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Incidencia estimada de las cardiopatias congénitas
en ninos menores de 1 afio en el Peru

Adriel Olértegui 2, Manuel Adrianzén 3

Resumen

Las cardiopatias congénitas han cobrado importancia en las Gltimas décadas, no solo por su
relevancia clinica sino también por su incremento como problema de salud publica. En nuestro
pais, pese a los avances en el manejo médico, no se ha realizado estudios que determinen la
importancia epidemioldgica de este grupo de problemas. Objetivo: Determinar laimportancia
epidemioldgica de las cardiopatias congénitas. Disefio: Sistematizacion de estudios
epidemiolégicos. Lugar: Departamento de Medicina Preventivay Salud Publica, Facultad de
Medicina de San Fernando, UNMSM. Materiales: Estudios epidemiolégicos e informacion
demografica. Procedimiento: Mediante una recopilacién bibliografica de estudios epidemioldgicos
e informacién demogréfica, se realiz6 estimaciones de la incidencia de casos en nuestro pais,
para el quinquenio 2006-2010. Principales medidas de resultados: Cardiopatias congénitas.
Resultados: Se estima que en el 2006 existieron 3 925 cardiopatias, de las cuales 83,5% fueron
no ciandticas. Las cifras serian similares anualmente hasta el 2010. También, se estima que
representarian el 2,5% del total de razén de afios de vida potencialmente perdidos por cada mil
habitantes. Conclusiones: Las cardiopatias congénitas son un problema de salud publica que
debe ser tomada en cuenta para preparar a los servicios nacionales de salud. Asimismo, debe
emprenderse estudios epidemioldgicos sobre este problema.
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Estimated prevalence of congenital
cardiopaties in one year-old children in Peru

Abstract

The importance of congenital cardiopaties has changed in the last
decades, not only due to their clinical relevance but also as itis
considered a problem of public health. In our country, in spite of
the advances in medical care, no studies have been done to
determine the epidemilogical relevance of these deseases .
Objective: To determine the epidemiologic relevance of congenital
heart diseases in Peru. Design: Systematizing of epidemic studies.
Setting: Department of Preventive Medicine and Public Health,
Faculty of Medicine San Fernando, UNMSM. Materials:
Epidemiologic studies and demographic information. Proceeding:
Based on bibliographical recopilation of epidemiologic studies
and demographic information, we estimated the incidence of
congenital cardiopaties cases in our country for 2006-2010. Main
outcome measures: Congenital cardiopaties. Results: For 2006,
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3925 cardiopaties were determined, 83,5% of them non cianotic;
this prevalence would be similar annually up to 2010 and they
would represent 2,5% of potentially life rate years lost per 1000
inhabitants. Conclusions: Congenital cardiopaties representa
public health problem that should be considered by the national
healthcare system; also, epidemiologic studies should be undertaken.

Key words: Heart defects, congenital; public health; incidence;
epidemiologic methods.

INTRODUCCION

Desde que, en 1939, Robert Gross reali-
z6 la primera intervencién quirdrgica de un
paciente con cardiopatia congénita (CC) ('),
éstas han cobrado gran importancia para la
medicina y la salud publica. Entre las ca-
racteristicas que denotan su importancia se
identifica el incremento de su incidencia en
las ultimas décadas (?), ser las malforma-
ciones congénitas mas frecuentes y el pro-
greso alcanzado en el diagnéstico y trata-
miento de estos problemas (3).
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Numerosos estudios han establecido que
la incidencia de las cardiopatias congénitas
es de aproximadamente 0,8%, con un ran-
go que va de 0,4 a 1,2% (**°), variaciones
que dependen del momento del estudio,
poblacién de estudio y métodos diagndsti-
cos. Por ejemplo, se ha encontrado una in-
cidencia mayor en los estudios realizados
desde la incorporacién del diagndstico
ecocardiografico, asi como cuando se ha
estudiado series de recién nacidos muertos.
Estos resultados han ido de la mano con
los avances en el tratamiento y consiguien-
te mejora de la supervivencia de estos pa-
cientes, lo muestra la prevalencia de las
cardiopatias congénitas en los menores de
16 anos, que se encuentra en 1,2% (5),

A raiz de los progresos evidenciados en
el tratamiento de las cardiopatias congéni-
tas, los servicios de salud han ido
adecuandose y desarrollando estructuras y
procesos para el manejo de estos pacientes,
lo que resulta en altos costos para cualquier
sistema de salud. En nuestro pais, tanto el
Ministerio de Salud (MINSA) como EsSalud
(los dos principales y mayores prestadores
de servicios de salud del pais) han aborda-
do el problema; el primero a través de su
Seguro Integral de Salud (SIS) cubre el tra-
tamiento de los nifios con estos problemas
(") y el segundo con la creacion del Depar-
tamento de Cardiopediatria del Instituto
Nacional del Corazén (INCOR) (). Cabe
precisar que la atenci6én para estos pacien-
tes debe cubrir desde el diagnéstico hasta
la rehabilitacién y su implementacién re-
quiere establecer la cantidad de recursos y
servicios necesarios, tales como cardidélo-
gos, cardiopediatras, servicios de ecocar-
diografia, cardiologia intervencionista, ci-
rujanos cardiopediatricos asi como centros
quirdrgicos y servicios de rehabilitacién con
profesionales iddéneos.

En este sentido, resulta necesario cono-
cer las caracteristicas epidemioldgicas de las
cardiopatias congénitas, a fin de determinar
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cuantos cardidlogos, cardiopediatras, servi-
cios asistenciales y demas recursos son ne-
cesarios para afrontar adecuadamente la aten-
cion que requieren estas afecciones. Conse-
cuentemente, conocer su magnitud, distri-
bucién y perfil clinico-epidemioldgico per-
mitird planificar las acciones que deberan
tomarse para brindar asistencia a los pacien-
tes afectados y disminuir su impacto en la
mortalidad, discapacidad y carga social.

No existen en el pais estudios de base
poblacional o epidemioldgicos que permi-
tan una aproximacién al conocimiento de
la magnitud y distribucién por tipo de
cardiopatias congénitas, por lo que el obje-
tivo de este estudio es estimar en forma in-
directa la frecuencia de este grupo de mal-
formaciones para el lustro 2006 a 2010, a
partir de la informacién publicada en estu-
dios epidemioldégicos y también mediante
el uso de la informacién demografica del
pais. Complementariamente, se describira
la distribucion estimada de los tipos de
cardiopatias congénitas.

Mis alla de la utilidad de este trabajo, el
propoésito es alertar acerca de la importan-
cia de las cardiopatias congénitas en nues-
tro pais, asi como impulsar al desarrollo de
investigaciones que permitan un conoci-
miento mis exacto y directo de nuestra rea-
lidad en este campo.

MATERIALES Y METODOS

Las estimaciones obtenidas en el presen-
te trabajo han sido realizadas a partir de las
tasas de incidencia publicadas en diferen-
tes estudios en el dmbito mundial, conjun-
tamente con los datos demograficos del
Perti. La metodologia ha tenido tres eta-
pas, la primera de revisién documental, la
segunda de sistematizacién y seleccién de
los valores base para las estimaciones y ter-
cera, el calculo de las estimaciones respec-
tivas.



Incidencia estimada de cardiopatias congénitas

La revisiéon documental tuvo por objeti-
vo recuperar bibliografia sobre estudios
epidemiolégicos de incidencia de las
cardiopatias congénitas, asi como la recu-
peracion de informacién demografica del
Perd. La busqueda se realizé a través del
PubMed y buscadores de la internet,
procediéndose a la recuperaciéon de las pu-
blicaciones mediante el acceso a las bases
de datos bibliograficas y paginas web res-
pectivas. Los trabajos publicados obteni-
dos fueron un total de 12 estudios
epidemiolégicos, con informacién relacio-
nada a los objetivos del estudio y un trata-
do de cardiologia pediatrica de la Sociedad
Espafiola de Cardiologia, de donde se ha
tomado la informacién correspondiente para
el calculo de las estimaciones.

La informacién demografica se obtuvo a
través del portal web del Instituto Nacional
de Estadistica e Informatica (INEI). Se tomoé
los resultados de los X Censos Nacionales (°)
y documentos técnicos sobre proyecciones
demograficas para realizar los calculos pro-
yectados para el quinquenio 2006-2010 (%11,
Con la informacién referida se procedié a
determinar la poblacién menor de un afo (de-
nominador de las estimaciones).

En la segunda etapa se procedi6é a la re-
vision de las publicaciones sobre la inci-
dencia de cardiopatias congénitas, para se-
leccionar los valores reportados y utilizar-
los en los calculos de la tercera etapa. Se
seleccion6 aquellos estudios de base
poblacional, sea estos a partir de estudios
longitudinales especificos o de registros
continuos que mantienen algunos paises o
ciudades; se tom6 como valores para las
estimaciones las tasas medianas y las va-
riaciones comunicadas. Para establecer las
distribuciones segun tipo de CC, se proce-
di6 a tomar los valores relativos, sea en
tasas o porcentaje, lo que permitié estable-
cer las 10 cardiopatias mas frecuentes asi
como la distribucién relativa de cada grupo
de cardiopatias congénitas.

Para la tercera etapa, con los valores se-
leccionados se procedié al calculo de los
estimados de incidencia en el pais, mediante
el siguiente proceso:

1. De las estimaciones demograficas obte-
nidas se procedié a tomar la poblacién
proyectada de menores de 1 afio.

2. De los estudios sobre incidencia, se tomd
las tasas menores, medianas y mayores.

3. Al valor obtenido de poblacién menor de
un afio, se le aplic6 el valor de las tasas
seleccionadas y se procedidé a calcular el
numero estimado de casos con su rango
respectivo de valores menores y mayo-
res esperados.

El procedimiento descrito permitié esta-
blecer el rango estimado de casos de car-
diopatia congénita que ocurriria en el Peru
y que se presenta a continuacidn.

RESULTADOS

Sobre la base de la informacién obteni-
da, se presenta el resumen sistematico de
la epidemiologia de las cardiopatias con-
génitas, las proyecciones de poblaciéon para
menores de un afio y la incidencia estima-
da de las cardiopatias para el quinquenio
indicado.

Incidencia de cardiopatias congénitas

Las cardiopatias congénitas representan
la tercera parte de todas las malformaciones
congénitas, con una incidencia muy varia-
ble, considerando los valores comunicados
en diversos estudios, que oscilan entre 4 y
50 por mil nacidos vivos ('?). El valor de
incidencia mayormente sefialado en los es-
tudios es de 8 por mil, el cual es aceptado
como valor de referencia (**%!314), Dentro de
los tipos de cardiopatia congénita, las
acianéticas son las mas frecuentes, pues re-
presentan aproximadamente el 83% de to-
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das las cardiopatias congénitas, mientras que
las cianéticas agrupan el 17%, con una in-
cidencia de 5,4 por mil para las primeras y
de 1.3 por mil para el segundo grupo (?).

Aproximadamente, entre 80 y 90% de
todas las cardiopatias congénitas estan agru-
padas en 10 tipos especificos (°), los cua-
les, aunque con ligeras variaciones segun
los estudios, corresponden a los siguien-
tes: comunicacién interventricular, persis-
tencia del ducto arterioso, comunicacién
interauricular, estenosis pulmonar valvular,
tetralogia de Fallot, coartacién de la aorta,
canal auriculoventricular completo, trans-
posicién de los grandes vasos, estenosis
adrtica y ventriculo izquierdo hipoplasico.
Algunos autores han incluido entre este gru-
po al tronco arterioso comun, la atresia
tricuspidea y la doble salida del ventriculo
derecho (>>15:1%). La incidencia y frecuencia
relativa de estas cardiopatias se muestra en
la Tabla 1.

De las 10 primeras cardiopatias congé-
nitas, seis corresponden a las aciandticas y
las restantes cuatro a las ciandticas. Igual-
mente, el grado de severidad es variable en
seis de las cardiopatias (van de leves o mo-
deradas a severas), mientras que las restan-
tes son consideradas cuadros severos. En-
tre las cardiopatias congénitas no cianéticas,
las mas frecuentes son los defectos especi-
ficos del septo cardiaco: comunicacién
interventricular (CIV) y comunicacién
interauricular (CIA), las que en conjunto
representan aproximadamente el 50% de
este grupo y el 35% de todas las
cardiopatias. Por su parte, la cardiopatia
congénita ciandtica méas frecuente es la
tetralogia de Fallot, que representa el 70%
de este grupo y alrededor del 10% de este
grupo de afecciones.

Consideradas en forma individual, la
CIV, CIA, PDA y comunicacién auri-

5

culoventricular (CAV) son las cardiopatias
congénitas mas frecuentes, lo que coloca a
los problemas del septo cardiaco como el
area anatdémica cardiaca mas afectada. Lue-
go, se ubican los problemas valvulares y
las cardiopatias complejas, considerando
entre las diez mas frecuentes a la EP, la
TF, la estenosis adrtica congénita (EAC);
finalmente, los problemas de los vasos y
las cdmaras cardiacas representan proble-
mas importantes, tales como la coartacién
de la aorta (CoAo0), la transposiciéon de los
grandes vasos (TGV) y el ventriculo iz-
quierdo hipoplasico (VIH).

Las tasas presentadas en la Tabla 1 son
representativas de la incidencia mundial de
las cardiopatias congénitas y se las utiliza-
r4 para realizar las estimaciones de la inci-
dencia, toda vez que la principal fuente
considerada es la revisién realizada por
Hoffman y col, que han incluido 55 estu-
dios epidemioldgicos sobre la incidencia de
las cardiopatias (). Mas aun, estudios pos-
teriores realizados en paises como Brasil,
India, Espafia y Chile, han mostrado resul-
tados similares (>!3:16:17),

Informaciéon demografica

Segun los resultados del X Censo Nacio-
nal del Poblacién del Perd - 2005, la po-
blacién menor de un ano es de 511 576, la
cual representa el 1,96% del total nacional
(°). Sobre la base de esta poblaciéon y utili-
zando las proyecciones establecidas por el
INEI, se estableci6 la distribucion de me-
nores de 1 afio hasta el 2010, que puede
verse en la Tabla 2 (!!), seguira superando
el medio millén.

Estimacion de las cardiopatias congénitas a
nivel nacional”

Con la informacién epidemiolégica pre-
sentada y la informacién demografica pro-

En la descripcion de los resultados se utilizard el término ‘media’ para referir el empleo de la tasa de incidencia mediana hallada

en la bibliografia; se emplea en este sentido para hacer referencia a que se trata de un valor de tendencia central y que en este
caso tiene mayor validez que el promedio (medida que se afecta por valores extremos).
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Tabla 1. Caracteristicas clinico-epidemioldgicas de las cardiopatias congénitas mas frecuentes”

Cardiopatia Orden Incidencia por mil  Porcentaje Tipo de Evolucién pronéstico
congénita nacidos vivos' entre cardiopatia
Q1 Mediana Q3 las CC* y severidad

Todas las cardiopatias 6,02 7,67 10,57

No cianéticas 6,40 83

Cianéticas 1,08 1,27 1,53 17

Comunicacion 1° 1,76 2,83 4,48 20 Leve a severa - Hasta el 90% se cierra antes de los 2 afios

interventricular No ciandtica (las - Las grandes y moderadas pueden producir

(CIV) formas graves si pueden HTP (hipertensién pulmonar), IC (insufi-

cursar con cianosis) ciencia cardiaca) e infecciones pulmonares

Persistencia del 20 0,37 0,56 1,06 10 No cianética - EI 35% cierra en el primer mes de vida,

ducto arterioso Moderada a severa el 75% a los tres meses y casi todos

(PCA) (pueden causar cianosis  al afio de vida.

si son severas)

Comunicacién 30 0,32 0,57 0,78 10-17 No cianética - Se desconoce cuantos cierran, si se trata

interauricular Leve a moderada de ostium secundum.

(CIA) - Manifestaciones clinicas pueden iniciarse
en la segunda década de la vida (%).

Estenosis 40 0,36 0,53 0,84 8-10  No cianética - Sin cirugia, el pronéstico es malo;

pulmonar valvular Moderada a severa (en la valvuloplastia da resultados

(EP) lesiones severas puede excelentes.

causar cianosis)

Tetralogia 50 0,29 0,36 0,58 11-13 Cianética - Sobreviven 90% a los 20 afios de edad

de Fallot (70) severa y 85% a los 30 afios de edad.

(TF) - 5-10% de los casos con TF corregidos son
re-operados 15 por lesiones residuales, a lo
largo de 20-30 afios de seguimiento.

- El tratamiento quirdrgico logra buena
calidad de vida. Mortalidad hospitalaria <2%

Coartacion 6° 0,29 0,36 0,49 4 No cianética - Supervivencia superior al 95% al afio y de

de la aorta (3-10) Moderada a severa 90% a los 10 afios.

(CoAo) (las severas pueden - El 20% fallece en la 22 década de la vida y

causar cianosis) el 85%, antes de los 30 afios.

- Asintomaticos hasta los 15 afios. Un 10%
desarrolla IC leve y puede sobrevivir sin
intervencion hasta la edad adulta.

Comunicacion 7° 0,24 0,34 0,40 3-5 Ciandtica - Sin cirugia, el 90% de la variedad completa

auriculoventricular Severa fallece antes de los 2 afios.

(CAV) - Si sobreviven al primer afio, pueden llegar
a la segunda década de la vida.

Transposicion de 8° 0,23 0,30 0,39 7-8 Ciandtica - La TGV pura es incompatible con la vida.

los grandes vasos (5) Severa - 60% fallece al primer mes y el 90%

(TGV) al primer afio.

Estenosis adrtica 9° 0,16 0,26 0,39 3-6  No cian6tica, moderada - El 20% continua con estenosis leve a los

congénita a severa (las severas 30 afios y un 20% requerira de valvula.

(EAC) pueden causar cianosis) - En la estenosis moderada, 40% requerira
cirugia con supervivencia del 81% a los
25 afios.

- Muerte subita en el 2% antes de los 15 afios
y el 29% después de los 15 afios.

Ventriculo 100 0,15 0,23 0,28 2,5 Cianética - Es la mayor causa de muerte de los recién

izquierdo Severa nacidos en la primera semana de vida (25%

hipoplasico de todas las muertes de origen cardiaco en

(VIH) los lactantes).

- La expectativa de vida de estos pacientes

ha ido mejorando en los dltimos afios
(70% de supervivencia a 5 afios).

* Elaboracion referencias: 2,4,5,6,12,13,14,16,18,19,20,21,22,23.
T Ref. 2. Para las estimaciones, se ha tomado como valores referenciales los valores del cuartil inferior 25% (Q1), de la mediana 50% (Q2)

y del cuartil superior 75% (Q3).
* Los valores que aparecen entre paréntesis y en segunda linea muestran la proporcion que representa la CC respectiva dentro del grupo de

las CC cianoticas.
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Tabla 2. Poblacion nacional y de menores de 1 afio. X Censo Nacional de Poblacién del Pert. INEI - 2005.

Poblacién 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Nacional 26,152 265 26,518 397 26,889654 27,266 109 27,647835 28,007 257
Menores 1 afio 511576 511805 510903 509 876 508 720 506 931

yectada, en la Tabla 3 se muestra la inci-
dencia estimada de casos de cardiopatias
congénitas a nivel nacional. Se presenta el
rango y valor central de casos, basados en
las incidencias del cuartil menor, la me-
diana y el cuartil superior, proyectadas
hasta el 2010. Se presenta las estimacio-
nes para todas las cardiopatias, asi como
desagregadas por grandes grupos
(ciandéticas y acianédticas) y las especificas
mas frecuentes.

Como resultado de la metodologia apli-
cada, se ha podido establecer que durante
el quinquenio 2006-2010, el nimero total
de casos de cardiopatias congénitas oscila-
r4d en un valor medio entre 3 888 y 3 925,
con una mayor incidencia de las
cardiopatias congénitas aciandticas, que

variaran entre 3 276 y 3 244. Las cardiopa-
tias ciandticas presentarin un rango entre
los 644 y 650 casos (Figura 1).

La  distribucién segin tipo de
cardiopatias congénita también muestra un
rango de variacién muy estrecho de casos
estimados. Puede observarse que la cardio-
patia més frecuente, la CIV, oscilari entre
los 1 448 y 1 434 casos, seguido de lejos
por la PDA, con un rango entre los 290 y
287 casos. El resto de cardiopatias congé-
nitas especificas también presenta rangos
de variacién estrechos, existiendo casos
como las tultimas cinco cardiopatias donde
el rango de casos cambia entre uno a tres
casos para la incidencia media estimada
para el periodo 2006 - 2010. Estos resul-
tados tienen tales caracteristicas debido a

Tabla 3. Casos estimados de cardiopatias congénitas segun grupos y tipos de cardiopatia. Pert 2006-2010.

Cardiopatias congénitas 2006 2010
Q1 Q2 Q3 Q1 Q2 Q3

Todas las cardiopatias 3081 3925 5408 3052 3888 5357
No ciandticas 3276 3244
Ciangticas 552 650 785 546 644 777
Comunicacion interventricular (CIV) 899 1448 2294 891 1434 2272
Persistencia del ducto arterioso (PCA) 166 290 400 164 287 396
Comunicacion interauricular (CIA) 190 289 295 189 286 292
Estenosis pulmonar valvular (EP) 182 272 428 180 270 424
Tetralogia de Fallot (TF) 149 182 295 148 180 292
Coartacion de la aorta (CoA0) 148 182 252 147 180 249
Comunicacién auriculoventricular (CAV) 124 174 203 123 172 201
Transposicion de los grandes vasos (TGV) 118 155 199 117 154 197
Estenosis adrtica congénita (EAC) 82 131 199 82 130 197
Ventriculo izquierdo hipoplasico (VIH) 79 116 143 78 115 141

118 An Fac Med Lima 2007; 68(2)



Incidencia estimada de cardiopatias congénitas

45004
sool 395 3918 3910 3901 3888
£ 35001 397 3270 3263 3256 3244
o
E
= 30001
@
3
2 25001
o
(4]
@
S 2000+
=
15004
1000
650 649 648 646 844
500 +- -
2006 2007 2008 2009 2010

==+ Todas las cardiopatias (Q2) === No ciandticas (Q2) = Ciandticas (Q2)

Figura 1. Estimacion del nimero de cardiopatias congénitas
segun grandes grupos. 2006-2010. Perd.

que los valores base de poblacion y tasas
de incidencia utilizadas son fijas, por lo
que solo se presenta los valores del 2006 y
del 2010 (ver Tabla 3).

Considerando que la apariciéon de los pro-
blemas de salud es variable, se ha estimado
también el rango de casos que pueden pre-
sentarse en el quinquenio utilizando las in-
cidencias de los cuartiles mayor y menor
que se muestran en la Tabla 1 y que son
aplicadas para la estimacién de casos de
las cardiopatias especificas. En este senti-
do, el minimo de cardiopatias en el afo
2010 seria de 3 052 y el maximo de 5 357
casos. Entre las ciandticas, el minimo se-
ria de 546 y el maximo de 777 casos. Para
el grupo de cardiopatias aciandticas, no ha
sido posible establecer un rango por falta
de datos especificos (ver Tabla 3).

En este sentido, para el afio 2010, la CIV,
como cardiopatia mas frecuente, tendria un
nimero que oscila entre los 891 y 2 272
casos, mientras que el VIH (décima mas
frecuente) presentaria un rango entre 78 y
141 casos. El resto de cardiopatias presen-
taria comportamientos similares dentro del
rango de incidencias adoptado para reali-

zar el calculo de las estimaciones (ver Ta-
bla 3).

Puede observarse que, para las cardio-
patias congénitas de menor incidencia, el
rango del nimero de casos es pequefio y
las diferencias entre ellas también.

En resumen, las cardiopatias congénitas
afectan a miles de recién nacidos, existe un
predominio de las cardiopatias congénitas
acianoticas frente a las ciandticas. Ademas,
excluyendo las CIV, la estimacién de ca-
sos para las cardiopatias mas frecuentes no
supera los mil casos por afio para cada tipo
especifico. Las implicancias de estos resul-
tados son comentados en el siguiente
acipite.

DISCUSION

Los resultados obtenidos tienen una se-
rie de implicancias importantes para los ser-
vicios nacionales de salud, considerando
que las cardiopatias congénitas trascienden
en lo epidemioldgico, en la respuesta de
los servicios de salud y en lo social. En lo
epidemioldgico, si consideramos que casi
1% de los recién nacidos del pais presen-
tan algin tipo de cardiopatia, Ilas
cardiopatias congénitas se convierten en un
problema de salud publica, no solo por la
magnitud del problema sino también por la
necesidad de prevencién y control que re-
quieren. La respuesta de los servicios de
salud va de la mano con la magnitud
epidemioldgica del problema. En este sen-
tido, es conocido que los infantes portado-
res de cardiopatias requieren de atencidén
especializada de alto costo y nuestro siste-
ma de servicios de salud no esti necesaria-
mente en capacidad de afrontar y que, ante
la necesidad de atenci6on de miles de nifios
con estos problemas, existe la posibilidad
de no cubrirla. Finalmente, el impacto so-
cial del problema, aunque poco explorado,
no deja de ser importante por las
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implicancias estructurales, funcionales y
econdmicas que se producen en las fami-
lias de los nifios.

En los siguientes acépites se realiza un
analisis de las implicancias que la magni-
tud estimada puede tener en los aspectos
indicados.

Aspectos epidemioldgicos

En la Tabla 1, se ha resumido las princi-
pales caracteristicas clinico-epidemiolégicas
de las cardiopatias congénitas, lo cual sir-
ve de base para describir algunos aspectos
de la importancia que, en cuanto a mortali-
dad, carga de enfermedad y recurrencia, tie-
nen este grupo de enfermedades
cardiopediatricas. Un analisis de estas ca-
racteristicas aplicada a las estimaciones es-
tablecidas, permite inferir que las tres
cardiopatias mas frecuentes no representa-
rian mayor problema epidemiolégico.

Las CIV, segin diversos textos de
cardiologia pediatrica, se resuelven espon-
tdneamente. Las cifras estiman que hasta
90% de los casos se resuelve antes de los
dos afios y que por lo tanto no requieren de
atencién (%!®). Tomando estas cifras y con-
siderando la incidencia mediana estimada
se tendria que, de los 1 448 casos espera-
dos, 1 350 se estarian resolviendo sin re-
querir atencion, por lo que alrededor de 150
casos si la requeririan, aunque no necesa-
riamente en el primer afio de vida. Situa-
cién similar se reporta para el caso de la
PDA, por lo que el nimero de casos que
requeririan atencién bordearia los 25 ca-
SOS.

Situacion andloga se presentaria con la
CIA, puesto que la mayoria de los casos
llegan a edad adulta sin presentar manifes-
taciones o complicaciones clinicas; es de-
cir, alrededor de 80% requeriria atencién
recién en la edad adulta ('°). Este compor-
tamiento implica que un nimero minimo de
casos, tal vez 20 en el caso de las estima-
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ciones de nuestro pais, requeririan atencion
en los primeros afos de vida.

Este escenario determina que de la inci-
dencia media, estimada en 2 027 casos para
las tres cardiopatias congénitas mas frecuen-
tes en el afio 2006, solo el 10% (aproxima-
damente 200 casos) requeririan atencién a
nivel nacional. Cabe precisar que estas tres
primeras cardiopatias representan el 51%
de todas las cardiopatias estimadas.

El analisis anterior permite vislumbrar
que alrededor de 1 900 casos presentarian
cardiopatias de mayor severidad o comple-
jidad, que requeririan atencién especiali-
zada, de las cuales el 64% (aproximada-
mente 1 200 casos) corresponderia a las
otras siete cardiopatias congénitas mas fre-
cuentes (desde la EP hasta el VIH de la
Tabla 3), muchas de las cuales son incom-
patibles con la vida.

Entre las cardiopatias incompatibles con
la vida y de alta mortalidad pese al trata-
miento, se encuentran la TGV, el VIH, la
CAV completa y la TF. Para el primer caso,
segin estudios, el 90% fallece al primer
afio (), lo que determina que al afio fallez-
can alrededor de 140 lactantes. La mortali-
dad en el VIH también es elevada, pues el
30% fallece antes de los cinco afios y es
responsable del 25% de las defunciones de
causa cardiaca en los recién nacidos (*'). Si
se toma en forma estimada que el 15% fa-
llece al primer afio, tendriamos que el VIH
ocasiona 30 defunciones en menores de 1
afio.

La CAV completa sin tratamiento tiene
una mortalidad de 90% a los dos afios y la
mortalidad luego del tratamiento es de al-
rededor del 10% (*?), lo que estaria indi-
cando que esta afecci6on produce alrededor
de 20 muertes anuales. Para el dltimo tipo
de cardiopatia compleja que analizaremos,
la TF, es sabido que el tratamiento actual
ofrece una supervivencia mayor al 95%, con
buena calidad de vida (*®), lo que se obser-
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va en paises donde la cobertura de la asis-
tencia es Optima, no siendo el caso del Pert,
donde muchos de los casos con TF no ac-
ceden a atencion alguna. Cuando no se brin-
da atenci6én oportuna y adecuada a los pa-
cientes con Fallot, la mortalidad es elevada
y alcanza el 80% al primer afio de vida;
por lo que, si se considera que la mitad de
estos casos no accede a atencién en nues-
tro pais, se produciria una mortalidad de
90 casos al ano.

El somero analisis que se ha descrito,
debe ser observado con mayor relevancia
en el futuro, considerando que, como vie-
ne ocurriendo en el Perd, conforme dismi-
nuye la mortalidad infantil debida a causas
prevenibles (principalmente infecciosas), la
importancia de otras causas, como las
cardiopatias congénitas, se incrementa.

Otro aspecto a considerar es el relativo a
la presencia de otras anomalias congénitas,
conjuntamente con las cardiopatias congé-
nitas. Segin Grech, el 17% de los nifios
con cardiopatia tienen alguna otra anoma-
lia congénita, destacando el sindrome de
Down como el méas frecuente (**). Este as-
pecto, conlleva uno extra que debe ser abor-
dado, cual es la posibilidad de recurrencia
y la necesidad de consejeria clinica vy
genética a los padres de nifios con estos
problemas.

En resumen, desde una perspectiva cli-
nico-epidemioldgica, las cardiopatias con-
génitas representan un importante proble-
ma de salud en la poblacién menor de 1
afilo, no solo por su magnitud sino también
por la carga de enfermedad que represen-
tan (ver breve analisis mas adelante), ade-
mas de la demanda de atencién especiali-
zada que requieren, cuyos aspectos especi-
ficos se analiza a continuacion.

Aspectos de servicios de salud

El panorama brevemente descrito confi-
gura un escenario en el cual los servicios

de salud deben desarrollar capacidades para
realizar prevencién, diagndstico precoz,
atencién curativa oportuna, seguimiento,
consejeria y rehabilitaciéon. Afrontar este
contexto implica que los sistemas y las or-
ganizaciones de salud deben contar con ser-
vicios asistenciales especializados y de van-
guardia. Desde la perspectiva de salud pu-
blica y servicios de salud, las estimaciones
presentadas deben servir, como acota
Subirana (3), para la determinaciéon de las
necesidades y planificar su implementacion.

En este sentido, los dos sistemas de ser-
vicios con que cuenta el pais ya han inicia-
do medidas para afrontar el problema. El
MINSA, a través del Seguro Integral de
Salud, brinda el financiamiento para el tra-
tamiento de las cardiopatias congénitas; lo
cual habilita al Instituto de Salud del Nifo
y otros establecimientos de salud del pais a
brindar tratamiento a los nifios afectados
por este problema (7); ademas, el Instituto
realiza campafias de tratamiento para los
nifios de mayor gravedad.

Por su parte, el INCOR, a través de su
Departamento de Cardiopediatria, ofrece
atencioén especializada desde el afio 1998,
brindando en la actualidad atencién quirtir-
gica de alta complejidad y resolviendo las
cardiopatias tributarias de intervencionismo
cardiaco. Segun anilisis preliminares reali-
zados, el Departamento de Cardiopediatria
atiende alrededor de 300 pacientes al afo

(25) .

Sin embargo, estos esfuerzos resultarian
insuficientes por cuanto el manejo de este
tipo de pacientes requiere de prestaciones
integrales que abarcan el seguimiento,
monitoreo, rehabilitacion y retratamientos.
Tal vez, seria menester integrar el esfuer-
zo de ambas instituciones para afrontar el
problema, lo cual redundaria en una dis-
minucién de la mortalidad y un mejor pro-
ndstico y calidad de vida de los nifios afec-
tados.
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Finalmente, un aspecto que deben abor-
dar los servicios de salud conjuntamente con
las instituciones académicas es el desarro-
llo de investigaciones para el planteamien-
to de estrategias de prevencién y control
de las cardiopatias congénitas.

Aspectos sociales

Ma3as allad de su importancia en el campo
de la salud y sus servicios, las cardiopatias
congénitas conllevan una serie de efectos
sociales, los cuales no han sido suficiente-
mente abordados, pero que deben ser afron-
tados. Con el propdsito de describirlos, con-
viene considerar los efectos a nivel social,
familiar y personal. No abordamos el aspec-
to econémico, porque la atencién de este gru-
po de pacientes no debe ser considerada un
gasto sino parte del costo de vivir en socie-
dad, tomando en cuenta que toda sociedad
debe, por un principio de solidaridad, brin-
dar ayuda a los que lo requieren y los nifios
con cardiopatias no escapan a esta premisa.

Desde la perspectiva social, a partir de
un ensayo basico de AVPP (afos de vida
potencialmente perdidos), estableceremos
una aproximacién de la carga de morbilidad
que una sociedad afronta por las
cardiopatias congénitas. En este sentido, si
consideramos que un tercio de las
cardiopatias fallece (°), tendriamos aproxi-
madamente 1 300 defunciones en menores
de 1 afio en el pais, por lo que tomando en
cuenta una RAVPP (razén de anos de vida
potencialmente perdidos (se expresa multi-
plicado por 10X habitantes)) para las
cardiopatias de 3,22 AVPP por mil habi-
tantes, las cardiopatias congénitas el 2,5%
aproximadamente del valor a nivel nacio-
nal de referencia como valor la RAVPP na-
cional del afio 2002 (?9).

En el nivel familiar, la presencia de un
niflo con cardiopatia genera una serie de
tribulaciones y temores. Los padres tienen
que afrontar por un lado la atencién y cura-
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cion de su hijo (la cual muchas veces no es
completa) y en el caso de las parejas jove-
nes, el temor de procrear un producto con
el mismo defecto u otro ain mayor (situa-
cién que segun diferentes estudios puede
repetirse entre un 10 y 30%) (9.
Adicionalmente, debe considerarse el gas-
to familiar para el tratamiento del nifio con
cardiopatia, el cual varia segin tenga o no
cobertura de atenci6on. En el primer caso,
el gasto se reduce al traslado del nifio y
familiares y gastos complementarios (com-
pra de utensilios para higiene, por ejem-
plo); mientras que, en el segundo caso, debe
agregarse medicamentos, analisis, etc., gas-
tos que no estin al alcance de muchas eco-
nomias familiares. Mas aun, debe conside-
rarse que el manejo de los nifios con
cardiopatias congénitas se extiende mas alla
del contacto con los servicios de salud.

No pretendemos agotar el anilisis de la
trascendencia que tendrian las cardiopatias
congénitas en nuestro pais, pero si estable-
cer claramente la necesidad de estudiarlas
desde una perspectiva epidemioldgica, cu-
yos resultados permitiran plantear un abor-
daje mas eficiente y de mayor calidad en el
manejo de este grupo de anomalias congé-
nitas.

Conclusiones

Las cardiopatias congénitas son un pro-
blema de gran importancia, no solo por su
trascendencia clinica reflejada en la espe-
cializacién y complejidad de manejo que
requieren, sino también desde la perspecti-
va de la salud publica, si se considera la
importancia que tienen dentro de la morta-
lidad infantil y que previsiblemente se
incrementard conforme se controlen maéas las
causas prevenibles de mortalidad en este
grupo de edad.

No existen estudios epidemiolégicos de
base poblacional acerca de la magnitud o
riesgo de las cardiopatias en el pais, por lo



Incidencia estimada de cardiopatias congénitas

que resulta necesario iniciar su desarrollo.
En este sentido, una alianza que involucre
al sistema de servicios nacionales de salud,
la comunidad médica, la universidad y so-
ciedades cientificas podria integrar esfuer-
zos y desarrollar un registro nacional para
el desarrollo de investigaciones epide-
miolbgicas.

Las estimaciones presentadas muestran
que los afectados por estos problemas po-
drian ascender a algunos miles de nifios, la
mayoria de los cuales carecen de acceso a
los servicios con capacidad para resolver
el problema y también por la poca alerta o
tecnologia existente en los servicios de sa-
lud para detectarlos, lo que conllevaria a
que un numero considerable de nifios fa-
llezca o se desarrolle con limitaciones, que
podrian ser resueltas si se contara con las
condiciones adecuadas. Huelga reiterar que
el conocimiento epidemioldégico generado
localmente, referido no solo a la ocurren-
cia sino también a la distribucidon geografi-
ca y socioecondémica, permitiria atender y
evitar defunciones y mejorar la calidad de
vida de estos nifos.
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