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RESUMEN

Este estudio descriptivo investiga las cardiopatias congénitas en menores de cinco afios; se baso en una serie de casos
consecutivos que consultaron o fueron remitidos a un hospital nivel dos en la region norte del departamento del Cauca,
Colombia, entre el primero de julio de 2003 y el 31 de diciembre de 2005. Objetivo: Describir la situacion actual con
respecto a la deteccion, remision, diagndstico, tratamiento y seguimiento de los casos de cardiopatia congénita. Méto-
dos: Revisamos 79 historias clinicas de nifios con sospecha o diagnéstico de cardiopatia congénita. En 51 (64.6%) de los
pacientes se obtuvo un diagndstico definitivo: cardiopatia congénita en 32 (40.5%), y un soplo funcional en 19 (24.1%).
Los tipos de enfermedad tienen una distribucion similar a la reportada por otros estudios. De los 32 diagndsticos de
malformaciones cardiacas, 30 fueron confirmados por ecocardiograma, igualmente 16 de los 19 diagndsticos de soplo
funcional. Cuatro nifios (12.5%) no volvieron para tratamiento; 24 (75%) nifios recibieron tratamiento médico inicial
pero sélo 8 (25%) fueron intervenidos quirurgicamente. No hubo documentacion de seguimiento y control para la
mayoria de los casos. Resultados: Los resultados del estudio son consistentes con deficiencias en deteccion, remision,
diagndstico y tratamiento oportunos, y en el seguimiento y control continuos de pacientes a largo plazo.
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ABSTRACT

This descriptive study investigates congenital cardiac disease in children under five years of age; it was based on a series
of comnsecutive cases that consulted or were referred to a level two hospital in the northern region of the Department of
Cauca, Colombia, between July 1, 2003 and December 31, 2005. Objective: To describe the actual situation with respect
to the detection, referral, diagnosis, treatment and follow-up of cases of cogenital heart disease. Methods: We reviewed 79
clinical histories of children identified as suspicious or with a diagnosis of congenital cardiac malformation. In 51
(64.6%) a definitive diagnosis was obtained. congenital cardiac disease in 32 (40.5%), and a functional murmur in 19
(24.1%,). The types of disease have a distribution similar to that reported in other studies. Of the 32 cardiac malformations
diagnosed, 30 were made by echocardiogram, likewise 16 of the 19 diagnoses of functional murmur. Four children
(12.5%) did not return to initiate treatment, 24 (75%) received an initial treatment but only 8 (25%) were surgically
intervened. There was no documentation of follow-up and control for the majority of the cases. Results: The results of the
study are consistent with deficiencies in the opportune detection, referral, diagnosis and treatment and in continuous

long term follow-up and control.
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INTRODUCCION

Cardiopatia congénita se define como una anormalidad
en la estructura y/o funcién del corazon en el recién na-
cido, establecida durante la gestacion.(1) En general, las
cardiopatias congénitas corresponden a malformaciones
del corazén resultantes de un desarrollo embrionario al-
terado. La prevalencia en el mundo occidental varia en-
tre tres y cinco por 1.000 nacidos vivos y cada afio hay
un millén y medio de nuevos casos; es la condicidn con-
génita mas comun que se diagnostica en recién naci-
dos.(2) Las prevalencias menores se obtuvieron antes
de tener cardiopediatras y antes de que el éxito de la
cirugia cardiaca sefialo la importancia de un diagnéstico
temprano. Dado estas diferencias, no ha habido un au-
mento significativo en la incidencia en los ultimos 20-30
afos. Su frecuencia real es variable y tiene una distribu-
cidén diferente de acuerdo a la poblacién estudiada, con
discrepancias en la frecuencia de aparicién y sin pro-
puestas reales de tamizaje en poblacidn a riesgo. La fre-
cuencia relativa de las diferentes formas principales tam-
bién varia de estudio a estudio.

En el 85 al 90% de los casos no existe una causa identifi-
cable para el defecto cardiaco congénito. La mayoria de
los casos tienen una etiologia multifactorial, con una
compleja interaccion entre factores genéticos y ambien-
tales. Aproximadamente el 5% de los nifios afectados es
un portador de una anomalia cromosémica, existiendo
también numerosos sindromes genéticos con herencia
autosémica recesiva o dominante que se asocian a
cardiopatias congénitas. Por otra parte existen noxas
ambientales conocidas que se asocian a una mayor in-

cidencia. Fetos epfpuestos al alcohol y otras drogas, como
talidomida, difenilhidantoina, litio, tienen una mayor in-
cidencia. La exposicidn fetal a algunas infecciones
virales, particularmente durante el primer trimestre de la
gestacion, también se asocia a una mayor incidencia de
cardiopatias congénitas, como esta claramente demos-
trado para el virus rubéola. Finalmente, la exposicion fe-
tal a algunas enfermedades maternas como diabetes,
lupus eritematoso, también se asocia a una mayor inci-
dencia de cardiopatias. (3)

No se conoce la prevalencia real en la mayoria de los
paises de mediana y bajo desarrollo, pero la distribucidn
de lesiones es similar a la de los paises desarrollados. (4)
Estas malformaciones constituyen una de las diez
primeas causas de mortalidad infantil en 22 de 28 paises
de América y ocupan entre el segundo y el quinto luga-
res entre las causas de defuncion en los menores de un
afio; con gran morbilidad y mortalidad en los menores de
cinco aflos que no reciben una intervencidn correctiva
quirurgica. (5) El buen pronodstico en estos pacientes
depende en: la deteccidn temprana; la remision oportuna
a un cardiopediétra para el diagnéstico correcto y el ma-
nejo farmacolégico apropiado; la coordinacion con es-
pecialistas para realizar la intervencién quirdrgica en el
momento indicado y luego un seguimiento y control
médico a largo plazo. El objetivo del estudio fue conocer
y describir la situacion actual de este proceso secuencial
clinico en el norte del Cauca, el primer paso hacia la iden-
tificacion de las deficiencias y fallas que conducen al
aumento innecesario en la morbimortalidad de los nifios
afectados, que nos permitiria proponer soluciones apro-
piadas y efectivas.
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MATERIALES Y METODOS

Realizamos un estudio descriptivo, retrospectivo, tipo se-
rie de casos consecutivos. La poblacién del estudio son
todos los nifios menores de cinco afios de edad con una
cardiopatia congénita sospechada, que viven en la region
norte del departamento del Cauca y que consultaron o fue-
ron referidos al Hospital de Santander de Quilichao Nivel II,
entre el primero de julio de 2003 y el 31 de diciembre de 2005.
Los criterios de inclusién fueron: 1. Menor de cinco afios
de edad y, 2. Sospecha de cardiopatia congénita documen-
tada en historia clinica.

F1 Hospital de Santander de Quilichao es un centro hospi-
talario regional nivel dos cuya area de influencia y referen-
cia incluye 12 municipios en el norte del departamento del
Cauca; recibe remisiones de los centros que prestan servi-
cios de atencién primaria. Se revisaron las historias clinicas
del hospital entre 1 primero de enero de 1994 y el 15 de
junio de 2006 para buscar casos con un diagndstico o una
sospecha de cardiopatia congénita. Basandose en los cri-
terios diagnosticos establecidos para los diferentes tipos
de cardiopatias congénitas, el investigador principal tomé
la decisién sobre cuales de los casos se incluyeran en el
estudio; fueron revisados todos estos casos por un medi-
co especialista cardiopediatra, para obtener una segunda
opinidn experta.

La serie de casos comsecutivos consistia en 79 nifios me-
nores de cinco afios de edad, atendidos en urgencias, salas
de hospitalizacion pediatrica y consulta externa -servicios
de cardiologfa, cardiologia pediatrica o pediatria general-
quienes fueron remitidos o consultaron directamente al
hospital. Se revisaron los resultados de los ecocardiogramas
y los tratamientos médicos/quirtrgicos que recibieron los
pacientes del estudio. La informacién de los casos identifi-
cados fue recolectada en un formulario disefiado para faci-

litar la tabulacidén de los datos; independientemente, un
segundo investigador revisé los formularios comparando-
los de nuevo con la fuente primaria—Ilas historias clini-
cas—para corregir errores en la recopilacion y transferen-
cia de la informacion. Todos los datos fueron tabulados en
el programa estadistico SPSS 11.0, que se utiliz6 para el
analisis estadistico de la informacion.

RESULTADOS

Se identificaron 79 casos consecutivos con sospecha o
diagnéstico de cardiopatia congénita. La edad promedia
fue 29,5 meses, desviacion estandar 21,2 meses [IC95%:
24.7,34.2] con una mediana de 36 meses. Entre los nifios de
la muestra predomina el sexo masculino (62%), procedencia
de una 4rea rural (63,3%) y la mayoria pertenecen al los
estratos uno y dos (72.1%). Sélo 3 (3.8%) fueron nifios
menores de 48 horas de edad y 54 (68,4%) tuvieron mas de
1 afio de edad (Tabla 1).

El 72.2% fue remitido al hospital de segundo nivel desde
los centros de atencidn primaria en los municipios del norte
del Cauca y todos venian remitidos por médicos. Cinco de
los casos remitidos tenian un diagndstico previo de cardio-
patia congénita; los demas fueron casos sospechosos nue-
vos, remitidos por un soplo cardiaco descubierto en el exa-
men fisico. De los 52 remitidos por un soplo, 17 (32.7%)
terminaron con un diagndstico definitivo de cardiopatia
congénitay 15 (28.8%) con un soplo funcional (Tabla 2).

Para 51 (64.6%) de los 79 pacientes se estableci6 un diag-
néstico definitivo: una cardiopatia congénita en 32 (40.5%)
y un soplo funcional inocente en 19 (24.1%). Los otros 28
pacientes, para los cuales no se registraron ningtin diag-
nostico final, nunca volvieron a la consulta y no hubo nin-
guna documentacion de seguimiento del caso (Tabla 3).

Tabla 1. Frecuencia de pacientes por grupo etreo de pacientes con sospecha o diagnéstico de cardiopatia congénita (n=79)

Grupo Frecuencia Por %o Numero de
etareo ciento cumulativo Cardiopatias
Menor 48 horas 3 3.8 3.8 1
>48 horas-14 dias 3 38 7.6 2
>14 dias-30 dias 5 6.3 13.9 3
>30 dias-6 meses 9 11.4 25.3 5
>6 meses-1 afio 5 6.3 31.6 4
>1 afio-2 afios 11 13.9 45.6 5
>2 afios-3 afios 18 22.8 68.4 4
>3 afios-4 afios 12 15.2 83.5 2
>4 afios-5 afios 13 16.5 100.0 6
Total 79 100.0 32
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Tabla 2. Diagnosticos definitivos de pacientes remitidos al
segundo nivel por soplo cardiaco

Diagnéstico Frecuencia Por ciento
Cardiopatia congénita 17 327
Soplo funcional 15 28.8
Otra patologia (desconocida) 20 38.5
Total 52 100.0

Tabla 3. Hallazgos clinicos de los nifios de la muestra (n=79)

Hallazgo clinico Frecuencia  Por ciento
Cardiopatia congénita 32 40.5
Soplo funcional 19 24.1
Sin diagndstico 28 354
Total 79 100.0

Se tom6 un ecocardiograma en 46 de los 79 casos, que repor-
t6 un diagnoéstico definitivo especifico de cardiopatia con-
génita en 30 casos (65.2%) y un soplo funcional (eco normal)
en 16 casos. Para 35 de los casos que recibieron un
ecocardiograma se documentd en la historia clinica el tiempo
que traspasé desde el pedido del examen y el resultado final.
Este tiempo fue muy variable: unrango de 406 dias (minimo 2
dias, maximo 408 dias), con una mediana de 24 dias.

Hubo una gran variedad de patologias cardiacas congéni-
tas encontradas entre los casos con una distribucién que
se aproxima a la reportada por otras regiones y paises. la
edad promedia cuando se le hizo el diagnédstico es 23.8
meses (D.E. 22.7 meses) con una mediana de 17 meses. En
las historias clinicas se documenté que 24 (75%) de ellos
recibieron algn tratamiento médico inicial. En Ia Tabla 4 se
listan los diagndsticos especificos de las cinco cardiopatias
congénitas mas comunes entre los 32 casos.

Sélo ocho (25%) fueron intervenidos medico-
quirurgicamente. Tres nifios fallecieron, uno por una
cardiomiopatia, condicién inoperable, cuatro no volvieron a

la consulta y 17 fueron remitidos a 4* nivel. Dos nifios que no
siguieron en control fueron hospitalizados, uno con endo-
carditis y otro con falla cardiaca. De los 79 casos de la serie,
28, €1 35.4%, no volvieron a la consulta y quedaron sin diag-
ndstico y, de los 32 casos con diagnéstico de cardiopatia
congénita, cuatro (12.5%) no volvieron a la consulta para
tratamiento. No hubo seguimiento de estos pacientes.

No hay informacién epidemioldgica sobre la prevalencia o
incidencia de cardiopatias congénitas en el Departamento
del Cauca. Si se utiliza la poblacién de menores de un ano
en los 12 municipios del norte del Cauca como un proxy
para el numero total de nacidos vivos—un dato que tampo-
co estd disponible—se puede estimar el nimero de casos
nuevos que se espera detectar anualmente. Hay 9.089 me-
nores de 1 afio en los 12 municipios de la region norte del
departamento (Fuente: Dane, 2004). Usando la prevalencia
de cardiopatias congénitas mas aceptada mundialmente, el
uno por ciento de los nacidos vivos, se esperatia detectar
aproximadamente 91 casos nuevos cada afio en los 12 mu-
nicipios. De los 32 casos de cardiopatia congénita diagnos-
ticados y registrados entre el primero de julio de 2003 y el 31
de diciembre de 2005, sélo cinco (15.6%) fueron diagnosti-
cados en el primer mes de vida y 16 (50%) tenian un afio o
mas cuando se realizé el diagndstico.

DISCUSION

El nimero de casos con sospecha de cardiopatia congénita
en el norte del Cauca es mucho menos de lo que se esperara
seglin la prevalencia mundial. Usando una prevalencia del
1%, se estima un minimo de 90 casos nuevos anuales entre
los nifios en el primer afio de vida. En el hospital de
Santander, hospital de referencia para la regién norte, solo
se habian documentado 79 casos consecutivos en total,
cardiopatias y sospechosos, en un periodo de dos afios y
medio. No se sabe porque la deteccién de casos fue tan
baja pero se puede especular sobre algunas de las razones
mas factibles:

Tabla 4. Frecuencia de diagnésticos definitivos de cardiopatias congénita

Diagnostico Dx Dx Total Por ciento de
unico  multiple todos los casos
Comunicacién interventricular (CIV) 4 11 15 46,8
Comunicacién interauricular (CIA) 2 6 8 25,0
Ductus arteriosa persistente (DAP) 2 3 5 15,6
Estenosis de la valvula pulmonar (EVP) 2 2 4 12,5
Estenosis pulmonar periférica (EPP) 2 2 4 12,5
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1. Enlas 4reas rurales de los municipios del Cauca, aproxi-
madamente el 50% de los partos no son institucionales
sino atendidos en las casas por parteras o familiares;
por tanto, muchos casos de cardiopatia congénita nun-
ca se detectan. Ademas, se realizan pocas autopsias
en los menores difuntos de esta regién; por lo tanto
nunca se establece un diagndstico de cardiopatia con-
génita como causa de muerte en los casos no detecta-
dos.

2. Elpersonal médico de las instituciones de atencion pri-
maria no han recibido instruccién adecuada sobre la
magnitud y frecuencia del problema, por consiguiente,
no estan suficientemente atentos a la deteccion de ca-
S0S.

3. Mas del 40% de la poblacion padece un seguro de sa-
lud y no acuden a servicios médicos por falta de recur-
sos econdmicos, o simplemente prefieren consultar
primero a los practicantes de medicinas alternativas
quienes no son competentes para sospechar o hacer el
diagnostico de una cardiopatia congénita.

4, Los padres, por falta de educacién sobre el no cumplen
con la remision al hospital nivel dos cuando el médico
de atencién primaria los remitan para descartar una car-
diopatia congénita.

La mayoria de los casos detectados tenian mds de un afio
de edad. Sin una deteccién adecuada de casos sospecho-
sos y la oportuna remision al cardiopediatra para realizar un
diagnéstico definitivo, necesariamente permanecera bajo
el nimero de casos de cardiopatias congénitas reportados.

Sorprendentemente 32 de los 52 casos remitidos de centros
de atencién primaria con sospecha de un cardiopatia con-
génita terminaron con un diagnéstico definitivo, de los cua-
les 17, el 53%, si tenian una defecto cardiaco congénito.
Uno de cada dos pacientes remitidos por el médico de aten-
ci6n primaria por un soplo y que logra un diagnéstico defi-
nitivo, resulté tener una cardiopatia congénita. El
ecocardiograma dio un diagnéstico definitivo para los 46
pacientes a quienes se lo tomaron; este hallazgo concuerda
con otros estudios que opinan que la ecocardiografia, por
su alta sensibilidad, debe ser ¢l examen de eleccién para
confirmar la sospecha de un defecto cardiaco congenito en
los nifios.(6)

Hubo demasiada demora entre la toma del ecocardiograma
y la entrega de los resultados (mediana de 24 dias), que
perjudica el manejo clinico de los pacientes. En ninguno de
los casos existia documentacién de una coordinacién clini-
ca por un cardiopeditra, para asegurar un diagndstico 1a-
pido, y el inicio del tratamiento médico indicado. Tampoco
hubo documentacién de coordinacion entre el hospital ni-

vel dos y un centro especializado para plantear la interven-
ci6n quinirgica. No hubo ningtn intento de localizar a los
pacientes perdidos para educar a los padres e insistir en el
seguimiento y control médico. Aun para los casos remiti-
dos a los centros nivel cuatro y los especialistas, hubo
informacién escasa, y para pocos casos, sobre los resulta-
dos de tratamientos e intervenciones realizadas o el plan de
seguimiento y control médico.

Sin mas medidas de prevencion primaria efectivas, la mejor
opcioén actual es enfocar los recursos y esfuerzos en la
prevencion secundaria. La deteccion temprana es el primer
paso sine qua non de la prevencion secundaria. La expe-
riencia clinica mundial demuestra que cualquier soplo que
persista mas de 48 horas, es altamente sugestivo de una
malformacién cardiaca congénita’y el nifio debe ser remiti-
do a un cardiopediatra para un diagndstico definitivo que
incluye un ecocardiograma segun el criterio del especialis-
ta. Esto permite establecer un diagnéstico correcto e iniciar
el tratamiento médico apropiado. Debido a que el examen
fisico de rutina detecta menos del 50% de los neonatos con
cardiopatia y el examen fisico a las seis semanas no detecta
el 30% de los casos?, los médicos de atencion primaria tie-
nen que estar capacitados para sospechar posibles malfor-
maciones cardiacas congénitas y remitir todos con soplos
u otros signos sospechosos a las seis semanas de vida a
un cardiopediatra para un diagnostico definitivo de cardio-
patia congénita o el aseguramiento experto que la funciény
anatomia cardiaca son normales.(7) Por tiltimo, es indispen-
sable el seguimiento y control médico y una remision opor-
tuna y coordinada para la intervencion quirtirgica en el cen-
tro hospitalario nivel cuatro.

La evidencia aportada por esta investigacion es consisten-
te con deficiencias marcadas en la deteccién, diagndstico,
remisién, tratamiento y seguimiento de nifios menores de
cinco afios en la poblacién del estudio, con sospecha clini-
ca o diagnéstico definitivo de una cardiopatia congénita.
Los resultados del estudio indican que existe una capaci-
dad técnica adecuada para realizar diagnosticos correctos
y llevar a cabo las cirugias correctivas. Para que los nifios
afectados reciban una atencién oportuna y de calidad, hace
falta una mejor deteccién y remisién de todos los casos
sospechosos al cardiopediatra. Las recomendaciones pro-
venientes de muchos paises son bien claras y aplicables a
nuestra situacién: educar al personal médico y padres de
familia sobre la importancia de la deteccion temprana; mejo-
rar la deteccién clinica temprana de casos sospechosos
con el uso de guias clinicas, establecer redes para la remi-
sién a un cardiopediatra; utilizar el ecocardiograma como
examen diagnéstico de eleccidn; iniciar tratamientos médi-
cos farmacolégicos apropiados, realizar las intervenciones
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quirtirgicas correctivas oportunamente y, finalmente, insis-
tir y persistir en el seguimiento y buen control médico.

El prondstico para nifios con cardiopatias congénitas se ha
mejorado draméticamente en los ultimos 15 afios en los pai-
ses desarrollados. En 1986 el 60% de los fallecimientos ocu-
rrieron en los primeros afios de la vida, mientras en la déca-
da 1990 la mayoria de las muertes ocurrieron en adultos
mayores de 20 afios de edad.(8) El 78% de los recién naci-
dos con una cardiopatia congénita sobreviviran a la edad
adulta. (9) Este mejoramiento en pronéstico se atribuye los
avances clinicos en la deteccidn, remision, diagndstico e
intervencidn oportunos y el seguimiento y control conti-
nuos. Cuanto mas precozmente son efectuadas las correc-
clones quirurgicas, menores seran los efectos
hemodinamicas adversos: consecuencias de las alteracio-
nes presentes después del paso de la circulacion fetal a
neonatal, agravadas también por las transformaciones del
sistema cardiovascular durante el crecimiento.(10) Desafor-
tunadamente, con demasiada frecuencia ocurre tarde Ia in-
tervencion quirdargica en los paises de bajo y mediano de-
sarrollo.(11)
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