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INSTITUTO DE CARDIOLOGIA INTEGRAL

El Instituto de Cardiologia Integral, es una institucién que nuclea a los
especialistas médicos y quirurgicos del pais en esta disciplina.

Declarado por la actividad que desarrolla, de interés Nacional para la Salud
Publica.

En el Uruguay, se estima que todos los afios se agregan 700 nuevos
pacientes de edad pediatrica, portadores de cardiopatias, en su gran
mayoria congénitas.

Aproximadamente 150 nifios por afo requieren algun tipo de intervencién
para sobrevivir a su cardiopatia.

El Instituto brinda una atencidn igualitaria a toda la poblacidn sin distincion
de su condicidon econémica o social, asegurando la asistencia todos los dias
del afio sin excepcion.

Cuenta para ello con los equipos y con el personal adecuadamente
calificado para tal fin, el cual, en continua actualizacién de sus
conocimientos, mantiene permanentes intercambios cientificos con los
mas importantes centros mundiales de la especialidad.

Cabe destacar que la uniéon de los especialistas médicos y quirdrgicos que
desarrollan ésta actividad en el pais a efectos de formar este Instituto
(capitalizando experiencia e infraestructura) garantiza la mejor atencion,
resultando un ejemplo de logro profesional para todo el Uruguay.

INTRODUCCION

NACER CON UN CORAZON ENFERMO

Cuando se diagnostica una cardiopatia en un nifo y lo comunicamos a los
padres, sienten un gran impacto emocional junto con una gran
preocupacion por la vida y el porvenir de su hijo.

Un aspecto importante para aprender a convivir con éstos problemas es la
informacién. La ayuda profesional que les podamos brindar los ayudara a
conocer el Diagnéstico, qué implicaciones tiene, los pasos a seguir y las
opciones de tratamiento. Todo esto contribuira a reducir la ansiedad y a
aceptar la realidad.

Conocer el problema, aprender a manejar el dia a dia de su hijo y hacer
participe al propio nifio de su propia enfermedad, adaptando la
informacion a su edad, sin alarmismos ni sobreproteccién, para evitarles
en lo posible el sentirse diferentes y permitiéndoles que lleven una vida lo
mas normal posible en cuanto al juego, diversiones, etc.

En el entorno escolar, es recomendable que las maestras tengan
conocimiento de la situacion del nifio, para poder ayudar a que se siente
como uno mas entre sus compaferos, evitando sobredimensionar el
problema si el nifio requiere ciertas limitaciones en cuanto a ejercicio o
determinados cuidados durante su instancia en la escuela.

Es muy importante la busqueda de ayuda tanto por parte de su familiay

entorno cercano, como ayuda Profesional.

Los nifios con Cardiopatia Congénita son nifios que han nacido con un
corazén enfermo, pero que gracias al tratamiento, podran jugar y disfrutar
de la vida, educarse como los demas nifos y compartir todas las ilusiones
para conseguir las metas que cada uno se proponga.

El principal objetivo que nos proponemos con ésta guia es que les sirva de
apoyo y ayuda en esta dificil situacion, y esperamos que les facilite la



comprensioén de la enfermedad cardiaca que padece su hijo, de las

distintas etapas diagndsticas, tratamientos y reacciones que puedan tener.

La Guia para Padres representa el comienzo del didlogo entre Uds. y el
equipo de Salud que los acompaiiara en éste proceso.

EL CORAZON Y SU FUNCIONAMIENTO

El corazén normal estd situado en el lado izquierdo del térax. Es un érgano
del tamafio del puiio del paciente. Su funcidn es recibir la sangre por un
extremo y enviarla a todo el organismo: funciona como una bomba que
impulsa la sangre para que circule en forma permanente.

El corazon estéa dividido en cuatro camaras: a) dos camaras llamadas
AURICULAS que reciben la sangre y luego pasan a b) dos VENTRICULOS
revestidos por musculos que al contraerse impulsan la sangre que
contienen.

El ventriculo derecho envia la sangre hacia los pulmones para recibir
oxigeno.

EL ventriculo izquierdo, la envia hacia el resto del organismo (que necesita
imperiosamente del oxigeno transportado por la sangre, para nutrir todas
las células de nuestro cuerpo, permitiéndonos crecer, desarrollarnos, vivir
en actividad).

La sangre sale del ventriculo derecho por la arteria pulmonary del
ventriculo izquierdo por la Aorta.

Por ultimo el corazén contiene valvulas que permiten circular la sangre en
un solo sentido, como sucede en las bombas de agua, que succionan el
agua desde la profundidad y la impulsan hacia las cafierias.
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QUE SON LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

Se designa con este término a todo defecto de la anatomia del corazén, de
las arterias o de las venas, presente desde el nacimiento.

Por ser un término amplio, abarca gran variedad de alteraciones, desde las
mas simples que pueden mejorar sin necesidad de tratamiento, pasando
por las de mediana gravedad, hasta aquellas donde el riesgo de muerte es
muy importante.

Por eso cada paciente deber ser estudiado en detalle, para diagnosticar la
clase y el grado de la cardiopatia presente.

En la mayoria de los casos, la causa de la cardiopatia es desconocida, y
generalmente no es heredada, sino un hecho de incidencia fortuita (al
azar).

En el Uruguay el 1% de los recién nacidos vivos padecen una cardiopatia
congénita, lo que representa alrededor de 500 nifios por afio.

En algunos casos no existen alteraciones anatémicas en el corazon y si
alteraciones en el sistema eléctrico (existen pequenas vias-cables en el
interior de las paredes del corazén responsables de trasmitir las 6rdenes
para que el corazén se contraiga) pudiendo determinar taquicardias o
bradicardias.

Diagrama del sistema de conduccion atrio-ventricular y los nédulos
sinusales



COMO SE MANIFIESTAN LAS CARDIOPATIAS?

DURANTE EL PRIMER ANO DE VIDA PUEDEN EVIDENCIARSE POR:

e Fatiga al alimentarse.
e Coloracion morada de labios, lengua y uiias.
e No aumento de peso y/o dificultad para crecer.

EN OTRAS EDADES:

- El primer hallazgo suele ser un soplo descubierto por el pediatra en
un examen de rutina (en un nifio por lo demds completamente
normal)

- Taquicardia, bradicardia

- Sincope- es decir una pérdida de conocimiento de breve duracion,
en cuya base puede estar un problema cardiaco.

No todas las cardiopatias se manifiestan en el momento de nacer. Aunque
el nifio tenga el defecto desde antes del nacimiento, pueden no aparecer
elementos en el primer examen médico, que los hagan sospechar.

Sin embrago, luego de llegar a la conclusidn de estar frente a un nifo
portador de una cardiopatia, es imprescindible realizar una serie de
estudios para saber la variedad del defecto y poder contestar la primera
pregunta fundamental:

1) Cual es el diagnéstico preciso?
De la respuesta dependera la conducta a adoptar con el nifio
2) Es necesario realizar una intervencion?
En caso afirmativo:
3) Qué tipo de intervencion?
(por cateterismo o por cirugia?)
4) Cuando debe realizarse la intervencion?

METODOS DIAGNOSTICOS NO INVASIVOS

- Radiografia de Térax

- Ecocardiograma/doppler/color
- Ergometria

- Holter

- Test de Tilt (mesa basculante)

Ninguno de estos exdmenes es doloroso y no requieren punciones, por lo
gue es muy importante que Ud. tranquilice a su hijo previamente, cuéntele
respecto al examen que se le va a realizar. Ellos van a formar parte de su
vida, ya que una vez corregida la patologia debe reiterarse nuevamente los
mismos (a determinados intervalos de tiempo), como forma de control.

METODOS DIAGNOSTICOS INVASIVOS

CATETERISMO CARDIACO DIAGNOSTICO

Es un método diagndstico que proporciona la informaciéon mas precisa
sobre la cardiopatia. Se obtiene a través de éste estudio una especie de
mapa del corazdn, que servira para planificar la intervencion.

En algunos casos puede efectuarse una operacion sin la realizaciéon previa
de este estudio.

COMO SE REALIZA?

El estudio consiste en pasar un tubito hueco y delgado (catéter) a través de
un vaso sanguineo, desde el brazo o la pierna hasta las cavidades
cardiacas.

Por ese catéter (de ahi la palabra cateterismo) de dimensién menor que la
arteria o la vena que atraviesa se toman muestras de sangre para analizar,
se registra la presion de cada actividad y por ultimo se inyecta liquido de
contraste que es filmado en su recorrido, quedando el estudio registrado
en una pelicula o video.



Requiere 24 horas de internacion, el nifio ingresara el dia previamente
designado, acompafiado de sus familiares. Debe alimentarse normalmente
hasta su ingreso al hospital, luego del mismo debera quedar en ayunas.
Una vez en la habitacién (Piso 9), el personal de enfermeria puncionard
una vena para colocarle una via, que se dejara hasta después del
cateterismo y que permitird administrarle suero (en caso de que sea
necesario) mientras espera ser llamado para el estudio y servir para el
inicio de la anestesia.

El cateterismo se efectla bajo anestesia general (a excepcién de los
adolescentes que quieran y puedan optar por anestesia local), por lo que el
Unico dolor que sentira su hijo es el de la puncién antes mencionada.

HAY RIESGOS?

Los inherentes a cualquier procedimiento en que se utilice anestesia general, y
complicaciones que puedan existir, propias de la puncion (especialmente en las
punciones arteriales puede surgir una trombosis la cual puede ser tratada sin
secuelas). Su hijo sera controlado todo el tiempo por el anestesista a través del
monitor.

Tenga presente que no contando con la valiosa informacién provista por el
cateterismo, la salud de su hijo correria mas riesgos que los dependientes del
cateterismo en si mismo.

CUANTO TIEMPO DURA?

La duracién del estudio varia entre 60-90 minutos promedio, pero puede requerir
mas tiempo en determinados casos. Luego de realizado el estudio el nifio es
trasladado nuevamente a la habitacion en estado de somnolencia. Puede sentirse
mareado, tener fiebre, nduseas, vémitos. Todo esto no representa ningun signo
de alarma, sino son sintomas habituales que experimentan la mayoria de los
nifos después de este tipo de procedimiento.

En algunos casos, puede ser necesario trasladar al nifio a la Unidad de Cuidados
Intensivos del Servicio para un mejor control, no significando para ello que el
paciente esté mds o menos grave.

Una vez que esté totalmente despierto, puede comenzar, primero a tomar
liqguidos y después a comer.

REGRESO A CASA

Generalmente el alta es otorgada al dia siguiente, pudiendo retomar su actividad
habitual a las 48-72 horas, en casos de nifios grandes. El sitio de la puncion debe
ser controlado y lavado diariamente con agua y jabdn, en el caso de que usen
pafiales debe ser lavado cada vez que es cambiado de muda.

TRAMITE

Tanto para la internacién como para el alta, se debe realizar un trdmite ante la
Administracion La coordinacidon del estudio se efectuard en la Policlinica de 8 de
Octubre; para lo cual los familiares deben solicitar hora por teléfono y concurrir
con el nifio y los siguientes documentos y examenes:

Paciente beneficiario del Fondo Nacional de Recursos (puede proceder del
Ministerio de Salud Publica, BPS, de una Institucién mutual o de Sanidad Policial):

e Carta del Cardidlogo tratante

e Carné de asistencia

e ECG, RxTx, Ecocardiograma

e Rutinas : hemograma, glicemia, azoemia, creatinemia, crasis, orina, VDRL,
HIV, AgHbs, HCV.

e Debera firmar un consentimiento acerca de la conformidad con la
realizacion del estudio.



CATETERISMO CARDIACO TERAPEUTICO

Lo que fue explicado anteriormente es el cateterismo cardiaco utilizado
como método diagndstico.

Debemos saber ademads, que a través de un cateterismo cardiaco se
pueden realizar tratamientos de diferentes cardiopatias, evitando en
algunos casos que el paciente deba someterse a una cirugia o en algunas
cardiopatias complejas, reduciendo el tiempo quirurgico y disminuyendo
riesgos.

1- VALVULOPLASTIA

Significa dilatacién de una valvula cardiaca: adrtica, pulmonar, mitral.
Cuando el problema de su hijo radica en que una de las valvulas cardiacas
funciona incorrectamente, no abriéndose de la manera requerida y
dificultando el pasaje de sangre, se puede introducir un catéter que tiene
un globito en su extremo, e inflarlo a nivel de la valvula obstruida con lo
que se logra posteriormente una apertura practicamente normal.

2- ANGIOPLASTIA

Significa dilatacion de un vaso sanguineo: aorta, arterias pulmonares,
venas, anastomosis cavo-pulmonares.

En estos casos las obstrucciones estdn en determinados sectores de los
vasos sanguineos, en general luego de correcciones quirurgicas previas, a
ese nivel también se puede colocar el catéter con un globo e inflarlo para
mejorar el pasaje de sangre.

3- RASHKIND

Es un procedimiento de cateterismo cardiaco, mediante el cual, en
determinadas cardiopatias complejas, se pasa un catéter con un globo
inflado desde la auricula izquierda a la auricula derecha, creando un

orificio entre ambas, que permite la mezcla de sangre oxigenada, y asi dar
tiempo para llegar en buenas condiciones a la cirugia.

4 — COLOCACION DE COILS OCLUSIVOS

En algunas cardiopatias es necesario cerrar vasos sanguineos, que
permitan curar al paciente, como es el caso de un cierre de ductus, o
acortar el tiempo de cirugia y disminuir los riesgos de la misma, como es el
caso de cardiopatias complejas donde existen muchos vasos sanguineos
gue comunican la aorta con las arterias pulmonares. Consiste en la
introduccion, a través de catéteres, de pequenas espirales de material
metalico, que una vez colocadas facilitan la oclusién del vaso.

5— COLOCACION DE STENTS

En algunas ocasiones al dilatar vasos sanguineos, por ej. Rama de la arteria
pulmonar, al desinflar el globo, puede ocurrir que el vaso recupere la obstruccién
inicial, en estos casos se debe colocar un dispositivo de metal, cilindrico que
permite mantener abierto dicho vaso.

Luego de realizado alguno de los procedimientos descriptos anteriormente, el
paciente pasara a la Unidad de Cuidados Intensivos del Servicio para un mejor
control. El alta sera otorgada a las 24-48hs. de su ingreso, pudiendo reiniciar vida
normal a las 48-72hs. de su ingreso.




ESTUDIOS ELECTROFISIOLOGICOS

Son estudios que se realizan bajo anestesia general, salvo algunos casos que son
realizados bajo anestesia local. Requieren internacion de 24-48hs. (excepto los
intra esofagicos, como se vera mas adelante) y ayuno previo variable con la edad
del paciente, a fin de explorar el sistema eléctrico del corazén.

Sabemos que el corazén es un drgano cuya funcidn es contraerse e impulsar la
sangre. La orden para que ello ocurra se transmite por dentro del propio musculo
cardiaco, a través de una especie de “cables eléctricos”. El funcionamiento de
este sistema de cables es responsable de producir taquicardias o bradicardias.

¢EN QUE CONSISTE?

Se pueden efectuar de dos maneras: a) introduciendo un catéter por la nariz o b)
puncionando una vena de la pierna y a veces también una del hombro,
introduciendo por ella catéteres, que con la ayuda de rayos x se llevan al interior
del corazon.

Una vez efectuado el diagnostico y demostrado con claridad el problema del
paciente, se puede en algunos casos (en el mismo acto o diferido para otra
oportunidad, dependiendo de la situacion clinica) realizar una suerte de
cauterizacion de una pequefiisima zona del corazdén, responsable de la arritmia,
este procedimiento se denomina ABLACION POR RADIOFRECUENCIA.

El paciente se controlara en sala o en la Unidad de Cuidados Intensivos del
Servicio, dependiendo del procedimiento realizado.

El alta se otorgara a las 24-48hs.

En caso de habérsele efectuado solo el estudio retomara sus actividades normales

en 48-72hs.

Si fue efectuada una Ablacidn, retomara su actividad normal en 7 dias y requerira
controles periddicos durante los tres primeros meses y vigilancia posterior hasta
el afio, donde se le otorgara el alta definitiva.

MARCAPASOS

Existen casos en los cuales el ritmo del corazén es muy lento, ello puede
ocurrir desde el nacimiento (bloqueos congénitos) o después de una
cirugia (bloqueos post quirargicos). En estos casos puede ser necesario
brindarle una frecuencia (ritmo cardiaco) mayor, para que el corazén
funcione correctamente y ello se logra con un dispositivo denominado
Marcapaso.

Este consiste en una pequefa caja de metas (llamada generador) que
posee en su interior un circuito electroénico.

GUIDANT



LAS CUESTIONES EMOCIONALES Y FAMILIARES

Cuando nace un hijo con cardiopatia congénita, la mayoria de los padres se
preguntan: por qué habra sido? Cémo tratarlo? Qué clase de vida podrd
llevar?

Uds. Padres pueden ayudar mucho a su hijo a enfrentar la enfermedad
entendiendo los factores emocionales que la misma implica.

Hay muchos factores emocionales que influyen en el estado de animo de
un nifio que padece una cardiopatia congénita (de nacimiento) y
determinan de qué manera ésta lo afecta mental y emocionalmente. Entre
éstos factores se incluyen los siguientes:

- Eltipo de defecto: Se pueden experimentar diferentes emociones
al tener una malformacién cardiaca congénita que requiere una
operacion de reparacion y una que requiere muchas operaciones y
una atencién médica periddica y constante.

- Laedad del nifio al diagnosticarse la cardiopatia: Un nifio al que se
le ha diagnosticado una cardiopatia al nacer y que ha crecido con
ella puede adaptarse de manera diferente que un nifo al que se le
detecta la cardiopatia siendo mayor, luego de vivir una vida
aparentemente saludable.

- La cantidad de hospitalizaciones: Los nifios que requieren gran
cantidad de exdmenes y procedimientos de diagndstico, cirugias y
otras internaciones debido a la naturaleza de su enfermedad
pueden sentirse enojados, temerosos, resentidos, o bien ser
introvertidos.

- La edad del nifio: Los niflos pequefios pueden tener dificultades
para comprender su enfermedad y pueden malinterpretar los
motivos de los exdmenes y los procedimientos quirdrgicos. En
cambio, los niflos mayores pueden comprender mejor la
informacién sobre su enfermedad y lo que deberan hacer para
lograr una mejoria. De ahi la importancia de una preparacion
psicolégica adecuada a los efectos de que cada paciente (segun su

edad) pueda comprender lo que esta ocurriendo en su cuerpo y de
ésta manera aceptar, colaborar e intervenir positivamente en su
recuperacion.

La imagen corporal: Generalmente las cicatrices quirurgicas, la
cianosis (color azulado de la piel, los labios, las ufias) o la necesidad
de recibir terapias médicas a través de tubos de oxigeno o
alimentacioén, hacen que un nifo se sienta diferente a los demas,
viéndose afectadas su autoestima y su imagen corporal.

La dindmica familiar: Las emociones de un nifio pueden verse
afectadas por la manera en que los miembros de su familia
enfrentan la enfermedad, al igual que por otros temas, incluyendo
el estrés familiar. Los problemas econdmicos y laborales que la
familia pueda enfrentar afectaran las emociones de su hijo, al igual
qgue los hermanos celosos de la atencién adicional que éste recibe
debido a su enfermedad.

De la actitud que adopte la familia dependeran las reacciones del
nifio. AUn los nifios mas pequefios son capaces de darse cuenta
cuando sus padres estdn atemorizados y nerviosos, por eso es
importante que puedan hablar con un profesional de sus temores,
estar informados y tratar de transmitir confianza a sus hijos.

Los nifios a los que se les habla previamente de lo que van a vivir
estan mas preparados que aquellos a quien se les ocultan las cosas
o se les “engafia.”

Nuestro Departamento de Psicologia y Trabajo Social les brindara
una escucha oportuna para orientarlo en la forma de tratar a su
hijo, prepararlo mejor para los estudios y/o eventuales cirugias, y
acercarles una atencién familiar de sostén y apoyo.

El aspecto social serd evaluado por la trabajadora social del equipo,
ofreciendo a la familia la mejor solucidn posible en relacién a los
distintos problemas que pueden presentarse en el nucleo familiar
antes y durante la internacion.



La mayoria de los nifios con enfermedades cardiacas congénitas pueden
llevar una vida normal y no se les deberia hacer sentir que son diferentes.
Pueden resistir gran parte de las enfermedades de la infancia como
cualquier otro nifio, pero es imprescindible que se cumplan las
indicaciones del pediatra y del cardiélogo, concurriendo a los controles
en las fechas indicadas para esto. El cuidado dental es otro aspecto de
suma importancia, las caries pueden producir una infeccién cardiaca
(endocarditis bacteriana), agravando la situacion. Por ello se debe
concurrir periddicamente al dentista ademas de cepillarse los dientes
después de cada comida.

CIRUGIA CARDIACA
¢CUANDO Y POR QUE?

Una vez realizados los estudios y obtenidos los resultados
correspondientes, el médico le explicara el tipo de tratamiento que su
hijo va a requerir, indicando el plazo determinado dentro del cual
debera llevarse a cabo.

PREPARANDOSE PARA LA CIRUGIA DEL CORAZON DE SU HIJO/A
Coordinacion de la Cirugia:

La fecha de la operacion de su hijo(a) serd coordinada el dia de la
Policlinica de Cirugia (la cual funciona los dias jueves en la Policlinica de
8 de Octubre 2519 BIS) por el Cirujano Cardiaco; por medio de una
entrevista en la cual se le explicara con detalle en qué consistira la
cirugia, los riesgos que pudieran existir y le pedira que firme el
consentimiento para la misma. Y Uds. como Padres podran plantear
dudas e inquietudes.

Tipos de cirugia:

Algunos nifios pueden requerir mas de una cirugia. Se llama cirugia
paliativa, aquella que tiene un caracter transitorio y cirugia correctiva
la de caracter definitivo.

Segun el caso, la incisidon quirldrgica, puede ser central, sobre el
esterndn (estereotomia) o debajo del brazo (toracotomia lateral).

Entrevista con el Departamento de Psicologia:

Este espacio brindado al paciente y su familia, atiende las necesidades
emocionales, sociales y de desarrollo de su hijo, buscando reducir el
estrés asociado con la hospitalizacion y procedimientos médicos.
Preparamos a su hijo para la cirugia del corazén y el proceso de
recuperacion, a través de juegos, cuentos (segun la edad) y visitas a las
instalaciones del ICl en la Medica Uruguaya a los efectos de que
conozcan el lugar y se familiaricen con el mismo y con el Personal de
Enfermeria.

Recuerde que el nifio entiende muchas mas cosas de las que es capaz
de expresar, y que despertar sorpresivamente en un CTI, con aparatos,
si no se le anticipdé antes puede perturbarlo, en un momento donde la
mayor calma colabora en su recuperacion.

Preparando a hermanos/hermanas:

Cuando su hijo viene al hospital, hermanos o hermanas pueden

sentirse asustados, preocupados o confundidos. Tienen que adaptarse

a estar lejos de uno o dos de los padres, extrafiando a su hermanito/a,

y tener que quedarse con familiares encargados de cuidarlos.

Recomendaciones:

- Asegurese que ellos sepan por qué su hermano (a) esta en el
hospital.

- Trate de dejarse un tiempito especial para Usted, mama o papay
sus hijos en casa para que ellos también sientan atencion especial.

- La opcidn de visitar al hermano(a) en el hospital, serd conversado
con la Psicéloga para manejar el momento adecuado del mismo.



Estado de salud:

- Es importante que su hijo esté en buen estado de salud para la
cirugia. Si su hijo se enferma (fiebre, tos, dolor de garganta o
catarro) la semana antes de la cirugia, por favor llévelo al Pediatra 'y
comuniquese con Secretaria del instituto de Cardiologia Integral
(Tel: 2487 27 37). Probablemente la fecha de la operacion sera
cambiada para un dia cuando no esté enfermo el nifio.

Que traer al ingresar:

- Hasta la operacion el nifio puede realizar las actividades que desee
dentro de la habitacion. A fin de que se adapte mejor al Hospital, es
preciso que tenga cerca sus juguetes preferidos. Las internaciones
son situaciones muy estresantes para los padres y el nifio. Por lo
tanto muchos nifios encuentran seguridad al tener objetos
familiares acompafnandolos (si duerme con algun mufieco, o
trapito, y lo que el nifo elija para su internacion). Es importante
gue participe de esa eleccion.

- Traer toalla, jabon, cepillo de dientes (si corresponde a su edad) y
peine para uso exclusivo del nifio, si su hijo usa pafiales, se le
entregard panales descartables diariamente. En el caso de bebés es
conveniente que traiga la mamadera a la que el pequefio esté
habituado.

En cuanto a la ropa que pueda necesitar, bastard con un pijama (con
abertura por delante) y algun tipo de calzado practico para levantarse.
Tenga en cuenta al preparar el bolso, que después que su hijo entra a la
sala de operaciones Ud. Debera dejar libre la habitacidn que se le ha
asignado y dirigirse a la Sala de Espera (Primer Piso), en donde Ud.
permanecerd mientras su hijo se encuentre en la Unidad de Cuidados
Intensivos.

Los familiares pueden acceder a dejar sus pertenencias en las instalaciones
designadas para su estadia (Casita Mucam).

APOYOS DESTINADOS AL PACIENTE Y FAMILIA DURANTE LA
INTERACCION:

Sala de Espera: Es una Sala de Espera comun con el CTl de nifios, ubicada
en el Primer Piso de la Medica Uruguaya. Enfermeria de ICl los ubicard alli
a través de un teléfono en caso de que su hijo los necesite en la Unidad.
Tel. de la Sala: 2487 15 64 (en caso de que algun familiar quiera
comunicarse con Uds.)

APOYOS DESTINADOS AL PACIENTE Y FAMILIA DURANTE LA
INTERACCION:

Sala de Espera: Es una Sala de Espera comun con el CTl de nifios, ubicada
en el Primer Piso de la Medica Uruguaya. Enfermeria de ICl los ubicara alli
a través de un teléfono en caso de que su hijo los necesite en la Unidad.
Tel. de la Sala: 2487 15 64 (en caso de que algun familiar quiera
comunicarse con Uds.)




Casita de Mucam: (Presidente Batlle y Urquiza 2553 - Tel: 2486 19 54)

Ubicada a una cuadra de la Institucion donde se encuentra internado su
hijo/a.

Cuenta con vigilancia las 24hs. y sus instalaciones permiten atender
necesidades bésicas como: alimentacidn, higiene y descanso

El dia antes de la Cirugia:

Su hijo ingresara el dia antes de la cirugia a las 9hs. de la mafiana, en el
9no. Piso de la Medica Uruguaya, en donde sera recibido por una
enfermera/o.

En el primer control se le extraera una muestra de sangre, examen
necesario previo a la cirugia. Este sera el Unico examen invasivo que
recibird su hijo.

Es importante que esté entretenido durante todo el dia, jugando dentro de
la habitacién, para lo cual el Departamento de Psicologia le proporcionara
el material necesario para su entretenimiento.

Al final del dia se les informard el comienzo del ayuno (entre 6y 8 hs.
segun la edad) y la hora de la Cirugia.

El dia de Cirugia:

Un rato antes de la hora, su hijo deberé bafarse segun indicaciones de
la enfermera y luego seré vestido con ropa estéril (ponchito) para ser
trasladado a Sala de Operaciones en compafiia de sus padres. Segun la
edad del mismo éste traslado podré ser en camilla o en brazos. La
psicologa los acompafaréa hasta la puerta de la Sala y en caso de que
sea necesario el acompafamiento serd dentro de Block (instancia
hablada anteriormente con el nifio y sus padres) a los efectos de que
su hijo se sienta méas seguro y tranquilo. Este es un momento de suma
importancia, en el cual el nifio necesita ver a sus padres seguros y
animados. Las despedidas emotivas o llantos de familiares pueden
atemorizarlo y angustiarlo. La duracién estimativa de la misma les
serd comunicada previamente por el médico. Una vez finalizada la
operacién serén informados de los resultados primarios de la misma
por el médico Cirujano



Unidad de Cuidados Intensivos — ICI:

Luego de la cirugia el nifo es llevado hacia la Unidad de Cuidados
Postoperatorios, que esta ubicada en el Piso 9 de la Médica Uruguaya.

Es importante que Ud. Y su hijo conozca éste lugar previamente, asi como
al personal que alli trabaja. (Departamento de Psicologia y Servicio Social).
Los pacientes estdn habitualmente entre 48 y 72 horas en esta Unidad
(que es periodo de mayor inestabilidad). Alli hay una serie de aparatos que
tienen por finalidad vigilar estrechamente la actividad del corazény la
respiracion (monitor — respirador).




Uds. padres tienen que prepararse para entrar a verlo y apoyarlo. Para lo
cual tiene que saber que va a necesitar un tubo por la garganta (en donde
la mayor parte del tiempo va a estar bajo los efectos de la anestesia), no se
inquieten, el nifio va a poder manejarlo. Cuando la respiracién ya sea la
adecuada se le podra retirar el tubo. Tendrd una via en cada mano por la
cual le administraran medicacidn, sonda para la orina, un drenaje al
costado de la cicatriz que sirve para dar salida a la poca sangre que queda
luego de la operacidn. Varios hilos finos que salen a los lados del vendaje,
éstos son cables de marcapaso que se usardn en caso de que sea
necesario, otros cablecitos que veran pegados al pecho son los electrodos
gue estaran conectados al monitor para controlar el corazoncito operado.
Se le administraran calmantes para que no sienta ningun tipo de dolor,
aunque algunas molestias seran inevitables, mdas que nada por la posicién y
por todo lo que tendra en su cuerpito.

No se asusten, todo esto lo tendrd al principio, y a medida que vaya
evolucionando se le ira retirando.

El tubito del respirador sera lo primero que le quiten, una vez despiertoy
que su actividad respiratoria sea la adecuada.

Tendra mucha sed y esto los inquieta bastante. Desde el momento que
puedan ingerir agua es de manera muy paulatina, para el nifo es muy
dificil hacerlo de ésta manera, su hijo va a querer tomarse toda la medida
que le den de una vez. Le puede provocar nduseas y vomitos, pero
generalmente ocurre.



Desde el momento que entran a ver a su hijo(a), es muy importante
decirles que “ya esta operado, que esta bien, que ya esta en la Unidad”, y
que “Mama y Pap4d ya estdn contigo”. No importa que todavia esté bajo
los efectos de la anestesia, de todas maneras entiende y le sirve para
tranquilizarse y ubicarse en tiempo y espacio.

Personal de Enfermeria:

El Instituto de Cardiologia Integral cuenta con un Personal de enfermeria
altamente especializado, y muy acostumbrado a éste tipo de pacientes
pediatricos.

Ellos haran todo lo que tengan a su alcance para que su hijo pase lo mejor
posible en la Unidad y durante todo el post-operatorio.

Las enfermeras van a indicarle cada vez que Ud. pueda entrar (los llamaran
por teléfono a la Sala de Espera) y a la vez Ud. también puede pedir para
ver a su hijo. De ésta manera una enfermera les explicara el procedimiento
a realizar antes de entrar a la Unidad (ponerse la tunica y lavado de manos
antes de llegar a la cama de su hijo).

Ellos saben la necesidad que tienen Uds. y su hijo de estar juntos, por lo
tanto todas las veces que se pueda serdn llamados.

Todo el personal es consciente de la importancia psicolégica que tiene su
permanencia junto a su hijo, es uno de los objetivos prioritarios del equipo
el bienestar integral del paciente, por lo cual cuando haya una demora en
dejarlo pasar se debera a causa de estricta necesidad.

ORGANIZACION DEL SERVICIO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE
ENFERMERIA:

Se cuenta con licenciadas que tienen especializacidn, asi como personal auxiliar
de enfermeria formado y preparado para la atencién de pacientes con
cardiopatias. La distribucién es de un auxiliar de enfermeria cada 2 nifios en CTl y
1 licenciada en enfermeria. Se establece un periodo de 1 semana para que el
personal de enfermeria atienda al mismo paciente, esto lleva a que la asistencia
gue se brinda sea integral lo cual permite un seguimiento por las mismas
personas, de la evolucién del nifio, ayudando a una mejor interrelacion, mas
conocimiento del personal que atiende al nifio y por lo tanto facilitara la

observacion, deteccién de cualquier alteracidén que se presentara, asi como
permitira una mayor relacién con el grupo familiar para brindarle apoyo.

Los procedimientos que se realizan estan estandarizados por protocolos
preestablecidos.

Enfermeria en su tarea, detecta, informa y comparte la informacién con el médico
de guardia, es el personal que va a cumplir indicaciones y no es de su
competencia exponer sus apreciaciones personales sobre actos médicos,
medicamentos indicados, etc. Por lo cual es importante que los padres sepan que
cualquier interrogante de esa indole debe ser hablado con el médico coordinador
del servicio, quien le brindara la informacidn que necesita.

Enfermeria sera el encargado de llamar a cada madre/padre en el momento que
el nifio lo requiera, esencialmente en los horarios de alimentacidn favoreciendo el
binomio madre-hijo.

De ésta manera, es importante que las madres que amamantan tengan sus horas
de descanso, para lo cual muchas veces en la noche se las deja descansar. Deben
dejar informado en qué lugar se las puede encontrar.

Es un sector en el que no se permiten visitas, ya que motiva el evitar el desarrollo
de gérmenes o bacterias cruzadas.

Es importante que los padres planteen cudles son sus angustias, sus necesidades,
y por qué no sus quejas, asi como también su conformidad con la atencién
recibida; a los efectos que se pueda ver junto con el equipo las probables
soluciones. Agradecemos su tiempo.

Retorno a la Habitacion (intermedio):

Pasado el riesgo vital, el nifio volvera a la habitacién inicial donde
completara los dias de internacion hasta que se otorgue el alta.
Inmediatamente que el médico firme el alta, se le explicara todas las
indicaciones médicas (medicamentos, dietas, etc.), para que pueda volver
a su casa tranquilo y seguro. Trate de sacarse todas las dudas antes de
marcharse.



Regreso a Casa

Actividad Fisica: Una vez en casa el nifio podra ir incrementando su
actividad lentamente, recobrando su comportamiento habitual que suele
estar alterado por su estadia en el hospital. Es importante que los padres le
brinden apoyo y confianza en este proceso de descubrir sus nuevas
posibilidades.

Higiene diaria: El nifio puede bafarse y ducharse, debiendo lavar
diariamente la herida con agua y jabdn. No debe aplicar crema o talco
sobre la cicatriz y por un tiempo no es conveniente que tome sol directo en
la zona.

Es importante que continte con el cuidado de los dientes. Si precisa ir al
dentista dentro de los tres primeros meses posteriores a la cirugia, debe
recibir previamente antibidticos, para prevenir una infeccidén cardiaca
(endocarditis bacteriana).

Vacunas: Es recomendable que antes de vacunar a su hijo consulte al
Cardidlogo, sobre todo si necesita hacerlo cerca de la fecha de la cirugia.

Primera consulta después del alta: Se realiza en la Policlinica de 8 de
Octubre, los dias jueves. En ella se le extraeran los puntos de la cirugia (en
caso de que sea necesario), se le entregard un resumen de alta donde
consta todos los procedimientos que se le efectuaron a su hijoy se le
haran las indicaciones pertinentes en cada caso.



Criar a un hijo con una cardiopatia implica aprender los aspectos
fundamentales del cuidado de su salud, que incluyen alimentarlo bien,
medicarlo correctamente y saber identificar los signos de que hay
problemas, pero también implica animar al nifio a que se implique en su
propio cuidado.

Ya que actualmente la mayoria de las Cardiopatias Congénitas se tratan
durante la lactancia, a menudo es necesario explicarle al niflo cuando es
mayor lo que le ocurrié cuando era un bebe.

Cuando su hijo sea lo bastante mayor para entenderlo, expliquele por qué
motivo tiene cicatrices quirdrgicas, necesita tomar medicacién o tiene que
ir regularmente al Cardidlogo Pediatrico. Describale el tratamiento que
recibe de un modo que él pueda entender.

Cuando un nifio cree que desempefia un papel en su propio cuidado, es
mas probable que se sienta seguro de si mismo y sea positivo.

Es posible que su hijo tenga restringidas algunas actividades fisicas, pero
de todas maneras podrd jugar y explorar con sus amigos.

Aunque es tentador ser excesivamente protector con un hijo afectado por
una cardiopatia, el hecho de sobreprotegerlo puede hacer que se sienta
aislado y diferente a los demas nifios; lo que a la larga podria perjudicarle
mas que la cardiopatia en si misma.

Por encima de todo, haga todo lo que esté en sus manos para conseguir
que su hijo lleve una vida lo mds normal posible.
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