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El 4 de septiembre de 1967, el Dr. Helmut Jaeger,
en el hospital Luis Calvo Mackenna, practicé la prime-
ra operacion a corazén abierto en Chile utilizando un
corazén-pulmoén en una nifa de 9 afios portadora de
una comunicacién interauricular'. De esa fecha a la ac-
tualidad se han producido cambios significativos.

En los anos 80 parecia suficiente la escasa oferta
quirdrgica disponible, ya que quienes nacian con una
cardiopatia congénita severa fallecian sin un diagnésti-
co adecuado. La incidencia de cardiopatias congénitas
(CC) se mantiene estable en torno a 8 a 10 por mil na-
cidos vivos, lo que para el indice de natalidad en Chile
de aquella época significaba aproximadamente 2.500
nifas y nifios por afio. Dejadas a su evolucién natural,
cerca de un 30% fallecia en los primeros tres meses de
vida y un 70% antes de completar el primer afio de vida
constituyendo una de las principales causas de la mor-
talidad infantil, especialmente neo natal. Una vez que
se desarrolla la pediatria neonatal a lo largo del pais
aparecen las CC como un problema de salud publica
relevante. A principios de los afios 90’ las listas de es-

pera para cirugia con circulacién extracorpdrea eran
alrededor de 500 nifias y nifios. La mayoria de ellos fa-
llecian por falta de acceso?

Este problema generé una serie de inversiones y de
transformaciones en la capacidad de respuesta de nues-
tro sistema de salud en la edad pediatrica: ampliacién
de capacidad diagnéstica, de traslado protocolizado; de
generacion de redes publico privadas y de un cambio
sustantivo en la oferta quirtrgica que posibilité que a
fines de los afios 90’ la brecha quirirgica se fuera acor-
tando sustancialmente. El ministerio de salud puso en
marcha en agosto del ano 2002 el piloto del régimen de
garantias explicitas (GES) con tres problemas de salud
donde se consideraba que las brechas eran mds acota-
das, una de ellas fueron las CC en menores de 15 anos.
El GES permiti6 que las CC en menores de 15 afios se
constituyeran efectivamente en un derecho social exi-
gible. En la actualidad, el positivo impacto de las poli-
ticas desarrolladas junto a la sostenida disminucién de
la natalidad comparada con aquella de décadas atrds,
plantean un nuevo escenario.
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Esta historia de éxito ha llevado a que muchas per-
sonas operadas en la infancia actualmente alcancen la
vida adulta y enfrenten desafios propios de su condi-
cién. La sobrevida a la adultez en personas nacidas con
CC ha aumentado de un 25% a mas del 90% en los
ultimos 40 anos’ y se estima que en Chile deberian ha-
ber cerca de 4 personas adultas por cada mil viviendo
con una CC*.

Desafortunadamente atin no existen en nuestro
pais adecuados servicios de transicién y seguimiento y
tratamiento para adolescentes y adultos portadores de
CC en Chile. La evidencia sefiala que los personas con
CC complejas que siguen sus controles en centros de
salud de adulto especializados tienen mejor sobrevida
y calidad de vida®. Lo anterior nos obliga a desarrollar
un modelo asistencial para un seguimiento de las per-
sonas con cardiopatias congénitas donde su cuidado se
considere como un continuo desde la edad fetal has-
ta la edad adulta®”, incluyendo prevencién terciaria,
tratamientos médicos y quirtirgicos, y la introduccién
de cuidados paliativos en el momento que estos sean
necesarios. Se trata de generar un modelo dindmico,
integral y centrado en las personas, que reemplace en la
préctica la expresion “cardiologia pedidtrica” por la de
“cardiologia de las cardiopatias congénitas en el curso
de la vida™®.

Una respuesta inicial al desafio en la poblacién
adolescente y adulta se ha intentado desde el Institu-
to Nacional del Térax. A lo largo de los dltimos 20
afios se ha atendido un poco mds de 4.000 personas
portadoras de una cardiopatia congénita. El 60% de
ellas han requerido atencién en el Instituto Nacional
del Térax y ocasionalmente en la Universidad Cat6li-
cay en la clinica Santa Maria’, para una cirugia o un
procedimiento calificados como de complejidad alta o
moderada. En dichos establecimientos se estd inten-
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tando, de manera aun insuficiente, asegurar la conti-
nuidad de la atencién a través de un proceso de tran-
sicién. Debilidades en el seguimiento, en la capacidad
diagnéstica y la falta de un registro nacional, explican
las actuales brechas que impiden asegurar la continui-
dad de la atencién.

Esta realidad en que cada dia son mds los adultos
y menos los menores de 15 afios con CC, nos exige,
generar nuevos proyectos de inversién y formacion de
talento humano, que consolide los avances en la edad
pediatrica junto a desarrollar una mirada de curso de
vida. Actualmente quienes viven con una CC en la
adultez se enfrentan en el sector publico a problemas
de acceso y en el sector privado a preexistencias y fal-
tas de proteccién financiera, por lo que es fundamental
para los mayores de 15 afos ampliar el GES mads alla
del acceso a las reintervenciones que correspondan, a
objeto de facilitar y garantizar en la edad adulta acceso
y cobertura de manera integral a los diversos requeri-
mientos de las personas en el curso de la vida. Ademads
es esencial formar personas en el dmbito de las CC con
capacidades para manejarlas integralmente en el curso
de la vida y repensar las redes de atencion a objeto de
cerrar las brechas de inversion y de personal capacitado
para resolver las necesidades de estas personas en todo
el curso de vida incorporando asi integralmente a la
adolescencia y la adultez.

Haciendo aprendizaje de lo que hemos hecho bien,
nuestro pais hoy requiere de un nuevo esfuerzo en ha-
cernos responsables de las consecuencias positivas de
nuestras politicas publicas.
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