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Resumen

Introducciodn: /as enfermedades cardiacas congénitas complejas (ECC), especialmente el sindrome de corazén izquierdo
hipoplasico (SCIH), son altamente vulnerables durante el periodo interestadio, y los programas de monitoreo domiciliario se
utilizan para prevenir la morbilidad/mortalidad. Objetivo: describir la creacion y ejecucién de un innovador programa de
monitoreo domiciliario (PMD) adaptado para Colombia. Método: se proporcioné a los cuidadores un teléfono inteligente con
una aplicacion, oximetro, bascula, capacitacion y educacion. El seguimiento se realizé en persona/virtual de audio/video. El
centro de control revisé los datos de monitoreo, y el PMD proporcioné refuerzos continuos de educacion en cada contacto
con los cuidadores y a través de redes sociales/sitio web. Resultados: se identificaron 58 pacientes como posibles candi-
datos, 4 (7%) fallecieron antes del alta y 37 (64%) cumplieron con los criterios de exclusion. Diecisiete pacientes fueron
dados de alta con monitoreo domiciliario y 5 no completaron el monitoreo. El programa realizé un promedio de 217 dias de
monitoreo, con 1381 llamadas de seguimiento de audio, 550 videollamadas y 102 controles en persona. Se detectaron y
abordaron 2382 alertas oportunamente; el 94.5% se manejaron mediante llamadas de audio y 40 momentos requirieron
hospitalizacion. El 70% de los pacientes en el PMD alcanzé la segunda intervencién. Conclusiones: /as telecomunicaciones
modernas permitieron adaptar PMD exitosos a un proyecto factible que podria apoyar a pacientes con CC complejas duran-
te el periodo interestadio de alta vulnerabilidad, maximizando el éxito de las intervenciones quirurgicas y la eficacia de los
recursos limitados en nuestra region.

Palabras clave: Interestadio. Defecto cardiaco congénito complejo. Procedimiento de Norwood. Sindrome de corazén
izquierdo hipoplasico. Mortalidad.

Abstract

Introduction: complex congenital heart diseases (CHD), especially hypoplastic left heart syndrome (HLHS), are highly
vulnerable during the interstage period, and home monitoring programs are used to prevent morbidity/mortality. Objective: to
describe the creation and execution of an innovative Home Monitoring Program (PMD) adapted for Colombia.
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Method: caregivers were provided with a smartphone with an application, oximeter, scale, training, and education. Follow-up
was conducted in-person/virtual audio/video. The control center reviewed monitoring data, and the PMD provided continuous
education reinforcements through every contact with caregivers and via social media/website. Results: fifty-eight patients
were identified as possible candidates, 4 (7%) died before discharge, 37 (64%) met exclusion criteria. Seventeen patients
were discharged with home monitoring, and five did not complete monitoring. The program conducted an average of 217 days
of monitoring, with 1,381 routine audio follow-up calls, 550 video calls, and 102 in-person controls. A total of 2,382 timely
alerts were detected and addressed, with 94.5% managed via audio calls and 40 instances requiring hospitalization. Seven-
ty percent of patients in the PMD reached the second intervention. Conclusions: modern telecommunication enabled the
adaptation of successful PMD to a feasible project that could support patients with complex CHD during the high vulnerabi-
lity interstage period, maximizing the success of surgical interventions and the efficacy of limited resources in our region.

Keywords: Interstage. Complex congenital heart defect. Norwood procedure. Hypoplastic left heart syndrome. Mortality.

Introduccion

En Colombia, las malformaciones congénitas se ubi-
can como la segunda causa principal de mortalidad en
lactantes menores de un afo, contribuyendo a un 23%
del total de fatalidades entre el 2005 y el 2017'. Para
el 2015, habian nacido cerca de 8.000 nifios con car-
diopatia congénita (CC) en el pais, llevando a 2.434
cirugias cardiacas anuales?. Los neonatos con CC pue-
den requerir procedimientos quirurgicos, intervencionis-
tas o paliativos mixtos para estabilizar su estado
hemodinamico, y el procedimiento de Norwood, en par-
ticular, se presenta como la categoria de mas alto ries-
go, con una tasa de mortalidad del 13.8%?°. El periodo
entre el alta luego de la paliacion inicial y la segunda
cirugia, conocido como periodo interestadio en el sin-
drome de corazdn izquierdo hipoplasico (SCIH), repre-
senta una vulnerabilidad aumentada, con una tasa de
mortalidad de hasta el 22% durante esta fase*®.

El periodo interestadio es critico para estos pacien-
tes, ya que las enfermedades virales comunes aumen-
tan el riesgo de deshidratacion e hipovolemia, llevando
a una posible descompensacion hemodinamica®’. En
el ambito internacional, varios centros especializados
han implementado programas de monitoreo domicilia-
rio (PMD) para pacientes con SCIH en el periodo inte-
restadio, y han logrado una importante reduccion en la
mortalidad, desde un 10 a un 2%. Estos programas
sirven como herramientas practicas para la identifica-
cién y prevencion de complicaciones, permitiendo ajus-
tes oportunos al manejo del paciente*°7,

Sin embargo, actualmente en Latinoamérica, se re-
quieren mas informes acerca de la mortalidad interes-
tadio o la existencia de PMD. Ademas, en Colombia,
los retos particulares, como los obstaculos geograficos
y socioecondmicos, los bajos niveles educativos de los
padres/cuidadores, las deficiencias nutricionales y el
acceso restringido a centros especializados, podrian

limitar el seguimiento de estos nifios y posiblemente
afectar los resultados. Estos retos han llevado al desa-
rrollo de un PMD hecho a la medida para las condicio-
nes de nuestro entorno.

El proyecto PROMESA, un acronimo del Programa
de Monitoreo Domiciliario y Educacién para Lactantes
con CC Compleja, fue concebido alrededor de dos
pilares centrales: la educacién y el uso extenso de las
herramientas de telecomunicaciones. Estos compo-
nentes se emplearon estratégicamente para superar
los recursos limitados y maximizar el alcance en zonas
que no cuentan con profesionales en cardiologia pe-
didtrica o servicios de pediatria generales. Este trabajo
ofrece una perspectiva del desarrollo y los resultados
iniciales del proyecto PROMESA.

Método

Colombia se ubica en el rincén nordeste de Sudamé-
rica. Es un pais en desarrollo y se perciben inequidades
profundas entre sus regiones, en términos econémicos,
socioculturales y de desarrollo estructural®©,

Se evaluaron todos los pacientes neonatales o lac-
tantes discutidos en la conferencia de cirugia cardio-
vascular (CCCV) del Servicio de Cardiologia Congénita
y Pediatrica en la Fundacion Cardiovascular de Colom-
bia (FCV), siendo posibles candidatos aquellos que
tuvieran una CC compleja, sometidos a los siguientes
procedimientos: procedimiento de Norwood con una
derivacion Blalock-Taussig (BTS, por su sigla en inglés)
o fistula de Sano; procedimiento hibrido; colocacién de
una derivacion sistémico-pulmonar; o cerclaje de arte-
ria pulmonar (CAP). Al concluir exitosamente el progra-
ma educativo (PE), se les dio de alta con el PMD.

Por otra parte, se excluyeron pacientes en paliacion
terminal; procedimiento paliativo en edad fuera del ran-
go neonatal/lactante; imposibilidad para el seguimien-
to, por ejemplo, el caso de pacientes internacionales;
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falta de cobertura de un plan de datos con el operador
disponible; y la identificacion por parte de psicologia
de la existencia de limitaciones insuperables para que
un miembro de la familia o tutor del paciente pudiera
adquirir las competencias especificas para las activi-
dades de monitoreo, a pesar de multiples intentos
did4cticos.

Para el PE de cinco dias, las ayudas didacticas de-
sarrolladas por el equipo incluian una cartilla para pa-
dres en formato impreso y digital con informacion
general acerca de la CC, sefiales de alarma y manejo
del equipo, con un espacio reservado para las notas
clinicas y de los padres, donde se pudieran anotar
fechas importantes y las citas para los padres. Tam-
bién se les entrego a los padres un folleto impreso para
profesionales de atencidn primaria, junto con la versién
digital, para que lo compartieran con los profesionales
médicos y de enfermeria que los atendian mas fre-
cuentemente. En linea, se dispone de videos didacti-
cos complementarios y un curso para ver o descargar
gratuitamente a través del sitio web del proyecto (www.
promesaencasa.com), YouTube/project promise y el si-
tio web de Udemy.

El enfoque educativo era la comprensién del diag-
nostico, los objetivos de la atencion hasta la segunda
intervencion, el reconocimiento de los signos de alar-
ma, la adquisicion de las competencias para tomar las
mediciones de monitoreo y el uso del equipo provisto
por el programa. Se les suministrd un teléfono inteli-
gente (Samsung Galaxy J5, Suwon-si, Corea del Sur)
con un paquete de llamadas y datos, y una aplicacion
preinstalada desarrollada para el proyecto (Google
Play/promesa) en la cual los padres introducian los
datos de monitoreo y también podian encontrar recur-
sos educativos y enlaces al sitio web del proyecto
(http://www.promesaencasa.com) y redes sociales en
Facebook e Instagram. Ademas, se les entregd un
pulsioximetro (iISpO2RXx, pulsioximetro, Masimo Corpo-
ration, Irvine, CA) que funciona a través de una insta-
lacion en el teléfono inteligente, en la que se despliegan
saturacion de oxigeno, frecuencia cardiaca (FC) e
indice de perfusion a través de la aplicacion que acom-
pafna el sensor, con la capacidad de compartir medi-
ciones de manera casi instantanea.

También se suministr6 una bascula electronica
(SECA 334, Hamburg, Alemania) y una taza de medir
(Fig. 1). Una vez recibidos los datos de la aplicacion y
los signos vitales en el centro de control del hospital,
entraban en un software desarrollado para recibir los
datos y clasificarlos automaticamente como dentro o
fuera de los parametros preestablecidos, rotulandolos

Tabla 1. Sefiales de alarma

—_

. Problemas de alimentacion
Volumen de alimentacion < 100 ml por kilo de peso por dia
Tiempo extendido de alimentacion (tiempo de alimentacion con
biberdn o lactancia inusualmente prolongado o > 20 minutos)

B3

Problemas de peso

Pérdida de peso > 30 g/dia

Ninguna ganancia de peso o una pérdida de peso < 30 g/dia
Falta de ganancia de peso < 20 gramos (0.02 kg) por tres dias
consecutivos

Aumento s(bito de peso > 100 gramos/dia (0.1 kg)

o

Vémito, diarrea

2

Diarrea

i

Diaforesis

[=2]

. Irritabilidad inconsolable con o sin un mal aspecto

~

. Alteraciones respiratorias
Taquipnea
Dificultad respiratoria

[==]

. Brecha entre la saturacion de oxigeno y la meta establecida
Saturacion de oxigeno > 90%
Saturacion de oxigeno < 75%

©

Alteraciones en el color de la piel
Cianosis inusual o aumentada
Palidez inusual o aumentada

10. Fiebre
Medicion axilar por encima de 38 °C

como normales o en rango de alarma, y se desplega-
ban en el monitor. En el caso de que el padre/cuidador
terminara y aprobara el PE, pero al paciente no se le
diera de alta, el psicologo del proyecto realizaba con-
troles semanales en el hospital para reforzar la capa-
citacion. Antes del alta, se le entregaban los materiales
y suministros a la familia.

Luego del alta empezaban las actividades de moni-
toreo (Fig. 2) y reporte de sefiales de alarma (Tabla 1).
Se cred contenido didactico de acuerdo con las pre-
guntas formuladas por los padres al personal de mo-
nitoreo y se puso a disposicion directamente en la
aplicacion y el sitio web del equipo. Ademas, psicologia
llevé a cabo terapia artistica virtual y actividades
motivacionales.

El monitoreo terminaba cuando el paciente se hos-
pitalizaba para la segunda cirugia, ya fuera paliativa o
correctiva, o cuando se considerara que el paciente no
era candidato para la segunda intervencion, con un
cambio de objetivos terapéuticos, o cuando fallecia.
Las actividades de cierre incluian la devolucién de los
materiales y suministros del proyecto y un entrena-
miento de recapitulacion con las familias.
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Equipo Suministrado a los Padres por PROMESA para el Monitoreo Domiciliario

e e

Bascula electronica Taza de medir Pulsioximetro

PROMESA

MINCIENCIAS
Project code
656677758044,
CT-818-2017

Cartilla

Padres/Cuidadores

Cartilla para los
Padres

Teléfono inteligente con las aplicaciones de PROMESA 'y
oximetro instalados, con el plan de datos cubierto por PROMESA

Figura 1. Equipo provisto por PROMESA para los padres para el monitoreo domiciliario. El centro de control del hospital
recibe los signos vitales desde la aplicacion, clasificandolos automéaticamente como normales o de alarma, con base
en parametros preestablecidos. El psicologo del proyecto lleva a cabo un seguimiento semanal para los padres que
han terminado la capacitacion, y se suministran los materiales a las familias antes de que el paciente sea dado de

alta.

Plan de seguimiento domiciliario PROMESA ?

PROMESA

MINCIENCIAS

Project code
656677758044,
CT-818-2017

Primer mes luego del alta

Cuarto control ambulatorio
presencial o virtual

Tercer control ambulatorio
presencial o virtual

+2 semanas después del alta

Videollamada dos veces por semana (lunes — Viernes) o de acuerdo a la necesidad

Segundo control ambulatorio

Primer control ambulatorio
presencial presendial o virtual

+48 horas luego del alta *1semana después del alta
hospitalaria

Llamada de audio cada dos dias o de acuerdo a la necesidad

Diadelalta. -

«4 semana después del alta

Después del primer mes

Fin del monitoreo.

Control ambulatorio
presencial o virtual

*Segunda Intervencién.
*No es candidato parala
Segunda Intervencion.
*Fallecimiento..

Llamada dia por medio.

dos veces por semana (lunes — Viernes) o de acuerdo a la

Wwww.promesaencasa.com

Figura 2. Plan de seguimiento del monitoreo domiciliario de PROMESA. El plan incluia la realizacion y reporte por los
padres de oximetria dos veces por dia, peso diario, registro de volumen de ingesta (ml de formula lactea en las tltimas
24 horas o el nimero de sesiones de lactancia o alimentaciones mixtas).
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Andlisis estadistico

Se realiz6 un analisis descriptivo de todas las va-
riables en estudio, reportando porcentajes para las
variables categdricas y medidas de tendencia cen-
tral (media, mediana) y dispersion (desviacién es-
tandar, rango intercuartilico) para las variables
numéricas. Adicionalmente, se defini6 como deno-
minador cada momento de contacto, es decir, cada
dato del paciente analizado o intento de contacto
con los padres/cuidadores del paciente durante el
tiempo de seguimiento, independientemente del mé-
todo empleado (llamada telefénica, videollamada,
presencial). Se utiliz6 el paquete estadistico STATA
IC®17.

Responsabilidades éticas

El Comité de Etica de la FCV aprobé el estudio, y su
planeacion y ejecucion estuvieron alineados con la
Declaraciéon de Helsinki. Ademas, se obtuvo consenti-
miento informado de todos los participantes para la
fase educativa y también un segundo consentimiento
para la fase de monitoreo. El Ministerio de Ciencias,
Tecnologia e Innovacion aportd un apoyo parcial para
este trabajo (subvencién 753 del 2016 y subvencion
818-2017, cédigo 656677758044). Los autores obtuvie-
ron permiso por escrito de parte de los padres o tutores
para la aparicion de pacientes en fotografias (aun los
enmascarados).

Resultados

Fase inicial del programa

De 914 pacientes discutidos en las conferencias de
cirugia cardiovascular entre febrero del 2019 y septiem-
bre del 2020, hubo 58 posibles candidatos; 4 (7%) de
los pacientes fallecieron antes de ser dados de alta y
37 (64%) cumplieron con los criterios de exclusion
(Fig. 3).

Por lo tanto, 17 pacientes participaron en el monito-
reo (29%), de los cuales 12 alcanzaron el segundo
procedimiento quirurgico en la fase inicial de este pro-
grama (Tabla 2).

Pacientes que no completaron el
monitoreo

De los 5 pacientes que no completaron el monito-
reo, se retird el consentimiento para un paciente con

DSVD + canal AV con cerclaje de la arteria pulmonar
por solicitud de los padres luego de tres meses en el
programa, por una sensacion de estrés percibida con
las actividades de monitoreo. Dos pacientes no fue-
ron candidatos a un segundo procedimiento quirdrgi-
co: un paciente con SCIH-BTS quien desarrolld un
aneurisma grave de la raiz adrtica con presiones
inadecuadas; y otro con diagndstico de atresia pul-
monar con septum interventricular intacto (APSI),
quien durante el seguimiento, luego de una valvulo-
tomia pulmonar percutanea exitosa, se considerd que
se beneficiaria de manejo médico sin una segunda
intervencion. En un cuarto paciente no se pudo con-
tinuar el monitoreo de manera adecuada por falta de
adherencia a todas las mediciones requeridas para
el monitoreo.

Finalmente, el quinto paciente, con diagndstico de
APSI con BTS y quien requiri6 implantacion de stents
en la fistula y la rama pulmonar izquierda en el poso-
peratorio temprano y estaba bajo anticoagulacion con
enoxaparina, fallecié repentinamente durante el perio-
do de monitoreo sin detectarse ni reportarse ninguna
alarma en los dias previos al evento.

Monitoreo de los pacientes

El promedio de dias de seguimiento por paciente fue
de 217; en promedio, cada paciente tuvo 486 registros
de saturaciones de oxigeno y FC, 113 pesos y 167
registros de ingesta (Tabla 3).

Se encontraron un total de 2382 sefales de alarma
entre los datos clinicos enviados por el monitoreo; los
mas frecuentes estaban relacionados con los parame-
tros de peso y nutricidn, siendo el primero la falta de
ganancia de = 20 gramos (0.02 kg) de peso por tres
dias consecutivos, con 682 sefiales de alarma (28.63%),
seguido por volumenes de alimentacién < 100 ml/kg/dia,
con 520 sefales de alarma (21.83%). La mayoria de
las sefiales de alarma (94.5 %) fueron abordadas en
llamadas telefonicas (2251 momentos). En 64 momen-
tos, las sefiales de alarma se verificaron como no cli-
nicamente significativas. En 67 momentos, se dio la
indicacion de consultar para una evaluacion presencial.
Ademads, dentro de estos ultimos, en 40 momentos
hubo un tiempo de hospitalizacién variable debido al
manejo de la alerta; un volumen de alimentacién menor
a 100 mi/kg/dia (37.5%), la alerta méas frecuente de
pérdida de peso o falta de aumento (35%), un nivel de
saturacién de oxigeno por fuera del rango establecido
(12.5%), aumento subito de peso (10%) y una percep-
cion de los padres de malestar o riesgo (5%); como en
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914 pacientes evaluados en
la conferencia CCCV

856 pacientes no cumplieron
con los criterios de inclusion

58 pacientes candidatos

41 pacientes excluidos (17 opciones no
quirudrgicas, 9 sin cobertura de plan de datos
en su sitio de domicilio, 4 fallecimientos
intrahospitalarios, 3 no completaron la
capacitacion, 1 paciente internacional, y 1
rehuso participar

17 pacientes incluidos

5 pacientes no completaron la fase de
monitoreo, 1 retird el consentimiento, 1 fue
retirado por no adherencia a las actividades
de monitoreo, 2 no fueron candidatos para

la segunda intervencion y 1 fallecié

12 pacientes completaron
el monitoreo en el momento
de la segunda intervencién

Figura 3. Proceso de seleccion de los pacientes. CCCV: conferencia de cirugia cardiovascular.

el caso de un paciente que tuvo un episodio de sobre- De un total de 1381 llamadas telefonicas de rutina
dosis accidental de betabloqueador, el cual fue identi- realizadas, con un promedio de 77 por paciente, se
ficado y manejado de manera oportuna. identificaron 984 sefales de alarma que generaron 60
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Tabla 2. Caracteristicas generales de los pacientes incluidos en el programa de monitoreo domiciliario

Namero total de pacientes bajo monitoreo 17 100
Namero total de pacientes que alcanzan la segunda intervencion 12 70.59
Tiempo transcurrido entre la primera y la segunda cirugia (dias), mediana (Q1-Q3) 216.75 (63-521)

Fallecidos 1 5.88

Variables sociodemograficas

Género (femenino) 9 52.94
Edad (dias), mediana (Q1-Q3) 66 (4-558)

Peso al nacer (gramos), mediana (Q1-Q3) 3004 (1035-3645)

Procedente de area urbana 1 41.18

Estrato socioeconémico*

1 6 35.29

2 6 35.29

3 4 23.53

4 1 5.88
Régimen de seguridad social en salud

Subsidiado 10 58.82

Contributivo 7 41.18

Variables clinicas
Fisiologia univentricular 1 64.71

Pacientes por diagnéstico

Atresia pulmonar 6 8h¥2
DSVD + CAV (Canal AV) 2 11.76
CIV tipo 3 (de entrada) (tipo canal AV) 2 11.76
Ventriculo Gnico 4 23.52
Sindrome de corazon izquierdo hipoplasico (SCIH) 2 11.76
TOF Estenosis pulmonar 1 5.88
Diagnosticos genéticos asociados
Sindrome de Down 3 17.65
Sindrome de DiGeorge 2 11.76
Antecedente de prematurez 1 5.88
Comorbilidad neuroldgica 2 11.76

Caracteristicas en la primera etapa

Programacion de la intervencion de la primera etapa

Urgente 1 5.88

Intervencion programada 16 94.12
Peso quirtirgico, mediana (Q1-Q3) 3,682 (2850-6840)
Uso de apoyo inotropico 16 94.2
Duracion del apoyo inotropico (dias), mediana (Q1-Q3) 24.69 (6-73)
Tiempo de estancia

Tiempo de estancia global (dias), mediana (Q1-Q3) 77.35 (26-209)

Tiempo de estancia en la UCI (dias), mediana (Q1-Q3) 68.88 (18-209)

Tiempo preintervencion (dias), mediana (Q1-Q3) 17.94 (0-60)

Tiempo posintervencion (dias), mediana (Q1-Q3) 59.41 (15-149)

*Estratificacion socioeconémica por el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE).
AV: auriculoventricular; CAV: comunicacion auriculoventricular; CIV: comunicacion interventricular; DSVD: doble salida del ventriculo derecho; SCIH: sindrome de corazén
izquierdo hipoplasico; TOF: tetralogia de Fallot.
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Tabla 3. Actividades de monitoreo y sefiales de alarma

Caracteristicas

Tiempo de monitoreo (dias)
Llamadas por audio (total)
Llamadas por paciente

Sefiales de alarma identificadas
Inapetencia
Pérdida de peso
Taquipnea
Disnea
Cianosis
Diarrea
Vomito
Diaforesis
Irritabilidad
Llamadas que derivaron en una valoracion médica presencial

Videollamadas (total)

Videollamadas por paciente
Satisfactorias
No satisfactorias o no realizadas
Hospitalizados
Padres no disponibles por tareas administrativas presenciales del seguro médico
No contestadas — sin explicacion
Se acabo el plan mensual de datos antes de lo esperado
No estaba disponible el cardidlogo de planta

Calidad de la videollamada (buena o excelente)
Calidad del video
Calidad del audio

Videollamadas que derivaron en una valoracion médica presencial
Seguimiento presencial

Seiales de alerta identificadas (disnea e irritabilidad)

Esquema de vacunacion completa

Palivizumab

Sefales de alerta
Falta de ganancia de peso de > 20 gramos (0.02 kg) por dia por tres dias consecutivos
Volumen de alimentacion < 100 ml por kilo de peso por dia
Aumento s(bito de peso > 100 gramos/dia (0.1 kg)
Saturacion de oxigeno > 90%
Saturacion de oxigeno < 75%
Pérdida de > 30 gramos (0.03 kg) de peso en un solo dia
Alerta médica (nifio llevado a urgencias por sus padres)
Frecuencia cardiaca < 90 latidos/minuto

Decision tomada por la sefial de alarma
Manejada en una llamada de audio
No se requiere contacto, se confirman datos sin riesgo
Se recomienda una evaluacion médica presencial
Se requiere hospitalizacion

Parédmetros registrados por la plataforma de la aplicacion
Saturacion de oxigeno
Peso
Registro de ingesta

n=17
217 (63-521)
1381
77 (11-156)

n
172
59
68
94
73
142
195
110
60

681

43 (6-89)
550

66
31
30
2
2

394
394

102

17

2,382
682
520
215
170
168
101

13

2251
64
67
40

486 (12-1,142)
113 (5-272)
167 (3-591)

%

5.13
12.44
4.21
4.92
6.80
5.28
10.27
14.10
7.95
4.34

80.76

9.69
4.55
441
0.29
0.29

57.86
57.86

0.44

0.59
100
47.06

28.63
21.83
9.03
1.14
7.05
4.24
0.55
0.17

94.50
2.69
2.81
1.68
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Figura 4. Algunos ejemplos de las actividades virtuales realizadas durante el monitoreo domiciliario. A:imagen obtenida
durante la evaluacion de sintomas reportados. B: imagen de videollamada. C: verificacion de los datos de peso. D: apoyo
de asesoria virtual en dosificacion. E y F: seguimiento virtual de una ostomia de tubo gastrico y una herida quirQrgica.

momentos (llamadas de audio) para recomendar una
valoracion médica presencial. En la figura 4 se presen-
tan una variedad de causas de apoyo a las familias,
similares a las de paises de altos ingresos donde usan
dispositivos tipo tableta para propdsitos parecidos.

Se lograron contactos satisfactorios en un 80.76% del
total de 550 videollamadas. Sin embargo, solo hubo una
buena o excelente calidad de sonido o imagen en un
58%, pero esto permitio la identificacion de un sintoma
de riesgo en un paciente (dificultad respiratoria) y un mal
aspecto en otros dos. Finalmente, se llevaron a cabo
102 controles presenciales, con la identificacion de cua-
tro pacientes con sefales de alerta persistentes.

El monitoreo y las videollamadas se suspendian
transitoriamente en caso de que los pacientes tuvieran
hospitalizaciones programadas (cateterismos) o no
programadas, aunque se mantenia el contacto telefo-
nico. Una vez informada el alta, se reiniciaba el moni-
toreo. En la tabla 3 se aprecia un resumen de los
resultados.

La informacion de los costos, el personal y los recur-
S0s necesarios para implementar el programa de un
solo paciente y la proyeccion a mediano plazo se le
pueden solicitar al autor de correspondencia.

Discusion

Este es un trabajo pionero en Latinoamérica y una
solucién innovadora en la region para apoyar a los
nifos y sus familias durante las fases complejas del
manejo de su CC; hasta donde tienen conocimiento los
autores no se han descrito otros programas similares
en la region. Es dificil comparar los resultados, ya que
el proyecto PROMESA fue disefiado para Colombig;
sin embargo, la experiencia adquirida podria ser valio-
sa y ameritar ser compartida con otros centros.

Superar la primera fase hospitalaria es un reto para
los pacientes con CC compleja, especialmente SCIH y
su supervivencia hasta las etapas quirurgicas posterio-
res, es un indice de calidad para los centros especia-
lizados en cirugia cardiaca pediatrica mundial®, la
Sociedad de Cirujanos Tordcicos (STS, por su sigla en
inglés) reportd en su registro entre el 2012 y el 2016
una mortalidad del 15.5% para la cirugia de Norwood
y del 18.6% para la cirugia hibrida en SCIH (implanta-
ciéon de stent en el ducto y cerclaje de las arterias
pulmonares). Es fundamental resaltar que aquellas
otras paliaciones, consideradas menos complejas,
también implican riesgos significativos, y el mismo gru-
po reporté una mortalidad del 10.1% para CAP, del 7%
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para las fistulas sistémico-pulmonares y del 11% para
las fistulas centrales neonatales®. Junto con las dificul-
tades mencionadas, en un pais en via de desarrollo,
se justificaba incluir otras paliaciones en el neonato
dentro de la cobertura de monitoreo, ya que también
son de alto riesgo. Esta cohorte preseleccionada mos-
tr6 una alta complejidad, sugerida por el alto nimero
de pacientes considerados inoperables (17 pacientes,
29.3%) y una mortalidad quirdrgica del 6.8% entre el
grupo preseleccionado.

El PMD fue disefiado principalmente para SCIH y al-
canzé reducciones significativas de mortalidad en algu-
nos reportes’; el programa presentado en este articulo,
con sus adaptaciones y limitaciones, incluyendo la pan-
demia de COVID-19, logrd que el 70% de los pacientes
superara la brecha hasta la segunda intervencion.

Las llamadas de audio permiten un contacto rapido,
y alta disponibilidad y sensibilidad para detectar posi-
bles sefiales de alarma (en 984 momentos) y manejar
la mayoria de ellas, evitando consultas innecesarias a
urgencias. Es, ademds, una herramienta efectiva para
el monitoreo, con el beneficio agregado de reducir el
riesgo de exposicion de los pacientes y sus familias al
riesgo actual de la nueva enfermedad infecciosa. La
videollamada resulté ser complicada en cuanto a la
calidad de la imagen y el sonido, por las limitaciones
de conectividad (el 48% de las llamadas fueron califi-
cadas como menos que buenas). Aun asi, permitié
evaluar visualmente el aspecto del paciente y apoyar
la resolucion de muchas de las alertas generadas, sir-
viendo de filtro. Ademas, las videollamadas fueron re-
cibidas de manera positiva por los padres, ya que se
percibian como una comunicacion mas personal que
las llamadas de audio. Sin embargo, los controles pre-
senciales siempre serdn necesarios. En algunos ca-
sos, permitieron el hallazgo de pacientes con sefiales
de alarma no detectados por los padres u otros me-
dios, tales como las llamadas de audio o videollama-
das, aunque esto no fue frecuente en esta cohorte. La
amplia disponibilidad de teléfonos inteligentes facilita
la transmisién automatizada y oportuna de datos clini-
cos entre los padres y el PMD y permite llevar a cabo
visitas domiciliarias virtuales para dar orientacion’.

El PMD permitié proveer orientacion continua en va-
rios aspectos, como se puede ver en el hecho de que
el 100% de los pacientes alcanzaron el esquema com-
pleto de vacunacién basica. Sin embargo, solo el 47%
de los pacientes alcanzaron a aplicar el esquema de
palivizumab indicado por el programa (el 71.4% de los
del plan subsidiado y el 30% de los del plan contribu-
tivo p: 0.117); esto ultimo, por si mismo, evidencia la

dificultad de superar algunas barreras de acceso, in-
dependientemente del tipo de seguro médico. Por otro
lado, los padres experimentan una carga psicosocial
en el periodo interestadio''?, que se incrementd con
la pandemia de la COVID-19; el PMD permitié la posi-
bilidad de brindar apoyo emocional a través de todos
los recursos de telecomunicacién empleados.

En cuanto al paciente que fallecio, ademas de los
riesgos descritos, vivia en un sitio de dificil acceso en
la region del Pacifico colombiano. El fallecimiento ocu-
rrio de manera repentina durante el monitoreo, cuando
estaba regresando al centro cardiovascular para una
revision. Estuvo en seguimiento por 410 dias, un tiem-
po prolongado por aspectos no clinicos y restricciones
de transporte por la pandemia de COVID-19. Los otros
dos pacientes, también clasificados como resultados
insatisfactorios, se relacionaron con falta de adheren-
cia a las actividades de monitoreo o con el estrés aso-
ciado a las mismas. Aunque no existen diferencias
estadisticamente significativas entre variables especi-
ficas y estos desenlaces, posiblemente debido al ta-
mafio de la muestra, se resaltan los porcentajes mas
altos (70%) de resultados insatisfactorios en los estra-
tos socioecondmicos mas deprimidos, en quienes se
presume la existencia de inequidades en el acceso a
recursos médicos y legales. En la literatura, se ha su-
gerido que los factores socioecondmicos y ambientales
pueden afectar el desenlace de la CC critica'®. No se
encontraron diferencias al discriminar por peso en el
momento de la cirugia, el tipo de fisiologia cardiaca, el
género o la edad en la primera etapa.

A partir de julio del 2021, las actividades del PMD
reiniciaron con una nueva cohorte de pacientes como
parte del Servicio de Cardiologia Congénita y Pediatri-
ca de la Fundacion Cardiovascular de Colombia, y
actualmente cuenta con mas de veinte pacientes bajo
vigilancia. Para finalizar, aun con las dificultades pre-
sentes en nuestra region, el 70% de los pacientes del
PMD pudieron alcanzar la segunda intervencion, y den-
tro de la cohorte, se detectaron y atendieron oportuna-
mente 2382 sefiales de alarma, haciendo de este un
proyecto Unico en Latinoamérica. Sin embargo, se re-
quieren mas estudios en nuestra region.

Conclusiones

Un proyecto novedoso en nuestra regiéon, como
PROMESA, nos permite aprovechar los avances ac-
tuales en telecomunicaciones para adaptar el PMD de
los paises del primer mundo, transformandolo en una
herramienta viable para proveer apoyo a la CC



J. Castro et al. Monitoreo cardiaco pionero en Colombia

compleja durante el periodo altamente vulnerable inte-
restadio mientras se alcanzan las condiciones clinicas
para el segundo procedimiento paliativo o la interven-
cion correctiva, maximizando asi los resultados vy el
uso efectivo de los recursos limitados en nuestro pais.
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