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En diciembre de 2025, el Fondo Nacional de Recursos (FNR) publica un informe relevante para la sociedad
uruguaya, relativo a los resultados de las cirugias cardiacas infantiles en Uruguay entre los afios 2010 a 2024, y
realiza comparaciones entre los centros quirtrgicos, los diferentes periodos de tiempo incluidos y los resultados
de Uruguay con los de paises de la region y otros de referencia®.

En primer lugar, recuerda que “en Uruguay las cardiopatias congénitas son de las principales causas de muerte
neonatal junto con la prematurez. Se estima una incidencia de 8 casos por cada 1000 nacidos vivos, lo cual
para la natalidad registrada en los ultimos afios en nuestro pais significaria un rango de entre 350-450 nuevos
casos por aiio”".

También sefiala que “en términos generales la mortalidad en cirugia cardiaca pediatrica a nivel mundial ha
descendido en las ultimas décadas gracias a los avances tanto en el manejo quirurgico como de soporte médico
de estos pacientes” V.

El principal resultado evaluado en el estudio del FNR fue la mortalidad operatoria (MO) definida exclusiva-
mente como “la muerte por todas las causas ocurrida durante la internacion de la cirugia o hasta 30 dias luego
de la intervencion en pacientes dados de alta hospitalaria”™®.

A los efectos de estadificar el riesgo quirtrgico de los nifios con diversas cardiopatias congénitas utiliza la
escala STAT. El puntaje STAT (por Society of Thoracic Surgeons - European Association for Cardio-Thoracic
Surgery) es una herramienta estandarizada que clasifica el riesgo de mortalidad operatoria en la cirugia cardiaca
congénita en fetos, nifios y pacientes con cardiopatias congénitas. El sistema agrupa los procedimientos quirar-
gicos en cinco categorias segun su complejidad técnica y el riesgo estimado de mortalidad y morbilidad. En la
categoria 1 se incluyen los procedimientos de menor complejidad y menor riesgo de mortalidad esperada y en la
categoria 5 los procedimientos de maxima complejidad y mayor riesgo de mortalidad.

Entre los resultados se destacan los presentados en los graficos 1 y 2 que muestran el nimero de cirugias cardia-
cas infantiles realizadas por afio en Uruguay, tanto en forma global como discriminadas por centro. Analizado en
conjunto, el volumen nacional anual se ubica en un rango intermedio, entre 150 y 200 casos, cercano al umbral
minimo sefialado por los autores como necesario para sostener experiencia y mejora continua. Sin embargo,
el aspecto mas relevante surge al observar que ese volumen total se distribuye entre dos centros quirtrgicos.
Esta division reduce de manera significativa la casuistica efectiva de cada equipo, dejando a cada centro con un
numero entre 65 a menos de 150 procedimientos anuales, lo que es inferior a lo recomendado para programas
consolidados®.
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En cuanto a la MO global, refieren que la misma fue de 9,4% para todo el periodo 2010-2024. A su vez, cuan-
do se analiza seglin el STAT, se encontré que en los pacientes catalogados como STAT 1 y 2, es decir de bajo
riesgo, la MO fue de 4,36% (IC: 3,44-5,50) y de 9,48% (IC: 71,4-12,49) respectivamente, lo que es globalmente
superior que en centros de Espafia y Estados Unidos, pero también de paises de la region como Argentina y Chi-
le. Para los nifios con cardiopatias congénitas complejas, catalogados como STAT 4 y 5, la MO fue de 19,11%
(IC: 15,88-22,81) y 42,11% (IC: 30,19- 55,02) respectivamente, resultados también superiores a los de los paises
mencionados".

Entre otros resultados relevantes, el informe describe la prevalencia de diferentes complicaciones posquirur-
gicas, a saber: neurologicas, arritmias, bloqueo auriculo-ventricular, injuria del nervio frénico, infecciones, falla
renal aguda y reoperacion no planificada, y refiere que en algunas de éstas la prevalencia es también mayor que
la de estandares internacionales”.

Esta informacién admite multiples miradas y analisis.

Una mirada principal, que destacan los autores, es la referida al escaso nimero de cirugias por centro, lo que los
lleva a enfatizar que “los resultados actuales evidencian que la mortalidad en la cirugia cardiaca infantil en
Uruguay se ha mantenido elevada en las ultimas décadas, y que probablemente esta determinada no solo por
la complejidad de los pacientes y procedimientos, sino por distintos determinantes vinculados al sistema, como
el volumen de cirugias y la experticia global de los equipos técnicos. La division del bajo volumen de cirugias
entre dos centros y la subsiguiente dificultad para que ambos centros acumulen la experiencia requerida en pro-
cedimientos complejos, es una condicion que no favorece la mejora de los resultados V. Asimismo, los autores
plantean una estrategia de mejora: “Se propone un plan de accion que unifique ambos centros y que optimice la
curva de aprendizaje y eleve la calidad del cuidado posoperatorio”™.

En marzo del presente afio, el Ministerio de Salud Publica, mediante la ordenanza N° 269/026, realizé una
“Convocatoria a constituirse como centro o servicio de referencia nacional para la atencion de cardiopatias
congénitas en poblacion pediatrica”®. Hasta la fecha, dicha convocatoria no tiene resolucion oficial, al menos
publica. Sin embargo, su concrecion resulta fundamental para avanzar en la mejora de los resultados nacionales
de acuerdo con los problemas identificados y las recomendaciones planteadas en el informe del FNR.

Otro analisis, posible y necesario, es el relativo a la inclusion oportuna e integrada, junto a todos los otros abor-
dajes (quirargico, farmacoldgico, tecnologico, intensivo), de los cuidados paliativos pediatricos (CPP) en la
atencion de los nifios portadores de cardiopatias congénitas.

En Uruguay, los cuidados paliativos son un derecho establecido en las Prestaciones integrales de atencion en
salud y en la Ley de derechos de los usuarios del sistema de salud desde 2008. En el afio 2023, la ley 20.179 de
cuidados paliativos establece “el derecho universal a recibir atencion de cuidados paliativos a todas las perso-
nas que padecen enfermedades graves, progresivas y avanzadas...”. También establece que este derecho inclu-
ye, ademas de los pacientes, “a sus familiares y cuidadores y padres de nifios en etapa prenatal cuando padecen
enfermedades intrautero, abarcando las dimensiones fisica, psicologica y social, conforme a los deberes de los
profesionales de la salud y del sistema sanitario”®.

A la luz de los resultados presentados en el informe del FNR, resulta importante considerar que todos los
nifios sometidos a cirugia cardiaca infantil transitan una situacion clinica de riesgo vital, es decir, “amenazante
para la vida”. Por este motivo, deberian ser considerados para una evaluacion oportuna para CPP como parte de
una atencion integral. Esta necesidad se vuelve especialmente relevante en los pacientes con cardiopatias congé-
nitas complejas y procedimientos de mayor riesgo, particularmente aquellos clasificados como STAT 4y 5, en
quienes la elevada mortalidad operatoria y posterior, asi como la carga de complicaciones, los convierten en un
grupo critico para la intervencion precoz de estos equipos.

LY cudl es el valor que los equipos interdisciplinarios de CPP pueden agregar a la atencion de estos nifios? Con-
tribuir a la prevencion o alivio del sufrimiento tanto del nifio como de la familia, pero también, y no de menos
importancia, contribuir a disminuir la sobrecarga y angustia moral de los profesionales de la salud actuantes®.
Multiples estudios internacionales destacan la importancia de incluir la intervencion de CPP en el cuidado
de nifios con cardiopatias en areas diversas y relevantes de la atencion, como el control de sintomas, particular-
mente el dolor; el apoyo emocional, social y espiritual al nifio y su familia; la articulacion de la atencion entre
los diferentes equipos actuantes, y el apoyo a los profesionales y a las familias en los dificiles procesos de toma
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de decisiones que deben llevarse a cabo, algunas veces, en muy tortuosas y complejas trayectorias de vida®?.

La Asociacion Americana del Corazon (AHA, por su sigla en inglés) publico en 2023 una “Declaracion
cientifica: Cuidados paliativos a lo largo de la vida para nifios con enfermedades cardiacas”. Mediante una
detallada y pormenorizada revision bibliografica fomenta un modelo integrado, colaborativo e interprofesional
de CPP (que incluye cardidlogos, intensivistas, cirujanos, enfermeros, trabajadores sociales, psicologos y ca-
pellanes), que se implementa junto con las terapias cardioldgicas dirigidas al tratamiento de la enfermedad de
manera coherente con los objetivos del paciente y su familia. Como conclusion, establece que “la colaboracion
entre los profesionales clinicos especializados en cuidados paliativos y los profesionales clinicos especializados
en enfermedades cardiovasculares allanard el camino para una mejor atencion a nuestros pacientes”©.

Por todo lo anterior, en la situacion actual, a la luz de la evidencia aportada por los resultados nacionales publi-
cados por el FNR y como los autores lo expresan, resulta imprescindible avanzar en la concrecion de un Centro
de Referencia Nacional para la atencion de nifios, nifias y adolescentes con cardiopatias congénitas, acorde a lo
estipulado en la ley 19.666 de creacion de centros o servicios de referencia en salud®.

Frente a esta perspectiva, y a los también demostrados beneficios de la inclusion precoz de los CPP en la
atencion de nifios con cardiopatias congénitas®”, abogamos por que mas temprano que tarde los centros de car-
diologia infantil avancen hacia la inclusion sistematica de equipos de CPP especializados, conformados acorde
a las condiciones establecidas en la reglamentacion de la ley 20.1799.
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