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SINTESIS

La Evaluaciéon del Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio para
cardiopatas congénitos operados de 1992 a 2010 tiene como objetivo principal
conocer la calidad de vida y el prondstico de los mismos.

Se estudiaron 4 485 pacientes, que fueron seguidos de con chequeos
postoperatorios, cuya evaluacion permite conocer la mejoria importante del
estado nutricional, de la capacidad funcional basal y al esfuerzo, la ausencia de
tratamiento farmacoldgico, y de las alteraciones psicoldgicas y la incorporacion a
la vida escolar o laboral.

Los resultados mas significativos de esta investigaciéon son: solo el 98,09% de
los pacientes estan incorporados a la ensefianza o a la vida laboral, el 83.19%
son normposesos, el 95,54 % realizan ejercicios fisicos activos, el 84,52% estan
asintomaticos, el 91,90% sin tratamiento médico, solo el 9.9% ha requerido de un
proceder invasivo y el 85,00% llevan una vida normal desde el punto de vista
fisico, sicoldgico y social.

A través de la rehabilitacion cardiaca infantil se conoce la evolucién a largo plazo
de estos pacientes, con resultados satisfactorios sobre la calidad de vida y el
prondstico

Este programa es un pilar importante en el seguimiento a largo plazo de estos

pacientes.



INDICE

INTRODUCCION

Contexto histérico social del objeto de estudio. Antecedentes

Actualidad y justificacion del estudio

Problema cientifico. Objeto y campo. Objetivo

Hipotesis. Aporte tedrico practico. Novedad cientifica

CAPITULO I. MARCO TEORICO

11

1.2

1.3

Historia y Novedad del Programa Cubano de Rehabilitacion
Cardiaca del Nifio
Subprogramas

Prevencion primaria y rehabilitacion

CAPITULO II. DISENO METODOLOGICO

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

2.6

2.6

2.7

2.8

2.9

Tipo de estudio. Lugar y periodo. Universo y muestra
Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Criterios de salida

Tamafio y seleccion de la muestra.

Recoleccion de datos

Tipos de variables y técnicas y procedimientos

Tipos de variables y definicion operacional

Técnicas de procesamiento y analisis de la informacion

Consideraciones éticas

CAPITULO Ill. RESULTADOS

Pag.

10

11

24
28
29
30
31
31
31
32
32
33
37
41
43

45



CAPITULO IV. DISCUSION

CONCLUSIONES

RECOMENDACIONES

PRODUCCION CIENTIFICA DEL AUTOR SOBRE EL TEMA

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ANEXOS
1 Tablas
2  Figuras

3 Consentimiento informado

4  Formulario de recogida de los datos

55

73

75

77

100

131

132

150

156

158



INTRODUCCION



Introduccion:

Contexto histérico y social del estudio. Antecedentes

El estudio de las malformaciones congénitas del corazéon toma auge hacia los
anos cuarenta del siglo pasado, cuando a duras penas se miraba un
ordenamiento de la cardiologia como especialidad médica y surgian los primeros
centros de investigacion, docencia y asistencia de pacientes cardidopatas como
poblacién altamente prevaleciente en el contexto de la enfermedad general del
humano. "2

Se considera que de 2% a 3% de los recién nacidos tienen una o mas
malformaciones al nacer, muchos de los cuales no presentan ningtn peligro. ® Sin
embargo, 50 % de éstas se localizan en el aparato cardiovascular y, de ellas, son
graves la cuarta parte, lo que significa que estos nifos naceran con cardiopatias
criticas y complejas y necesitaran tratamiento quirdrgico de inmediato para no
morir *°. La frecuencia se estima en el orden de 7 a 8 por cada 1 000 nacidos
vivos " ®7. Por tanto, las cardiopatias congénitas representan uno de los grupos
mas numerosos entre las enfermedades malformativas de la especie humana.

En Cuba el desarrollo de la Cardiologia Infantil ha dado también un gran salto,
luego de la creacién del Cardiocentro Pediatrico y de la Red Cardiopediatrica
Nacional, en 1986. El sistema de salud de Cuba posibilita un diagndstico precoz y
una correccion quirurgica de manera satisfactoria a pacientes con diversos grados
de afeccion cardiaca, con un incremento en la supervivencia y la expectativa de
vida en estos nifios. ®

Los avances de la Cardiologia han sido significativos desde todos los puntos de
vista. Los medios diagnésticos alcanzan una perfeccion no imaginables, la

ecocardiografia se ha desarrollado con la aparicién de nuevas técnicas *'°, como



el ecocardiograma transesofagico'’, el ecocardiograma fetal permite, con el

12,13

desarrollo en su tecnologia , ho solo precisar un diagnéstico, sino también

proponer y lograr intervenciones fetales''?; la tomografia axial computarizada y

16,17

la resonancia magnética detalla exquisitamente la anatomia cardiaca , incluso

|18

la fetal '® y brindan diagndésticos exactos.

Por otro lado, las técnicas derivadas del cateterismo cardiaco evolucionan de tal

19-22

forma que sus métodos intervencionistas permiten sustituir la cirugia cardiaca

en determinadas situaciones. Sin embargo, ésta mantiene y mejora sus

23,24

resultados en los casos de peor prondstico y prolonga también la

supervivencia. Existen importantes avances también en el campo de la

arritmologia, lo que permite evitar la muerte subita con equipos sofisticados®>%° y

los genetistas y fisidlogos profundizan estudios®

para esclarecer las causas y
manifestaciones de las cardiopatias congénitas.

Los espectaculares avances de la cirugia cardiovascular y de las unidades de
cuidados intensivos postoperatorios representan los eslabones finales de una
cadena, gracias a la cual puede lograrse que 60 % de los nifios afectados por
cardiopatias congénitas criticas sobrevivan en el primer afo de vida, con lo cual
disminuye la mortalidad infantil, de modo que en el presente se puede realizar la
correccion quirurgica precoz y total de las anomalias mas complejas, sin limitarse
a intervenciones paliativas. %%

El tratamiento quirurgico correctivo puede que no se pueda efectuar de manera
anatémica efectiva total, como ocurre, por ejemplo, en algunas cardiopatias
congénitas complejas, donde la unica solucion es aplicarle un tratamiento

correctivo fisioldgico como la técnica quirdrgica de Fontan. **°® Pueden quedar

secuelas, residuos o afectaciones en otras esferas como la neurolégica, motora o



sicoldgica, que impidan la completa incorporacidon de estos pacientes a la
sociedad, situacion que mejora notablemente con un diagndstico y una
rehabilitacion precoz e integral. Por tanto, una vida personal y familiar normal, su
completa integracion a la actividad escolar y a la practica de algun ejercicio fisico
son de extrema utilidad desde el punto de vista fisico y sicolégico para este tipo
de paciente. 342

Estas consideraciones nos llevan a abogar por la necesidad de prestar una
atencion preferente a los cardiopatas congénitos operados en el sentido de
diagnosticar las secuelas o residuos que pueden tener necesidad de un
cateterismo intervencionista o de una reoperacion y poder hacer desde la infancia
prevencion de la cardiopatia isquémica e intentar conseguir una mas larga
supervivencia en las mejores condiciones posibles, o que constituye el fin
primordial de la rehabilitacion cardiovascular.

A partir de la organizacién en 1963 del Comité de Expertos en Rehabilitaciéon de
pacientes con enfermedades cardiovasculares han ocurrido importantes cambios
en los métodos de aplicacion de una adecuada rehabilitacién cardiaca a este tipo
de pacientes. *®

El concepto de rehabilitacion cardiaca fue establecido por la Oficina Europea de la
Organizacion Mundial de la Salud en 1969 y aun es valido. “La rehabilitacion de
pacientes con enfermedades cardiovasculares constituye el conjunto de
actividades requeridas para garantizarles las mejores condiciones posibles desde
los puntos de vista fisico, mental y social de manera que puedan por sus propios
esfuerzos retornar a la vida en la comunidad lo mas normalmente posible.”**

A partir de lo antes sefalado se empezaron a crear los programas multifactoriales

45-51

de rehabilitacion cardiaca, Cuba fue uno de los primeros en crearlo y se aplico



no solo a pacientes con cardiopatia isquémica, sino también a pacientes con

hipertensién arterial °2 o tras cirugia de las arterias coronarias °*°*

, a pacientes
con cardiopatias congénitas y adquiridas®® inclusive en el trasplante cardiaco®
los que se mantienen hasta la etapa actual.** %

Actualidad y Justificacién del Estudio

Hoy, sin embargo, la rehabilitacion es considerada como una parte esencial de la
atencion y terapéutica a la que deben tener acceso los pacientes con
enfermedades cardiovasculares de cualquier edad. ®? Desde finales de la década
de los 60 y principios de los 70 del siglo pasado comenzaron a publicarse
estudios que abogaban a favor de la movilizacion temprana y de un plan de
entrenamiento fisico para pacientes con angina de pecho y postinfarto del
miocardio °*°” los que se han perfeccionado y enriquecido en la prevencion

primaria y secundaria %"

con vistas a prolongar la vida con calidad en pacientes
con enfermedades cardiovasculares.

Por otra parte y mas reciente en el mundo, pediatras y cardiélogos comenzaron a
estudiar profundamente el ejercicio como una forma fisiolégica de respuesta al
estrés y a crear las bases para determinar, a través de pruebas de esfuerzo fisico,
las capacidades funcionales y la tolerancia al ejercicio primeramente en nifios y

72-76

adolescentes no cardiopatas y posteriormente en nifios y adolescentes con

cardiopatias congénitas antes y después del tratamiento quirtrgico.”” ®2

La importancia de una rehabilitacion fisica para nifios y adolescentes con
cardiopatias congénitas esta reconocida internacionalmente desde hace tres
décadas. 8%

Por todas las razones expuestas se crea en 1991 un Centro de Rehabilitacion

Cardiovascular en el Cardiocentro Pediatrico “William Soler”, el cual da cobertura



a pacientes cardidpatas congénitos operados y permite un ingreso confortable
para evaluar a través de los chequeos postoperatorios los programas de
entrenamiento fisico aplicados de forma ambulatoria en el hogar. A la vez, se cred
el Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio en 1992 para lo cual se
tuvo en cuenta los propdsitos, premisas, equipo médico y paramédico

recomendado por la American Heart Association en 1980.%” Se incorpord la

rehabilitacion cardiaca del nifio al sistema de salud nacional con respeto a las
tradiciones y normas sociales y se tuvo en cuenta que Cuba es un pais en vias de
desarrollo pero con un sistema de salud altamente -calificado. Para la
estructuracién de este programa se conté con la ayuda y orientacion del Grupo de
Rehabilitacion Cardiaca del Instituto de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular de
Cuba, del grupo italiano de rehabilitacion cardiaca en el nifio del Hospital

“Bambino Gect” *® y de referencias de programas de rehabilitacién infantil de

otros paises.’®1%

El Programa Cubano de Rehabilitacién Cardiaca del Nifio esta estructurado como
el programa del adulto, en tres fases: hospitalaria, de convalecencia y de
mantenimiento.

Con la aplicacion del programa, el crecimiento y aumento de edad de los
pacientes y la solicitud de desempefio laboral, se detectdé que pacientes con
cardiopatias congénitas operados trabajaban en lugares que requerian esfuerzo
fisico importante, por lo que se decidié incluir el punto de incorporacién laboral a
las decisiones del programa y se determina, en dependencia de las habilidades
laborales que pueda realizar cada paciente, la solicitud a las instancias del
Ministerio del Trabajo de una actividad laboral acorde a las posibilidades del

paciente. En esta fase se trata de llevar al individuo a una capacidad fisica lo mas



normalmente posible o anular factores de riesgo que puedan afectar al paciente
ante determinado esfuerzo fisico o estrés emocional.

Con el decursar del tiempo fue necesario crear dos subprogramas: el primero que
se refiere a cardiopatia congénita en una mujer y posibilidad de embarazo y el
segundo es el de cardiopatia congénita, edad adulta y trabajo, ya que un gran
numero de los pacientes seguidos tienen mas de 20 afos de edad, incluso
trabajan y reclaman continuar seguimiento en el Cardiocentro Pediatrico “William
Soler”, por ser el lugar donde se tratan los pacientes con cardiopatias congénitas,
que es una situaciéon diferente en su seguimiento, si se compara con la edad
pediatrica como plantea la literatura 4271%619°,

Ademas se remiten al Centro de Rehabilitacion adultos no operados , pacientes
que producto de una u otra causa llegaron a la adolescencia o la adultez sin
tratamiento quirdrgico, lo que obligd a crear este subprograma, que incluye
también chequeos para valorar la capacidad funcional y conducta a seguir con
estos pacientes.’'%""

Hasta donde este autor conoce, no se han seguido pacientes pediatricos de esta
manera en Cuba, por lo que se considerd necesario evaluar una nueva estrategia
en la atencion al nifio cardidpata congénito operado que requiere de un programa
de rehabilitacion cardiaca infantil, para obtener un nivel de evidencia médica
superior, en aras de extender los beneficios de este método a todo nuestro
universo de trabajo.

Por tanto, se planteé el siguiente Problema Cientifico

¢ Es el programa de rehabilitaciéon cardiaca infantil una forma eficaz de lograr en

los cardiépatas congénitos operados una capacidad funcional lo mas normal

posible, una calidad de vida 6ptima y un pronéstico favorable?



El objeto de estudio de la investigacion es el seguimiento de los pacientes con
cardiopatias congénitas reconstruidos quirurgicamente a través del programa de
rehabilitacion cardiaca infantil (programas de entrenamiento, evaluaciones
cardioldgicas. fisiatricas, sicolégicas y chequeos postoperatorios).

Se definié como objetivo general evaluar el comportamiento de las variables que
miden la calidad de vida y prondstico de los pacientes reconstruidos de una
cardiopatia congénita incorporados al Programa Cubano de Rehabilitacion
Cardiaca del Nifio en el periodo comprendido de 1992 a 2010.

Asimismo, como objetivos especificos:

1. Distribuir los pacientes operados de una cardiopatia congenita por edades,
sexo, estado nutricional y tipos de cardiopatias congénitas reconstruidas.

2. Evaluar la capacidad funcional basal en la fase prequirurgica vy
postquirdrgica

3. Identificar la presencia de arritmias y cardiomegalia pre vy
posquirurgicamente por electrocardiograma y telecardiograma.

4. Identificar predictores postquirurgicos a largo plazo: secuelas y residuos por
estudio ecocardiografico; y capacidad funcional y arritmias en pruebas de
esfuerzo.

5. Identificar el estado sicoldgico y la calidad de vida.

6. Establecer las decisiones del programa.

Para conducir la investigacion se formulé como hipétesis que con la aplicacion del
Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio para cardiépatas
congénitos operados se logra una mejor capacidad funcional y una calidad de
vida optima pues permite conocer la evolucion postoperatoria a largo plazo,

predecir el pronéstico para la prevencion y conducta adecuada ante las



complicaciones, asi como evitar y tratar las alteraciones sicologicas y con ello su
incorporacion a la sociedad de la forma mas util desde el punto de vista laboral y
en la formacién de una familia.

El aporte tedrico de la investigacién es la identificacion de los elementos que
intervienen de forma favorable o desfavorable con la aplicacion de este programa
en estos pacientes operados. El aporte practico consiste en validar un programa
que brinda resultados superiores en la atencion médica y que constituye una
novedad cientifica, porque no se habia realizado en nifos con un disefio
metodoldgico como el empleado en esta investigacién. La misma contribuye a
brindar evidencias cientificas que hasta hoy son escasas en edades pediatricas,
sobre la eficacia del método propuesto, todo lo cual se logra con los recursos que
se emplean actualmente en el pais.

La tesis consta de introduccion, cuatro capitulos, conclusiones, recomendaciones,
referencias bibliograficas y anexos. El capitulo uno presenta los fundamentos
tedricos sobre el objeto, el campo y el estado actual del conocimiento. El capitulo
dos describe la metodologia utilizada para disenar el estudio, la recopilacién y el
procesamiento de los datos que se usaron para dar respuesta a la pregunta de
investigacion. El capitulo tres presenta los resultados y su analisis estadistico,

mientras el cuatro esta dirigido a la interpretacion y discusion de los mismos.



CAPITULO 1.

MARCO TEORICO.



PROGRAMA CUBANO DE REHABILITACION CARDIACA DEL NINO
HISTORIA Y NOVEDAD CIENTIFICA

Un programa multifactorial de rehabilitacion cardiaca debe comprender varias
secuencias: movililizacién e integracion sicolégica y social precoces, el ejercicio
fisico programado y supervisado, evaluaciones funcionales sucesivas del
paciente, estudio e intervencion sicolégica y social a corto y largo plazo,
prevencion de factores de riesgo y aplicacion de un tratamiento médico o
quirtrgico en caso que sea necesario.""”.

Los programas de rehabilitacion cardiaca (PRC), como sistemas terapéuticos de
actuacion a multiples factores, pretenden mejorar la calidad de vida de los
pacientes y la reincorporacién mas completa posible a la sociedad."®.

La rehabilitacion cardiaca debe aplicarse tempranamente y ser continua. Los
médicos deben mantener esto en la mente desde el contacto inicial con el
paciente y no olvidarlo en ninguna de las fases del tratamiento. Cada aspecto
relacionado con el paciente debe ser tenido en cuenta en la rehabilitacion, la que
incluye sus problemas fisioldgicos, clinicos, sicoldgicos y sociales. Finalmente, la
rehabilitacion no puede ser considerada como una forma aislada de terapéutica,
sino que debe estar integrada en el tratamiento total, del cual constituye solo una
faceta *

El perfecto conocimiento tras cinco décadas de experiencia, los beneficios y
peligros de un entrenamiento fisico, en personas sanas y cardidpatas, permiten
ampliar las indicaciones de la rehabilitacién cardiaca a enfermos con insuficiencia
cardiaca y a otras enfermedades de alto riesgo, por el indudable efecto positivo
sobre su calidad de vida. Por tanto las contraindicaciones absolutas que se

plantearon, en los inicios de la aplicacion de estos programas, se han reducido

11



considerablemente y probablemente solo el aneurisma disecante de la aorta y la
estenosis severa del tracto de salida del ventriculo izquierdo no corregida
quirargicamente forman parte de ella. El resto son de forma temporal y los
pacientes pueden ser incluidos en un programa de ejercicios una vez controlados.
El entrenamiento fisico es pauta fundamental aunque no unica de los programas
de rehabilitacién cardiaca y es el principal responsable del lento desarrollo de este
tipo de tratamiento. Las primeras sesiones de ejercicios se efectuan bajo
vigilancia y control de un personal adiestrado, y en el caso de nifios con
cardiopatias congénitas en presencia y con la ayuda de los padres.''"""?

Estos programas de entrenamiento fisico tienen como objetivos aumentar la
capacidad de transporte de oxigeno del aparato cardiovascular y la eficiencia en
la extraccion de ese oxigeno por parte de los musculos para aumentar la
capacidad de trabajo fisico del organismo, ayuda el control de de factores de
riesgo, aumenta el aporte de oxigeno al miocardio y disminuye las necesidades
del mismo, mejorando su trabajo.'®

El programa cubano de rehabilitacién cardiaca del nifio da cobertura a todos los
pacientes con cardiopatias congénitos operados y permite un ingreso confortable
en el Centro de Rehabilitacién del Cardiocentro Pediatrico “William Soler”, para
evaluar a través de los chequeos postoperatorios, los programas de
entrenamiento fisico aplicados de forma ambulatoria y valorar una serie de
parametros que determinan calidad de vida y prondstico.

El programa cubano de rehabilitacién cardiaca infantil esta estructurado en tres

fases: hospitalaria, de convalecencia y de incorporacién a la vida normal:

12



I- Fase Hospitalaria
e Prequirurgica
Fisioterapia respiratoria
Evaluacion cardiologica, fisiatrica y sicoldgica
Preparacion sicolégica
e Postquirurgica
Fisioterapia respiratoria
Tratamiento postural
Readaptacion postural
Fisioterapia con ejercicios activos libres
Actividades necesarias de la vida diaria (cubiculo)
Incremento progresivo de los esfuerzos
Aprendizaje de los programas de entrenamiento
II- Fase de convalecencia (del segundo mes al afio)
Programas de entrenamiento fisico individual (ambulatorio)
Ludoterapia y ergoterapia
Chequeos postoperatorios
lll- Fase deincorporacion alavida normal
Con capacidad funcional disminuida
Programa de entrenamiento estandar
Programa de entrenamiento especial
Con capacidad funcional normal o ligeramente disminuida
Programa de entrenamiento
Actividades de la vida diaria libre

Educacion fisica terapéutica

13



Educacién fisica normal

Incorporacién a deportes de bajo rendimiento

Incorporacién laboral
La fase hospitalaria consta de dos subfases: la prequirurgica y la posquirurgica y
como su nombre lo indica, comienza desde que el paciente ingresa al hospital. La
subfase prequirurgica estd encaminada, principalmente, a llevar al paciente al
acto quirurgico en las mejores condiciones ventilatorias, fisicas y sicologicas
posibles; se le realiza al paciente una evaluacion cardioldgica, fisiatrica y
sicologica, se efectuan ejercicios respiratorios para aplicar en el postoperatorio
inmediato, se aplican pruebas sicoldgicas y se brinda, a través de varias formas,
informacion al paciente sobre el acto operatorio y de esta manera se solicita su
cooperacion en el postoperatorio inmediato.
Lo principal en este periodo es preparar al paciente con el fin de evitar
complicaciones postoperatorias, en especial las respiratorias. Los mejores
resultados de la rehabilitacion postquirdrgica se obtienen de aquellos pacientes
que se han atendido como minimo una semana antes del acto quirurgico, aunque
con la tendencia a disminuir los dias de ingreso, implica esforzarse mas en poder
cumplimentar esta fase. Esta permite realizar una fisioterapia respiratoria
adecuada y sobre todo instruir al paciente en el aprendizaje de la respiracion
diafragmatica para el momento de la extubacién, cuando su edad lo permite,
ademas aplicar ejercicios abdominales y de extremidades con el fin de evitar
complicaciones y sobre todo impedir el desajuste fisico y cardiovascular en
especial.
La subfase postquirdrgica comienza inmediatamente después de la operacion

con la fisioterapia respiratoria y su objetivo principal es la profilaxis de las

14



complicaciones postoperatorias, haciendo énfasis en las respiratorias 'y ejercicios
fisicos, como la movilizacién precoz en cama primeramente y después ejercicios
fisicos pasivos y activos de las distintas articulaciones, sentarse, caminar dentro
de la habitacion, realizar actividades de la vida diaria dentro del cubiculo y paseos
por el area de hospitalizacion, o sea actividades que van desde la readaptacion
postural hasta el aprendizaje de un programa de entrenamiento fisico para
obtener un buen funcionamiento cardiaco, ejercicios que realiza el paciente
posteriormente con uno de los padres en el hogar. Esto se realiza de comun
acuerdo con el cardiocirujano y el especialista de atencion del servicio.

Una de las grandes diferencias de la rehabilitacion postoperatoria, ya sea
congénita, adquirida, valvular o coronaria, es el hecho de hacerse cargo de un
paciente en un lapso de tiempo que pueden aparecer complicaciones
postoperatorias, que no son complicaciones de la rehabilitacién. Resultan del
traumatismo anestésico o quirurgico, pero el rehabilitador debe saber conocerlos
a fin de tratarlos. Afortunadamente la mayoria son benignas y solo requieren de
un control o una técnica fisioterapéutica especial.

Las complicaciones respiratorias son muy frecuentes, pero son las que mas han
disminuido en numero y gravedad, gracias a la fisioterapia pre y postoperatoria.
Las paralisis diafragmaticas que hasta anos atras comprometian un porciento de
los operados del corazon, han disminuido notablemente debido a las técnicas
quirurgicas y al cuidado que el cirujano tiene actualmente con los nervios frénicos.
Estas paralisis frénicas son siempre mas frecuentes en el lado izquierdo, pero son
de peor prondstico en el lado derecho. Generalmente con una buena fisioterapia
respiratoria se obtiene una marcada mejoria en un alto porciento de los casos y

solo un pequeno porciento requieren de plicatura diafragmatica. La capacidad
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fisica es menor es este tipo de enfermos, debido a una reduccién de los
volumenes respiratorios. Una fisioterapia bien llevada lograr provocar una mejoria
parcial de la capacidad fisica general. En el resto de las complicaciones
respiratorias es necesario acentuar procedimientos fisioterapéuticos adecuados y
completar en otros casos medidas terapéuticas como antibidticos,
antinflamatorios, segun cada caso lo requiera.

De las complicaciones cardiacas, el derrame pericardio es frecuente, pero
afortunadamente en la gran mayoria de los casos su evolucion es simple y no
provocan alteraciones en el programa de rehabilitacidon. Las alteraciones del ritmo
cardiaco son frecuentes después de la cirugia cardiaca. Existe en casi la
totalidad de estos pacientes una taquicardia sinusal de reposo, que disminuye a
medida que pasan los dias y sobre todo en el transcurso del programa de
rehabilitacion. Solo excepcionalmente esta taquicardia es de tal importancia que
limita los esfuerzos. Los trastornos graves del ritmo cardiaco son mucho mas
raros y antes de continuar el programa de ejercicios deben estar dominados por
un tratamiento médico o fisico."?'1?2

Las cicatrices quirurgicas provocan un ligero retraso en el programa de ejercicios
debido a la presencia o persistencia de dolor. Se insiste una vez mas en la
necesidad de estar atentos a este sintoma, ya que habra de evitar todo
movimiento o esfuerzo que pueda acentuar el dolor, puesto que si el paciente asi
lo percibiera, tendria un efecto negativo desde el punto de vista sicolégico o
educativo. Es mejor atrasar los ejercicios en los miembros superiores para estar
seguros de no ocasionar dolor. Es evidente que la complicacién mas grave de la
herida quirurgica es la infeccidn, por lo que es necesario detectarla lo mas precoz

posible. Aunque es rara, es la mas temida y siempre hay que sospecharla y
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confirmar el diagndstico cuando se tiene una cicatriz enrojecida con aumento de
calor, dehiscencias, dolor persistente o en casos de fiebre de etiologia no
precisada, en cuyo caso hay que posponer el programa de ejercicios. La fiebre
prolongada o de aparicion tardia durante la rehabilitacion es un sintoma
inquietante, tanto por sus implicaciones fisicas como sicoldgicas. La primera
medida sera la toma de hemocultivos, en especial durante los periodos de picos
febriles. En lo posible y si las condiciones fisicas no se han degradado se debe
continuar con la movilizacién pasiva y activa con el objeto de evitar el deterioro
muscular y cardiovascular que provocaria mas tarde un retardo importante de la
rehabilitacion.

En el sindrome asténicodepresivo, el mejor tratamiento es realizar un programa
de ejercicios. La atencion especializada de la sicéloga y sicometrista es lo ideal y
muy raramente requiere de empleo de farmacos, en cuyo caso se hace bajo
vigilancia siquiatrica adecuada.'®"%,

Todo este progreso de la actividad fisica se hace bajo la estricta vigilancia clinica
(respiraciéon, control del pulso , presion arterial y coloracion de la piel ) y en
ocasiones con control electrocardiografico con el objeto de deterner
temporalmente la progresidon de los ejercicios si aparece algun signo de
intolerancia: fatiga, disnea, taquicardia muy acentuada, vértigos, hipotension
ortostatica, elevacion brusca de cifras tensionales o arritmias, en general
cualquier sintoma o signo de intolerancia al ejercicio debe posponer
inmediatamente la progresion de los esfuerzos.

Se hace hincapié en la reincorporacion escolar inmediata, aunque es menester

sefalar que se le brindan clases escolares en las dos aulas del Cardiocentro,
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tanto en el periodo prequirdrgico, como en los ingresos de los chequeos
postoperatorios.

El programa de entrenamiento fisico progresivo se aplica segun el tipo de
cardiopatia congénita reconstruida y las complicaciones postoperatorias
presentadas y se realiza conjuntamente con uno de los padres e incluyen, como
su nombre lo indica de una forma progresiva, caminatas, subir escaleras vy
ejercicios aerdbicos y se toma como pulso de entrenamiento de 50 a 60 % de la
frecuencia maxima para la edad. Este programa lo efectua en el Cardiocentro, el
personal del departamento de Fisioterapia, constituido por una especialista en
Fisiatria y Rehabilitacion Fisica y licenciados en Tecnologia de la Salud,
dedicados a la fisioterapia y se tiene en cuenta la orientacion del cardidlogo. Se
supervisa en su area de salud por el médico de la familia quincenalmente y por el
personal del Departamento de Fisiatria Municipal y de forma bimensual por el
Cardiopediatra de su provincia, ademas de las consultas citadas por cirugia y
fisiatria. Lo importante es realizar un programa multidisciplinario con el fin de darle
al paciente el maximo de posibilidades a desarrollar sus condiciones fisicas de
adaptarse bien a su nuevo estado fisiolégico, de gozar de un buen equilibrio
sicologico y de integrarse correctamente a su grupo familiar, escolar y social, asi
como conocer perfectamente la manera de continuar su indicacion dietética y
tratamiento medicamentoso. Las sesiones de ejercicios deben estructurarse en
tres segmentos: calentamiento, periodo principal de entrenamiento y relajacion El
calentamiento, que debe durar de 5 a 10 minutos, se realiza con ejercicios de muy
baja intensidad en que la frecuencia cardiaca no debe subir mas de 10 a 20
latidos por minuto y su objetivo es pasar gradualmente de una situacion de

reposo al esfuerzo para preparar al organismo para el trabajo que va a realizar, el
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periodo principal de entrenamiento consiste en realizar el tipo de ejercicio
aerobico elegido con la intensidad y duracién indicada para cada fase, este es el
unico segmento de la sesidon de entrenamiento que variara cada semana
quincena o mes hasta alcanzar la prescripcidon de mantenimiento del ejercicio y la
relajacion debe consistir en la atenuacion progresiva de la actividad fisica y
pueden realizar ejercicios de estiramiento. La duracién de las sesiones de
entrenamiento fisico debe tener un tiempo de cuarenta y cinco minutos, diez de
calentamiento, treinta de ejercicios y cinco de enfriamiento. La duracién
recomendada en general para las sesiones de ejercicios durante esta fase oscila
entre veinte y sesenta minutos, y se realizan teniendo en cuenta las tres fases.
Hay una relacion inversa entre intensidad y duraciéon, con menor intensidad de
ejercicios debe ser mayor la duracién requerida de las sesiones y viceversa.

El tipo de ejercicio mas utilizado en cardidépatas, es el entrenamiento fisico con
ejercicios dinamicos, ritmicos, repetitivos, con contraccion y relajacion alternativa
de grandes grupos musculares, produciendo un movimiento corporal general.
Este tipo de entrenamiento produce un incremento del consumo de oxigeno o
componente aerébico de la capacidad funcional.

Los padres deben plantearse los siguientes objetivos: aprendizaje correcto de la
toma del pulso y de la respiracion, realizar los ejercicios fisicos en la forma vy
frecuencia indicada, saber y aplicar la frecuencia cardiaca al entrenamiento fisico
y distinguir signos y sintomas inadecuados que aparezcan al esfuerzo. Se hacen
las siguientes recomendaciones: evitar realizar el programa de entrenamiento
fisico antes de tres horas que siguen a una comida principal, hacer un descanso
después del ejercicio, la marcha debe hacerse en terreno llano y si durante el

ejercicio apareciera algun sintoma o signo como dolor, taquicardia o arritmia, se
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suspende de forma inmediata el entrenamiento y debe se evaluado por un
médico.

En la fase de convalecencia, que comienza con el alta del paciente y cuyo
objetivo fundamental es la reincorporacion de todos los pacientes al Programa
Nacional de Educacion, se trabaja con un programa de ejercicios ambulatorios
individuales ajustado a un pulso entrenamiento, explicado anteriormente y que
realizan sélo bajo la supervisidn de los padres o tutores y que persigue un
reacondicionamiento fisico y sicolégico.

La falta de estimulo fisico, que existe antes del tratamiento quirdrgico
reconstructivo provoca en el nifio una falla en la adaptacién sicointelectual, la cual
agrava la inahabililidad fisica y estos programas deben romper este circulo
vicioso.'#12¢,

Uno de los aspectos aceptados de forma unanime es el de los beneficios a nivel
sicologico en los pacientes que realizan un programa de ejercicios. Se produce
una superacion de los temores que pueden persistir después del tratamiento
quirurgico. La practica del ejercicio predispone a eliminar habitos perjudiciales
(sedentarismo, obesidad) y por supuesto aumenta el grado de autonomia
personal y se logra una menor dependencia familiar, todo ello comporta una mejor
calidad de vida.

Entre la fase de convalecencia y la siguiente estan los controles o chequeos
postoperatorios, que comienzan entre los seis meses y un ano del tratamiento
quirurgico y en el que se incluyen examen fisico, cardiologico y fisiatrico, una
evaluacion sicoldgica, estudios sanguineos, electrocardiograma, telecardiograma,
ecocardiograma y prueba de esfuerzo. Se realiza valoracion nutricional y se

efecttan charlas sobre como evitar y eliminar los factores de riesgo
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cardiovascular. Se valoran los medicamentos que estan indicados, se buscan los
residuos o secuelas o cualquier otra alteracion anatdmica, fisioldgica o sicoldgica
que afecte al paciente. Se estudia la capacidad funcional individual, que incluye el
consumo de oxigeno durante el ejercicio, la respuesta de la frecuencia cardiaca,
respiratoria y de la tension arterial al esfuerzo, asi como una valoracion de la
fuerza muscular, flexibilidad articular de miembros superiores e inferiores y, de ser
necesario, se interconsultan con otras especialidades del Hospital Pediatrico
“William Soler”. El colectivo de trabajo, que tiene en cuenta todo lo anterior, toma
decisiones a aplicar a cada paciente y se indican los chequeos postoperatorios
tantas veces sea necesario, hasta incorporarlos a una vida normal.

La fase de incorporacion a la vida normal tiene una duracion ilimitada. Con el
paciente ya asistiendo a la escuela, podemos encontrar dos grupos de pacientes:
los que quedaron con capacidad funcional disminuida, a los que se aplican otros
programas de entrenamiento fisico especiales con vistas a mejorar su capacidad
funcional o, en su defecto, sean capaces de reasumir un lugar lo mas normal
posible dentro de la sociedad, y los que quedaron con capacidad fisica normal o
ligeramente disminuida, en la que en dependencia de los resultados obtenidos en
el chequeo postoperatorio se les brinda decisiones, como continuar con
programas de entrenamiento, actividad de la vida diaria libre en que pueden
realizar ejercicios como montar velocipedos, bicicletas, bafios de mar, juegos
activos, educacion fisica terapéutica o escolar normal y en los casos en que en la
evaluacion del paciente, sobre la calidad de vida, esta la practica de un deporte,
se recomiendan deportes de bajo rendimiento en que se pongan en actividad la

mayoria de los musculos del cuerpo humano.
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Los pacientes, que a pesar de los entrenamientos de ejercicios, quedaron con
capacidad funcional disminuida, continian con programas de entrenamiento
especiales bajo el control de los médicos de la familia, fisiatras, cardiopediatras
provinciales y del Centro de Rehabilitacién Cardiaca del Cardiocentro Pediatrico.
El objetivo de estos programas a largo plazo es mejorar la capacidad de trabajo o
aptitud fisica del paciente, y de esta forma elevan a su calidad de vida y por
tanto su estilo de vida. El momento de alcanzar la capacidad fisica maxima esta
determinado por las caracteristicas clinicas, tipo de cardiopatia congénita, su
tratamiento quirurgico, las secuelas o residuos y el estado funcional del corazon.

El régimen de entrenamiento fisico tiene como caracteristica principal que a mas
temprano inicio, una mayor frecuencia, duracion e intensidad y teniendo en cuenta
la individualizacion del paciente, se obtiene mas tempranamente la capacidad
fisica 6ptima y podra pasar a los siguientes regimenes de vida como actividad de
la vida diaria libre, educacion fisica terapéutica o normal y a deportes de bajo
rendimiento. La incorporacion a la educacion fisica escolar hace mas placentera
las sesiones de ejercicios, disminuye o hace desaparecer la minusvalia casi
presente en todos estos pacientes y le permite llevar una vida similar a lo normal.
Es muy importante insistir en estos pacientes que los ejercicios fisicos, que
realizaran durante toda la vida, ayudan a mantener una capacidad fisica 6ptima y
sirven conjuntamente con una dieta balanceada, el no fumar, control de la
obesidad y de la hipertension arterial, a evitar la enfermedad coronaria del adulto.

La actividad fisica en pacientes con cardiopatia congénita o adquirida se limita a
programas de mantenimiento fisico en los que el caracter competitivo es la
excepcion. Este aspecto no excluye que en seguimiento de este paciente se

realicen valoraciones de la capacidad funcional a través de pruebas de esfuerzo,
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cuya informacién es de utilidad para comprobar los datos objetivos de la mejoria
de la adaptacion al esfuerzo.”” 1*

El deporte de competicion implica el enfrentamiento directo entre dos o mas
personas 0 equipos, con el objetivo de obtener un mejor rendimiento que el
adversario. Al pretender, por encima de todo, alcanzar el maximo rendimiento, la
repercusioén organica de la practica deportiva de caracter competitivo sera muy
alta en la mayoria de los casos.

Establecer una clasificacion de diversas disciplinas deportivas en funcién de su
repercusién organica es un problema mas de funcion que de definicion. En la
competicion se pierde la nocidén de las propias limitaciones y se sobrepasan en
general las normas establecidas en la prescripcion objetiva del programa de
ejercicios. El predominio de una u otra repercuten sobre el organismo de forma
distinta tanto al esfuerzo agudo como a largo plazo.""'%,

Se han seleccionado algunos de ellos por lo extendida que esta su practica en
nuestro medio y en funcidon de sus caracteristicas especificas individuales. El
juego de pelota es un deporte colectivo, predominante aerdbico y de oposicion
directa entre dos contendientes, el tenis es un deporte individual, de tipo aerébico
y de oposicién indirecta. El ciclismo, la natacién, el atletismo son deportes de tipo
individual e predominio dinamico y aerdbico o anaerdbico segun la distancia a
recorrer en las distintas pruebas, no hay adversario directo y en las tres
disciplinas el crondmetro es el objetivo a superar. '*°

Los programas de entrenamiento fisico aplicados en el centro, que realizan los
padres conjuntamente con los nifios y que tienen en cuenta el pulso de

entrenamiento calculado en la prueba de esfuerzo, son de intensidad baja o

moderada para producir una mejoria de la capacidad funcional teniendo en cuenta
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la fisiologia normal del ejercicio. La evaluacién de la calidad de vida se relaciona
con la forma en que el paciente percibe la mejoria de su estado fisico, social y
emocional. La sobreproteccion, la depresién y la minusvalia resultan ser
obstaculos mas importantes, en ocasiones, que la capacidad fisica, para la
reanudacion de las acciones escolares y laborales ''* *%'34 Para pacientes con
importantes secuelas, residuos o arritmias al esfuerzo, se aplican otros tipos de
pruebas de esfuerzo, con la ayuda del telemétrico, que no implican una elevada
actividad fisica, como la que tienen que desarrollar en la prueba de esfuerzo
convencional en estera rodante o bicicleta ergométrica, como es la prueba de
caminata de 6 minutos y se aplican programas de entrenamiento con bajo nivel de
capacidad fisica. Estos son métodos que se emplean tanto en nifios como en
adultos '3,

Consideraciones sobre la rehabilitacién cardiaca infantil y subprogramas.
Uno de los objetivos de la rehabilitacion cardiaca infantil es conseguir a largo
plazo la incorporacion laboral en la mejor situacion posible. Hoy dia se estima que
85 % de los nifios nacidos con cardiopatias congénitas (CC) sobrevivira hasta la
vida adulta, la mayoria gracias a procedimientos terapéuticos realizados en la
infancia. El espectro de las cardiopatias congénitas del adulto se esta
modificando, y enfermedades como la tetralogia de Fallot, la Transposicion de
Grandes Arterias o el Corazon Univentricular aparecen como enfermedades
practicamente nuevas, transformadas por los procedimientos terapéuticos. Casi
todos los pacientes, que sobreviven, presentan lesiones residuales, secuelas o
complicaciones que pueden tener un caracter evolutivo durante la vida adulta.
Estas lesiones se pueden manifestar como alteraciones electrofisiolégicas,

enfermedad valvular, cortocircuitos persistentes, disfuncion miocardica, lesiones
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vasculares, problemas derivados de materiales protésicos, complicaciones
infecciosas, fendbmenos tromboembdlicos o  alteraciones  totalmente
extravasculares que afectan a multiples 6rganos o sistemas Es importante que la
incorporacion de nuestros cardidpatas congénitos operados sea con un buen
estado fisico y no de forma dependiente de una situacion econémica o social en
especial. Esta es la causa que el equipo multidisciplinario insista en los estudios
escolares a realizar por los pacientes, para motivar su vocacion y tratar de
guiarlos en la misma.

La excesiva proteccion familiar e incluso del médico dificultan la incorporacion
laboral. Un consejo erréneo o negativo del médico de la familia o del especialista
que sigue reiteradamente al paciente tiene una poderosa influencia negativa y
puede llevarlo a la no incorporacion al trabajo, aun en perfectas condiciones
fisicas y sicolégicas, sin embargo se considera que lo mas importante es la
sensacion subjetiva de salud enfermedad que tiene el paciente de si mismo.
Actualmente, el grupo mas numeroso de pacientes con cardiopatia congénita, que
alcanzan la vida adulta, esta formado por aquellos que han recibido algun tipo de
intervencion terapéutica durante la infancia. Este hecho cambia profundamente el
espectro de las cardiopatias congénitas que llegan al cardidlogo con perfil
pediatrico o de adulto, el cual debe prepararse para conocer esta nueva
enfermedad

La presencia de cualquier sintoma sicosomatico produce sensacion de
enfermedad e invalidez y sensacidn subjetiva de incapacidad y dificultan en el
paciente la incorporacion laboral.

El nivel educacional influye poderosamente, si es bajo suele asociarse a trabajos

que necesitan de un mayor esfuerzo o pasar madrugadas sin dormir, en el que en
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muchos de los casos conlleva una insatisfaccién laboral, si es adecuado requieren
de menor esfuerzo y muchas veces con satisfaccion laboral, por lo que se insiste
en la incorporacién precoz a la escuela después de la operacion y si su
coeficiente de inteligencia es adecuado , recalcamos con los padres la
importancia del estudio permanente.

El otro subprograma es el de cardiopatia congénita y embarazo, que ademas de
dar charlas, seguimiento y orientaciones sobre medidas anticonceptivas a usar, se
explican las posibilidades de embarazo en la mujer operada de una cardiopatia
congénita y se realiza la coordinacién con la consulta de Cardiologia y Embarazo
del Instituto de Ginecologia y Obstetricia “Gonzalez Coro”, a donde se remiten las
pacientes con los resultados de un chequeo postoperatorio previo, cuando se
planifica y efectua el embarazo para su seguimiento.

Los recientes avances en cardiologia pediatrica y cirugia cardiaca permiten que
un alto porciento de los nifios con cardiopatias congénitas sobreviva hasta la edad
adulta. La mitad de esta poblacion esta constituida por mujeres que, en su
mayoria, han alcanzado la edad reproductiva. EI embarazo representa un nuevo
reto en este grupo de pacientes cuya historia natural se modifico por la cirugia. La
mortalidad materna en las pacientes con una cardiopatia esta en dependencia de
multiples factores, entre los que se cuentan la clase funcional con la que
comienza el embarazo, el tipo de enfermedad cardiovascular en si y su gravedad,
la presencia de gradientes obstructivos severos en los tractos de entrada y salida
del ventriculo izquierdo, el estado de la circulacién pulmonar, el seguimiento
adecuado, y muchos mas. De lo anterior se deduce la importancia que tiene
realizar un trabajo en equipo, generalmente formado por obstetras, cardidlogos,

clinicos, anestesidlogos y todo el personal que, en general, se involucre en la
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atencion de dichas pacientes, para poder lograr un feliz término de estos
embarazos al mejorar su prondstico.">®"**

En la mayor parte de las veces, es el cardidlogo quien tiene la responsabilidad de
decidir si una pareja puede o no procrear, cuando es el momento de interrumpir
una gestacion y por cual método, asi como qué farmacos obstétricos pueden o
no indicarse, como manejar los volumenes de liquidos administrados por via
parenteral, y muchas otras dudas que con frecuencia surgen en la practica diaria.
Existe un numero limitado de alteraciones cardiovasculares que se asocian a
una probabilidad alta de morbilidad grave y, a veces, fatal cuando la mujer
cardidpata se embaraza. Su correcta identificacion debe realizarse antes de que
la mujer se embarace.

Ha existido durante mucho tiempo la opinién de que la mujer cardiépata no debe
embarazarse, y si lo hace, no someterse a un trabajo de parto fisiolégico. Nada
mas alejado de la realidad. Deben conocerse aquellas alteraciones que realmente
implican un riesgo elevado de complicaciones graves o muerte, y una vez
comunicado a la pareja que la mejor opcion es el término del embarazo o evitarlo,
corresponde a ésta tomar tal decision.

Muchos autores en la actualidad, no recomiendan profilaxis antibiética para el
parto y otros procederes ginecoldgicos y obstétricos. Otros refieren que teniendo
en cuenta lo devastadora que seria la endocarditis infecciosa en la puérpera,
prefieren realizar tratamiento profilactico segun el riesgo asociado a la patologia
cardiaca.™!1%*

Prevencion primaria y rehabilitacion

La prevencion primaria y secundaria y la rehabilitacion forman parte de la

estrategia de vigilancia de la Organizaciéon Mundial de la Salud y del Ministerio de
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Salud Publica Cubano con respecto a las enfermedades cardiovasculares.
Durante el ingreso para el chequeo postoperatorio de estos pacientes, se brindan
charlas diarias de prevencion primaria de la cardiopatia isquémica, hipertension
arterial, obesidad, habito de fumar, habito alcohdlico y relaciones sexuales
protegidas y se trabaja arduamente en estos renglones por el equipo de
rehabilitacion. La calidad de vida de cada persona, en la que la salud es factor
determinante, debe ser un objeto social primordial. La rehabilitacion debe no solo
buscar entrenar a pacientes con enfermedades cardiovasculares para que se
adapten al medio social en general, sino que en ocasiones también debe
intervenir en el ambiente y sociedad con el fin de facilitar la integracién social de

estos pacientes.
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CAPITULO II. DISENO METODOLOGICO

El objetivo del presente capitulo es exponer de forma clara y concisa el tipo de
estudio que se disefid para alcanzar el objetivo propuesto, asi como el lugar y el
periodo en que se desarrollé el trabajo de investigacion, las caracteristicas de la
muestra utilizada, su tamafio, y los criterios de inclusion, exclusién y de salida
empleados. Asimismo, los métodos utilizados, las variables y su
operacionalizacién, la forma de recoleccidon, su procesamiento y analisis

estadistico, ademas de las consideraciones éticas del estudio.

2.1 Tipo de estudio. Universo y Muestra. Lugar y periodo en que se realiz6
Se realizé6 un estudio longitudinal, prospectivo y de evaluacion en el periodo
comprendido entre enero de 1992 y diciembre de 2010. Se tomé el universo de
los pacientes atendidos en el Centro de Rehabilitacion del Cardiocentro
Pediatrico “William Soler”, intervenidos quirdrgicamente para correccidn
anatémica y fisiolégica de las cardiopatias congénitas que cumplieran los
criterios de inclusiéon e incumplieran los de exclusion.

Esta investigacion contribuye a dar respuesta a un importante problema de los
programas ramales del Ministerio de Ciencia Tecnologia y Medio Ambiente
(CITMA), comprendido en el Programa Nacional de Atencion Materno Infantil
(PAMI) y estudia el pronéstico y la calidad de vida de los pacientes operados de
cardiopatias congénitas que se incorporaron de forma voluntaria al Programa
Cubano de Rehabilitacion Cardiaca Infantil .

Segun las posibilidades de aplicacion de los resultados puede considerarse como

una investigacion aplicada, con el propdsito de contribuir a generar seguimiento a
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largo plazo de las cardiopatias en edad pediatrica operadas, y a las que se les
aplicé programas de entrenamiento fisico, seguimiento fisiatrico y sicolégico en

aras de mejorar su estado fisico y mejorar su calidad de vida.

2.2 Criterios de inclusion

1. Pacientes con cardiopatias congénitas operados que se incluyeron desde la
fase prequirurgica en el Programa de Rehabilitacion Cardiaca Infantil y que
continuaron su seguimiento periddico hasta el 2010 en el Cardiocentro
Pediatrico “William Soler”.

2. Cardiépatas congénitos operados que sus padres o tutores firmaron el

consentimiento informado para incorporarlos al programa de rehabilitacién.

2.3 Criterios de exclusion

1. Pacientes con sindromes genéticos y retraso mental profundo que pueden
provocar un sesgo en la relacién entre las variables independientes del
estudio y los resultados obtenidos en las variables dependientes.

2.4 Criterios de Salida

1. Los que habian una vez otorgado el consentimiento informado y decidieron
revocar el mismo.

2. Pacientes que por alguna razdén no continuaron con los programas de
entrenamiento o con el seguimiento a través de los chequeos periddicos
del Programa de Rehabilitacién Cardiaca.

2.5 Tamafo y seleccién de la muestra.
El Universo del trabajo fueron los pacientes que cumplimentaron las actividades

del programa, incluso en el edad adulta y que se aprobaron en la discusion
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colectiva (con participacion del equipo clinico, quirurgico, de anestesia, perfusion

y de cuidados intensivos) para tratamiento quirurgico correctivo. No hubo grupo

control pues excluia poder aplicar un programa que se consideraba brindaria

mejora importante en su capacidad funcional y en su estado sicolégico, ademas
aquellos que por alguna razén no se incluyeron en este programa dejaron de
asistir a consultas en el Cardiocentro.

2.6 Recoleccion de datos.

Las variables del estudio se tomaron directamente del ingreso del paciente o de

las historias clinicas y se plasmaron en un formulario de recogida de datos

(Anexo).

e Preoperatorios: edad, sexo, valoracion nutricional, tipo de cardiopatia o
intervencion, capacidad funcional basal, electrocardiograma, telecardiograma,
tratamiento farmacolégico y evaluacion sicologica.

o Posrehabilitacion: edad, sexo, valoracidon nutricional, tipo de cardiopatia o
intervencion, capacidad funcional basal, electrocardiograma, telecardiograma,
ecocardiograma, prueba de esfuerzo, tratamiento farmacolégico, quirurgico,
intervencionista o implantacion de marcapaso, evaluacion sicoldgica,
actividad fisica , actividad social y decisiones del programa.

Los calculos se realizaron y se vertieron en modelos de encuestas computables

que se aplicé a cada una de las historias clinicas por el autor.

2.7 Tipos de variables del estudio, técnicas y procedimientos

1. Edad (clasificada por grupos de edades).

2. Sexo (segun fenotipo).

3. Valoracién nutricional (segln tablas cubanas de valoracién nutricional) '**

Escala medida en percentiles que evalua el peso de los pacientes en
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Kilogramos Yy la talla en centimetros, en el momento previo a la cirugia y en el
ultimo chequeo.

Tipo de cardiopatia congénita. Se refiere a las malformaciones
cardiovasculares congénitas que requieren de un proceder quirdrgico
orientado a la correccién total en dos vertientes: la anatémica vy la fisiologica.
Dentro de las técnicas quirurgicas fisiolégicas se encuentran: Técnica de
Mustard que es un proceder quirurgico basado en la incisiébn del septo
interauricular y creacion de un nuevo septo con pericardio derivando el retorno
venoso sistémico hacia las cavidades izquierdas y el flujo procedente de venas

pulmonares hacia cavidades derechas '*°

, la Técnica de Senning que es un
proceder quirurgico que redirige el flujo sanguineo a nivel auricular llevando la
sangre de las venas cavas hacia el ventriculo izquierdo a través de la valvula
mitral, haciendo que el retorno venoso pulmonar se dirija al ventriculo derecho
a través de la valvula tricuspide, en este caso el flujo venoso se canaliza a
través de un tunel formado por parte de la propia pared auricular y el septo
interauricular "y la Técnica de Fontan que es la realizacién de una conexion
entre la auricular derecha y la arteria pulmonar y la anastomosis de la vena
cava superior a la rama derecha de la arteria pulmonar .Existen varias
modificaciones de esta técnica.™’

Clase funcional. Clasificada en cuatro tipos acorde a los criterios de la New

York Heart Association (NYHA) '*® Clase |: Pacientes con enfermedad

cardiaca sin limitacion de la actividad fisica con los esfuerzos ordinarios. Clase
II: Pacientes con enfermedad cardiaca y ligeras limitaciones de la actividad
fisica ordinaria. Clase lll: Pacientes con enfermedad cardiaca y marcada

limitacidon de la actividad fisica. Clase IV: Paciente con enfermedad cardiaca
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con incapacidad para realizar esfuerzos fisicos minimos y sintomas en reposo
(se valoré por interrogatorio familiar).

Electrocardiograma. Se obtuvieron con un equipo convencional,
computarizado, modelo Cardiocid BB, de doce derivaciones simultaneas, a
velocidad de barrido de 25 mm/seg. En el electrocardiograma se precisa la

49 que la define

presencia de arritmia segun clasificacién de Farré y Moro
como que es todo trastorno en la formacion o conduccién de los impulsos
cardiacos.

Telecardiograma (vista antero-posterior). Se obtuvieron con un equipo de
radiografia estandar Siemens 500 NA. El indice cardiotoraxico es la relaciéon
entre el diametro transverso cardiaco y el diametro del térax y se considera
que es normal cuando éste es 0.56 o inferior y que existe cardiomegalia
cuando el indice es superior a 0.57. ™°

Ecocardiografia. Se obtuvieron de un quipo ALOKA 2001 con doppler color,
valorando la efectividad del tratamiento quirurgico y la presencia de secuelas o
residuos.

Residuo: Es el defecto que puede quedar después de corregir completamente
una cardiopatia congénita.

Secuela: Es el defecto estructural o funcional que puede presentarse como
complicacion después de corregir una cardiopatia congénita.

Prueba ergométrica o de esfuerzo. Las pruebas de esfuerzo o pruebas
ergométricas ponen de manifiesto, mediante el ejercicio, signos clinicos y/o
electrocardiograficos de enfermedades cardiovasculares y tienen como

objetivo fundamental hacer evidente un diagndstico, la evaluacion de la

capacidad funcional, el parametro que se mide debe ser el trabajo efectuado,
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el consumo de oxigeno, el tiempo de ejercicio y la presencia de arritmias al
esfuerzo. La mayor parte de los protocolos que se utilizan cominmente han
permitido establecer ciertos parametros de capacidad funcional maxima para
cada edad y sexo. Al comparar el rendimiento de un nifio o adulto con
estandar normal se obtendra el calculo del deterioro funcional Se obtuvieron
en estera rodante con programador de carga que incluye método de Bruce

modificado con monitor acoplado Nikon Kohden. ™"

v Capacidad funcional (%).
v Consumo de oxigeno (ml / (min. m?).
v Frecuencia cardiaca alcanzada (%).
v Tiempo de ejercicio (min.)
v Presencia y tipo de arritmia.
10. Tratamiento farmacoldgico.
11. Tratamiento invasivo. Dentro del tratamiento invasivo estan las complicaciones
que requirieron cateterismo intervencionista, marcapaso o reoperaciones.

12. Evaluacion sicolodgica.

v Capacidad intelectual. Aplicacién de los test de Wisc y Terman'? y el de
Raven'? con el fin de determinar coeficiente de inteligencia y comparar con
grado de escolaridad y con orientacién vocacional

v Esfera social. Se valoré a través de juegos individuales o colectivos y

pasivos o activos.

v’ Esfera afectiva. Se valoré por interrogatorio familiar.

v’ Alteraciones sicoldgicas. Se valoro por interrogatorio familiar.

13.Actividad Fisica

Se valoro por las pruebas de juegos, pruebas de esfuerzo y por
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Interrogatorio familiar
14. Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) El equipo

multidisciplinario del programa de rehabilitacién infantil decidié, desde los
inicos del mismo, programar variables que midieran esta calidad de vida
teniendo en cuenta la definicion de Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS) que es una representacion de la respuesta fisica, sicolégica
y social de la enfermedad y su tratamiento es un constructo
multidimensional en el que las dimensiones estan relacionadas con la
salud. Se considera que la CVRS se puede definir mejor si se toman en
cuenta sus diferentes dimensiones: la fisica, que incluye aspectos de la
autonomia fisica, la vida cotidiana, el trabajo, la recreacién, la
sintomatologia, la sicoldgica que contiene el estado animico, las funciones
cognoscitivas y el sentimiento de bienestar, la dimensién social se
circunscribe a la participacion del paciente en las actividades sociales, la
relacion con la pareja y la vida profesional y la dimension de necesita de
tratamiento.*">* Asi desde los inicios del programa en los trabajos de
investigacion, tesis y publicaciones se tomaron en cuenta y se aplicaron
estas variables. Dentro del grupo de calidad de vida se encuentran la
valoracion nutricional, la capacidad funcional basal y la provocada al
ejercicio, la presencia de arritmias al esfuerzo, el estado sicoldgico, la
actividad fisica vy el tratamiento farmacolégico. Dentro de las variables de
valor prondstico estan: las secuelas o residuos detectados en
ecocardiograma, el estado electrocardiografico, radiolégico, el tratamiento
farmacolégico aplicado, las reoperaciones o cateterismos intervencionistas

practicados y la implantacion de marcapaso.

36



15.Decisiones del Programa.

Son las decisiones programadas, desde que se comenzé a realizar el

programa de rehabilitacion infantil, que se aplican segun los resultados del

éxamen fisico cardiovascular, fisiatrico y sicoldgico, del electrocardiograma,

telecardiograma, de la presencia de secuelas vy residuos y la prueba de

esfuerzo del ultimo chequeo postoperatorio y estan dadas por programa de

entrenamiento estandar, programa de entrenamiento especial, actividad de

la vida diaria libre, educacion fisica terapéutica, educacion fisica normal.

Escala de
Variable Definicion operacional Clasificacion
clasificacion.

Edad Anos exactos cumplidos al| 0-5 afios Cuantitativa
momento de operarse y en el| 6-10 afos discreta
ultimo chequeo realizado,| 11-16 afos
analizados en intervalos de| > 16 afos
edades.

Sexo Condicién biolégica que Femenino Cualitativa
distingue al macho de la Masculino nominal
hembra. dicotéomica

Valoracion Escala medida en percentiles | Percentiles: Cualitativa

Nutricional que evalua el peso de los <3 desnutrido ordinal

pacientes en Kilogramos vy la
talla en centimetros, en el
momento previo de la cirugia

y en el ultimo chequeo.

3-10 delgado
>10-90 normal
>90-97 sobrepeso

> 97 obeso
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Variable

Definicion operacional

Escala de

clasificacion.

Clasificacion

Cardiopatias

Congénitas

Se refiere a las
malformaciones
cardiovasculares congénitas
que requieren de un
proceder quirurgico para la

supervivencia del paciente

Tetralogia de Fallot
(T. Fallot)
Comunicacion
Interauricular (CIA)
Comunicacion
Interventricular
(CIV)

Coartacion de la
Aorta (CoAo)
Defecto de
Septacién
Auriculoventricular

(DSAV)

Estenosis Adrtica y
Pulmonar (EAo-EP)
Atresia Tricuspidea

(AT)

Cualitativa
nominal

politémica.
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Escala de

Variable Definicion operacional Clasificacion
clasificacion.
Clase Clase funcional que Clase | Cualitativa
Funcional proporciona una sencilla Clase Il ordinal
Basal New clasificacion, basado en la Clase Il
York Heart clinica, gravedady Clase IV
Association pronéstico de la enfermedad
(NYHA) cardiaca.
Arritmias  en | Disrritmia cardiaca es todo | Sin arritmia Cualitativa
electrocardiog | trastorno en la formaciéon o | Con arritmia nominal
rama basal. conduccion de los impulsos dicotébmica
cardiacos
Cardiomegalia | Se determina por el Indice | Sin cardiomegalia: Cualitativa
cardiotoracico a través del | indice normal nominal
telecardiograma (0.56 o inferior) dicotémica
Cardiomegalia: un
indice superior a
0.57.
Secuelas Detectadas por Sin secuelas Cualitativa
ecocardiograma. Con secuelas nominal
dicotomica.
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Variable Definicion operacional Escala de Clasificacion
clasificacion.

Residuos Detectadas por Sin residuos Cualitativa

ecocardiograma. Con residuos nominal

dicotomica.

Resultados de | Con las pruebas de esfuerzo | Tiempo de estera Cuantitativa
la prueba de 0 pruebas ergométricas se Consumo de continua
esfuerzo. mide el trabajo efectuado, oxigeno.

teniendo en cuenta la Frecuencia

capacidad funcional, la cardiaca alcanzada.

frecuencia cardiaca, el Capacidad

consumo de oxigeno y el funcional

tiempo de estera. Asi se

calcula el deterioro funcional. Con arritmias

Presencia de Arritmias al Sin arritmias Cualitativa

esfuerzo Nominal

dicotémica

Tratamiento Tratamiento medicamentoso | Con tratamiento Cualitativa
Medicamento- Sin tratamiento nominal
SO dicotémica
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Variable

Definicion operacional

Escala de

clasificacion.

Clasificacién

Tratamiento Dado por la necesidad del Reoperaciones Cualitativa
invasivo paciente de un cateterismo Cateterismos nominal.
intervencionista, aplicacion de | intervencionistas politémica
marcapaso o reintervenciones | Marcapaso
Estado Esfera cognitiva. Con alteraciones Cualitativa
sicologico Esfera social. sicoldgicas. Nominal
Esfera afectiva. Sin alteraciones Politomica
Trastornos sicologicos. sicologicas
Calidad de Vida | Calidad de vida relacionada Valoracién Cualitativa
Relacionada con la Salud se define como Nutricional Nominal
con la Salud un estado de completo Capacidad Politébmica
bienestar siquico y social y no | Funcional Basal
meramente la ausencia de (NYHA)
enfermedades. Se midié con | Alteraciones
indicadores cualitativos y Sicoldgicas
cuantitativos Actividad Social
Tratamiento
Farmacoldgico
Arrtimias al
Esfuerzo
Cap. Funcional al Cuantitativa
Esfuerzo Continua
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Variable Definicion operacional Escala de Clasificacion
clasificacion.
Decisiones Son las decisiones que se Programa de Cualitativa
rehabilitado permiten tomar al tener el entrenamiento nominal
ras por resultado de todos los estandar. Politémica.
programa parametros estudiados en Programa de

cada chequeo postoperatorio

entrenamiento
especial.

Actividad de la vida
diaria libre.
Educacion fisica
terapéutica.
Educacion fisica
normal.

Deportes de bajo
rendimiento.

Trabajo

2.8 Técnicas de procesamiento y analisis de la informacién

Se construyeron distribuciones de frecuencias mediante tablas de doble entrada.

Como medidas de resumen se emplearon los porcientos, medias y desviaciones

estandar. Siempre se tomo un intervalo de confianza de 95 %. Para el analisis

estadistico de las variables cualitativas se empled la prueba no paramétrica de Ji

cuadrado de Pearson. Para las variables cuantitativas se empled la prueba

paramétrica t de Student para muestras independientes, después de haber
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verificado que cumplian la hipétesis de normalidad. Para validar los resultados en
términos de significacion se utilizé un nivel de confianza de 95 % y se consideré
significativo todo valor de p < 0,05 para el estadigrafo asociado a la prueba.
Todas las variables plasmadas en el formulario de recogida de datos, fueron
procesadas y almacenadas en una base de datos creada en el programa
estadistico STATICA 6, con el cual se realizaron las pruebas estadisticas del
estudio.

2.9 Consideraciones éticas

Para realizar esta investigacion se conté con la autorizacion de la direccion del
Cardiocentro, de los jefes de los Servicios de Cirugia y de Rehabilitacion
Cardiaca Infantil, asi con la aprobacion del Consejo Cientifico y del Comité de
Etica. El proyecto recibié el aval de la Academia de Ciencias de Cuba (ACC),
perteneciente al Ministerio de Ciencia, Tecnologia y Medio Ambiente (CITMA).

Se respetd lo establecido en los principios basicos de la Declaracion de Helsinki
que contiene las recomendaciones a seguir en la investigacion biomédica en
seres humanos. Conforme quedd establecido en la declaracion de la 592
Asamblea General de la Asociacion Médica Mundial en Seul, Corea, en octubre
de 2008, en toda investigacidon con seres humanos, cada individuo potencial debe
recibir informacion adecuada sobre los objetivos, métodos, fuentes de
financiamiento, posibles conflictos de intereses, afiliaciones institucionales del
investigador, beneficios calculados, riesgos previsibles e incomodidades
derivadas del experimento.'®®

La persona debe ser informada del derecho de participar o no en el estudio y de
retirar su consentimiento en cualquier momento, sin exponerse a represalias.

Después de asegurarse de que el individuo comprende la informacion, el médico
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debe obtener entonces por escrito, el consentimiento informado y voluntario de la
persona. Si el consentimiento no se puede obtener de esa manera, el proceso
para lograrlo debe ser documentado y atestiguado formalmente.

En concordancia con ello los padres o tutores legales firmaron su consentimiento
para participar en la investigacion (Anexo). Se les explico en detalles el
procedimiento.

Se garantizé en todo momento la integridad del paciente y la confidencialidad de
la informacion, pues no se dieron a conocer datos personales de los enfermos
involucrados en el estudio. Los mismos fueron de uso exclusivo del equipo de
investigadores.

Como conclusiones podemos decir que en este capitulo se explicd con detalles el
disefio de la investigacion, los materiales y los métodos utilizados para realizar la

misma y darle respuesta al objetivo trazado.
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CAPITULO III.

RESULTADOS



CAPITULO IlIl. RESULTADOS

El objetivo del presente capitulo es mostrar los resultados de la investigacion
sobre el Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio.

La poblacion objeto de estudio esta constituida por 4 485 pacientes que cumplian
con los criterios de inclusion e incumplian los de exclusion.

El Programa Cubano de Rehabilitacién Cardiaca del Nifio comenzé a ejecutarse
en 1992, la distribucion por afios como se reflejo en el Grafico 1, en que el
numero de chequeos postoperatorios en 1992 fue de 92, mientras que en afio
2010 fue de 1 334, donde se constata un ascenso progresivo bianual.

Como se mostré en la tabla 1, el 54,61 % (2 449) de los pacientes fueron
masculinos y 45,39 % (2 036) fue del sexo femenino. El 59,24 % de los pacientes
se concentrd entre los grupos etarios de 6 a 10 afios y de 11 a 15 afios y un grupo
de 1 264 pacientes (28,18 %) en mayores de 16 afos, o sea, un porciento
importante en la edad adulta.

Como se reflejé en la tabla 2, la valoracion del estado nutricional obtenido 24
horas antes de la operaciéon del paciente mostré un predominio de los evaluados
como desnutridos de un 36,09 %, delgados de un 19,83 % vy solo dentro del
grupo de normopesos un 42,00 %, mientras que en la evaluacion del estado
nutricional, en el ultimo chequeo posoperatorio de la rehabilitacion, disminuyd el
grupo de los desnutridos y delgados a 16,61 % y el grupo de pacientes
evaluados como normopesos resulté ser de 83,19 %.

En el Grafico 2 se mostro la relacion entre la valoracion nutricional con menos del
10 percentil (desnutridos y delgados) y con mas del 10 percentil (hormopesos y
sobrepesos) obtenida antes del tratamiento quirdrgico, donde predominaron los

evaluados con menos del 10 percentil y en el ultimo chequeo de la rehabilitacion
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donde prevalecieron los evaluados con mas del 10 percentil, cuyos resultados
demostraron tener una diferencia significativa (p<0,0082 95 % IC limite inferior
3,417 limite superior 11,796).

La Tetralogia de Fallot (T. Fallot) fue la cardiopatia congénita operada que mayor
numero de pacientes aportd, dentro del grupo con reconstruccion anatémica, a
esta investigacion con 558 (12,44 %), seguida en orden por la Comunicacién
Interauricular (CIA) con 532 (11,87 %), la Comunicacién Interventricular (CIV) con
468 (10,43 %) y la Coartacion de la Aorta (CoAo) con 392 (8,74 %), (Tabla 3).

La Atresia Tricuspidea (AT) fue la cardiopatia congenita mas frecuente a la que
se le realizé la correccidn quirurgica fisiolégica de Fontan, con 52 pacientes
(20,39 %) seguidos del Ventriculo Unico con 19 pacientes, Doble Emergencia del
Ventriculo Derecho con mala anatomia con 15 pacientes y la Transposicion de
Grandes Vasos con Comunicacion Interventricular y Estenosis Pulmonar con 13
pacientes, el resto con un numero mucho menor de pacientes. La técnica
quirurgica reconstructiva fisiolégica de Senning para la Transposicion de
Grandes Vasos se realiz6 en 57 pacientes y la técnica de Mustard en 92

pacientes. (Tabla 4).

La capacidad funcional basal, segun la clasificacion de la New York Heart
Association (NYHA), evaluada en 4 485 pacientes antes del acto quirurgico
donde se mantenian 1 145 asintomaticos clase (I) y un gran numero de ellos

(3 340) entre las clases funcionales I, lll y IV, como se ensefia en el Grafico 3,
mientras que en el ultimo chequeo de la rehabilitacion 3 781 pacientes estaban
libres de sintomas y solo 218 pacientes (clases Il y IV) refirieron algun sintoma

importante.
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En el electrocardiograma basal preoperatorio se constaté algun tipo de arritmia
en 502 pacientes (11,28 %), mientras que en el ultimo chequeo de la
rehabilitacion, a pesar de los programas de entrenamiento fisico, 386 pacientes
(8,61 %) presentaron arritmias, como se reflejo en la tabla 5. La diferencia entre
los porcentajes de estos resultados no es significativa (p>0,084).

Las arritmias que predominaron en el electrocardiograma después de la
rehabilitacion cardiaca fueron: bloqueo auriculoventricular de primer grado (PR
prolongado) en 19,57 %, latidos ectopicos supraventriculares (17,24 %), latidos
ectépicos ventriculares (16,53 %) y el ritmo de union (14,88 %). En los pacientes
reconstruidos de una Tetralogia de Fallot, a los que se les realizd el
electrocardiograma 11 presentaron la asociacién de bloqueo auriculoventricular
de primer grado y bloqueo completo de rama derecha y en cinco se asocid
ademas bloqueo fascicular anterior izquierdo.

Con respecto al indice cardiotoracico evaluado en 3 954 pacientes, grafico 4, en
la etapa prequirurgica estuvo aumentado en 2 776 pacientes y en la rehabilitacion
s6lo presentaron cardiomegalia 996 pacientes; al analizar este dato se demostré
que los resultados son significativamente menores (p<0,0052 95 % CI limite
inferior 4,425 limite superior 9,214) en los pacientes rehabilitados

Se detectd un total de 1 882 pacientes (41,92 %) con secuelas o residuos en el
ecocardiograma realizado en la rehabilitacion, mientras que en 2 603 pacientes
(568,08%) no se constatd alteracidon ecocardiografica importante para ser evaluada
como secuela o residuo (Tabla 6). Las insuficiencias valvulares sigmoideas vy
auriculoventriculares predominaron dentro de este grupo.

La Prueba de Esfuerzo fue realizada en estera rodante en 3 961 pacientes

mayores de 5 afios y con mas de 120 cm. de estatura. Los valores promedio de la
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primera prueba de esfuerzo y la ultima, después de haberse aplicado programas
de entrenamiento fisico, se mostré en la Tabla 7. Una marcada mejora en todos
los parametros como la capacidad funcional al esfuerzo que en la primera prueba
ergométrica estaba en una media de 75 y desviacion estandar de 9,58 y en la
ultima con una media 95 y desviacién estandar de +14,05 (p = 0.006, t= 10.391,
(95 % IC -6,2 a -0,24). Con respecto al consumo de oxigeno que en la primera
prueba de esfuerzo la media era 53 y desviacion estandar de +14,2, disminuyo
de forma importante a una media 41 desviacion estandar de 7,56 lo que resulta
en una diferencia significativa al aplicarse el estadigrafo T de Student donde
p=0,004, t= 17,785 (95 % IC, -7,5 a -1,3), lo mismo ocurre con la frecuencia
cardiaca alcanzada en el ultimo minuto del estadio de la prueba con una media
de 89 y desviacion estandar de + 6,97 a una media de 78 vy desviacion standard
de 8,79 p=0,008, t= 6,317 (95 % IC, -8,2 a - 3,3). El tiempo de ejercicio que en
la primera prueba tuvo una media de 9 minutos y desviacién standard de +6,97,
que mejora de forma importante para alcanzar una media de 13 minutos
desviacién standard de +2,98 que al aplicarse el estadigrafo T de _Student arroja
p=0,02, t= 2,087 (95 % IC, -0,2 a -0,03). Se pudo constatar una disminucion del
numero de arritmias al esfuerzo.

En la tabla 8 se relacionaron las arritmias detectadas en la pruebas de esfuerzo
entre pacientes a los que se realizé una reconstruccion quirdrgica anatomica y en
pacientes a los que se realizé una reconstruccidon quirurgica fisiolégica, donde se
detectd que solo 10,11 % de los pacientes con reconstruccién anatdémica
presentaron arritmias al esfuerzo, mientras que 62,54 % de los pacientes, a los

que se efectud una reconstruccion fisiolégica, presentaron algun tipo de arritmia.
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Cuando se aplico la prueba no paramétrica de Ji cuadrado resulté una p=0,0028
(X?=76,426, Cl 95 % limite inferior 1,234 limite superior 5,263)

En la tabla 9 se mostré el numero de arritmias detectadas, clasificadas en
trastornos del automatismo y de la conduccién, en pruebas de esfuerzo por tipo
de cardiopatia, teniendo como diferencia a las que se les pudo aplicar una
reconstruccién anatdmica o una fisiolégica, ademas se resefd la relacién entre
numero de arritmias en general y tipo de cardiopatia. La Tetralogia de Fallot, con
26,6 %, fue la cardiopatia congénita reconstruida anatomicamente que mas
arritmias presentd en la prueba de esfuerzo, seguida por la Comunicacion
Interventricular (14,95 %), la Comunicacién Interauricular con 13,55 % , los
Defectos de Septacion Auriculoventricular 12,14 %. Los pacientes con
cardiopatias congénitas a los que se les aplicé la técnica quirdrgica reconstructiva
fisiolégica de Fontan tuvieron un 60,38 % de arritmias al esfuerzo y las técnicas
reconstructivas fisioldgicas (Senning y Mustard) realizadas en la Transposicién de
Grandes Arterias tuvieron un 39,62 %.

En esta investigacion se analizé6 el numero de arritmias presentadas en un
numero de pacientes en cada cardiopatia operada (relacién arritmia/paciente), y
fue el Defecto de Septacion Auriculoventricular, la cardiopatia congénita con una
mayor relacion arritmia/patologia para 1,73 arritmias presentadas en cada
paciente con esta entidad, seguida por las Anomalia de Valvula Adértica (1,60), el
Drenaje Andmalo Total de Venas Pulmonares (1,57), la Técnica quirurgica
fisioloégica de Fontan (1,52) y la Transposicion de Grandes Arterias (1,40 ) a las
que se les realiz6 técnicas quirurgicas fisiolégicas(Senning y Mustard).

La administracion de medicamentos, presente en 3 673 pacientes (81,18 %) en el

preoperatorio, cambié bruscamente en la rehabilitacion y solo a 727 pacientes
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(16,21 %) se le indicé algun tipo de medicamento, (Ji cuadrado de Pearson
p=0,0032, X?=74,213, 95 % ClI limite inferior 2,291 limite superior 6,129), como
puede observarse en la tabla 10.

Como se reflejo en la tabla 11, del total de 4 485 pacientes de la investigacion,
solo 209 tuvieron necesidad de una reoperacion, entre las mas frecuentes estan
la Sustitucién Valvular Pulmonar en la Tetralogia de Fallot y Sustitucién Valvular
Mitral en el Defecto de Septacion Auriculovenricular, la Reestenosis Subaortica, la
Recoartacion Aortica, la dehiscencia de parches auriculares o ventriculares; 197
requirieron de un cateterismo intervencionista entre los que estan las reestenosis
valvulares, la recoartacion de la aorta y las estenosis de ramas pulmonares
principalmente en la Tetralogia de Fallot operada y a 38 hubo que implantarle un
marcapaso por presentar en el postoperatorio tardio y dentro de los programas
de entrenamiento fisico bradicardia importante sintomatica, taquicardias
ventriculares en la prueba de esfuerzo o por bloqueos auriculoventriculares grado
II'y lll o por taquiarritmias supraventriculares, para un total de 444 a los que se
aplicd un proceder invasivo mientras que a 4 041 pacientes no fue necesario
realizarle algun tratamiento de caracter invasivo.

Ahora se refleja la actividad de la sicéloga dentro del grupo multidisciplinario.

Cuando se aplicaron las pruebas de Wisc y Terman y Raven para valorar

capacidad intelectual (esfera cognoscitiva) en 3 921 pacientes, pues es necesario
que estén en actividad escolar para realizar la misma, en 73,99 % se encontr6 un
coeficiente de inteligencia normal promedio y 7,44 % un normal alto, mientras
que 11,53 % resulté normal bajo, 3,16 % en un nivel fronterizoy 2,43 % en el

retrasado mental ligero, mientras que solo 0,84 % se concluyd como retraso
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mental moderado, pero capaz de cumplimentar las actividades del programa. No
hubo retrasado mental severo, por ser excluyente en el trabajo. Tabla 12.

En la evaluacion de la esfera social (graficas 5 y 6), la presencia de juegos
pasivos predominé en un 60,81 % en el estado prequirdrgico, mientras que los
juegos activos estuvieron presentes en el 83.88 % de los pacientes después de la
rehabilitacion, al igual que la preferencia de los juegos individuales que en la
evaluacién prequirurgica fue de un 87,10 %, y durante la rehabilitacion se
decidieron  por juegos colectivos un total de 2 784 pacientes de los 3 215
evaluados. Para el grafico 5 p=0,0092 (95 % CI limite inferior 2,161 limite superior
5,421) y para el grafico 6 p=0,0076 (95 % CI limite inferior 1,234 limite superior
6,422)

En la esfera afectiva presentada en la Tabla 13 se observd que en la
rehabilitacion son mas carifiosos, alegres, dominantes, intranquilos y
desobedientes, mientras son menos caprichosos, miedosos y timidos cuando se
relacionan con los resultados obtenidos en la fase prequirurgica. .

Al resumir en la tabla 14 sobre las alteraciones sicolégicas, en un total de
3 215 pacientes estudiados, las alteraciones del aprendizaje, de la conducta, del
lenguaje y de los habitos disminuyeron en la postrehabilitaciéon, mientras que se
mantiene la sobreproteccion en 892 de los pacientes estudiados a pesar del
trabajo importante que realiza en equipo sobre la familia.

La actividad social reflejada en la Tabla 15, mostr6é que solo 75 pacientes (1,91%)
de esta investigacion no estudian, ni trabajan, mientras que 2 903 (74,04%) estan
incorporados a diferentes niveles de la ensefianza nacional y 943 (24,05 %)

trabajan y 564 se encuentran en edad preescolar.
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En la tabla 16 se mostré que antes del tratamiento quirurgico y los programas de
entrenamiento fisico indicados por el programa de rehabilitacién cardiaca,
3 049 pacientes de los 4 485 que no realizaban ejercicios fisicos activos mientras
que después de aplicado éstos, 4 081 pacientes realizan este tipo de ejercicio
(p=0,0092 (X?= 25,802), 95 % ClI limite inferior 2,396 limite superior 7,431.)

La calidad de vida relacionada con la salud, reflejada en la tabla 17, a través de
indicadores evaluados, arrojaron que de los 4 485 pacientes evaluados en el
ultimo chequeo del programa de rehabilitacion cardiaca infantil, 3 721 (83,19%)
pacientes después de efectuada la valoracion nutricional estaban normopesos,
cuando se evaluod la capacidad funcional basal (NYHA) 3 791 (84,52%) estaban
en la clase | o sea asintomaticos, la prueba de esfuerzo aplicada a 3 921
pacientes determin6 una capacidad funcional | o sea normal en 3 765 (95,00%), la
ausencia de arritmias al esfuerzo en 3 503 (89,34%) y ejercicios fisicos activos en
4 281 (95,45%). En la ultima evaluacion estaban sin alteraciones sicolégicas
4 093 (91,26%) y libres de tratamiento farmacoldgico 3 673 (81,90%). Todos estos
indicadores fueron evaluados en otras tablas y al aplicarse un estadigrafo
resultaron con significacion estadistica. (tabla 17)

Las decisiones del Programa que se aplicaron con mas frecuencia a los
pacientes después de programas de entrenamiento y al conocer los resultados del
ultimo chequeo postoperatorio fueron las siguientes: el 33,85 % pueden realizar
actividades de la vida diaria libre, mientras que el 36,52 % esta en educacion
fisica escolar normal y el 21,03 % en actividad laboral activa (tabla 18)

Para concluir este capitulo podemos decir que la rehabilitacion cardiaca infantil

ha dado resultados satisfactorios sobre la calidad de vida y el prondstico de los
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pacientes cardiopatas congénitos operados con un seguimiento a largo plazo por
el mismo.

Se obtuvieron resultados importantes después del tratamiento quirdrgico y la
aplicacién del programa sobre el estado nutricional, en la capacidad funcional
basal y al esfuerzo que son significativamente mayores y por tanto una vida
activa con ejercicios fisicos y una mejoria ostensible que se valora en la situacion
sicologica de estos pacientes, para sentirse capaces de tener una vida laboral

satisfactoria y de formar una familia y de esta forma ser mas utiles a la sociedad.
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CAPITULO IV. DISCUSION

El objetivo del presente capitulo consiste en interpretar y discutir los resultados
que se obtuvieron en la investigacién, al comparar una serie de variables
evaluadas en la fase preoperatorio de las cardiopatias congénitas, con las
mismas después de realizar la reconstruccion quirurgica y aplicar programas de
entrenamiento fisico y otro grupo de parametros de la rehabilitacion cardiaca
infantil, en el ultimo chequeo postoperatorio del Programa Cubano de
Rehabilitacion Cardiaca del Nifo. El objetivo de cada cirugia cardiaca es ser
técnicamente exitosa y evitar el dafio iatrogénico por inadecuada proteccidn
miocardica o cerebral.'® La diversidad de procedimientos quirtirgicos y la enorme
variedad anatomica de las cardiopatias congénitas, dificultan el analisis
comparativo de mortalidad y calidad de los resultados quirurgicos, ya sean de un
mismo lugar o entre diferentes centros o areas regionales."?">® Sin embargo con
la ejecucion del programa de rehabilitacion cardiaca infantil no solo se mejora la
calidad de vida de estos pacientes sino que se detectan secuelas o residuos de
estas intervenciones quirurgicas y se les busca una solucién inmediata.

Se estudiaron todos los pacientes cardidpatas congénitos reconstruidos
quirargicamente a los que se le aplicdé el Programa Cubano de Rehabilitacion
Cardiaca del Nifio en el tiempo comprendido entre enero de 1992, afio en que se
comenzé a dar sus primeros pasos Yy diciembre del 2010, donde se observa un
ascenso progresivo bianual en el numero de chequeos postoperatorios,esto
debido a la mejoria en el desempefno del personal del Cardiocentro y de la Red
Cardiopediatrica con una curva de aprendizaje légica que ha permitido la

aceptacion del mismo por parte de pacientes y familiares .
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Si bien no fue un objetivo primordial de esta investigacion, predomind dentro del
grupo estudiado el sexo masculino dentro de las cardiopatias congénitas lo que
coincide con el reporte de autores de otros paises. ' 1€0-161:

Se realizé un seguimiento promedio de mas 10 anos a la casi totalidad de los
pacientes, ya que la mayoria de la cirugia cardiovascular en el Cardiocentro

Pediatrico “William Soler” se lleva a cabo en los primeros afios de vida'®%'?

y el
59,24 % de los pacientes tienen edades comprendidas de 6 a 16 afios, y 1 264
pacientes (28,18 %) han arribado a la edad adulta y se continua su seguimiento
por el programa, ya que el interés del programa no se puede cefiir al periodo de
tiempo estrictamente pediatrico. Hay que tener presente que la supervivencia de
los pacientes operados de cardiopatia congénita es cada vez mayor, y ademas,
algunos de ellos, actualmente ya adolescentes y adultos jovenes, precisan de
nuevas intervenciones quirurgicas para mejorar o completar su vuelta a la
normalidad anatdomica o funcional de su corazén. La recuperacion de estos
pacientes es de gran importancia, mas aun si tenemos en cuenta los multiples
conflictivos (aspectos emocionales, educacionales, laborales) que convergen en
este periodo de la vida. Esto coincide con lo reportado por otros autores que han
realizado estudios a largo plazo de pacientes con cardiopatias congénitas
operados 37,107,110, 113, 164-165.

El estado nutricional esta afectado en la casi totalidad de los cardidpatas
congénitos debido a la repercusion hemodinamica, la hipoxemia mantenida, la
dificultad respiratoria, cuadros de desestabilizacién hemodinamica o insuficiencia
cardiaca y la frecuencia de cuadros infecciosos respiratorios '°®'%%; lo que

experimenta un cambio brusco después de la intervenciéon quirdrgica con una

repercusion notable del estado nutricional y que alcanza una valoracion
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nutricional normopeso después de la operacién y en su seguimiento a largo
plazo, a pesar de las complicaciones tardias que pueden afectar un buen
desarrollo pondoestatural, y se trabaja con los sobrepesos y obesos, con la ayuda
del Grupo de Atencién Nutricional, en los chequeos postoperatorios para llevar al
peso ideal a estos pacientes. Los resultados obtenidos en esta serie coinciden

172

1% Pemberton '"°, Knirsch "' y Pasquali'® y

con los reportes de Schurmans
colaboradores que plantean una mejora importante del estado nutricional en el
seguimiento de los cardiopatas congénitos después del tratamiento quirurgico.

La Tetralogia de Fallot fue la cardiopatia que mayor numero de pacientes aporto a
este estudio, probablemente en primer lugar la solicitud de los cirujanos
cardiovasculares de conocer diferencias a largo plazo entre las operaciones
reconstructivas con seccion y sin seccién del anillo pulmonar y la otra causa es
que es la cardiopatia congénita compleja ciandtica mas frecuente ™ y a la que se
realiza una técnica quirurgica reconstructiva anatdmica con mejores resultados y
con seguimiento a largo plazo. Este criterio se corresponde con los de expertos
en este tema. ""*""®El resto de las cardiopatias congénitas estan en el nimero
esperado, si se tiene en cuenta su frecuencia.

Se tratd por parte de los cardidlogos y cirujanos cardiovasculares de incluir en el
programa las reconstrucciones fisiolégicas de Fontan y las técnicas de Senning y
Mustard, por tratar estos tipos de operacion de corregir la fisiologia de la
circulacién y no la anatomia del corazén, con las consecuentes complicaciones
tardias reportadas ampliamente en sus publicaciones por Aboulhson ** Hassan
"'y Robles Visser '8,

En el dltimo quinquenio se ha introducido en el Cardiocentro Pediatrico “William

Soler” la técnica quirurgica reconstructiva anatémica de Jatene para

58



Transposicion de Grandes Vasos '

, pero por contar con pocos pacientes
operados con esta técnica, no se incluy6 en este estudio.

La capacidad funcional basal, segun clasificacién de NYHA, después de aplicado
programas de entrenamiento fisico y un trabajo del equipo multidisciplinario,
3 781 pacientes se mantienen asintomaticos y solo 218 presentaron incapacidad
de realizar una actividad fisica ligeramente mayor a la ordinaria a pesar de
secuelas o residuos y arritmias al esfuerzo presentes, lo que indica la importancia
que tiene la realizacién de este tipo de tratamiento en los cardidépatas congénitos
operados.Los pacientes con clases funcionales avanzadas (IV) tienen una
mortalidad anual aproximada de 50 %, la supervivencia y adherencia a este
programa mejora la calidad de vida y ya que se realiza un seguimiento estrecho
con tratamiento medicamentoso y cuando es necesario un tratamiento invasivo lo
que expresa que la aplicacion de la rehabilitacion cardiaca infantil es beneficiosa.

La incidencia de arritmias en electrocardiograma se mantiene igual en pacientes
antes del tratamiento quirurgico, asi como en los chequeos postoperatorios de la
rehabilitacion, esto debido que antes de operarse las anomalias cardiovasculares
que presentan estos pacientes provocan dilataciones e hipertrofias en cavidades
cardiacas asi como las sobrecargas volumétricas y de presién asociadas éstas a
defectos cardiacos por donde transcurre el sitema de conduccién del corazén vy
posterior a la cirugia estas arritmias son producto de cicatrices quirurgicas , de la
aplicacién de parches , sustituciones valvulares y alteracién de la geometria y
remodelacion de las cavidades cardiacas , independientemente que ambos
tiempos pueden ser intrinsicas del desarrollo cardiaco.

Algunos autores *'*'%2dan como signos de mal prondstico y prediccion de

muerte subita, sobre todo en la Tetralogia de Fallot operada, la asociacion de
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bloqueo auriculoventricular de primer grado, bloqueo fascicular anterior izquierdo
y bloqueo completo de rama derecha, estos pacientes se han seguido
estrechamente y sélo uno ha requerido de la implantacion de marcapaso
desfibrilador por avanzar en el grado del bloqueo auriculoventricular. Ghai vy

82 en su reciente publicacion describe la importancia de seguir

colaboradores
estrechamente estos pacientes porque la presencia de disfuncion ventricular
derecha y principalmente izquierda es factor de riesgo elevado de muerte subita.
El resto de los pacientes, que se encuentran con buena funcién ventricular y como
generalmente las arritmias son producidas al esfuerzo fisico severo y al estrés,
éstos se encuentran con limitacion del esfuerzo fisico, y se orienta realizar
actividades manuales e intelectuales, bajo vigilancia estrecha y pendiente de la
valoracion para implantacién de un marcapaso desfribilador si fuera necesario.

La presencia de cardiomegalia sufre un cambio brusco entre los resultados del
preoperatorio presente en 2 508 pacientes y los observados en la rehabilitacion
con 754 pacientes con cardiomegalia. Persiste algun grado de cardiomegalia en
los pacientes congénitos complejos operados con residuos o0 secuelas
importantes y en la Tetralogia de Fallot, que no presenta cardiomegalia en los
estudios preoperatorios y que se comporta con un aumento ligero del indice
cardiotoracico por determinado tiempo, a causa de la dilatacion de las cavidades
izquierdas, que se hace evidente al aumentar el retorno venoso pulmonar y el
ventriculo derecho mantener cierto grado de rigidez, si la correccion se hace
después del ano de edad o por aumento del la insuficiencia pulmonar
principalmente en aquellos pacientes en que se aplica la correccidn quirurgica con
seccion de anillo. Esto también es planteado en sus articulos por Tirolomis'®?,

186

Cheung'®®, Lindsey'®® y Miyazoki'®® que abogan por la importancia de un
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seguimiento estrecho a largo plazo en estos pacientes por la necesidad, en la
época de adolescente o en la adultez de una sustitucién valvular pulmonar.

Dentro de las secuelas o residuos detectados por éxamen fisico cardiovascular y
corroborados por ecocardiograma, las insuficiencias valvulares sigmoideas vy
auriculoventriculares constituyeron el grupo mas numeroso, principalmente en los
casos de Insuficiencia Pulmonar y Tricuspidea en pacientes operados de
Tetralogia de Fallot como sefiala Cheung y colaboradores'®* en su estudio de
meta-analisis de la sustitucion valvular pulmonar asi también y coincidentemente
con los resultados de Lindsey y colaboradores'® y en los casos de Insuficiencia
Mitral en pacientes operados de Defecto de Septacion Auriculoventricular
Completo, como es reportado por Hohenkerk y colaboradores’” en su serie con
un estudio a largo plazo de estos pacientes que requieren de una sustitucion
valvular mitral . Las fracciones de eyeccion del ventriculo derecho (FEVD) y del
ventriculo izquierdo (FEVI) al reposo, obtenidos por ecocardiografia no
evidenciaron una disminucion importante de éstas. En pacientes con cirugia
reconstructiva fisiolégica en que se espera, como complicacién tardia una
disfuncion del ventriculo sistémico, no se detectaron pacientes con una
disfunciéon importante, incluso al profundizar ecocardiograficamente en los
operados con la técnica reconstructiva fisiolégica de Fontan, la funcion sistdlica y
diastdlica ventricular, la distensibilidad ventricular, la tensiéon de la pared y el
indice de masa ventricular se encontraron solo signos discretos de disfuncién
ventricular diastdlica.

Los resultados de la Prueba de Esfuerzo Evaluativa practicada en estera rodante
a pacientes después de aplicados los programas de entrenamiento fisico

coinciden con trabajos publicados por expertos entre los que se destacan los de
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Rhodes® % 188 o5 de Takken'®*"'%° |os de Tikkanen* y los de Ten Harkel'®® que
reafirman las indicaciones y contraindicaciones de la misma.

Al comparar la primera prueba de esfuerzo y la ultima, se observdé una mejora
significativa en la capacidad funcional, asi como en el consumo de oxigeno,
después de los programas de entrenamiento fisico disminuye también Ila
frecuencia cardiaca como respuesta al ejercicio y se logra un mayor tiempo de
ejercicio. EI numero de arritmias al entrenarse el corazén es menos frecuente con
los el ejercicios fisicos aplicados. Estos datos aportan una importancia vital y
validan los programas de entrenamientos fisicos en estos pacientes.

La arritmia postoperatoria es una de las principales causas de morbilidad vy
mortalidad a largo plazo después de la cirugia correctiva de las cardiopatias
congénitas. Algunas arritmias son intrinsecas a los propios trastornos del
desarrollo cardiaco, pero la mayoria son producto de cicatrices quirurgicas en los
sitios de incisiones, atriotomia, parches o prétesis con produccion de tejido fibroso
anormal y a la carga hemodinamica crénica conferida con incremento de
cavidades cardiacas que modifican la geometria de las mismas, al incremento de
las presiones intracavitarias y a la remodelacion de las uniones intracelulares.

La incidencia de arritmias en pacientes operados de cardiopatia congénita se
encuentra en constante incremento y esto es proporcional al aumento de la
variedad y frecuencia de las cirugias, asi como la sobrevida y seguimiento a largo
plazo.192’193'
Es importante sefalar que los pacientes con reconstruccion anatomica
presentaron mucho menos arritmias, que los intervenidos con técnicas quirurgicas

de reconstruccion fisiolégica (Fontan, Senning y Mustard).
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Los resultados mostrados en este trabajo concuerdan con los de varios autores,
donde se reportan arritmias en pacientes que son sometidos a tratamiento
quirtrgico correctivo de las cardiopatias congénitas.'?"'®%'8% Estas fuentes
sefalan que la correccién, de determinadas cardiopatias congénitas, predispone a
una mayor incidencia y tipos especificos de trastornos del ritmo, entre los que
sobresalen, todas aquellas cardiopatias congénitas, en que el cirujano tiene que
trabajar sobre los sitios por donde pasa el sistema de conduccion del corazén y
sobre todo en la Tetralogia de Fallot. En ésta la correccién de la obstruccion del
tracto de salida del ventriculo derecho y el cierre de la Comunicaciéon
Interventricular condiciona importantes secuelas electrocardiograficas, por lo que
las arritmias son una complicacién tardia frecuente. En la cirugia correctiva
fisioloégica de la Transposicion de Grandes Arterias, los trastornos del ritmo son
producto fundamentalmente de la lesion anatdmica de las estructuras auriculares
implicadas en la cirugia como el nodo auricular y su arteria, las haces internodales
y el nodo auriculoventricular y en aquellas cardiopatias congénitas complejas en
que se aplica la técnica quirurgica de Fontan ademas de presentar ectopias
auriculoventriculares, pueden ser objeto de lesion durante la intervencién
quirargica y danar el fasciculo de His o a la parte distal del nodo
auriculoventricular y presentar arritmias importantes lo que explica las arritmias
encontradas y que se corresponden con publicaciones internaciones, donde se
destacan la presencia y frecuencia de arritmias al realizarse técnicas quirurgicas
fisioldgicas y su seguimiento a largo plazo. 2736121122, 1911%. g detecta, como es
de esperar por lo antes explicado, altos indices de relacion arritmia/cardiopatia en

los pacientes en que se realizd una reconstruccion fisiologica.
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Al analizar la relacion arritmia/cardiopatia, el Defecto de Septacion
Auriculoventricular fue la cardiopatia congénita operada con mas arritmias al
esfuerzo por paciente, no se encontr6 muchos reportes similares en la literatura

revisada.'¥ "% En

la cirugia reconstructiva del Defecto de Septacion
Auriculoventricular se trabaja sobre “la cruz del corazén” y toca los tabiques
auricular y ventricular, asi como las valvulas auriculoventriculares donde esta
situado el nodo auriculoventricular y el sistema de conduccién, lo que explica una
alta incidencia de arritmias en el postoperatorio tardio de estos pacientes.

Otra de las que esta entre las mas frecuentes fue el Drenaje Anémalo Total de
Venas Pulmonares, donde se hace cirugia de reconstruccion en los primeros seis
meses de la vida y se reportan arritmias al esfuerzo a largo plazo, criterio que se

%y Douglas ?°' en sus estudios.

corresponde con lo planteado por Cooley 20
La deteccion de arritmias al esfuerzo ha ayudado a determinar la conducta a
seguir en la implantacibn de marcapaso, reoperaciones Yy cateterismos
intervencionistas, jugando la prueba de esfuerzo un importante papel diagnéstico
y pronéstico.

Con respecto al tratamiento farmacolégico, disminuyd importantemente Ila
indicacion de farmacos después de la correccidn quirurgica, como es de esperar.
De 3 758 pacientes que tuvieron necesidad de medicacion en el preoperatorio,
solo 812 tienen que tomar algun tipo de medicamento en la rehabilitacién y estos
son principalmente farmacos antiarritmicos, anticoagulantes y otros usados
principalmente en pacientes con cardiopatias congénitas complejas operados con
técnicas de sustitucion valvular protésica o de reconstruccion fisiologica.

En los pacientes rehabilitados encontramos que 209 pacientes requirieron de una

reoperacion principalmente en aquellas enfermedades que producto de la fibrosis
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después de la cirugia, ocurre una reestenosis ya sea de una valvula, subvalvular
o supravalvular o en un estrechamiento de un vaso. También en cardiopatias
congénitas operadas que en su seguimiento a largo plazo, hay deterioro valvular
como ocurre en la Tetralogia de Fallot con la valvula pulmonar y en el Defecto de
Septacion Auriculoventricular con la valvula mitral y en los casos de dehiscencias
de parches cuando provocan repercusion hemodinamica.

El cateterismo intervencionista fue necesario en 197 pacientes por presentar
reestenosis valvulares y recoartacion de la aorta, con las caracteristicas ya
descritas anteriormente; en estenosis de las ramas pulmonares sobre todo en la
Tetralogia de Fallot en que se diagnostican después de operado por no hacerse
evidente previamente por la obstruccién infundibular, valvular y supravalvular o
sea en el tracto de salida del ventriculo derecho; en colaterales aortopulmonares
que interfieren en el buen funcionamiento de la técnica quirurgica de Fontan y en
estos casos durante la cirugia por condiciones especiales hay que fenestrar el
tabique interauricular de forma intencional y crear un defecto interauricular, que
con el decursar del tiempo y mejorar la hemodinamia del paciente, en lugar de ser
beneficiosa, se comporta como lo que realmente es y se logré cerrar con un
dispositivo Amplatzer y 38 pacientes necesitaron de la implantacion de
marcapaso, que impresiona ser pocos los pacientes si se relaciona con el total y
con el numero de arritmias detectadas, cuestion que difiere con las publicaciones
de Collins'®, Lin'? y Malead %°?, en que plantean una mayor frecuencia de
necesidad de implantacién de marcapasos por alteraciones electrofisiolégicas en
este tipo de paciente.

Es importante destacar que 90 % de los pacientes no han requerido tratamiento

invasivo y que 256 cardiopatas congénitas operadas han tenido hijos bajo el
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control de este programa y de la consulta de cardiopatia y embarazo del Hospital
Ginecobstétrico “Gonzalez Coro”.

Con relacion al aprovechamiento docente en general, encontramos un alto
porciento de buena promocién, teniendo en cuenta las caracteristicas de este tipo
de paciente, los cuales son agredidos desde edades tempranas de la vida con
hipoxemia mantenida, bajo gasto cardiaco, con procederes de anestesia,

hipotermias, cirugia con circulacion extracorpérea, 2°+2%

y ademas secuelas o
residuos postquirargicos, la restriccion de algunas actividades fisicas y el
componente sicolégico que todo esto supone, pudieran facilitar un déficit
neurologico o intelectual de diversos grados, no obstante se considera que el
grupo estudiado presenta un coeficiente intelectual aceptable como plantean otros

autores. 199201

. Para obtener todo lo anterior, el equipo multidisciplinario de la
rehabilitacion cardiaca infantil, ademas de aplicar la estimulaciéon temprana en los
lactantes para un buen desarrollo sicomotor y neurocognoscitivo, trabaja en la
pronta incorporacion a la escuela después del tratamiento quirurgico e insiste en
la asistencia a la misma, como uno de los puntales mas altos de este programa lo
que corrobora el hecho que la casi totalidad de los pacientes esta estudiando en
los distintos niveles de ensenanza. Con los que obtuvieron en estas pruebas
coeficientes bajo, fronterizo y retraso mental ligero se coordina con los padres y
maestros para una atencion especial de ensefianza.

El aspecto de la esfera social refleja significativamente un salto cuantitativo y
cualitativo, determinada por los juegos, demostrando que después del tratamiento
quirurgico, éstos se hacen mas activos y colectivos, expresion de la mejoria de la

sociabilidad en sus relaciones y de la capacidad funcional. Esta actividad es

desarrollada por la fisiatra y la sicéloga del grupo.
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En la esfera afectiva, que aunque persisten rasgos de sobreproteccién, se
muestran nifos emocionalmente mas estables, carifiosos, alegres, dominantes,
intranquilos y desobedientes, posiblemente relacionado con la sensacion de
bienestar que ellos experimentan y la disminucién progresiva del temor y la
inseguridad de los padres, por eso son menos caprichosos, miedosos y timidos, lo
que permite un cambio sustancial en sus relaciones escolares, sociales y
laborales y esto lo confirman las investigaciones de Snookes®’, Massaro®®,
Majnemer 2%, Spijkerboer ?'° | Simons #'" y Sanavas #'? que coinciden con los
resultados de este estudio .

En los ultimos tiempos se he incrementado de forma importante el estudio del
desarrollo neurocognoscitivo en los pacientes cardiépatas congénitos operados y
no operados, esto quizas se debe que anteriormente se planteaba que no
desarrollaban el intelecto de la misma forma que los nifios sanos y quizas por
todo lo reseiado con anterioridad sobre lo que pasan estos pacientes
cardiopatas en sus primeros afios de vida, tengan dificultades en el aprendizaje y
en sus relaciones sociales, pero estamos de acuerdo con un grupo de autores
que plantean que estos pacientes con el desarrollo de nuevas técnicas
quirurgicas, de los servicios de cuidados intensivos y de todo el trabajo que se
lleva a cabo con los programas de rehabilitacion cardiaca infantil, con la
estimulacion temprana que también se aplica en servicio de Rehabilitacion del
Cardiocentro Pediatrico y tratamientos especiales para la discapacidad, se
obtengan estos resultados.?%®%'°

Al igual ocurre con las alteraciones sicoldgicas que presentan estos pacientes
antes del tratamiento quirdrgico y que evidencian una mejoria considerable

después de aplicado el programa de rehabilitacion cardiaca infantil, se trata de
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ensefar al nifo a limitarse sin angustiarse y que se integre correctamente en el
medio familiar, escolar y en los grupos de recreacién y deportes, ya que se
considera que un buen entrenamiento fisico es la mejor ayuda también desde el
punto de vista sicolégico, pero ademas es necesario proporcionar al nifio una
informacion util en su propio lenguaje y no contentarse con dar respuestas sélo a
la familia.

Los trastornos del aprendizaje casi desaparecieron con la rapida incorporacion a
la escuela y una adecuada informacion a los maestros, los trastornos del
lenguaje, de los habitos y de la conducta comienzan a desaparecer
inmediatamente después que se que el paciente aumenta su autoestima y es
capaz de realizar esfuerzos y se incluyan en las actividades en su totalidad. Es
necesario que todo el equipo encargado del cuidado médico y paramédico
contribuya a esta ensefianza, tomando muy en serio lo que el paciente pregunte o
quiera saber con respecto a su estado de salud.

Se mantiene so6lo la sobreproteccion familiar presente en un niamero de casos,
considerada desde el inicio del programa como una alteracion sicolégica pues en
muchos casos interfiere con una buena adaptacién a la nueva vida y contra la
que se lucha con perseverancia, pues puede afectar a largo plazo a estos
pacientes teniendo en cuenta que los nifios cardidpatas suelen recibir una
sobreproteccién materna y paterna por el miedo de éstos a la enfermedad, al
riesgo de complicaciones y mortalidad. Se suelen crear problemas con los
hermanos. Estos nifios pueden volverse manipuladores y crear en general una
disfuncion familiar. Son nifios que suelen faltar al colegio, tienen problema para

relacionarse con los amigos o dificultad para hacerlos, juegan poco y no realizan
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ningun tipo de deporte por lo que el equipo de la rehabilitaciéon cardiaca infantil
trabaja arduamente para combatirla.

La presencia de pacientes con cardiopatias congénitas severas frecuentemente
ocasiona una sobrecarga emocional y financiera en familias habitualmente
jévenes y en momentos vulnerables. La educacion de los pacientes y familiares
es una parte muy importante para conseguir el éxito. Estos criterios se han
publicado ampliamente en la literatura médica internacional. 0% 111132191, 215218
En la actividad social, que se considera entre los resultados mas sobresalientes
de la investigacion, solo 75 pacientes no se encuentran incorporados al Programa
Nacional de Ensefanza en algunas de sus modalidades ni trabajan, y como se
plantea anteriormente a veces es producto de la sobreproteccion familiar, a éstos
se les esta dando seguimiento estrecho por la sicéloga del grupo para una
incorporacion a una actividad social util lo que coincide con otros estudiosos de

este tema como Larsen *', Kovacs """, Vigl ', y Tahirovic 2"

que plantean que
una vida activa y util es muy importante en el seguimiento de estos pacientes.
Algunos pacientes son portadores de sindromes genéticos, no presentan retraso
mental severo para ser excluidos del Programa de Rehabilitacién, pero presentan
dificultades para la asistencia escolar y otros con cardiopatias congénitas
complejas con limitacion importante de la actividad fisica se les incorporan
maestras en el hogar y se confeccionan programas especiales de rehabilitacion
cardiaca infantil y otras actividades propuestas por estudiosos de este tema'*
220-221.

Otro de los resultados mas significativos de esta investigacién son los ejercicios

fisicos activos que realizan los pacientes rehabilitados, como caminatas, montar

bicicletas, efectuan deportes no competitivos, hacen educacion fisica escolar,
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trabajan, en fin realizan una actividad de vida normal, que es uno de los objetivos
primordiales de este programa.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) fue la pionera en el futuro desarrollo
de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) y ya desde 1948 la
defini6 como un estado de completo bienestar siquico y social y meramente la
ausencia de enfermedad’®®. Posterior a esto son multiples las publicaciones sobre
este tema y cada vez se van alejando mas de este concepto y desde la ultima
década del siglo pasado la CVRS ha logrado captar la atencion de muchos
investigadores®?%?°, principalmente a través de instrumentos genéricos
empleados en el ambito cardiolégico del paciente adulto y mas recientemente en

221228 | os indicadores

la poblacion pediatrica con cardiopatias congénitas
evaluados en esta investigacion sobre Calidad de Vida Relacionada con la Salud
son multidimensionales, objetivos y subjetivos vy reflejan que mas del 85,00 % de
la poblacion estudiada a la que se aplicé el Programa Cubano de Rehabilitacion
Cardiaca del Nifo son capaces de llevar una vida activa normal desde el punto de
vista fisico, sicologico y social y como limitacion de esta investigacion esta la
ausencia de validacion de un instrumento como el realizado por el grupo de
expertos de la OMS (WHOQOL)™* para esta evaluacion.

En las decisiones del Programa Cubano de Rehabilitaciéon Cardiaca del Nifio
predominaron los regimenes de educacion fisica normal y actividad de la vida
diaria libre. Un 6,63 % se encuentra con programas de entrenamiento con vistas a
mejorar su capacidad funcional, el tono y el trofismo de su musculatura.

Se aplican ademas técnicas de Ludoterapia, Cinesioterapia, Heliotosolterapia y

ejercicios aerobios. Hay 16 pacientes que practican deportes competitivos a

niveles municipal, provincial y de alto rendimiento, pues en su evaluacion
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sicoldgica esta este punto como esencial para tener una adecuada calidad de vida
y sus caracteristicas fisicas y estado cardiovascular lo permiten, en los casos en
que no fue asi se orienté que estudiaran periodismo y se conviertan en narradores
deportivos.

La rehabilitacion cardiaca en el paciente con cardiopatia congénita es un
programa multidisplinario designado para la ayuda del nifio, adolescente y adulto
que vive con unas limitaciones impuestas por su enfermedad. El programa abarca
no soélo el aspecto fisico, sino también otros como el preventivo, sicoldgico,
nutricional y educativo. Se trata, por tanto, de un instrumento de ayuda para
obtener una vision mas global del enfermo con esta clase de malformacién
cardiaca, asi como de una oportunidad de mejora de su condicién fisica en un
entorno controlado y monitorizado.

Al comparar la capacidad al ejercicio fisico entre el periodo prequirurgico y el
obtenido con la rehabilitacion cardiaca se evidencia un salto de calidad
extraordinario. Al realizar los ejercicios indicados conjuntamente con sus padres
se facilita la eliminacién de la sobreproteccion familiar, casi siempre presente y la
mejoria de factores socioculturales que pueden modificarse con este tipo de
entrenamiento. De esta manera se van guiando los pacientes a incorporarse a la
educacion fisica y a otras actividades escolares. De éste trabajo se deduce que la
calidad de vida se relaciona, entre otros aspectos, con la forma en que el paciente
percibe la mejoria de estado fisico, social y emocional y rechace el temor a que
los problemas sicoldgicos, como la ansiedad, la sobreproteccién, la depresién y la
minusvalia resulten ser obstaculos importantes en actividades escolares y
extraescolares, al momento de comenzar a trabajar o formar familia, lo que

supone un apoyo multidisciplinario a largo plazo de estos pacientes.
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El trabajo del equipo de rehabilitacion cardiaca muestra que el empleo de los
programas de entrenamiento y el seguimiento a largo plazo tienen relevancia a la
hora del diagnéstico y tratamiento precoz de complicaciones tardias. Estos
resultados exponen la ventaja de esta practica terapéutica con relacion al

prondstico.
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CONCLUSIONES
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CONCLUSIONES

Con el desarrollo del conocimiento aportado y los resultados obtenidos en la
investigacion, se le dio repuesta al problema cientifico en correspondencia con
los objetivos propuestos y se corroboré la hipétesis al demostrar que:

v' A través de la rehabilitacion cardiaca infantil se conoce la evolucién a largo
plazo de los cardidépatas congénitos operados con resultados satisfactorios
sobre la calidad de vida y el prondstico de los mismos.

v' Con el programa de rehabilitacion cardiovascular pediatrica se obtiene una
mejoria importante en la calidad de vida lo que se evidencia en el estado
nutricional actual, la capacidad funcional basal y al esfuerzo, el tratamiento
farmacoldgico, la realizacién de ejercicios fisicos activos , el estado
sicoldgico y la actividad social.

v Como resultado de las técnicas y los procedimientos empleados en este
trabajo se logra un mejor prondstico en los enfermos operados de
cardiopatias congénitas.

v' Después de la rehabilitacién cardiaca infantil se evidencia que los pacientes
tienen una vida activa con ejercicios fisicos libres, tratamiento precoz de
complicaciones tardias y una mejoria ostensible en la situacidn sicoldgica,
para sentirse capaces de tener una vida laboral satisfactoria, de formar una

familia y de esta forma, ser mas utiles a la sociedad.
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RECOMENDACIONES
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RECOMENDACIONES

Aplicar el Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio a todos los
pacientes reconstruidos de una cardiopatia congénita con la generalizacién
de nuevos aspectos en su aplicacion.

Crear y validar un instrumento-questionario sobre Calidad de Vida
Relacionada con la Salud para pacientes cardidpatas congénitos operados a
los que se les aplicd el Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del
Nifo.

Determinar el impacto econémico de la aplicacion de este programa con
seguimiento a largo plazo de estos pacientes en los costos-beneficios
satisfactorios para el sistema de salud cubano.

Generalizar entre el equipo de trabajo el conocimiento de los resultados de
esta investigacion e incorporarlo a los protocolos y guias de buenas practicas

clinicas de la institucion.
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PRODUCCION CIENTIFICA DEL
AUTOR
SOBRE EL TEMA DE

INVESTIGACION
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PARTICIPACION EN EVENTOS CIENTIFICOS RELACIONADOS CON EL

PROGRAMA CUBANO DE REHABILITACION CARDIACA DEL NINO

Tipo de
Evento Pais Fecha o 3 Titulo del trabajo
participacion
Cardiocentro 93' Cuba Nov/1993 | Conferencia | Programa de
7mo. Aniversario de la Rehabilitacion en
Inauguracion del Nifos
Cardiocentro Hospital
Pediatrico “William
Soler”
Xl Jornada Provincial Cuba 1994 Conferencia | Rehabilitacion
de Pediatria. XXVII Cardiovascular Infantil
Jornada Aniversario del
Hospital Pediatrico
Docente Centro
Habana.
Pediatria Cuba 18 al 20 | Tema Libre Programa Cubano de
Cienfuegos / 95 Mayo/95 Rehabilitacion
| Jornada Cientifica Cardiaca del Nifio
Territorial de Pediatria.
IV Jornada Cientifica
Provincial de Pediatria
X Férum de Ciencia y Cuba | 08/Sep/95 | Conferencia | Calidad de vida en pa-

Técnica

cientes operados por
cardiopatias en edad
pediatrica que rebasan

los 15 anos de edad
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion
IV Taller Nacional de Cuba 14 al 16 Conferencia | Programa Cubano de
Rehabilitacion Cardiaca Sep/1995 Rehabilitacion
Cardiaca en el nifio
Consejo Cientifico Cuba 29/Feb.96 | Conferencia | Programa cubano de
Asesor “ Hospital Rehabilitacion Cardio-
Docente William Soler vascular de investiga-
“Encuentro de dores.
Investigadores
XI Férum de Cienciay | Cuba 13/Sep.96 | Tema Libre | Estudio de tres afios
Técnica Hospital de trabajo del pro-
Pediatrico Docente grama Cubano de
“William Soler * Rehabilitacion
Cardiaca del Nino

Certificado por Cuba 21/Nov.96 | Taller Rehabilitacion
participacion en el Cardiaca en el Nifo
Taller Rehabilitacion
Cardiaca en el Nifio
Congreso Internacional | Cuba 26 al 29 Temaen | Patrones Ergométricos
X Aniversario del Nov/1996 Cartel Normales en Nifios
Cardiocentro La Prepuberes
Habana Cuba 26 al 29
de Noviembre 1996
Congreso Internacional | Cuba 29/Nov.96 | Simposio Programa Cubano de

X Aniversario del
Cardiocentro La
Habana Cuba

Rehabilitacion

Cardiaca en el Nifio
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion
Congreso Internacional | Cuba 29/Nov.96 | Tema Libre | Demostracion de la
X Aniversario del Aplicacion de Técnicas
Cardiocentro La de Estimulacion
Habana Cuba 26 al 29 Temprana en
de Noviembre 1996 pacientes con
Cardiopatias
Quirdrgicas

Congreso Internacional | Cuba 28/Nov.96 Tema en | Resultado en cuatro
X Aniversario del Cartel anos de trabajo en el
Cardiocentro La Departamento de
Habana Cuba 26 al 29 Fisioterapia
de Noviembre 1996 Cardiovascular
Taller Internacional Cuba 13/Feb.97 Temaen | Programa Cubano de
Grupos e Instituciones Cartel Rehabilitacion
de Salud “ Hospital Cardiaca en el Ano.
Quirdrgico “ Hermanos
Amejeiras “ Servicios
Sicoldgicos
Jornada XXXVII por el Cuba 13/Jun.97 | Conferencia | Rehabilitacion
Aniversario Hospital Cardiovascular en el
Pediatrico Docente Nifo
“William Soler “ Evento
Cientifico
| Congreso Cuba 08/Dic.97 Taller Rehabilitacion Integral
Iberoamericano del Nifio Cardiépata
Estimulacién Temprana
Seances de Formacion | Francia | 10/Oct/97 | Tema Libre | Programa Cubano de

Medicale Continue de
la Societe Francaise de

Cardilogie

la Rehabilitacion Car-

diaca del Nino
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion
Cardiologia 98' Cuba 23 al 25 | Conversatorio| Rehabilitacion de las
VI Congreso Nacional Jun/1998 Cardiopatias
de Cardiologia. Quirurgicas.
[l Congreso Nacional
de Cirugia
Cardiovascular
Cardiologia 98" Cuba 23 al 25 Temaen | Programa de
VI Congreso Nacional Jun/1998 Cartel Rehabilitacion
de Cardiologia. Cardiaca en el Nifio
[l Congreso Nacional ARo:1992 / 1997
de Cirugia
Cardiovascular
Cardiologia 98" Cuba 23 al 25 Temaen | Calidad de Viday
VI Congreso Nacional Jun/1998 Cartel Prondstico de los
de Cardiologia. Pacientes Operados
[l Congreso Nacional de Tetralogia de Fallot
de Cirugia pasado al Programa
Cardiovascular Nacional de Reha-
bilitacion
Asociacion Médica del Cuba | 08/Oct/98 | Tema Libre | Programa de Rehabili-

Caribe (AMECA)
Caribbean Medical
Association (CMA)
Conferencia en el
Taller “La Cardiologia
Pediatrica en el Caribe

hacia el siglo XXI”

tacion Cardiopediatrica
del Cardiocentro
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion

Simposium sobre Cuba | 27/Nov/98 | Conferencia | Programa de Rehabili-
Prevencion Primaria y tacion Cardiaca en el
Rehabilitacion de Nifio
Cardiopatia Isquémica
AMLAR '99 Cuba 25 al 29 Participante | Delegado Calidad de
XVIII Congreso de la Oct/1999 | Conferencia | Vida y Prondstico de
Asociacion Medica los Pacientes Incor-
Latinoamericana de porados al Programa
Rehabilitacion Cubano de Rehabili-
| Congreso Cubano de tacion Cardiaca del
Medicina Fisica y Nifo.
Rehabilitacion
AMLAR '99 XVIII Cuba 25al 29 | Ponente Rehabilitacion en
Congreso de la Oct/1999 enfermedades del
Asociacion Medica corazén
Latinoamericana de
Rehabilitacion
| Congreso Cubano de
Medicina Fisica y
Rehabilitacion
Asociacion Médica del Cuba | 27/Nov/99 | Conferencia | Programa Nacional de

Caribe (AMECA)
Caribbean Medical
Association (CMA)

Il Taller de Cardiologia

Pediatrica en el Caribe.

Jornada Nacional “ La
Cardiologia Pediatrica
hacia el Siglo XXI”

Rehabilitacion
Cardiopediatrica en
Cuba
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion

Congreso Cuba 9al12 Temaen | Calidad de viday
Iberoamericano Oct/2000 Cartel prondstico de los
“Rehabilitacion Cardiaca pacientes incorporados
Prevencion Secundaria. al programa Cubano de
Congreso de la Rehabilitacion Cardiaca
Asociacion Internacional del Nifo.
“Heart Fiends Around ARos 1992 / 1999
The World.Cardiologia
UPDAI 2000.
| Congreso Cuba 9al12 Simposio | Programa Cubano de
Iberoamericano Oct/2000 Rehabilitacion en
“Rehabilitaciéon Cardiopatias
Cardiaca Prevencion Congénitas Operadas.
Secundaria. Congreso
de la Asociacién
Internacional “Heart
Fiends Around The
World.Cardiologia
UPDAI 2000.
Congreso Cuba 9al12 Temaen [Estado Actual de los
Iberoamericano Oct/2000 Cartel Pacientes Reconstruidos

“Rehabilitacion Cardiaca
Prevencion Secundaria.
Congreso de Asociacion
Internacional “Heart
Fiends Around The
World. Cardiologic
UPDAI 2000.

de wuna Tetralogia de
Fallot e Incorporados al
Programa de Rehabilita-

cion Cardiaca del Nifio
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion
Congreso Cuba 9al12 Tema en [Estado Actual de los
Iberoamericano Oct/2000 Cartel Pacientes Reconstruidos
“‘Rehabilitacion Cardiaca de una Tetralogia de
Prevencion Secundaria. Fallot e Incorporados al
Congreso de Asociacion Programa de
Internacional “Heart Rehabilitacion Cardiaca
Fiends Around The del Nifio
World. Cardiologic
UPDAI 2000.
Jornada Cientifica 40 Cuba | 30/Nov/00 Temaen | Arritmias
Aniversario. Il Taller Cartel Postoperatorias
Internacional de Severas Detectadas
Cardiologia Pediatrica en el Programa
Hosp. Ped.”William Cubano de
Soler” Rehabilitacion
Cardiaca

Jornada Cientifica 40 Cuba | 30/Nov/00 Temaen | Estado Actual de los
Aniversario. Cartel Cardiépatas Operados
[l Taller Internacional en Camaguey
de Cardiologia Incorporados al
Pediatrica Hospital Programa Cubano de
Pediatrico "William Rehabilitacion
Soler” Cardiaca del Nifio.
Jornada Cientifica 40 Cuba 02/Dic/00 | Tema Libre | Calidad de viday
Aniversario. pronostico de los

[l Taller Internacional
de Cardiologia
Pediatrica Hospital
Pediatrico "William

Soler”

pacientes
incorporados al
P.C.R.C. del Nino.
Afos 1992-1999.
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion
Il Congreso Ibero- Espafa | 15/Jun/02 | Tema Libre | Rehabilitacién en pa-
americano de Reha- cientes Operados por
bilitacién Cardiaca y Cardiopatias
Prevencién Secundaria
celebrado en Palma de
Mallorca del 12 al 15
Junio /2002 (Invitacion
11/Abril 2002) Palma de
Mallorca Madrid
Premis Jaume | / Espaia | 24/Jun/02 Obra Programa Cubano de
Obra Cientifica Cientifica | Rehabilitacion
Valencia, Espana Cardiaca del Nifio
AMECA - CMA Cuba 28y 30 Conferencia | Programa Cubano de
| Taller de Cardiologia Nov/2002 Rehabilitacion
V Taller de Cardiaca en el Nifio.
Cardiopediatrica Experiencia de 10
(Como Profesor ) AnRos en el
Cardiocentro

IX Reunién Cientifica Cuba 27/Jun/03 Programa | Rehabilitacion

de la Seccién de
Rehabilitacion Cardiaca
de la Sociedad Cubana
de Cardiologia.

V Taller Provincial de
Rehabilitacion

Cardiovascular

Cardiaca de la
Sociedad Cubana y
Cardiologia y el
Centro de
Rehabilitacion del
Cardiocentro del
Hospital Pediatrico
“William Soler *

Dr. Fco. Carballés
Presidente al Comité

Organizador
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion
IX Jornada Cientifica de | Cuba 27/Jun/03 Mesa Fisioterapiay P.C.R.C
la Seccion de Redonda | del Nifo.
Rehabilitacion Cardiaca (Mesa Redonda)
de la Sociedad de
Cardiologia.
V Jornada Provincial de | Cuba 9al12 Tema Libre | Programa Cubano de
Pediatria. | Etapa del Jul/2003 Rehabilitacion
XV Férum de Base de Cardiaca en el Nifo.
Ciencia y Técnica.
XXXV Aniversario de la
Inauguracion del
Hospital Pediatrico
Provincial “Eduardo
Agramonte Pifa”
Camaguey
IV Encuentro de Cuba 4y 5 Mesa Programa de
Actividad Fisica y Dic/2003 Redonda |Rehabilitacion Cardiaca

Salud. Evento Instituto
de Medicina del

Deporte

del Niflo. Experiencia de

10 anos.
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Evento

Pais

Fecha

Tipo de

participacion

Titulo del trabajo

V Taller Nacional de
Rehabilitacion Cardiaca
y Prevencion
Secundaria.

X Reunién Cientifica de
la Seccion de la
Rehabilitacion Cardiaca
de la Sociedad Cubana
de Cardiologia.

Centro de Prensa
Internacional, La
Habana XXX
Aniversario de la
Fundacioén de
Rehabilitacion del
Instituto de Cardiologia
y Cirugia
Cardiovascular.

Cuba

11 al 13

Dic/2003

Comité Organizador.

V Taller Nacional de
Rehabilitacion Cardiaca
XII' Reunién Cientifica de
la Seccion de
Rehabilitacion Cardiaca
de la Sociedad Cubana
de Cardiologia.

XXX Aniversario de la
Fundacion de Centro
Rehabilitacion del
Instituto de Cardiologia y

Cirugia Cardiovascular

Cuba

11 al 13

Dic/2003

Conferencia

Programa de
Rehabilitacion

Cardiaca Infantil
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion

[l Congreso Cuba 1ro. al 5 | Curso Pre- Enfoque Actual en
Internacional de la Mar/2004 | congreso Rehabilitacion
Sociedad Cubana de Cardiovascular.
Medicina Fisica y Reha-
bilitacion en Atencion
Primaria de Salud.
| Taller Nacional sobre
Rehabilitacion en
Atencion de Salud.
| Taller Provincial de Cuba 14/Dic/04 | Conferencia | Rehabilitacion Integral
Rehabilitacion Integral en la Atencion
en la Atencion Primaria Primaria de Salud a
de Salud a Nivel Nivel Provincial.
Provincial.
[Il Jornada Cientifica Cuba 24/Sep/05 Delegado | Programa de
Hospital “Ciro Redondo” Rehabilitacion
Artemisa. Instituto de Cardiaca Infantil
Cardiologia y Cirugia
Cardiovascular.
Jornada “ Dia Mundial Cuba 25/Sep/05 | Conferencia | Rehabilitacion en el
del Corazon “ Instituto Nifio Cardidpata
de Cardiologia y
Cirugia Cardiovascular
XX Aniversario del Cuba | 30/Nov/06 Mesa Programa Nacional de
Cardiocentro y Red Redonda | Atencion al Nifio

Cardiopediatrica

Nacional

Cardidpata
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion

XXIV Congreso Cuba | 21/Jun/06 Tema en | Utilidad de la Prueba
Centroamericano de Cartel de Esfuerzo en el
Cardiologia. diagnostico de
IV Congreso Arritmias Cardiacas en
Centroamericano y del pacientes Cardiépatas
Caribe de Cardiologia. Congeénitas Operados
[l Congreso Nacional incorporados al PCRC
de Cardiologia.
VII Congreso Nacional
de Cardiologia.
IV Congreso Nacional
de Cirugia
Cardiovascular.
Xl Simposio de
Cardiologia
Intervencionista
Jornada Cientifica Cuba | 22/Jun/07 | Tema Libre | Programa Cubano de
Pedagogica Facultad Rehabilitacion
de Ciencias Médicas Cardiaca del Nifio.
“ Enrique Cabrera “ Corte de 13 afios
X Jornada de Cuba | 07/Feb/08 | Conferencia | Rehabilitacion
Prevencion y Cardiopediatrica
Rehabilitacion de la
Cardiopatia Isquémica
CIMEQ-CELAMED
Pediatria /2008 Cuba 11y 14 Simposio | Resultados del
XXVI Congreso Nov2008 Programa Nacional de

Nacional de Pediatria.

Rehabilitacion del Nifio
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion

Convencién Cientifica Cuba | 23/Ene/10 | Panel-Mesa | Rehabilitacion

del Hospital y la Pediatrica en el

Facultad General Cardiocentro

“Calixto Garcia” “William Soler”.

XXIIl Jornada Nacional Cuba 26 al 28 Conferencia | Embarazo y Cardio-

de la Red Nov/2010 patia Congénita

Cardiopediatrica Operada

XXIII Jornada Nacional Cuba 26 al 28 Conferencia | Discapacidad y

de la Red Nov/2010 Rehabilitacion

Cardiopediatrica Cardiovascular

MASTERPLAZA. Cuba | 11/Nov/11 | Conferencia | Programa Cubano de

Encuentro de Egresado Rehabilitacion

de Maestrias Cardiaca del Nifo.
Estudio de 13 afios

XXIV Jornada Nacional Cuba 3/Dic/11 Conferencia | Importancia de la

de la Red Rehabilitacion

Cardiopediatrica Cardiaca Infantil y
seguimiento de
pacientes operados.

IV Encuentro de Cuba 3/Dic/11 Conferencia | Importancia del Papel

Enfermeria de los de Enfermeria en la

Cardiocentros Rehabilitacion
Cardiaca Infantil

Evento de Fisiologia del | Espana 22 Conferencia | Fisiologia del Ejercicio.

Ejercicio y May/2012 Programa Cubano de

Rehabilitacion Cardiaca

Rehabilitaciéon

Cardiaca en el Nifio.
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Tipo de

Evento Pais Fecha o _ Titulo del trabajo
participacion

Premio a la Mejor Obra | Espana 22 Conferencia | Programa Cubano de

cientifica presentada May/2012 Rehabilitacion

en el Evento de Cardiaca en el Nifio.

Fisiologia del Ejercicio y

Rehabilitacion Cardiaca

XXVII Forum de Ciencia | Cuba 29/Jun/12 Temaen | Calidad de Vida de

y Técnica Cardiocentro Cartel pacientes operados de

Pediatrico Cardiopatias

“William Soler © Congénitas con
seguimientos por
Programa de
Rehabilitacion
Cardiaca Infantil

XXVII Foram de Ciencia | Cuba 29/Jun/12 Temaen | Evolucion de pacientes

y Técnica Cardiocentro Cartel operados de

Pediatrico “W. Soler “

Tetralogia de Fallot en
el Cardiocentro
Pediatrico “W. Soler*
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Publicaciones

1995

2003

2005

2008

2008

2008

2009

Nueva vida en un corazon. Rehabilitacion Cardiaca Infantil.
Revista Cienc. Innov. Desarrollo. 1995: 2: 42 — 6

Arritmias al esfuerzo en pacientes cardiopatas congénitos operados e
incorporados al PCRC del nifo. Estudio de cinco afos.
Internet: http://wwwTCVC.Abstract htm: Arritmias y Electrofisiologia.
Argentina ISBN 9078 — 8087-22746-2-7

Exercise Tests and arrhythmias in Congenital Heart Disease "Surgical

Patients. Medicc review. Cuba’s Pediatric Heart Network

http://www.medicc.org/publications/medic review 01-05 pages Cuban

Medical literature.html

Cirugia tipo Fontan en corazdn univentricular.Experiencia de XX afos
en Cardiocentro Pediatrico de Cuba. Libro de Resumenes XXIV
Congreso Centroamericano de Cardiologia. Circulation ISBN 959-0282-
23-7

Utilidad de la prueba de Esfuerzo en el diagndstico de arritmias
cardiacas en pacientes con cardiopatias congénitas

operados e incorporados al Programa Cubano de Rehabilitacion
Cardiaca del Nifio. Libro de Resumenes del XXIV Congreso
Centroamericano de Cardiologia Circulation .ISBN 959-0282-23-7

Assessment of patients operated on complete anomalies drainage of
pulmonary veins according to the Cuban Program for Children's Cardiac
Rehab. Circulation 2008 wxx. Oral Presentations vol 118 No. 12 set 16
2008 p:134 ISSN-1521-1539

Assessment of patients operated on complete anomalies drainage of
pulmonary veins according at the cotton Program for Children's Cardiac
Rehabilitation. Circulation 2009 ;118:136-139 ISSN :0009-7322
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Publicaciones

2010 Cuba's National Pediatric Cardiologic Program. Medicc Rewiev Spring
2010, vol 12 No 2 p -10 ISSN 1527 - 3172
2011 Rehabilitacion Cardiaca Infantil. VI Libro Cubano de Pediatria Editorial
Ciencias Médicas. ISBN 978-959-212-571-1
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Tutoria de Tesis

1

1994

1995

1995

1996

1996

1999

Placeres Valdez |. Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca
del Nifo. Su aplicacion en 2 afios de trabajo. Tesis para optar
por Titulo de Especialista en Pediatria. “Hospital Pediatrico
“William Soler” Ciudad de la Habana (Tutor Dr. F. Carballés)

Diaz Carretero L. Estado actual de los pacientes reconstruidos
de una Tetralogia de Fallot incorporados al PCRC del Nifo.
Tesis para optar por titulo de especialista en Cardiologia
.Instituto de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular .Ciudad de la
Habana (Tutor Dr. F. Carballés).

Romero Millares R. Aplicacién del PCRC del nifio a pacientes
con la técnica de Fontan .Tesis para optar por el titulo de
especialista en Cardiologia Instituto de Cardiologia y Cirugia

Cardiovascular .Ciudad de la Habana. ( Tutor Dr. F. Carballés )

Admiral Hernandez A. Calidad de vida y prondstico de pacientes
incorporados al PCRC del Nifo. Cuatros afos de trabajo. Tesis
para optar por el titulo de Especialista en Cardiologia .Instituto
de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular Ciudad de la Habana. (
Tutor Dr. F. Carballés )

Campos Viera R. Calidad de vida y prondstico de pacientes
reconstruidos de Transposicion de Grandes Arterias e
incorporacion al PCRC del Nifio Tesis para optar por titulo de
Especialista en Cardiologia. Instituto de Cardiologia y Cirugia

Cardiovascular .Ciudad de la Habana. (Tutor Dr. F. Carballés)

Rodriguez Gregorich A. Estado actual de los cardiopatas
congénitos operados de la provincia de Camaguey incorporados
al PCRC del Nifio Tesis para optar por titulo de especialista en
Pediatria .Hospital Pediatrico Provincial.” Eduardo Agramonte

Pifia “Camaguey. (Tutor Dr. F. Carballés)
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Tutoria de Tesis

8

10

11

12

2000

2000

2000

2001

2002

Guinart Sotolongo |. Calidad de vida y pronostico de pacientes
operados de una Comunicacién Interauricular , incorporados al
PCRC del Nifio Tesis para optar por titulo de especialista en
Pediatria Hospital de San Antonio de los Banos .Habana (Tutor
Dr. F. Carballés)

Piquera A. Calidad de vida y prondstico de pacientes operados
de una Comunicacién Interventricular, incorporados al PCRC del
Nifio. Tesis para optar por titulo de Especialista en Pediatria
Hospital Pediatrico “William Soler‘Ciudad de la Habana (Tutor
Dr. F. Carballés)

Alvarez Figueredo M. Rehabilitacién y Calidad de Vida de
pacientes operados de una Tetralogia de Fallot, incorporados al
PCRC del Nifio. Tesis para optar por el titulo de Especialista en
Pediatria. Hospital Pediatrico Centro Habana. Ciudad de la
Habana. (Tutor Dr. F. Carballés)

Sybil Naitram.Evaluacion de nifios operados de Coartacion de la
Aorta segun Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del
Nifio. Tesis para optar por titulo de Especialista en Pediatria
.Hospital Pediatrico Provincial “Dr. Eduardo Agramonte Pina

“Camaguey. (Tutor Dr. F. Carballés)

Cruz Benitez L. Arritmias al esfuerzo en pacientes cardiopatas
operados e incorporados al PCRC del Nifio .Tesis para optar por
el titulo de Especialista en Cardiologia .Instituto de Cardiologia y
Cirugia Cardiovascular .ciudad de la Habana( Tutor Dr. F.
Carballés )
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Tutoria de Tesis

13

14

16

17

18

2003

2004

2005

2007

2010

Mantilla Zambrano J.M. Arritmias postquirdrgicas en pacientes
operados con las técnicas de Fontan Intratrial y Fontan
Extracardiaco. Tesis para optar por titulo de Especialista en
Cirugia Cardiovascular. Cardiocentro pediatrico “William Soler”
.Ciudad de la Habana. (Asesor Dr. F. Carballés )

Garcia Suarez M. (Madre del Dr. Carballés). La Importancia del
Ejercicio en la Salud Tesis para optar por titulo de la Universidad
del adulto Mayor. (Tutor Dr. F. Carballés )

Hernandez Guillen A.M. Calidad de vida y pronostico de
pacientes operados de Drenaje Andémalo Total de Venas
Pulmonares, incorporados al PCRC del Nifio .Tesis para optar
por el titulo de Especialista en Pediatria . Hospital Pediatrico
“William Soler “Ciudad de la Habana( Tutor Dr. F. Carballés )

Graves Street D. Elementos productores de Arritmias en
pacientes operados de Tetralogia de Fallot. Instituto de
Cardiologia y Cirugia Cardiovascular Ciudad de la Habana. Tesis
para optar por titulo de Especialista en Cardiologia ( Tutor Dr. F.
Carballés )

Alvarez Canfux Y. Estado Nutricional y Evolucién Clinica del
Nino Operado de Malformacion Congénita Cardiovascular.
Instituto de Ciencias Basicas y Preclinicas “Victoria de Girdn
“Ciudad de la Habana. Tesis para optar por titulo de Especialista

en Embriologia Médica (Tutor Dr. Carballés)
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Tutoria de Tesis
19 2011 Maqueira Santana M.M. Rehabilitacion Cardiaca Infantil en
Cardiopatias operados de prov.Habana. 2005 - 2010
Licenciatura en Cultura Fisica y Deportes Provincia Artemisa.
Tesis para optar por el titulo de Licenciatura en Cultura Fisica vy
Deportes( Tutor Dr. F. Carballés )

20 2007 Carballés Garcia JF. Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca
del Nino. Estudio de 13 afios. Tesis de Maestria en Atencién
Integral del Nifno (AUTOR)

21 2009 Aguero Lopez |. Discapacidad y Programa de Rehabilitacion
Cardiaca Infantil. Tesis de Maestria en Atencion Integral del Nifo.
(Tutor Dr. F. Carballés )

22 2010 Consuegra Chuaierey M.T. Evaluacion Postoperatoria de Pacientes
Rehabilitados Portadores de Tetralogia de Fallot. Tesis de Maestria

en Atencién Integral del Nifio. (Tutor Dr.F. Carballés )

Tesis de Doctorado
23 2012 Cruz Benitez L. Arritmias al esfuerzo en pacientes cardidpatas
operados e incorporados al PCRC del Nifio .Tesis doctoral para
optar por el titulo de Doctor en Ciencias Médicas. Instituto de
Cardiologia y Cirugia Cardiovascular .ciudad de la Habana.
(Asesor Dr. F. Carballés)
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Investigaciones relacionadas con el tema.
Investigaciones Ramales (Terminadas)
Programa Cubano de Rehabilitacién Cardiaca del Nifo.

Estudio de 5 afos). (Investigador Principal). / 1999

Investigaciones Ramales (En Curso / Aprobados)

Programa Cubano de Rehabilitacién Cardiaca del Nifio. Estudio de 15 anos).
(Investigador Principal).

Prueba de Esfuerzo en pacientes pediatricos con cardiopatias congénitas
sometidas a correccion quirurgica.(Investigador Sustituto).

Arritmias en Pruebas de Esfuerzos en pacientes con Cardiopatias Congénitas

Operadas. Estudio de 10 Anos. (Investigador Sustituto)

Investigaciones Institucionales (En Curso / Aprobadas)
Evaluacion postoperatoria de pacientes operados de una Tetralogia de Fallot.
(Investigador Asociado)

Discapacidad y Rehabilitacion Cardiaca Infantil. (Investigador Sustituto).
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CURSOS, ADIESTRAMIENTOS, ASESORIAS E INTERCAMBIO DE
CONOCIMIENTOS INTERNACIONALES

1992

1997

1999 al

2012
2001

2002

2007

2009

2012

Jefe de Servicio de Rehabilitacion Cardiaca del Cardiocentro
Pediatrico.

Jefe del Programa Nacional de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio.
Curso de Postgrado Internacional” Adiestramiento en Rehabilitacion
Cardiaca Infantil “Hospital de Rehabilitacion “Jeanne D' Arc” Nancy,
Francia.

Curso de Postgrado Internacional “Adiestramiento en Cardiologia
Pediatrica “Hospital” Marie Lannenlongue “Paris .Francia.

Diplomado Nacional de Cardiologia Pediatrica. Médulo Rehabilitacion
Cardiaca Infantil. Profesor Principal.

Intercambio de Conocimientos en Rehabilitacion Cardiaca. Hospital
de Rehabilitacion “Jeanne D' Arc “Nancy, Francia.

Intercambio e Conocimientos en Rehabilitacion Cardiaca. Hospital
General de Valencia Dpto. de Rehabilitacién Cardiaca.

Asesor del Programa de Fisiologia de Ejercicio y Rehabilitacion
Cardiaca del Nifio Facultad Lic. de Enfermeria .Fundacion de
Estudios Biotecnologico de la Comunidad Valencia. Espaia.

Asesor del Programa de Rehabilitacion Cardiaca del Nifio. Asociacion
Corazon y Vida. Sevilla - Espafia.

Hospital Cardiolégico Infantil Latinoamericano Dr. Gilberto Rodriguez
Ochoa. Caracas, Venezuela. Reorganizacion Programa Venezolano
de Rehabilitaciéon Cardiaca Infantil. Confeccion de Protocolo de
Rehabilitacion Cardiaca para Cardiopatias Congénitas, Arritmias,
Hipertension Pulmonar y Sincope/ Vasovagal. Programa Docente
de rotacion de residentes de Cardiologia Pediatrica por Departamento
de Rehabilitacién Cardiaca

Asesor del Programa de Fisiologia de Ejercicio y Rehabilitacion

Cardiaca del Nifo Facultad Lic. de Enfermeria . Valencia. Espana.
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Anexo 1.- TABLAS

Tabla 1. Distribucion por Edad Actual y Sexo.

Edad Femenino Masculino Total

No. % No. % No. %
< 5 afos 256 12,58 308 2257 564 12,58
6-10 afos 505 24,80 515 21,02 1020 22,75
11-15 afios 755 37,08 882 36,04 1637 36,49
+16 afios 520 25,64 764 30,37 1264 28,18
Total 2036 45,39 2449 5461 4485 100,00
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Tabla 2. Valoracion Nutricional Preoperatoria'y Postrehabilitacion.

Valoracion Preoperatorio Postrehabilitacion
Nutricional No. % No. %
Desnutridos 1619 36,09 242 5,39
Delgados 889 19,83 512 11,42
Normopesos 1884 42,00 3 487 77,74
Sobrepesos 93 2,08 158 3,52
Obesos 0 0,00 86 1,93
Total 4 485 100,00 4485 100,00

133



Tabla 3. Cardiopatias Congénitas con Correccion Quirdrgica Anatomica

Cardiopatias Congénitas No. Porciento
Tetralogia de Fallot (T. Fallot) 558 13,20
Comunicacion Interauricular (CIA) 532 12,57
Comunicacion Interventricular (CIV) 468 11,06
Coartacién de la Aorta (CoA0) 392 9,28
Defecto de Septacion Auriculoventricular (DSAV) 309 7,30
Estenosis Adrticay Pulmonar (EAo-EP) 302 7,14
Plastia y Sustituciones Valvulares 128 3,03
Doble Emergencia del Ventriculo Derecho(DEVD) 104 2,45
Drenaje Andmalo Total de Venas Pulmonares (DATVP) 95 2,26
Otros 1342 31,72
Total 4230 100,00
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Tabla 4. Cardiopatias Congénitas con Correccion Quirargica Fisiolégica

Técnicas Quirurgicas Fisiolégicas No. Porciento
Técnica de Fontan

Atresia Triscuspidea ( AT) 52 20,39
Ventriculo Unico (VU) 19 7,45
Doble Emergencia de Ventriculo Derecho con Mala 15 5,88
Anatomia ( DEVD)

Transposicion de Grandes Vasos con Comunicacién 3 5,10
Interventricular y Estenosis Pulmonar (TGV+CIV+EP)

Atresia Pulmonar (AP) 3 1,18
Defecto Septacion Auriculoventricular Completo 3 1,18
disbalanceados (DSAVC)

Doble Emergencia del Ventriculo Izquierdo (DEVI) 1 0,39
Subtotal 106 41,57
Técnicas Quirurgicas Fisioldgicas para la Transposicién de

Grandes Vasos

Técnica de Senning para TGV 57 22,35
Técnica de Mustard para TGV 92 36,08
Subtotal 149 58,43
Total 255 100,00
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Tabla 5. Arritmias Detectadas en el Electrocardiograma

Preoperatorio Postrehabilitacion
No. % No. %
Sin arritmias 3983 88,80 4 099 91,39
Con arritmias 502 11,20 386 8,61
Total 4485 100,00 4 485 100,00

Valor de p, Prueba de X? Pearson p= 0,084 (X?= 0,958)
Intervalo de Confianza 95%
Limite Inferior  Limite Superior

0,043 5,321
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Tabla 6. Ecocardiograma. Secuelas o Residuos

Secuelas o Residuos No Porciento
Presentes 1882 41,92
Ausentes 2 603 58,08
Total 4 485 100,00
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Tabla 7. Prueba Ergométrica Evolutiva. Resultados postrehabilitacion

Resultados Valores IC 95 %

N=3 961 X Xs t p Lim. Lim.
Inf. Sup.

Capacidad Funcional 75+9,58 95+14,05 10,391 0,006 -6,2 -0,24

(Media + Desviacion

Estandar)

Consumo de Oxigeno 53142 41+756 17,785 0,004 -75 -1,3

(Media +Desviacién

Estandar)

Frecuencia Cardiaca 89+6,97 78+8,79 6,317 0,008 -82 -33

Alcanzada (Media +

Desviacion Estandar)

Tiempo de Ejercicios 9+ 3,38 13+2,98 2,087 0,02 -0,2 -0,03

(Media + Desviacion

Estandar)

Presencia de Arritmias 828 534 - - - -

*- Valor de p, prueba T de Student, 95% intervalo de confianza.

Xi= primera prueba

X¢ = ultima prueba
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Tabla 8. Arritmias en pruebas de esfuerzo y tipo de reconstruccion

quirdrgica

Reconstruccién

Reconstruccién

Anatomica Fisioldgica

No. % No. %
Sin Arritmias 3331 89,89 96 37,46
Con Arritmias 375 10,11 159 62,54
Total 3706 100,00 255 100,00

Valor de p, Prueba de X? Pearson p =0,0028 (X*= 76,426)

Intervalo de Confianza 95%

Limite Inferior

1,243

Limite Superior

5,263
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Tabla 9. Arritmias en Pruebas de Esfuerzo en Cardiopatas Congénitos con

Reconstruccién Anatémicay Fisiolégica

Arritmias Total Relacion
Enfermedades Automa- Trast. Arritmia /
No. No. %
tismo Cond. Cardiopatia
Tetralogia de Fallot 54 64 7 71 33,17 1,31
Comunicacioén Interventricular 25 32 0 32 14,95 1,28
Comunicacién Interauricular 22 22 7 29 13,55 1,31
Defecto de Septacién Auriculo- 15 20 6 26 12,14 1,73
ventricular
Asociacion de mas de una 8 11 3 14 6,54 1,25
Cardiopatia Congénita
Coartacion de la Aorta 8 7 0 7 2,62 1,37
Sustitucion Valvular Mitral 7 10 0 10 4,67 1,25
Drenaje AndOmalo Total de 7 10 1 11 5,14 1,57
Venas Pulmonares.
Anomalias Valvula Aobrtica 5 5 3 8 3.73 1,60
Otras 6 3 3 6 2,16 1,00
Subtotal * 157 184 30 214 100,00 1,36
Transposicion de Grandes
Arterias (Senning o Mustard) 15 16 5 21 9.62 1.40
Técnica Quirurgica de Fontan 21 29 3 32 60,38 1,52
Subtotal § 36 45 8 53 100,00 1,47
Total General 193 229 38 267 100,00 1,38

* Reconstruccion Anatdmica

8§ Reconstruccion Fisiolégica

140



Tabla 10. Tratamiento Farmacoldgico en el Preoperatorio y Postrehabilitacidn

Preoperatorio Postrehabilitacion
No. % No. %
Con Tratamiento 3758 83,79 812 18,12
Sin Tratamiento 727 16,21 3673 81,88
Total 4 485 100,00 4 485 100,00

Valor de p, Prueba de X? Pearson p = 0,0032 (X?~74,213)
Intervalo de Confianza 95%
Limite Inferior Limite Superior

2,291 6,129
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Tabla 11. Tratamiento Invasivo en el Seguimiento a Pacientes Rehabilitados

No. Porciento
Reoperaciones 209 4,65
Cateterismo Intervencionista 197 4,39
Implantacién de Marcapasos 38 0,84
Total 444 9,90
No han requerido tratamiento Invasivo 4 041 90,10
Total General 4 485 100,00
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Tabla 12. Capacidad Intelectual. Esfera Cognoscitiva

Prueba Wisc y Terman No. Porciento
Prueba de Raven N = 3921

Superior 24 0,61

Alto 292 7,44
Promedio 2901 73,99
Bajo 452 11,53
Fronterizo 124 3,16
Retraso Mental Ligero 95 2,43
Retraso Mental Moderado 33 0,84
Total 3921 100,00
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Tabla 13. Dimension de la esfera afectiva

Preoperatorio

Postrehabilitaciéon

Pacientes NG. % No. %

Carifosos 2093 46,66 3261 72,71
Alegres 1478 32,95 3893 86,80
Caprichosos 3 507 78,19 2 157 48,09
Dominantes 2 346 52,30 3 057 68,16
Intranquilos 2 316 51,64 3124 69,65
Miedosos 3217 71,72 1786 39,82
Timidos 2936 65,46 2025 45,15
Desobedientes 1929 43,01 2918 65,06
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Tabla 14. Alteraciones Sicolégicas

Trastornos Preoperatorio Postrehabilitacion
n=4 485 No. % No. %
Aprendizaje 522 11,63 132 2,94
Conducta 492 10,97 92 2,05
Lenguaje 213 4,75 76 1,69
Habitos 567 12.64 138 3,07
Sobreproteccion Familiar 2 318 51,63 892 19,88
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Tabla 15. Actividad Social Postrehabilitacion.

No. Porciento
Estudian 2903 74,04
Trabajan 943 24,05
No trabajan, ni estudian 75 1,91
Total 3921 100,00

Menores de 6 afios = 564
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Tabla 16. Ejercicios Fisicos Activos en el Preoperatorio y ultimo

Chequeo Postoperatorio

Preoperatorio Postrehabilitacion
No. % No. %
Si realizan 1436 32,01 4281 95,45
No Realizan 3 049 67,99 204 4,55
Total 4 485 100,00 4 485 100,00

Valor de p, Prueba de X? Pearson p =0,00095 (X = 25,802)
Intervalo de Confianza 95%
Limite Inferior Limite Superior

2,326 7,431
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Tabla 17. Indicadores que miden Calidad de Vida Relacionas con la

Salud.
Indicadores No. % Estadigrafo Probabilidad
Valoracion Nutricional 3721 83,19 X° =38,32 p =0,0082
(Normopesos)
Capacidad Funcional Basal 3791 84,52 X?=46,71 p =0,0001
(NYHA) Clase | Asintométicos
Capacidad Funcional al 3765 95,00 t=10,39 p =0,0061
Esfuerzo | (Normal) 8§
Sin Arritmia al Esfuerzo 8§ 3503 89,34 X?=43,21 p =0,0003
Ejercicios Fisicos Activos 4281 95,45 X? =25,80 p =0,0095
Sin Alteraciones Sicolégicas 4093 91,26 X? =26,82 p =0,0091
Sin Tratamiento 3673 81,90 X%=44,21 p =0,0002

Farmacologico

§ Total de pacientes N = 3921
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Tabla 18. Decisiones del Programa al Paciente Postrehabilitacion segun

Ultimo Chequeo

Decision Numero Porciento
Programa de entrenamiento estandar 196 4,37
Programa de entrenamiento especial 88 1,96
Actividad de la vida diaria libre 1518 33,85
Educacion fisica terapéutica 86 1,91
Educacion fisica normal 1638 36,52
Deportes (municipal, provincial o nacional) 16 0,36
Incorporacion al Trabajo 943 21,03
Total 4 485 100,00
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Anexo 3.- DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

Informacion a los padres o tutores de los pacientes, en quienes se utilizara

el protocolo del Programa Cubano de Rehabilitaciéon Cardiaca del Nifo.

El Cardiocentro fue inaugurado en 1986, el personal médico y paramédico consta
de experiencia de trabajo en el pais y en el extranjero. El mismo esta dotado con
equipos de tecnologias avanzadas, todo lo cual lo hace capaz de tratar nifos con
cualquier tipo de cardiopatia compleja.

El colectivo médico le informa que su hijo

_Padece de una cardiopatia cuyo diagndstico es

Después de ser discutido en sesion clinico-quirurgica fue aceptado para operarse

y la intervencion propuesta es:

La operacion es la unica opcidon que tiene su hijo para solucionar o mejorar su
cardiopatia. No obstante, la misma puede ser aceptada o rechazada por usted.
Toda operacién tiene un riesgo mayor o menor para la vida del mismo, segun la
complejidad de la malformacion, la edad del paciente y su situacion clinica, no
solo durante la intervencion sino en el postoperatorio.

Usted esta en el derecho de decidir si quiere que a su hijo se le aplique desde el
preoperatorio el Programa Cubano de Rehabilitacion Cardiaca del Nifo, que
posterior al tratamiento quirdrgico se le aplicaran programas de entrenamiento
fisico y seran evaluados por Cardiologia, Fisiatria y Psicologia y seran revisados

a través de chequeos postoperatorios que pueden durar un tiempo ilimitado,
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donde se realizaran complementarios sanguineos, electrocardiograma,
telecardiograma, ecocardiograma y prueba de esfuerzo y de ser necesario se
interconsultaran con otros especialistas del Hospital Pediatrico “William Soler”.
Este programa fue evaluado por el Consejo Cientifico del Cardiocentro y el
Comité de Etica. Hasta ahora el mismo solo se emplea en algunos de los centros
mas desarrollados en el mundo y por tanto, no se tiene aun experiencias
estadisticamente concluyentes de su real beneficio, aunque tampoco se informan
complicaciones por el mismo.

Usted puede aceptar o rechazar que su hijo sea incluido en este programa, o
retirarse del mismo en el momento que lo desee, sin perjuicio alguno para el
mismo, salvo el de no recibir los posibles beneficios de este novedoso método de
proporcionar calidad de vida y evaluar el pronéstico de estos pacientes.

Yo,

Informado, acepto entrar en esta investigacién clinica, asi como que se le
realicen a mi hijo cuantas investigaciones sean necesarias dentro de ella, con
total confianza en el equipo médico que lo atiende.

Padres o Tutores:

Médico que informa: Fecha
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Anexo 4.- FORMULARIO DE RECOGIDA DE DATOS

1. Historia Clinica

2. Nombre y apellidos

3. Edad actual:

4. Sexo: F

5. Valoracion Nutricional
Preoperativo

Peso

Talla

U/N

6. Tipo de Cardiopatia

Fecha de Nacimiento

M

Ultimo Chequeo
Peso
Talla

U/N

7. Tipo de operacion
Reconstruccion anatémica
Reconstruccion fisiologia

8. Numeros de controles
1
2

9. Capacidad funcional (NYHA)

Preoperatorio

I

I

Tipo

Tipo

>3

Ultimo Chequeo
|
[l
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10. Electrocardiograma preoperatorio

AQRS BCRDHH BIRDHH
BFAI BAV Grado
Arritmias Si No

Tipo de arritmias

Electrocardiograma ultimo chequeo

AQRS BCRDHH BIRDHH
BFAI BAV Grado
Arritmias Si No

Tipo de arritmias

11. Telecardiograma preoperatorio

ICT Cardiomegalia Si No
Flujo pulmonar N D A
Otras anomalias

Telecardiograma ultimo chequeo

ICT Cardiomegalia Si No
Flujo pulmonar N D A

Otras anomalias

12. Ecocardiograma

Fraccion de Eyeccion VD Vi
Secuelas y/o residuos Si No
Tipos y

grados
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13. Prueba Ergométrica (primera prueba)

Vo2 M

Tiempo de Estera

Arritmias Si

Tipos

% F Cardiaca
Cap. funcional

NO

Supradesnivel ST Sl NO
Infradesnivel ST Sl NO
P Ergométrica ultimo chequeo

VO2 M % F Cardiaca
Tiempo de estera Cap. Funcional
Arritmias Sl NO

Tipos

Supradesnivel ST Sl NO
Infradesnivel ST SI NO
14. Cateterismo Intervencionista SlI NO
Tipo

15. Reoperaciones Sl NO

Tipo
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Causa

16. Implantacién de Marcapaso Sl NO
17. Tratamiento farmacoldgico
Preoperatorio Sl NO

Medicamentos

Tratamiento farmacolégico

Actual Sl NO

Medicamentos

18. Grado de escolaridad actual Repite grados
Adaptacion escolar Aprovechamiento
No estudian

19. Trabaja S NO

20. Capacidad Intelectual

Superior Normal alto

Normal medio Normal bajo

Fronterizo R M ligero

R M moderado

21. Juegos de Esfera Social

Prequirurgicos Rehabilitacion

Activos Activos

Pasivos Pasivos

Individual Individual

Colectivos Colectivos

22. Esfera afectiva

Prequirurgicos Rehabilitacion
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Carifiosos
Caprichosos

Alegres

Sensibles
Dominantes
Intranquilos
Miedosos

Timidos

Desobedientes
23. Alteraciones sicoldgicas
Prequirurgicas

Trastornos del aprendizaje

Cariflosos
Caprichosos

Alegres

Sensibles
Dominantes
Intranquilos
Miedosos

Timidos

Desobedientes

Rehabilitacion

Trastornos de conducta

Trastornos del lenguaje

Trastornos de los habitos

Sobreproteccién

24. Realizan ejercicios fisicos activos Sl NO

25. Dediciones del Programa

Entrenamiento estandar

Entrenamiento especial

Actividad de la vida diaria libre

Educacion fisica terapéutica

Educacion fisica normal

Deporte de bajo rendimiento

Trabajan
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