v ¢Tendra mi nifio(a) que ver siempre
a un doctor del corazén?

Si. Asi como su nifio(a) necesita cuidados especiales
para el corazén hoy, siempre necesitara de estos
cuidados — hasta cuando sea un adolescente y adulto.
Es muy importante que las personas que nacen con
defectos en su corazén se hagan chequeos regulares.
Los problemas de corazén pueden empezar sin
sintomas. Si los problemas pequefios se descubren y
se tratan, los problemas grandes se pueden prevenir.

¢Necesitara mi nifio(a) una clase especial
de doctor del corazén cuando crezca?

Si. La mayoria de los cardiologos de adultos no tienen
el entrenamiento especial necesario para cuidar a
pacientes con defectos complejos de corazén. Su
nifio(a) siempre tendra que buscar a un doctor con
entrenamiento especial en enfermedad de defectos
congénitos del corazén. Muchos hospitales de nifios
hoy trabajan con un programa de corazén congénito.
Preguntele al equipo de cuidados cardiacos lo que
recomiendan. La Asociacion de Adultos con
Cardiopatias Congénitas (www.achaheart.org) también
tiene un listado impreso y en linea de programas de
Adultos con Cardiopatias Congénitas en todo el pais.

¢Puede mi nifio(a) s6lo quedarse con un
equipo pediatrico de corazon toda su vida?

No, pero muchos adultos jovenes continuan
recibiendo cuidados de su equipo pediatrico. Si su
nifio(a) decide ir a la escuela lejos o mudarse por
trabajo, tendré que empezar con un equipo nuevo de
cuidados cardiacos. Conforme su nifio(a) crece, puede
presentar condiciones de salud nuevas en adultos, tal
como un embarazo. También existen problemas
cardiacos en adultos mayores con defectos cardiacos,
que no se presentan en adolescentes ni en jovenes
adultos. Los programas de corazén congénito en
adultos tratan a pacientes con cardiopatias congénitas
que ya sobrepasan el cuidado pediatrico. ACHA tiene
muchos recursos para ayudarlo a usted y a su nifio(a)
a aprender mas acerca de la salud cardiaca de por
vida con CHD, incluyendo seminarios por internet y
hojas con preguntas frecuentes.

¢Tiene Mas Preguntas?

El equipo de cuidados del corazén de su nifio(a)
puede ayudarle a aprender més acerca de las
necesidades de por vida de su corazén.

Los animamos a que hablen con ellos ahora.
Mientras més preguntas haga, podra prepararse
mejor para el futuro de su nifio(a).

La Asociacion de Cardiopatias Congénitas en Adultos
(ACHA por sus siglas en inglés) es una organizacion
nacional sin fines de lucro comprometida a mejorar

y prolongar las vidas de todos los sobrevivientes
que nacieron con defectos del corazon.

ACHA ofrece recursos para ayudar a nifios
con defectos cardiacos a progresar y desarrollarse
bien como adultos. Llamenos sin costo
al (888) 921-ACHA o visite www.achaheart.org

La informacion en este folleto se basé en
Directrices Conjuntas de ACC/AHA para Adultos
Desenvolviéndose con Cardiopatias Congénitas.
El texto completo de estas directrices esta
disponible en www.cardiosource.org/acc

La Seccién de Cardiologia Congénita y Pediatrica
de Adultos (ACPC por sus siglas en inglés) del

Colegio Americano de Cardiologia conecta a mas de
1.200 miembros que comparten un interés profesional

en cardiologia pediatrica, cardiologia congénita
de adultos, y cirugia de cardiopatias congénitas.
Mas informacion estd disponible en
www.cardiosource.org/acpc
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¢Nacio su nifio(a) con un defecto
de corazon?

Lo bueno es que los nifios que nacen con problemas
cardiacos hoy en dia viven mds que antes. Pero el
obtener el cuidado correcto para el corazén tan
especial de su nifio(a) ayudard a que se mantenga lo
mas saludable posible. Cuando su nifio(a) se convierta
en adulto, todavia necesitard chequeos regulares de
corazon. Esto también se realiza aun si ha tenido
cirugias u otros tratamientos exitosos. Nifios con
cardiopatias congénitas (CHD por sus siglas en inglés)
necesitaran cuidados de expertos en dichas
cardiopatias congénitas de por vida. Este folleto
enumera las cardiopatias congénitas consideradas
simples, moderadamente complejas, y altamente
complejas. Si el problema de su nifio(a) es
considerado complejo, este folleto es para usted.

;Como puede usted establecer las bases para ayudar
a su nifio(a) a convertirse en un adolescente y adulto
con CHD? El equipo de cuidados cardiacos de su
nifio(a) puede guiarlos a través de lo que ustedes
necesitan saber. Pregunteles qué pueden hacer ahora
para planear hacia el futuro. Usted y su nifio(a)
pueden aprender juntos. Para empezar, aqui tenemos
unas preguntas y respuestas:

¢Debo decirle a mi nifio(a) que tiene un
defecto cardiaco?

Si. Usted y su nifio(a) deben de aprender el nombre
del defecto cardiaco congénito antes de los afios de
adolescencia. En la préxima consulta de su nifio(a),
pida a su equipo de cuidados cardiacos que se lo
escriban aqui:

Practique diciéndolo en su casa. A veces es facil
olvidarlo. No dude en pedir revisarlo en cada chequeo
cardiaco. El equipo de cuidados cardiacos de su
nifio(a) puede darle consejos acerca de cémo hablarle

a él/ella de su corazoén. (continta al reverso)

www.achaheart.org
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El equipo de cuidados cardiacos de su nifio(a) esta formado por los expertos en el corazén de su hijo(a).
Solicite que les expliquen mas acerca de las necesidades de cuidados de su nifio(a) a largo plazo. El cuadro
a continuacidon enumera recomendaciones para adultos con cardiopatias congénitas. Aprenda mas acerca
de cuidados de por vida para pacientes con cardiopatias congénitas en www.achaheart.org/informacion.

CARDIOPATIAS CONGENITAS SIMPLES

Deben producirse chequeos periédicos del corazén. Los cardidlogos generales usualmente supervisan el
cuidado. Se recomienda una visita a algtn programa ACHD para verificar el diagnéstico y estado de salud.
Cuidado ACHD usualmente no es hecesario a menos que ocurran nuevos problemas.

Condiciones sin reparar: Condiciones reparadas: Condiciones reparadas o sin

» Defecto septal auricular pequefio, aislado (ASD) e« Persistencia del conducto reparar:

» Defecto septal ventricular pequefio, aislado arterial (PDA) * Enfermedad aislada de la valvula
(VSD) + Defecto septal auricular adrtica

« Estenosis pulmonar leve secundum (ASD) » Enfermedad aislada de la valvula

+ Dextrocardia aislada, sin otros problemas + Defecto septal ventricular mitral

cardiacos. aislado (VSD)

CARDIOPATIAS CONGENITAS MODERADAMENTE COMPLEJAS

Estos pacientes deben ser vistos cada dos afios o con mayor frecuencia en un programa de cardiopatias
congénitas en adultos.

» Foramen oval persistente aislado

Condiciones reparadas o sin reparar: * Anomalia de Ebstein * Aneurisma/fistula del seno
 Arteria Coronaria Izquierda Anémala » Coartacion de aorta de Valsalva

de la Arteria Pulmonar (ALCAPA) ¢ Obstruccion infundibular de salida ¢ Estenosis adrtica, subvalvular
* Drenaje venoso pulmonar anémalo del ventriculo derecho (moderada o supravalvular

(parcial o total) a severa)  Tetralogia de Fallot
 Canal auriculoventricular (AV)/defectos ¢ Regurgitacion de la valvula » Defecto septal ventricular (VSD)
septales (parciales o totales) pulmonar (moderada a severa) con cualquier problema de

* Ostium primum o seno venoso ASDs  Estenosis de la valvula pulmonar vélvulas y/u obstrucciones

(moderada a severa)

CARDIOPATIAS CONGENITAS ALTAMENTE COMPLEJAS

Estos pacientes deben ser vistos cada afio o con mayor frecuencia en un programa de cardiopatias congénitas
en adultos.

Condiciones sin reparar o reparadas: » Tronco arterioso/hemitruncus « Procedimiento de doble
» Transposicién corregida congenitalmente » Otras anomalias de conexiones cambio

de las grandes arterias (ccTGA o L-TGA) auriculoventriculares (corazén « Procedimiento de Fontan
 Ventriculo de doble salida entrecruzado, isomerismo, » Procedimiento de Mustard
» Atresia mitral sindromes de heterotaxia) ¢ Procedimiento de Norwood
. At'resia pu}monar (.todas las formas) Todos los pacientes que han . Proced@m?ento de Rastglli
 Hipertensién arterial pulmonar » Procedimiento de Senning

sido sometidos a alguno de los

siguientes procedimientos:

* Procedimiento de cambio arterial

 Derivacion de Blalock-Taussig

 Cualquier conducto(s), con
vélvula o sin valvula

+ Sindrome de Shone

* Ventriculo unico — todas las formas (es decir,
ventriculo de doble entrada; HLHS, HRHS,
ventriculo comun/primitivo

» Transposicién de las grandes arterias (d-TGA)

 Atresia tricuspide

Todos los pacientes con
sindrome de Eisenmenger

Todos los pacientes que
estén ciandticos (“azules™)






