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congénitas: una meta pendiente

Regionalization of congenital heart disease care: a pending goal
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Resumen

Las cardiopatias congénitas son consideradas las malformaciones mas frecuentes. En México cada afio entre 12 y 16 mil nifios
nacen con algun tipo de cardiopatia congénita, y es la segunda causa de mortalidad en menores de 1 afio y en nifios de
entre 1y 4 afios. Se analiza la problematica de la atencion de las cardiopatias congénitas desde una perspectiva de poli-
ticas de salud en el pais, con énfasis en lograr regionalizar su atencion con el fin de racionalizar la utilizacion de los recur-
sos disponibles y con el objetivo de atender al mayor numero de pacientes y lograr los mejores resultados clinicos. Se
enfatiza la necesidad de promover la cooperacion entre las diferentes organizaciones de la sociedad civil y las instituciones
para intercambiar ideas que permitan crear consensos y proyectos conjuntos para una mejor utilizacion de los recursos
disponibles para lograr la atencidn universal y de calidad de los nifios con cardiopatia congénita en todo el pais.

Palabras clave: Cardiopatias congénitas. Cirugia cardiaca. Cateterismo intervencionista. Mortalidad infantil. Politicas de salud.
México.

Abstract

Congenital heart diseases are considered the most frequent malformations. In Mexico every year between 12 and 16 thousand
children are born with some type of congenital heart disease and it is the second cause of mortality in children under 1 year
of age and in children aged between 1 and 4 years. The problem of the care of congenital heart diseases is analyzed from
a perspective of health policies in the country with an emphasis on regionalizing their care in order to rationalize the use of
available resources and with the aim of serving the largest number of patients and achieve the best clinical results. It em-
phasizes the need to promote cooperation among the different civil society organizations and institutions to exchange ideas
to create consensus and joint projects for a better use of available resources to achieve universal and quality care of children
with congenital heart disease in all the country.
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«La pobreza es una privacion de ciertas capacida-
des, una de las cuales es la salud, entonces, por defi-
nicién, todo lo que se haga por mejorar la salud reduce
la pobreza.»

Sir George Alleyne

Si bien en México hay indudables avances en indi-
cadores sociales: la esperanza de vida, pas6 de alre-
dedor de 36 afios en 1910 a 75.3 afos en 2017; la
mortalidad en lactantes < 1 afio disminuyd de 37 por
1,000 nacidos vivos en 1990 a 12 por 1,000 nacidos
vivos en el 2016; el cumplimiento del programa de va-
cunacion es del 98%, superior a paises como ltalia,
EE.UU. y Reino Unido. A pesar de los logros enume-
rados, nuestro pais se encuentra en un punto critico
en el &mbito de la salud y requiere romper con inercias,
realizar un profundo analisis de nuestros problemas y
emprender acciones novedosas (Fig. 1y 2).

En el afio 2000 alrededor del 60% de la poblacion
mexicana contaba con acceso al Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) o al Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE); el Ejército, la Marina y Pemex (Petrdleos
Mexicanos) tenian servicios de salud propios; un pe-
quefio porcentaje tenian algin seguro médico privado
(< 3 %)y el resto de la poblacion carecia de algun tipo
de seguro para servicios de salud. Knaul, et al." esti-
maron que el 63% de las familias, la mayoria pobres y
sin seguridad social, habia tenido que erogar gastos
muy significativos, lo que habia condicionado un mayor
empobrecimiento. También fue estimado que el 58%
del gasto total en salud provenia de los hogares por
medio del gasto de bolsillo. México es el segundo pais
miembro de la Organizacion para la Cooperacion vy el
Desarrollo Econémico (OCDE), detras de Letonia, con
el mayor porcentaje de gasto en bolsillo en salud, de-
finido como el gasto directo de las familias para sol-
ventar requerimientos de la atencion de la salud, sin
incluir seguros médicos privados?. De acuerdo con
informacion de la Organizacion Mundial de la Salud, la
inversion en salud en nuestro pais era del 4.9% del
producto interno bruto (PIB) en el afio 2000, se elevo
al 6.2% en el 2009 y disminuyd al 5.9% en el 2015°.
La inversion en salud promedio o gasto de salud de
los paises de Latinoamérica es del 7% y de los paises
de la OCDE es del 8.9%*. Por otra parte, Cano Valle,
et al.* refieren que de acuerdo con la OCDE (2012), el
gasto administrativo en México, en el que se incluye
acciones de rectoria y gestion en el Sistema Nacional
de Salud, se ubica cercano al 10% del gasto total en
salud publica, 2.5 veces mas que el promedio de los
paises de la OCDE, que es del 4%. Lo anterior nos

muestra una inversion en salud insuficiente, aunada a
un gasto administrativo elevado e ineficiente®®. Esta
situacion no es privativa de nuestro pais, David Cutler,
profesor de Economia Aplicada en Harvard College,
muy reconocido en el campo de la salud, sefialé en un
ensayo que los recursos invertidos en servicios de
salud en EE.UU. que no generan mejora en los servi-
cios en salud ascienden al 30% del gasto total; segun
Julio Frenk, et al. dicho monto equivale al valor total
de la economia de México’8.

Se ha mencionado que por cada 10% de aumento
en la esperanza de vida se incrementa el PIB en un
4%°. Es primordial establecer una relacion entre desa-
rrollo econdmico y salud, modificar paradigmas para
hacer que el nlcleo de atencién sea una poblacion
saludable que pueda dinamizar la economia y como
consecuencia, en un circulo armonioso, provoque que
se invierta en mayor bienestar'®. En nuestro pais para
acrecentar la poblacion con algun tipo de seguro mé-
dico y disminuir el gasto de bolsillo de las familias se
creo el Seguro Popular en el 2003, que en la actualidad
tiene afiliadas a 53 millones de personas. Esta entidad
funciona como un drgano auténomo de la Secretaria
de Salud y cuenta con un paquete de servicios cono-
cido como Catalogo Universal de Servicios de Salud
(CAUSES), el cual contempla, en la actualidad, 287
intervenciones ademas del Fondo de Gastos Catastré-
ficos, que incluye 149 intervenciones de alto costo. De
acuerdo con cifras de la Secretaria de Salud y de la
Encuesta Intercensal 2015, el nimero de mexicanos
con seguro publico de salud pasé de cerca de
40 millones (41% de la poblacion total) a 98 millones
en 2015 (82% de la poblacion total)'®'2. En el caso de
las malformaciones congénitas del corazén, en el fon-
do de gastos catastréficos estd contemplada su aten-
cion quirdrgica o mediante cateterismo intervencionista
y si bien ha tenido diferentes reglamentaciones, en los
ultimos tres sexenios ha posibilitado que se ayude a
estos pacientes y que no represente un gasto de bol-
sillo importante para las familias y una devastacion fi-
nanciera a las instituciones de salud. Con sustento en
célculos actuariales, el Seguro Popular realiza un pago
a lainstitucion prestadora del servicio por cada pacien-
te con cardiopatia congénita (CC) atendido a quien se
le realizé un procedimiento quirdrgico o intervencionis-
ta de $100,743.00. Seria conveniente que el monto se
ajustara en relacién con la complejidad de los pacien-
tes atendidos con base en los métodos de estratifica-
cion de riesgo existentes: RACHS-1 (Risk Adjustment
in Congenital Heart Surgery), Aristételes, STS-EACTS
(Society of Thoracic Surgeons-European Association
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Figura 1. Mortalidad Infantil en menores de 1 afio (adaptada dela Organization for Economic Co-operation and
Development [OECD]. MEXICO Country Highlights [OECD], Doing Better for Children)'.
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Figura 2. Porcentaje de cumplimiento en vacunacion (adaptada de IndexMundi)'*.
DPT: difteria, pertusis, tétanos; O0CDE: Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos.

for Cardiothoracic Surgery); esta correccion seria de
suma importancia para aquellas instituciones que ma-
nejan un mayor volumen de pacientes con CC de ma-
yor complejidad'®1e,

En el afo 2010 publicamos el articulo Problematica
de las cardiopatias congénitas en México. Propuesta

de Regionalizacion, en el cual se abord6 por primera
vez la problematica desde una perspectiva del pais y
se propuso regionalizar su atencién con el fin de hacer
mejor uso de los recursos disponibles, con el objetivo
de atender al mayor numero de pacientes y lograr los
mejores resultados clinicos'.
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Figura 3. Causas de Mortalidad en México.

Las CC son consideradas las malformaciones mas
frecuentes y fueron definidas por Mitchell, et al.'® como
«anomalias estructurales evidentes del corazén o de
los grandes vasos intratoracicos con una repercusion
real o potencial». La prevalencia referida de CC por
1,000 recién nacidos vivos va de 2.17 en Canada a 10.6
en Japon y 12.3 en ltalia. Estas diferencias en la pre-
valencia se pueden explicar por el momento en que se
realiza el muestreo, ya sea en recién nacidos o en
menores de 1 afio de vida; 0 a que sean incluidas pa-
tologias como la aorta bivalva presente entre el 1 al
2% de la poblacién o comunicaciones interventricula-
res mindsculas con una incidencia del 2 al 5% y que
tienen un cierre espontaneo hasta en el 90% de los
ninos, y los conductos arteriosos silentes sin repercu-
sién hemodinamica'®2°,

Si bien desconocemos la prevalencia de las CC en
México, haciendo una extrapolacion a partir de la pre-
valencia mundial reportada y conociendo el niumero de
nacimientos anuales (alrededor de 2 millones), se pue-
de afirmar que nacen entre 12 a 16 mil niflos con CC;
otra forma de establecer su trascendencia es por la
tasa de mortalidad, en 1990 se ubicaba en el sexto

lugar como causa de muerte en los menores de un afo
y a partir de 2005 como la segunda causa de mortali-
dad, donde permanece hasta la actualidad; en el grupo
etario de 1 a 4 anos es desde el 2009 la segunda
causa de mortalidad (Fig. 3). En la investigacion de la
Dra. Teresa Murguia-Peniche, et al.?!, se encontr6 que
de 1988 a 2013 la mortalidad infantil secundaria a CC
en toda la republica se incrementé en 24.8%, con un
aumento en el numero de decesos de 114.4 a 146.4
por 100 mil recién nacidos. En el ultimo afo del estudio
(2013) se documento un total de 3,593 decesos con-
secutivos a CC; un tercio de ellos ocurridé durante la
primera semana de vida y los factores de riesgo en-
contrados fueron ser del sexo masculino, nacer en
hospitales no institucionales y en zonas rurales. Los
autores concluyeron que las CC son un serio problema
de salud publica en nuestro pais, que se requiere de
una deteccién temprana y un monitoreo epidemioldgi-
co. Existe otro estudio, con un abordaje similar al
anterior, en el cual el investigador Sanchez-Barriga??
analizd la mortalidad por malformaciones congénitas
del corazdn y grandes arterias en el periodo del 2000
al 2015, encontrando que 70,741 individuos, entre nifos
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y adultos, fallecieron por esa causa en el lapso men-
cionado, la tasa de mortalidad ajustada a la edad por
cada 100,000 se elevo de 3.3 a 4; con respecto a los
menores de 1 afo, la tasa de mortalidad por 100,000
nacidos vivos se incrementd de 143.9 a 217.3. Es de
mencionar que la region con mayor mortalidad fue la
region socioecondémica 7 (Ciudad de México), segun la
clasificacion del Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI). El investigador afirma que el incre-
mento en la mortalidad se puede explicar por una me-
joria en el diagndstico de estas patologias; por mi
parte, considero que la mayor mortalidad que se puede
explicar en la Ciudad de México es reflejo de la gran
concentracion de los servicios médicos de alta
especialidad.

Las recomendaciones del Comité de Cardiopatias
Congénitas de la Asociaciéon Europea de Cirujanos
Cardiotoracicos (EACTS, por sus siglas en inglés) es-
tablecen la necesidad de un hospital con capacidad
para llevar a cabo cirugia cardiovascular por cada cua-
tro millones de habitantes. En el 2010, México tenia
una poblacién de 103 millones de habitantes y requeria
de al menos de 25 centros de cirugia cardiaca para la
adecuada atencién de las CC en el pais; en ese en-
tonces existian 11 centros hospitalarios con actividad
de cirugia cardiaca pediatrica consistente, 8 de los
cuales ubicados en la Ciudad de México. En el 2015,
con una poblacién de 119 millones de habitantes de
acuerdo con la informacion proporcionada por el INEGI,
los centros con capacidad para llevar a cabo cirugias
cardiacas pediatricas necesarias deberian ser por lo
menos 30%.

En la propuesta de regionalizacion se considerd que
la distribucion de los centros para la atencién medico-
quirdrgica de CC debia sustentarse en las siguientes
premisas: a) la tasa de mortalidad por malformaciones
del corazon y grandes arterias en < 1 afio de cada uno
de los Estados del pais; b) aprovechar hospitales exis-
tentes con infraestructura que permita en el menor
plazo fortalecerlos tecnoldgicamente y con recursos
humanos; c) dar énfasis en regiones con una elevada
tasa de natalidad, y d) priorizar zonas en que el tras-
lado de los pacientes por factores tanto orograficos
como socioecondmicos y culturales sea complicado.

Por su parte, la Secretaria de Salud, con el objetivo
de ampliar la cobertura a nivel nacional de servicios
especializados dirigidos a atender padecimientos de
poca frecuencia y alta complejidad diagndstica y tera-
péutica, decidio la edificacion de Hospitales Regiona-
les de Alta Especialidad (HRAE), siendo los lugares
elegidos: Tuxtla Gutiérrez, Chiapas; Ciudad Victoria,

Tamaulipas; Mérida, Yucatan; Oaxaca, Oaxaca; Silao,
Guanajuato, e Ixtapaluca, Estado de México. De ellos
el unico que no cuenta con Servicio pediatrico es el de
Oaxaca, se desconoce el porqué, ya que dicho Estado
tiene una poblacion de més de 4 millones de habitan-
tes, elevada natalidad y marginalidad con serios pro-
blemas socioecondmicos y culturales que hacen muy
dificil el traslado de los pacientes cardiopatas a la
Ciudad de México para su atencion. Se puede decir en
relacion con la cirugia de CC en los diferentes HRAE
lo siguiente: el hospital de Ixtapaluca fue inaugurado
el 29 de marzo del 2012, a pesar de lo cual todavia
hoy el volumen de pacientes pediatricos llevados a
cirugia cardiaca es reducido, hay que recordar que el
Estado de México es el mas poblado del pais y tiene
segun el INEGI 16 millones de habitantes, lo que obli-
garia con base en lo sugerido por la EACTS a que en
dicha entidad hubiera cuatro centros capaces de llevar
este tipo de intervenciones en un ndmero de alrededor
de 250 cirugias por afio; el Hospital Regional de Alta
Especialidad del Bajio cumple 11 afos de existencia y
si bien cuenta con los recursos tecnoldgicos y huma-
nos necesarios, se desconoce el nimero de cirugias
correctivas y paliativas de CC llevadas a cabo, el grado
de complejidad y los resultados en términos de morbi-
mortalidad, ya que no ha participado en el Registro
Nacional de Cirugia Cardiaca Pediatrica (RENACCA-
PE), ni en ninguna otra plataforma de informacién na-
cional o internacional. Otra situacion enfrenta el HRAE
de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, en el cual por variados
problemas administrativos y sindicales el numero de
cirugias que se llevan a cabo es minimo, lo que se ha
subsanado, parcialmente, con el abordaje mediante
cateterismo intervencionista (cierre de conducto
arterioso y de comunicacion interatrial, plastia de coar-
tacién adrtica y dilataciéon con baldn en estenosis pul-
monar, entre otras) y Jornadas Quirrgicas llevadas a
cabo por personal médico y paramédico de algun cen-
tro hospitalario de EE.UU., a este respecto es de men-
cionar que el Dr. Aldo Castafeda, un icono en la ciru-
gia cardiovascular pediatrica mundial, desaprobaba lo
que llamaba «safari médico», en el cual un grupo mé-
dicos y paramédicos de paises desarrollados acuden
a diversas regiones subdesarrolladas para llevar a
cabo cirugia cardiaca en nifios sin dejar un conoci-
miento sustantivo en los equipos de trabajo locales; el
turismo quirdrgico deberia limitarse a aquellos paises
o0 regiones de paises que dificilmente tendran la capa-
cidad de contar con programas cardiotoracicos autd-
nomos?2. En relacién al HRAE de Ciudad Victoria, Ta-
maulipas, recientemente se agregé al grupo de trabajo
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un cirujano cardiovascular con subespecialidad en CC
y es de esperarse que paulatinamente se vaya logran-
do un mayor volumen quirdrgico. Finalmente, en cuanto
al HRAE con sede en Mérida, Yucatan, los grupos
médico y paramédico han empezado a tener ya resul-
tados loables, no sin dificultades, en cuanto a un mayor
numero de cirugias, cateterismos intervencionistas y
complejidad de los casos atendidos.

En 2007 quedd constituida la World Society for Pe-
diatric and Congenital Heart Surgery (WSPCHS), con
la misién de optimizar la atencion de los pacientes con
CC en todo el mundo. Para alcanzar dicho objetivo se
planted, como una de las estrategias, la creacion de
registros para conocer la situacion mundial en relacién
con el tratamiento quirdrgico de los pacientes con CC.
En México, en 2006, se creo la Asociacion Mexicana
de Especialistas en Cardiopatias Congénitas (AMECC),
que congrega a la mayoria de los especialistas que se
interesan y manejan las CC en nuestro pais, como una
asociacion hermana de la WSPCHS. En la cumbre
mundial de la WSPCHS celebrada en Montreal en el
afo de 2008 se hizo el compromiso de mejorar la aten-
cion cardiaca de los nifios con CC en el mundo y la
AMECC suscribid, con la representacion del Dr. Samuel
Ramirez Marroquin, ese enorme reto. Es relevante
mencionar que en el articulo 5 de los estatutos de la
AMECC se establece que su mision es la de organizar
el trabajo colectivo con la participacién de todas las
instituciones gubernamentales y privadas cuya meta es
el que todos los enfermos con un defecto cardiaco
congeénito que residan en el territorio nacional tengan
acceso a una adecuada atencién médica y quirdrgica.
El Dr. Christo Tchervenkov, ex presidente de la WSP-
CHS resumio su visién del abordaje de la atencion de
las CC y la llam¢ la «Medicina del respeto», cuyos
pilares son: responsabilidad, educacién, sostenibilidad,
asociacion, empoderamiento, compromiso, trabajo en
equipo y confianza (acronimo RESPECT por sus siglas
en inglés)?.

Con estos antecedentes, en el aho 2010 se conformd
un grupo colegiado de Cardiologia y Cirugia Cardiaca
Pediatrica dependiente de la Comision Coordinadora
de los Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de
Alta Especialidad (CCINSAHE) coordinado por el
Dr. Manuel de la Llata en el que se establecieron varias
acciones en el campo de las CC: la primera fue llevar
a cabo el proyecto de regionalizaciéon en la atencion
quirtrgica de los nifios aquejados con CC; la segunda
accion fue realizar un censo de recursos humanos y
tecnoldgicos para la atencion de estos pacientes en el
pais. El censo mostr6 que el tratamiento de las CC en

México era en un 67% por cirugia y el resto por cate-
terismo intervencionista, y que un 85% de estos pro-
cedimientos se llevaban a cabo en los grandes centros
hospitalarios de la Ciudad de México, Monterrey y Gua-
dalajara. El total de cirugias cardiovasculares realiza-
das en el afio 2009 fue de 4,000, lo que da un prome-
dio de 38 cirugias por millon de habitantes, mientras
que el promedio de cirugia de CC por cada millén de
habitantes en Europa es de 62 y el de Espafa de 52%.
La tercera accion fue la creacién de una base de datos,
el RENACCAPE, que utilizando la nomenclatura inter-
nacional permitiera obtener la informacién del trabajo
realizado en los diversos centros del pais y permitiera
cuantificar los avances logrados. Esta base de datos
fue ideada y culminada con recursos propios por el
Dr. Jorge Cervantes Salazar, y fue puesta a disposi-
cion, de manera gratuita, de la CCINSAHE vy la
AMECC?, Con la informacion de la base de datos se
logré la publicacion del primer reporte de cirugia car-
diaca pedidtrica, que abarco del 1 de agosto del 2011
al 31 de julio del 2012 y en el que se incluyd la
informacién de practicamente mil pacientes con la par-
ticipacion de las siguientes instituciones con los por-
centajes respectivos: Instituto Nacional de Cardiologia
Ignacio Chavez (40%); Hospital Infantil de México Fe-
derico Gémez (25%); Instituto Nacional de Pediatria
(16%); Hospital Hidalgo en Aguascalientes(12%); Hos-
pital Regional de Alta Especialidad, Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas (6%); Hospital Regional de Alta Especialidad
en Mérida, Yucatan y Hospital Regional de Alta Espe-
cialidad de Oaxaca (0.4%). Con respecto a los pacien-
tes atendidos, el 10% correspondié a recién nacidos,
el 29% a menores de 1 ano y el 30% a nifos de 1 a 5
afnos. La indicacion quirurgica fue electiva en el 89%
y la mortalidad de la totalidad del grupo fue del 8%2°.

En una publicacién posterior se recapitulé sobre los
avances y pendientes en este proceso de regionaliza-
cion en la revista de la WSPCHS. Dicha publicacién
merecié una editorial de la cardiéloga pediatra Sara K.
Pasquali, del Michigan Medicine Congenital Heart Cen-
ter, y de Jeffrey P. Jacobs, Jefe de la Division de Ciru-
gia Cardiovascular del Johns Hopkins All Children’s
Heart Institute, en la que expresaron: «Se ha demos-
trado que la recopilacién rigurosa de datos significati-
vos para informar las mejores practicas es un primer
paso critico, y la Asociacién Mexicana de Especialistas
en Enfermedades Congénitas del Corazon debe ser
elogiada por dar este paso importante para mejorar la
calidad de la atencion en nifios con cardiopatia congé-
nita en México. Los futuros esfuerzos de colaboracion
entre RENACCAPE (base de datos mexicana) y la base
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de datos de cirugia cardiaca congénita de la Society
of Thoracic Surgeons pueden facilitar ain mas este
objetivo. Esta base de datos ampliada podria mejorar
y respaldar aun mas el andlisis de resultados y la me-
jora de la calidad en pacientes con enfermedad cardia-
ca congénita y pediatrica en América del Norte»>"28,

En la IV sesion cientifica de la WSPCHS, que tuvo
lugar en Sao Paulo, Brasil, en 2014, se debatid sobre
la necesidad de establecer una base de datos mundial
cuyo objetivo seria el promover el conocimiento sobre
la practica global y los resultados de la cirugia cardiaca
pediatrica y congénita; el contar con una herramienta
para fomentar la mejora de la calidad en los hospitales
participantes que no tuviera limitaciones geograficas o
econdmicas con respecto a la elegibilidad para la par-
ticipacion y que fuera una fuente de informacion para
evaluar el progreso en proveer la atencién quirdrgica
en nifos con CC en el mundo. Este proyecto, World
Data Base for Pediatric and Congenital Heart Surgery,
cristaliz6 en 2017 y segun el dltimo reporte hay 48
centros hospitalarios inscritos que han informado sobre
3,436 cirugias, . En México participan a través del
Instituto Nacional de Pediatria y del Centro Pediatrico
del Corazén ABC-Kardias, del Programa Quirdrgico de
Cardiopatias Pediatricas y del Instituto Nacional de
Cardiologia Ignacio Chavez®®.

Existe otra base de datos, la International Quality
Improvement Collaborative for Congenital Heart Disea-
se (1QIC), que inicio oficialmente en 2008 y cuyo fin era
obtener informacion sobre la cirugia cardiaca congéni-
ta en entornos de recursos limitados, con el objetivo
general de guiar los esfuerzos de mejoria de la calidad
y reducir la mortalidad quirargica de las CC. Hoy en
dia, hay 64 centros inscritos de 25 paises en el IQIC.
México participa a través del Instituto Nacional de Pe-
diatria y del Programa Quirdrgico de Cardiopatias Pe-
diatricas de Kardias A.C. y el Centro Médico ABC®.

El grupo colegiado de lo que se llamé Consejo Coor-
dinador de la Regionalizacion de la Atencion de Car-
diopatias Congénitas permanecié en funciones hasta
el afio de 2017, después de haber llevado a cabo,
aparte de lo ya mencionado, dos reuniones nacionales
con foros de andlisis y discusion sobre temas de gran
importancia para el campos de la cardiologia y cirugia
cardiovascular pediatricas. Desafortunadamente el
grupo se disolvid sin haber logrado los objetivos para
los que fue formado, ya que las autoridades conside-
raron otras prioridades en politicas de salud.

La atencion quirdrgica de las CC en nuestro pais se
ha ido subsanando en diversas formas por el esfuerzo
de Médicos y Sociedades Civiles. Es de destacar lo

realizado en el Centenario Hospital Miguel Hidalgo en
Aguascalientes (12%), donde se esta llevando a cabo
un programa de cirugia cardiaca pediatrica con un
buen volumen de casos operados y, cada vez, con un
mayor grado de complejidad. En esta entidad se ha
aplicado una herramienta Uutil: el «programa de
acompanamiento», con el Instituto Nacional de Cardio-
logia Ignacio Chavez, que consiste en analizar los ca-
sos de mayor complejidad y previo consenso decidir
sobre el abordaje quirdrgico y la institucién donde se
llevara a cabo el procedimiento. En caso de ser reque-
rido, alguno de los cirujanos cardiovasculares del Ins-
tituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez asi como
cirujanos y anestesidlogos participan con el equipo
quirargico local en Aguascalientes. También se estan
realizando cateterismos intervencionistas con el valio-
so apoyo del Dr. José Antonio Garcia Montes. Este
programa es resultado del empuje y el entusiasmo de
los cardidlogos pediatras, en especial de la Dra. Julieta
Gonzalez Palacios, y cirujanos cardiovasculares de di-
cha institucion y los recursos financieros que sustentan
el programa son estatales y del Seguro Popular. Este
programa ha permitido que se manejen la gran mayoria
de las CC del Estado y que tenga una positiva influen-
cia en estados circunvecinos como el de Zacatecas.
Un esquema similar se lleva a cabo en otros nosoco-
mios como el Hospital Pediatrico de Sinaloa, que reci-
be apoyo de cirujanos cardiovasculares de Monterrey
o de la Ciudad de México cuando asi es necesario.

Otra experiencia a mencionar es la del Hospital Ge-
neral de Mexicali en Baja California, en donde se ha
logrado un programa exitoso de cirugia cardiaca
pediatrica, mediante jornadas quirurgicas, en las que
participa un equipo especializado de cirujanos cardio-
vasculares del Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio
Chavez, y cirujanos y anestesiologos cardiovasculares,
hemodinamistas e intensivistas locales. Han alcanzado
un excelente volumen de cirugias cardiacas que ha
incluido cirugia cardiaca neonatal. Este programa se
puede denominar como hibrido por el origen de los
recursos financieros provenientes del Seguro Popular,
de recursos estatales y la Fundacion Médicos con Co-
razon, siendo eficientemente administrados por el Pa-
tronato del Hospital General de Mexicali. Merece una
mencidén especial la enorme labor administrativa y de
coordinacion desarrollada por el Dr. Hugo Martinez
Espinoza.

Otro programa hibrido desarrollado en la Ciudad de
México es el promovido por la fundacion Kardias y el
Centro Médico ABC, Instituciéon de Asistencia Privada
(IAP) y encabezado por el cirujano cardiovascular Alexis
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Palacios Macedo. Los recursos financieros son suminis-
trados por la Fundacion, el Hospital y el Seguro Popular.
Es de mencionar que dicho programa se lleva a cabo
todo el afo y cuenta con el apoyo estratégico del Hos-
pital de Nifios de Texas. De ser un programa netamente
quirdrgico, desde el segundo semestre del 2017 ha sido
complementado con cateterismo intervencionista. Otro
programa con recursos privados en su totalidad es el
llamado Corazones Invencibles, llevado a cabo median-
te jornadas quirurgicas o de cateterismo intervencionista
en el Hospital Zambrano Hellion en Monterrey, con el
apoyo econdmico de la fundacion TecSalud y la Asocia-
cion CardioChavitos, con la participacién voluntaria de
médicos especialistas de la localidad, profesionales de
la salud de los hospitales San José y Zambrano Hellion
y médicos de la International Children's Heart Founda-
tion. Asi mismo, en el H+ de los Cabos, la Fundacion
Corazén de Nifio realiza Jornadas denominadas Unidos
de Corazdn de cateterismos intervencionistas, estudios
electrofisiologicos terapéuticos y cirugias cardiacas pe-
didtricas con recursos donados por la sociedad civil y
con el apoyo de dicho hospital. En estas jornadas par-
ticipan médicos especialistas de diversos estados de la
Republica y, en forma paralela, se realizan jornadas de
diagndstico en CC.

Es necesario hacer alguna consideracion sobre los
programas de «<hermandad» en los cuales se establece
un acompanamiento de dos programas cardiacos, uno
un centro de excelencia establecido y el otro algun
programa en evolucién en un pais en desarrollo para
establecer una relacién de valor para ambas institucio-
nes. En aquellos paises donde uno de los problemas
principales es el deficiente acceso a la atencion, los
centros de excelencia existentes pueden contribuir a la
creacion y el apoyo de nuevos centros, 1o que se podria
denominar programas nacionales de hermandad o de
tutoria. Los programas de acompafiamiento internacio-
nal son primordiales en paises sin centros capaces de
proporcionar ese apoyo. Los siguientes puntos son
esenciales para alcanzar éxito en dicha asociacion:
a) tener el objetivo de trabajar en equipo y que incluya
compartir la responsabilidad y establecer un intercam-
bio abierto de informacion, los esfuerzos deben enfo-
carse en la educacion y sostenibilidad del programa;
b) establecer la necesidad de medir los resultados de
sus servicios cardiotoracicos para mejorar el progra-
ma, para lo cual se debe contar con una base de datos
fiable cuyos resultados deberan ser revisados de ma-
nera periédica por la instituciéon con las metas claras
de aumentar el volumen quirdrgico, mejorar la calidad
y reducir la morbilidad y la mortalidad; c) idealmente

contar con una estructura de recaudacion de fondos,
lldmese organizaciones de la sociedad civil o fundacio-
nes locales con un manejo trasparente de estos que
permita su adecuada canalizacion y utilizacion de los
recursos, y d) construir puentes para obtener el apoyo
gubernamental y comunitario local para la sostenibili-
dad del programa con objetivos establecidos a media-
no y largo plazo®'.

Existen otras asociaciones orientadas a la atencion
de niflos de escasos recursos que padecen una afec-
cion cardiaca y que requieren de una cirugia cardiaca
correctiva o cateterismo intervencionista, como la Fun-
dacién Derechos de la Infancia creada por el Ing. Luis
Martinez Zepeda (1915-2010), quien se formé en el
Instituto Politécnico Nacional y tenia una vision social
muy profunda. Esta fundacién ha apoyado de manera
decidida y con importantes recursos la atencion de ni-
fios cardidpatas en diversos hospitales: Instituto Nacio-
nal de Cardiologia, Hospital Infantil de México, Instituto
Nacional de Pediatria y el Hospital de Especialidades
Pediatricas de Tuxtla Gutiérrez. La Asociacion de Ayu-
da de Nifios en Estado Critico (ADANEC), con mas de
dos décadas de existencia, ha hecho una labor loable
en la atencién quirdrgica de los nifios aquejados con
algun tipo de CC. Esta asociacion lleva a cabo jornadas
quirdrgicas en diversas partes del pais y las de mayor
complejidad se realizan en el Hospital de Alta Especia-
lidad Materno Infantil en Monterrey por el equipo de
salud de ADANEC. En este recuento es importante
mencionar a la Fundacién Gonzalo Rio Arronte, la cual
tiene un amplio reconocimiento en el Sector de la Salud
por su contribucién en la modernizacion tecnolégica y
la ampliacion de la cobertura de los servicios médicos
en nuestro pais. Proporciona donativos en especie a
instituciones, hospitales, clinicas y centros de salud que
prestan servicios de salud a poblacién de escasos re-
cursos o en situacion de vulnerabilidad.

Con los ejemplos arriba sefialados es evidente que la
sociedad civil ha apoyado en forma decidida la atencién
de los nifios con patologia cardiaca congénita, dicha
labor ha sido de gran relevancia, pero el objetivo de
atender a todos los nifios con CC de manera oportuna
y con calidad no se podra alcanzar a pesar de los va-
liosos afanes de todas estas organizaciones que traba-
jan en forma admirable pero de manera aislada. Como
bien lo expresan Dearani, et al.®, el propdsito de mejo-
rar el acceso a la atencion de los nifios con CC solo se
podra lograr mediante la construccion de alianzas de
grupos y con una coordinacion de sus esfuerzos. Es
necesario promover la cooperacion, no la competencia,
ya que esta provoca duplicaciones innecesarias de
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Figura 4. Prioridades en la atencion de las cardiopatias congénitas (adaptada de Dearani, et al., 2016).5'

esfuerzos y termina siendo ineficiente. Seria deseable
establecer puentes entre las diferentes organizaciones
civiles e instituciones de salud para intercambiar ideas
que permitan crear consensos y proyectos conjuntos
para una mejor utilizacion de los recursos disponibles.

Como colofén se puede concluir que en el ambito de
la politica de salud, la Secretaria de Salud debe
considerar la atencién de las CC como una prioridad
nacional con el fin de que se le destinen mayores re-
cursos financieros, con un manejo administrativo muy
eficiente para construir infraestructura hospitalaria su-
ficiente asi como fortalecer y consolidar, de manera
estratégica, a los diferentes grupos de trabajo de hos-
pitales regionales ya existentes, debiendo incrementar
el apoyo a los Institutos Nacionales de Salud para que
continien como centros generadores de conocimiento
y sedes para la formacion de recursos humanos
especializados y centros que acomparen a diversos
programas de cirugia cardiaca pediatrica y cateterismo
intervencionista en el pais. Se debe lograr la accesibi-
lidad, la disponibilidad y la asequibilidad de la atencién
quirargica o de cateterismo intervencionista de las
CC®. Las metas en la esfera asistencial son: a) lograr
la atencidn de los nifios aquejados con CC en todo el
pais; b) consolidar equipos de trabajo en los Hospitales
Regionales de Alta Especialidad (HRAE); c) fortalecer
Hospitales Estatales con capacidad para llevar a cabo
cirugia cardiaca pediatrica; d) utilizar la base de datos
nacional RENACCAPE para contar con una herramien-
ta que permita conocer la labor desarrollada en este

campo en el pais y que permita evaluar los avances, y
e) obtener resultados adecuados comparados con los
estandares internacionales. Desde el punto de vista
social se debe orientar la mirada de la sociedad sobre
la importancia de las CC en nuestro pais (Fig. 4).

Es necesario reflexionar sobre los retos que debe-
mos afrontar y recordar lo que Sir George Alleyne,
Premio Ciencia de la Paz de la Fundacion Interameri-
cana del Corazon (2008) y Doctor Honoris Causa por
la Universidad de Toronto (2017), atinadamente afir-
ma®: «La equidad en materia de salud es fundamen-
talmente un tema ético-moral y no debemos negarnos
a considerarlo asi».

Financiacion
La presente investigacion no ha recibido ayudas es-

pecificas provenientes de agencias del sector publico,
sector comercial o entidades sin animo de lucro.
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de intereses.
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experimentos en seres humanos ni en animales.
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