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Evolucion actual de las cardiopatias
congénitas desde la infancia-
adolescencia hasta edad adulta

a atencion pedidtrica cardiovascular en Espana ha sido una de las primeras y mds desarro-

lladas dreas especificas dentro de la pediatria, particularmente desde la implementacion del

sistema de Médicos Internos Residentes (MIR), y gracias a pioneros de renombre como el Dr.
Manuel Quero. La creacidn de unidades cardioldgicas en hospitales como La Paz, Ramén y Cajal, y
Vall d’'Hebron marcd el comienzo de la expansién de esta especialidad a nivel nacional®. Los avances
en métodos diagndsticos y procedimientos quirurgicos y percutdneos han mejorado significativa-
mente la calidad de vida y las perspectivas de supervivencia de los nifios y adolescentes con cardio-
patias congénitas y adquiridas®. Con todo, no nos encontramos en un final del camino donde los
resultados de morbimortalidad estdan alcanzando mesetas de dificil y costosa superacion, sino proba-
blemente en un punto de transicién. Observamos cambios epidemioldgicos muy relevantes en el per-
fil de nuestros pacientes, que demandan soluciones originales a problemas de reciente surgimiento.
Lairrupcion de nuevas tecnologias ofrece un rostro bifronte (en la dualidad cldsica de Jano, el dios de
las puertas, los finales y los comienzos) de retos y oportunidades, y se requiere explorar y emplear es-
tas innovaciones para mejorar la atencién y la evaluacion de los nifios y adolescentes con cardiopatia.

El objetivo de este editorial es ofrecer una perspectiva sobre la situacién actual, las necesidades, ba-
rreras, retos y oportunidades en la atencién cardiovascular pedidtrica. Buscamos fomentar la colabo-
racion con médicos no especialistas que también participan en el cuidado de estos pacientes y aten-
der las demandas de los pacientes, sus familias y las asociaciones que los representan. Este nimero
de Adolescere incluye temas de interés general para pediatras que no se especializan exclusivamente
en cardiologia pedidtrica, esperando que sea util en la préctica clinica diaria.

Una imagen comun de la especialidad es la del nifio con una cardiopatia congénita, que a veces se
percibe como un caso exdtico y de alto riesgo, manejable solo por expertos. Sin embargo, la realidad
es que muchos de estos pacientes tienen un curso favorable y similar al de otros nifios sin enferme-
dad, y llegan a la edad adulta, lo que ha generado una transferencia de la especialidad hacia la me-
dicina de adultos debido a la alta supervivencia. Ademds de la reduccidn de la mortalidad, la mejora
de la calidad de vida y la experiencia de la enfermedad se estdn evaluando a través de medidas de
resultados informadas por los propios pacientes (patient-reported outcome measures, PROMs) y sus
experiencias sobre la atencidn recibida (patient-reported experience measures, PREMs)®*. Con la de-
teccion prenatal de cardiopatias congénitas en aumento, el espectro mads grave de estas condiciones
esta disminuyendo, lo que probablemente reajustard el enfoque de la atencidon®. Ademads, la imple-
mentacion del cribado pulsioximétrico en las maternidades antes del alta neonatal intenta reducir la
brecha de diagndsticos no detectados en el periodo fetal®. Aunque los beneficios incrementales en
dreas con alta deteccién prenatal pueden ser limitados, esta prictica sigue siendo una oportunidad
para diagndsticos tempranos y un manejo oportuno”.
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Si multiples y heterogéneas (>200 diagndsticos anatémicos) son las CC, las cardiopatias cldsicamente
no incluidas en ellas, que desbordan el término de adquiridas, también ofrecen una variedad inci-
tante. Aparte de ocuparnos de los ninos y adolescentes, sin antecedentes médicos relevantes, que
consultan por los sintomas cldsicos (disnea, dolor toracico, palpitaciones, sincope) para descartar su
origen cardiaco, estdn emergiendo motivos de estudio a otras poblaciones que se consideran de ries-
go de presentar complicaciones cardiovasculares durante su evolucién. La prevalencia de obesidad
infantil y sus consecuencias metabdlicas (hipertensidn arterial, dislipemias, diabetes...) alcanza cifras
preocupantes en los paises occidentales, y los esfuerzos deben pasar de la deteccidon de complicacio-
nes y problemas derivados a estrategias poblacionales de prevencidn primaria y primordial, de las
que médicos y personal sanitario relacionado debemos ser conscientes y con las que hemos de con-
tribuir, en colaboracidn con otros agentes de cambio®. Nifnos y adolescentes con enfermedades cré-
nicas, de larga evolucién o que han superado diferentes tipos de cdncer, expuestos en muchos casos
a medicacidn con efectos cardiotdxicos, y en otros casos condicionados a presentar los factores de
riesgo ya mencionados, presentan peores resultados de salud en el medio y largo plazo por problemas
CVY. Su presencia en nuestra actividad diaria estd en aumento y se estan beneficiando de nuevas he-
rramientas diagndsticas que permiten detectar alteraciones subclinicas precursoras de enfermedad
(las técnicas de evaluaciéon de la deformacién miocdrdica o strain, por ejemplo)’?. No hay que olvidar,
por otra parte, que nuestra especialidad también se ocupa de las arritmias cardiacas y de las enfer-
medades del muisculo cardiaco (miocardiopatias), donde se trasladan las tecnologias de dispositivos
de monitorizacién y terapia eléctrica (marcapasos, desfibriladores, las propias ablaciones con catéter
ayudadas por sofisticados sistemas de navegacion electroanatémica) de dmbitos adultos y se aplican
los conocimientos genéticos cada vez mds precisos e individualizados. Por dltimo, también durante
la pandemia del COVID-19 hemos comprobado la aparicién de nuevas amenazas como las complica-
ciones CV aparecidas tras la exposicién al coronavirus, similares a las conocidas en nifios pequefios
con la enfermedad de Kawasaki (de etiopatogenia no completamente aclarada), e incluidas dentro del
término de PIMS (sindrome multisistémico inflamatorio pedidtrico, también con siglas MIS-C)".

En cuanto a la situacién asistencial en Espana, existen actualmente 86 centros con actividad en cardio-
logia pedidtrica, de los cuales 14 realizan cirugia cardiaca infantil. El total de médicos especializados
en cardiologia pedidtrica es de unos 200, junto con unos 40 cirujanos con perfil pedidtrico o de cardio-
patias congénitas del adulto"?. Aunque la mayoria de los centros estdn adecuadamente dotados, existe
una mayor concentracién de cardiélogos en hospitales de referencia. Todos los hospitales cuentan con
equipos bdsicos necesarios para el diagndstico inicial de cardiopatias y los hospitales de referencia dis-
ponen de técnicas avanzadas. Una adecuada comunicacidn con otros ambitos pedidtricos se presenta
como una actuacion atractiva, ya adoptada en otros paises de nuestro entorno. Sin embargo, existen
desigualdades regionales que deben ser abordadas para asegurar una atencidén equitativa y de calidad
en todo el territorio nacional. En este contexto, el papel de los Centros de Referencias de Servicios de
Salud (CSUR) es crucial para coordinar y mejorar la atencion especializada, que incluye la provision de
una continuidad de cuidados completos en la que participan otras subespecialidades pedidtricas.

Nuestra especialidad se halla especialmente predispuesta a recibir innovaciones de su contraparte
senior, la cardiologia de adultos, una de las mds dinamicas de la medicina interna, que se ha visto
favorecida por la alta prevalencia de la enfermedad cardiovascular en nuestras sociedades desarrolla-
dasy el interés de investigacién e inversidn tecnoldgica. Buena parte de los problemas se ha favore-
cido de la traslacion de tecnologias pensadas inicialmente para la poblacién de adultos, aunque esta
transferencia no ha sido siempre directa y se ha tenido habitualmente que enfrentar a adaptaciones
especificas. Ejemplos de esto incluyen ensayos clinicos de farmacos (para insuficiencia cardiaca,
para hipertension pulmonar, para tratamiento agudo de arritmias supraventriculares), dispositivos
de monitorizacién como CardioMEMS, y asistencias ventriculares. Ademds, el auge imparable de los
sistemas de inteligencia artificial, aprendizaje automdtico (machine learning) y de procesado del len-
guaje natural provee de herramientas de enorme adaptabilidad para enfrentarse con estos problemas,
y ya empiezan a mostrar unas capacidades que desbordan expectativas inicialmente mds modestas®.

A pesar de los logros, persisten desafios como el reconocimiento oficial de la cardiologia pedidtrica
como subespecialidad, lo cual mejoraria la regulacion y la calidad de la formacion y atencién. La im-
plementacién de registros nacionales de resultados accesibles a auditorias independientes es crucial
para evaluar y mejorar los resultados clinicos®. La investigacién también se beneficia de avances en
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la medicina de adultos, aunque las particularidades de la poblacién pedidtrica requieren traduccio-
nes y adaptaciones especificas.

En conclusidn, la cardiologia pedidtrica en Espana ha progresado notablemente, y ha mejorado la vida
de muchos nifos y adolescentes con cardiopatias. Sin embargo, nos enfrentamos a desafios continuos
que requieren atencion constante y dedicada. La incorporacién de nuevas tecnologias, la adaptacién
de innovaciones de la cardiologia de adultos y el reconocimiento formal de la subespecialidad son
esenciales para seguir mejorando la calidad de la atencidn y los resultados clinicos. La colaboracién
estrecha entre especialistas, médicos no especializados y las familias de los pacientes es clave para
seguir avanzando hacia un futuro mejor para todos los nifios y adolescentes con cardiopatia.
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