin embargo ambos van enlazados;
iniciando con permanencia del binomio, mantener eutermia, otorgar tratamiento para el
dolor y explicar la evolucion del recién nacido; con ello se observa como ambos logran
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mantener un estado emocional tranquilo, sin dejar a lado la tristeza que conlleva una
perdida. El describir la experiencia dentro del instituto permitird que se difunda el
conocimiento del tratamiento paliativo, y se implemente en diversos hospitales.

La pandemia SARS COV2 origino varios cambios en diversos hospitales, siendo el INPER
afectado, con ingreso de pacientes positivos a este virus, requiriendo de adaptar areas
para la atencion de estos, y modificando las consultas otorgadas, por lo que se observo
un descenso en las consultas prenatales y por ende las consultas de atencién paliativa,
suspendiéndose principalmente la atencion de Psicologia; sin embargo, se espera que en
un tiempo corto se reintegren las actividades cotidianas del hospital.
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ANEXOS

Tabla 1 Variables de estudio y su asociacion segun el tipo de cardiopatia presentada

Variable General Segun cardiopatia p

n=51 Cian6gena Cianogena Acian6gena Acian6gena

con flujo con flujo con flujo con  flujo
alto bajo alto alto

Edad 27.8616.96 27.75£6.35 26.318.0 31.4+8.8 27.76x7.36 0.713
Materna
Nam. 1 (40% 1 (375% 1 (66.6% 3 (40%, 1 (41.18% 0.76
Gestacion n=20) n=9) n=2) n=2= N=7)
Nacimiento
Unico 47 (94%) 22 (91.6%) 3 (100%) 5 (100%) 16 (94.1%)  0.877
Gemelar 3 (6%) 2 (8,3%) 0 (0%) 0 (0%) 1 (5.8%)
Nacimiento
Vaginal 30 (60%) 11 (45.8%) 2 (66.6%) 4 (80%) 7(41.18%)  0.76
Abdominal 20 (40%) 13 (54.17%) 1 (33.4%) 1 (20%) 10 (58.82%)
Edad 37.2£2.13 37.34+2.24  35.7+3.53 37.16£1.28 37.91+2.22 0.654
gestacional
FUM
Género
Femenino 28 (56%) 11 (45.83%) 2 (66.6%) 3 (60%) 11 (64.71%) 0.838
Masculino 21 (42%) 13 (54.17%) 1(33.4%) 2 (40%) 5 (29.41%)
Peso RN 2543+533  2592+543  2274+294 24451689 25561544 0.783
Inicio 30.43+4.77 29.93+4.35 24.53+11.4 33.22+3.17  31.2+3.56 0.0689
Cuidados
Paliativos
Consultas 7.38+4 8.2£3.42 10.3349.23 3.6+4.33 7.06+£2.88 0.168
Tratamiento
Paliativo
Confort 43 (84.3) 23 (92%) 2 (66.6%) 4 (80%) 13 (76.47%) 0.187
No escalon 8 (15.7% 2 (8%) 1 (33.4%) 1 (20%) 4 (23.53%)
Genética 43 (84.3%) 23 (92%) 2 (66.6%) 4 (80%) 14 (82.35) 0.376
Psicologia 29 (56.9%) 16 (64%) 1(33.33%) 3 (60%) 9 (52.9%) 0.524
Materno 48 (94.1%) 25 (100%) 3 (100%) 4 (80%) 15 (88.24%)  0.073
Fetal
Cardiologia 45 (88.2%) 25 (100%) 3 (100%) 4 (80%) 14 (82.35%)  0.0199
Psiquiatria 2 (3.92%) 2 (8%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0.185
Manejo 6 (11.74%) 3 (12%) 1(33.3%) 0 (0%) 2 (11.76%)  0.649
dolor
Apoyo 7 (13.73%) 2 (8%) 1(33.3%)  1(20%) 3(17.65%)  0.376
ventilatorio
Valor p para ANOVA
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Tabla 2. Tipos de cardiopatias encontradas

Cardiopatias congénitas Numero de
pacientes
Ventriculo derecho hipoplasico 3
Ventriculo izquierdo hipoplasico 21
Anomalia de Eibstein 4
Conexion anémala de venas pulmonares 1
Doble salida de ventriculo derecho 2
Patologia mitral (atresia, estenosis, 15
insuficiencia)
Patologia aortica (atresia, estenosis, 17
insuficiencia)
Patologia tricuspidea (atresia, estenosis, 5

insuficiencia)

Coartacion aortica critica
Conducto arterioso permeable
Couminicacion interventricular
Comunicacioén interauricular
Canal AV

Tetralogia de Fallot
Levoisomerismo
Dextrosiomerismo

Ectopia cordis
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