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RESUMEN

Introduccion

Objetivos: La rehabilitacion cardiovascular en pacientes con cardiopatias congénitas reconstruidas tiene como objetivo fundamen-
tal prolongar la supervivencia en las mejores condiciones posibles. En el presente articulo se realiz6 un analisis del
comportamiento de variables que miden la calidad de vida en este tipo de cardiopatas.

Metddica: Incluyé a 2454 cardi6patas congénitos reconstruidos quirdrgicamente en el periodo comprendido entre 1992 y 2004,
incorporados al Programa de Rehabilitacién Cardiaca del Nifio, del Cardiocentro Pediatrico “William Soler”, desde la
etapa pre-quirdrgica, seguidos con chequeos posoperatorios programados. Se estudiaron variables como la edad, el
estado nutricional, la capacidad funcional basal y al ejercicio, la necesidad de tratamiento farmacolégico y el desarrollo
social alcanzado durante trece afios de aplicacion del programa.

Resultados: La Tetralogia de Fallot fue la cardiopatia congénita operada mas frecuente (21.0%). Se realiz6 un seguimiento prome-
dio de entre 5y 10 afios después de operados. A los trece afios, la mayoria de los pacientes se encontraban entre los
6 y 15 afios de edad, la valoracién de estado nutricional revel6 que el 80.3% eran eutréficos, el 72.9% de los pacientes
permanecian libres de sintomas, y la capacidad funcional al esfuerzo mejoré con la rehabilitacién, por otra parte sélo el
15.5% se mantenia bajo tratamiento farmacoldgico. El 76.8% de los pacientes estaban incorporados a los diferentes ni-
veles de la ensefianza.

Conclusiones: La calidad de vida de los pacientes cardiépatas congénitos reconstruidos mejord notablemente con la rehabilitaciéon
cardiaca infantil.
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INTRODUCCION

L

llo durante las Ultimas décadas, lo que ha permitido

a cardiologia y la cirugia cardiovascular pe-

diatricas han experimentado un gran desarro-

llevar a cabo un impresionante programa de recupe-
racion de nifios con cardiopatias congénitas (CC)
que tiempo atras estaban condenados a tener una
corta sobrevida'®. Hoy dia la incidencia de CC es
de 8 a 10 por cada 1000 nacidos vivos® y se estima
gue el 85% de los nifios nacidos con CC llegan a la
vida adulta’ *.

En paises desarrollados con baja natalidad, el
namero de adultos con CC iguala ya al de nifios con
malformaciones cardiacas®. Actualmente, el grupo
mas numeroso de pacientes con CC que alcanzan
la vida adulta esta constituido por aquellos que han
recibido alguna opcion de intervenciéon terapéutica
durante la infancia®. La mejor aproximacion del ma-
nejo de las CC en estos tiempos, es la reparacion
primaria en la infancia precoz ® Las técnicas deriva-
das del cateterismo cardiaco han evolucionado de
tal forma que sus métodos intervencionistas permi-
ten sustituir la cirugia cardiaca en determinadas
situaciones, sin embargo, esta mantiene y mejora
sus resultados en los casos de peor pronéstico pro-
longando también la supervivencia’™°.

No obstante, a pesar de los excelentes resultados
terapéuticos, la capacidad de ejercicio fisico en los
pacientes con CC esta deprimida. Sin lugar a dudas,
los defectos residuales son en parte responsables
de ello, mas la inapropiada consideracion de meédi-
cos y familiares provoca la asuncion de una conduc-
ta restrictiva de la actividad fisica en estos pacientes
facilitando la intolerancia al ejercicioll.

De ahi que la rehabilitacion cardiaca sea considera-
da como una parte esencial de la atencion y terap-
éutica a la que deben tener acceso los pacientes
con enfermedades cardiovasculares de cualquier

edad’; la relevancia de esta intervencién en nifios y

adolescentes con CC esti reconocida internacio-
nalmente desde hace aproximadamente solo dos
décadas'* .

La rehabilitacion cardiaca en pacientes con cardio-
patias congénitas reconstruidas, tiene como objetivo
fundamental prolongar la supervivencia en las mejo-
res condiciones posibles. Mdltiples estudios han
demostrado que un programa de rehabilitacion pue-
de mejorar significativamente la tolerancia al ejerci-
cio fisico en cardi6patas congénitos, reducir la mor-
bilidad cardiovascular' brindar una mayor calidad
de vida al paciente y su familia asi como lograr una
mejor insercion en la sociedad.

Por estas razones en 1991 se cred el Centro de
Rehabilitacion Cardiovascular en el Cardiocentro
Pediatrico “William Soler”, el cual da cobertura a
pacientes cardidpatas congénitos operados, permi-
tiendo un ingreso confortable para evaluar a través
de los chequeos postoperatorios los programas de
entrenamiento fisico aplicados de forma ambulatoria
en el hogar, regidos por el Programa Cubano de
Rehabilitacion Cardiaca del Nifio, el cual comenzé a
dar sus primeros pasos en 1992, teniendo en cuenta
las recomendaciones de la American Heart Associa-

tion (AHA) en 1980™.

OBJETIVOS

e General: Evaluar el comportamiento de las va-
riables que miden la calidad de vida de los pa-
cientes reconstruidos de una cardiopatia congé-
nita incorporados al Programa de Rehabilitacion
Cardiaca del Nifio durante trece afios de aplica-
cién del mismo.

e Especificos:

1. Describir la distribucion por edades, género,
estado nutricional y tipos de cardiopatias
congénitas reconstruidas.

2. Determinar el comportamiento pre y post-

quirdrgico de la capacidad funcional espontanea

y de las pruebas de esfuerzo post-quirdrgicas.
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3. Referir la distribucion de los segun pacientes la

actividad social alcanzada.
MATERIAL Y METODO

Se trata de un estudio retrospectivo, observacional y
descriptivo, que incluyd a 2454 pacientes cardiépa-
tas congénitos reconstruidos quirdrgicamente en el
periodo comprendido entre enero de 1992 y diciem-
bre de 2004, incorporados al Programa de Rehabili-
tacion Cardiaca del Nifio, del Cardiocentro Pediatri-
co “William Soler”, desde la etapa pre-quirtrgica y
con la aprobacion de los padres, con un seguimien-
to a través de chequeos postoperatorios anuales o
bianuales. Los pacientes con dafio neurolégico im-
portante y aquellos con sindromes genéticos y re-
traso mental profundo fueron excluidos.

Se analiz6 el comportamiento de variables que
miden calidad de vida como la edad, el estado nutri-
cional, la capacidad funcional basal o espontanea y
al ejercicio, la presencia tratamiento farmacolégico y
el desarrollo social alcanzados por los pacientes, a

los trece afios de aplicacion del programa.
Anélisis estadistico

Se confecciondé un modelo de encuesta compatible
gue se aplicé a cada una de las historias clinicas de
los pacientes incluidos. El andlisis de los datos se
realiz6 utilizando nimeros absolutos y media, tablas
de contingencia mediante el estadigrafo de Chi
Cuadrado para las correlaciones entre variables no
numeéricas y el test de Student para muestras inde-
pendientes. El nivel de significacion utilizado fue de
una p< de 0.05.

RESULTADOS
En esta serie, 1407 pacientes que representan el
57.3%

femenino. La mayoria de los pacientes (70%) perte-

son del género masculino y el 42.7% del

nece a los grupos de edades de 6 a 10 afios y de 11
a 15 afos, existiendo un grupo de 371 pacientes
(15.1%) mayores de 16 afios (Tabla 1).

Tabla 1. Distribucion segun edad y género

Edad ‘ Femenino ‘ Masculino | Total ‘
) ‘ No % ‘ No % | No % ‘
<5 afios 168 (16.0%) 208 (14.8%) 376

(15.3%)
6 - 10 434 (41.5%) 407 (30.3%) 861
afnos (35.1%)
11 — 15 | 302(28.8%) | 544 (38.7%) 846
afios (34.5%)
>16afios | 143 (13.7%) | 228 (16.2%) 371

(15.1%)
Total 1047 1 407 2454

Fuente: Archivos centrales

La Tetralogia de Fallot fue la cardiopatia congénita
operada mas frecuente en nuestra serie, con 496
pacientes (21.0%), seguida en orden por la Comuni-
(11.1%), la Comunica-

cion Interauricular con (7.9%) y el Defecto de Sep-

cacion Interventricular con

tacion Auriculoventricular con (7.4%), otras como la
Coartacion de la Aorta con (6.3%) y la Transposi-
cioén de Grandes Vasos con (4.7%).

El resto de las patologias o técnicas quirdrgicas se
mostré en menos del 4% de los pacientes como se

observa en la Tabla 2.

Tabla 2. Distribucion de los pacientes segun
cardiopatia congénitay técnica

Cardiopatia Congénita | Namero | % |
Tetralogia de Fallot | 496 | 21.0% |
Comunicacién inter- 292 11.1%
ventricular

Comunicacién interauricu- 195 7.9%

lar

Defecto de septacion AV | 178 | 7.4% |
Coartaci6n adrtica | 155 | 6.3% |
Transposicion de grandes 115 4.7%

vasos

Sustitucién valvular | 66 | 2.6% |
Técnica Fontan | 85 | 3.6% |
Estenosis Adrtica | 98 | 3.9% |
Estenosis Pulmonar | 99 | 4.0% |
Doble emergenciade VD | 62 | 2.4% |
Drenaje anémalo total de ‘ 52 ’ 2.1%

vP |

Otros | 541 | 22.0% |

AV: Auriculo ventricular, VD: Ventriculo derecho, VP: Venas
pulmonares
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La evaluacion nutricional de los cardiopatas en la
fase preoperatoria, descrita en la Tabla 3, revela
que predominaron los pacientes desnutridos
(40.9%) y delgados (23.5%), perteneciendo al grupo
de los normopesos cerca de 871 pacientes para un
35.6%. La valoracion del estado nutricional en el
ultimo chequeo posoperatorio evidencié que en el
grupo de los desnutridos y delgados solo se encon-
traba el 19.7%, con 482 pacientes; mientras que el
namero de pacientes eutréficos resultdé mayor con

1972 pacientes para un (80.3%).
Tabla 3. Valoracion del estado nutricional en los

periodos preoperatorio y de rehabilitacion car-
diovascular.

Valoracién | Preoperatorio | Rehabilitacién |
Nutricional | ‘wo, | % | No. | % |
Desnutridos | 1005 | 40.9 | 206 | 84 |
Delgados | 578 | 235 | 276 | 11.3 |
Normopesos | 795 | 323 | 1678 | 684 |
Sobrepesos | 76 | 3.3 | 242 | 98 |
Obesos | 0 | 0 | 52 | 21 |
Total | 2454 | 100 | 2454 | 100 |

La capacidad funcional espontanea evaluada segun
la clasificacion de la New York Heart Association
(NYHA), refleja como puede observarse en el Grafi-
€O 2, que solamente 592 pacientes (2.2%) se man-
tenian asintomaticos o en clase funcional I, mientras
qgue en la rehabilitacion 1789 pacientes para el
72.9% estaban libres de sintomas y solo el 6.8% de
los pacientes referian algin sintoma relevante. Es-
tos datos resultaron tener significacion estadistica.

Gréfico 1. Distribucion de los pacientes segun la
clase funcional espontanea (NYHA)
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Los resultados de la prueba de esfuerzo realizada
en estera rodante en 1 989 pacientes de nuestro
estudio y la correlacion entre los valores promedio
de la primera prueba de esfuerzo (sin la rehabilita-
cion) y la dltima realizada después de haberse apli-
cado programas de entrenamiento fisico a estos
pacientes, pueden observarse en la Tabla 4, que
evidencia una marcada mejoria en todos los para-
metros, con una alta significacion estadistica al apli-
carse el estadigrafo T de Student (P<0.01).

Tabla 4. Efectos de la rehabilitacién cardiaca en
la capacidad de ejercicio

Variables ‘ Xi ‘ Xf ‘ Tstudent | P
Capacidad funcional 79 95 3.92 <0.001
%
Consumo de oxige- 54 41 4.6 <0.000
no (ml/min/m2)
Frecuencia cardiaca 89 84 2.77 <0.01
alcanzada (%
Tiempo de ejerci- 11 13 3.59 <0.01
cio(min)

La necesidad del consumo de medicamentos estuvo
presente en 1982 pacientes en el periodo preopera-
torio para un 80.7%, mientras que durante la rehabi-
litacion, solamente el 15.5% requiere algun tipo de
medicamento, con una alta significacion estadistica
(p<0.001). Grafico 2.

Grafico 2: Necesidad de tratamiento farmacolo-
gico.
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La actividad social reflejada en la Tabla 5 muestra
gue solo un grupo de 37 pacientes (1.3%) de nues-
tra serie no estudiaba, ni trabajaba en el momento
durante el periodo en estudio, mientras que 1185
(76.8%) se mantuvieron incorporados a diferentes
niveles de la ensefianza, y 376 (11.5%) de ellos se

encuentran en la etapa pre-escolar.
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Tabla 5. Distribucién de los pacientes segun la
actividad social

Actividad Social ‘ No. ‘ % ‘
Pre-escolar l 376 ‘ 11.5% ‘
Estudian ‘ 1185 ‘ 76.8% ‘
Trabajan l 156 ‘ 6.4% ‘
No estudio/trabajo l 37 ‘ 1.3% ‘

DISCUSION

Se realiz6 un seguimiento promedio de entre 5y 10
aflos a un gran numero de los pacientes, ya que la
mayoria de los procedimientos quirlrgicos en nues-
tro centro se lleva a cabo en los primeros afios de

vida™ *°

. La mayoria de lo cardiopatas tienen eda-
des comprendidas entre 5 y 15 afios y existe un por
ciento no despreciable de estos que han arribado a
la edad adulta, y se mantienen en el programa de
rehabilitaciéon, lo que coincide con lo reportado por

otros autores®” #1%

Predominé dentro del grupo
estudiado el género masculino, similar a lo registra-
do en otras series” °.

La Tetralogia de Fallot fue la cardiopatia que mayor
namero de pacientes aporté a este estudio, exis-
tiendo probablemente dos causas para este feno-
meno ; en primer lugar, la solicitud de los cirujanos
cardiovasculares en conocer diferencias a largo
plazo entre las operaciones reconstructivas con

1,4, 20,21
y el

hecho ser la cardiopatia congénita compleja cianoti-

seccion y sin seccién del anillo pulmonar

ca mas frecuente % y a la que se le realiza una
técnica quirdrgica reconstructiva con mejores resul-
tados a largo plazo 42123

Previo a la cirugia cardiaca el estado nutricional,
estaba afectado en la casi totalidad de los cardiopa-
tas congénitos, debido a la repercusion hemodina-
mica, la hipoxemia mantenida, el distrés respiratorio,
los eventos de desestabilizacion hemodinamica y/o
insuficiencia cardiaca asi como la frecuencia de

24-26,

cuadros infecciosos respiratorios ; lo que expe-

rimentd un cambio notable después de la interven-

cion quirdrgica y la rehabilitacion, predominando
entonces las categorias de normopeso, sobrepeso y
obeso; con las dos ultimas se continta trabajando
en los chequeos postoperatorios para llevar al peso
ideal a estos pacientes.

La capacidad funcional espontanea, segun clasifica-
cion de NYHA en los pacientes operados estudiados
arroja que un alto porcentaje de ellos se mantiene
asintomatico y solo un infimo por ciento de ellos
presenté incapacidad para realizar una actividad
fisica ligeramente mayor a la ordinaria.

Las pruebas de esfuerzo valorativas se realizaron
en la estera rodante infantil en 1898 pacientes; la
primera se realizé entre los 6 y 12 meses de opera-
dos después del primer programa de entrenamiento
fisico, aplicado segun lo normado por nuestro pro-
grama. Las mismas se contindian realizando anuales
0 bianuales segun los chequeos postoperatorios
indicados. En los promedios resefiados se observa
una mejoria en la capacidad funcional, en el consu-
mo de oxigeno, en la frecuencia cardiaca como
respuesta al ejercicio y en el tiempo de ejercicio.
Los resultados obtenidos no distan de los encon-
trados en la literatura consultada ** 2",

Con respecto a la necesidad de tratamiento farma-
colégico, hubo un cambio significativo, pues de los
pacientes que recibian medicacion en el periodo
preoperatorio pocos pacientes se mantuvieron ingi-
riendo algun tipo de farmaco durante la rehabilita-
cion, tratandose particularmente de antiarritmicos y
anticoagulantes en los portadores de cardiopatias
congénitas complejas operados con técnicas de
reconstruccion fisioldgica.

Nuestra serie muestra un alto grado de incorpora-
cion a la vida social, que consideramos se corres-
ponda con la intencion de la correccién temprana
de las CC, con la manejo médico adecuado del
paciente que permita que éste llegue con las mejo-
res condiciones a una cirugia oportuna , por el desa-

rrollo del programa de rehabilitacion infantil y el se-
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