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Cuidado paliativo pediatrico en cardiopatias complejas:
la integracion temprana en el equipo de toma de decisiones

Early palliative care in children with complex congenital heart defects: the missing piece
of the heart team
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¢, Sera momento de pensar en las consecuencias de
cada una de nuestras intervenciones y no en las con-
secuencias clinicas, los desenlaces, la sobrevida, la
saturacién de oxigeno y la prueba de seis minutos, y
no sdlo las consecuencias de las intervenciones tera-
péuticas, de los tratamientos, de las cirugias, sino tam-
bién en las consecuencias que tiene cada encuentro,
cada palabra? ;Alguna vez hemos reconocido la ma-
nera en la que, en medio de este interminable esfuerzo
de salvarle la vida a nuestras nifias y nifios, somos
también los encargados de infligirles dolor, miedo, an-
gustia y una cantidad interminable de sufrimiento? Sin
quitarle valor a la maravillosa evolucién del campo de
las cardiopatias congénitas, nos preguntamos: ;sera
que hay cosas que hemos dejado por fuera?

Sin lugar a duda, en los ultimos afos estas pregun-
tas han llevado a que el manejo de un paciente con
una cardiopatia congénita se deba hacer en el contexto
de un “equipo del corazén”. Los resultados de los cen-
tros experimentados han demostrado, una y otra vez,
el valor de la creacién y el fortalecimiento adicional de
cada miembro de este equipo con una variedad de
especialidades diferentes; desde cirugia cardiaca con-
génita, imagenes cardiacas, cuidado intensivo cardio-
vascular, cardiologia intervencionista, enfermeria, entre
otras especialidades clinicas que, en conjunto, toman
decisiones terapéuticas, desde intervenciones
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prenatales o neonatales, necesidad de procedimientos
paliativos, tiempo hasta la cirugia correctiva, tratamien-
tos farmacoldgicos e incluso el momento de dejar de
hacer, de no operar, de acompafiar a morir.

Por tanto, este manejo integral, especialmente en las
cardiopatias congénitas complejas, ha cambiado signi-
ficativamente la sobrevida de pacientes que antes no
vivian mas alla del primer afio de vida. Sin embargo,
con esa mayor sobrevida, el campo se ha visto obliga-
do a cambiar su enfoque no solo hacia las particulari-
dades terapéuticas, sino también hacia la calidad de
vida de estos nifios y nifias, luego adolescentes y tam-
bién mujeres y hombres que cargan consigo esa linea
indeleble en medio del pecho.

Pero este concepto de calidad de vida debe abarcar,
tanto mas que las escalas que tenemos para su medi-
cioén, una evaluacion y apreciacion que parte desde el
primer diagndstico, durante todo su ciclo de vida, que
casi siempre implica multiples procedimientos invasi-
vos, hospitalizaciones prolongadas y seguimiento con-
tinuo en el contexto de una condicion créonica. Mas aun,
la calidad de vida de nuestros pacientes incluye, tam-
bién, situaciones de fin de vida. Es mas, la mayoria de
nifios, nifias y adolescentes con cardiopatias congéni-
tas complejas mueren en el contexto de una unidad de
cuidado intensivo con compromiso multiorganico
grave's.
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El reconocimiento de la calidad de vida de nuestros
pacientes nos obliga a evaluar una cantidad de dimen-
siones que desbordan los aspectos clinicos y, que, por
ende, amplian los especialistas que debemos acompa-
fiar a estos nifios, nifias y sus familias>*. Y aunque es
una preocupacion creciente para quienes ejercen el cui-
dado de estos pacientes, suele ser una preocupacion
tardia, después de las intervenciones, de las cirugias.
No obstante, hay un enfoque, una especialidad, que en
su definicidn intrinseca ejerce el oficio de considerar
cada una de estas esferas desde el primer momento del
diagnodstico de una enfermedad: el cuidado paliativo.
Pero cuando nos hablan de cuidado paliativo nuestras
mentes siempre se van a muerte, a fin de vida, a situa-
ciones en las que se nos acaban las opciones terapéu-
ticas. Y para el caso de las cardiopatia congénita, esa
fase de fin de vida es mucho mas dificil de reconocer®®.
Pese a ello, si entendemos el cuidado paliativo como el
ejercicio de “la prevencion y el alivio del sufrimiento de
los pacientes adultos y pediatricos y sus familias, en-
frentando los problemas asociados con enfermedades
potencialmente mortales” quizas se vuelve relevante
desde el momento del diagndstico inicial'.

Especificamente en el contexto de un cardiopata, la in-
tegracién temprana del cuidado paliativo dentro del grupo
de toma de decisiones tiene el potencial de abarcar un
diverso grupo de preocupaciones (como las dimensiones
clinica, psicoldgica, social y espiritual); desde el control
sintomatico, el proceso complejo de toma de decisiones
con un enfoque dirigido a la familia, asi como la calidad
de vida, la comodidad y la dignidad de los pacientes y su
nucleo familiar durante todo el curso de la enfermedad, no
solamente en condiciones de fin de vida®. Es mas, eviden-
cia reciente insiste en la importancia de la integracion de
estos conceptos propios del cuidado paliativo que pueden
ser aplicados por cualquier profesional, no solamente
aquellos con entrenamiento especifico en el campo’2+%,

En cuanto a la carga sintomatica, el seguimiento inte-
gral es esencial en términos de la cronicidad de muchos
de los sintomas propios del cardiopata, la posibilidad de
habituacién a dicha sintomatologia y la dificultad, por
tanto, en el reporte de la misma?°5, La esfera psicoldgi-
ca en el contexto de una cardiopatia congénita tiende a
tener quizas mas complejidad si se considera el curso
de la enfermedad de estos pacientes; hospitalizaciones
prolongadas, desescolarizacién e intervenciones repeti-
das. Esto recae, entonces, sobre conceptos que tras-
cienden mas alla de la simple medicién de la calidad de
vida del paciente, y abarcan preguntas que tienen que
ver con percepciones personales, sociales y culturales
sobre la enfermedad y el proceso de la misma'3°.

Finalmente, las esferas social y espiritual deben abar-
car un sinnumero de factores que también hacen parte
importante en el enfoque de estas enfermedades, desde
el impacto socioeconémico del proceso de enfermedad,
hasta las necesidades espirituales, no sdlo religiosas,
tanto del paciente como de su familia. Mas aun, el acom-
pafamiento continuo a las familias implica también en-
tender y apoyar el complejo proceso de toma de
decisiones en el contexto de estos pacientes: decisiones
de cuando operar, incluso ante un mal prondstico, deci-
siones de cuando dejar de hacerlo o de cuando interve-
nir de manera diferente®®. Dentro de este enfoque, e
inmerso en el proceso de toma de decisiones, se incluye
la necesidad en la anticipacion de las mismas'®; es decir,
la comprensidn, en conjunto, de las caracteristicas ana-
témicas vy fisioldgicas del defecto, pero también las par-
ticularidades propias del paciente (defectos asociados,
por ejemplo), asi como el contexto social y cultural de la
familia. Esto ultimo permite trazar una posible linea, llena
de predicciones inciertas, pero que permiten la discusion
temprana de algunos de esos puntos en el tiempo en los
que sera determinante la toma oportuna de decisiones
dificiles.

Por tanto, si se considera la gravedad de las cardio-
patias congénitas, su complejidad anatémica, fisiologica
y sus repercusiones clinicas, asi como la cronicidad in-
herente a la mayoria de los defectos, es ineludible que
su enfoque integral debe guardar los principios del cui-
dado paliativo, abarcar cada una de las dimensiones del
manejo y ser transversal durante todo el proceso de
atencion en salud®®. Surge, entonces, la pregunta: ;sera
momento de integrar, de manera temprana, el cuidado
paliativo en el equipo de toma de decisiones para nifios,
nifas y adolescentes con cardiopatias congénitas?
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