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El paciente adulto con cardiopatia congénita (1l parte)

“Con determinado tipo de cardiopatia o

situacion clinica, algun

os embarazos deben

ser controlados en unidades especificas”

Maria Teresa Subirana, jefe clinico de la Unidad Integrada de Cardiopatias Congénitas del
Adulto Vall d’Hebrén-Sant Pau y del Servicio de Cardiologia del Hospital Santa Creu i Sant
Pau (Barcelona), aborda el tema de la gestacion en esta entrevista. Ademas, cuatro mu-
jeres con cardiopatia congénita, que han llegado a la maternidad por distintos caminos o
tenido que renunciar a ella, nos cuentan su historia, recordandonos la importancia de los
cardiologos en este proceso y el papel de aliado de los avances de la Medicina.

Los pacientes adolescentes y adultos con cardiopatias
pueden ver condicionadas sus vidas en temas como la
sexualidad y el deporte. ¢Las Unidades de Cardiopatias
Congeénitas del Adulto disponen de profesionales espe-
cializados en estos temas?

No todas las Unidades tienen especialistas en todos los temas
que pueden ser importantes en el mundo del adolescente o en
el del adulto joven con una cardiopatia congénita: psicélogos,
rehabilitadores, obstetras, ginecdlogos, etc., pero no debemos
dejar de luchar para conseguirlo. La unidad donde trabajo
(Unidad Integrada de Cardiopatias Congénitas del Adulto Vall
d’Hebrén-Sant Pau) dispone de una Unidad de Asesoramiento

Reproductivo/Contracepcion y Embarazo de Alto Riesgo que,
sin duda, desarrolla una labor extraordinaria. El paciente debe
estar lo suficientemente informado sobre aquellos temas en los
que su estilo de vida, su conducta, pueda tener una repercu-
Sién Mas 0 menos grave.

¢Puede quedarse embarazada una mujer con cardiopatia?

El riesgo de un embarazo puede ser muy elevado, o no, de-
pendiendo del tipo de cardiopatia y la situacion clinica de la
paciente. Debemos distinguir entre “contraindicacion” y “alto
riesgo” que, si bien son escalas mas o menos proximas, no
son superponibles. En caso de que, a pesar de estar contra-
indicado o ser de riesgo, la paciente decida seguir adelante
con el embarazo, este deberé ser controlado en una unidad
adecuada, tanto a nivel obstétrico como cardiologico, en la que
se disponga no solo de un cardidlogo o un obstetra expertos
en el tema, sino también de otros profesionales que puedan ser
imprescindibles en un momento determinado. Citemos como
ejemplo el importante papel del anestesidlogo ante un deter-
minado tipo de sedacion o de anestesia que estas pacientes
pueden requerir.
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¢Qué le recomendaria a una mujer con cardiopatia que
quisiera ser madre? ¢{Qué deberia hacer? ¢Le aconseja-
ria algun estudio determinado?

Lo primero que le recomendaria seria que hablase con su car-
diélogo, entendiendo que quien controla a la enferma es cono-
cedor de la tematica. Si no fuera asf, que solicite ser remitida a
un centro experto en el control de pacientes adultos con una
cardiopatia congénita. Loégicamente, para una correcta infor-
macion es importante no solo conocer el tipo de cardiopatia
que presenta la paciente, sino también su situacion hemodina-
mica, por lo que probablemente requerira que se le practique
alguna exploracion complementaria.

¢Qué riesgos afronta una mujer con cardiopatia que de-
cide ser madre?

Como hemos indicado previamente, los riesgos dependen
del tipo de cardiopatia y de la situacion hemodinamica de la
paciente, yendo desde una posible muerte al empeoramien-
to de su situacion hemodinamica, con aparicion de arritmias,
preeclampsia, eclampsia, insuficiencia cardiaca, accidentes
embdlicos, etc., sin olvidar las posibles repercusiones que €llo
pueda tener en el futuro hijo: aborto espontaneo, retraso en
el crecimiento, prematuridad, transmisién de una cardiopatia,
entre otras.

Se habla de que una atencion multidisciplinar y un se-
guimiento estrecho pueden ofrecer en el embarazo un
margen de riesgo asumible. {En qué consisten?

Ciertamente, con determinado tipo de cardiopatia o situacion
clinica algunos embarazos deben ser controlados en unidades
especificas en donde obstetras, cardidlogos, genetistas, anes-
tesitlogos, neonatologos... colaboren en que, tanto el emba-
razo, como el parto, como el puerperio 0, en caso necesario, el
futuro hijo, puedan disponer de los mejores recursos médicos.
Ello puede modificar totalmente el resultado a través de incre-
mentar el nimero de visitas médicas, realizar las exploraciones
y los tratamientos adecuados, establecer de manera consen-
suada la mejor estrategia en cuanto al parto, el puerperio...

El bebé, ¢puede heredar la cardiopatia de la madre?

Si, pero las posibilidades varian dependiendo del tipo de ano-
malia que presenta la madre, el padre, o algin hermano. Exis-
ten algunas anomalias secundarias a mutaciones genéticas y
en donde la transmision puede ser lo que llamamos autoso-
mica dominante; en estas, las posibilidades de que la muta-
cién se transmita al hijo es de un 50%. Pero en otros casos la
posibilidad de transmision de la cardiopatia puede ser menor
0 practicamente inexistente. En la mayoria de las cardiopatias
congénitas la etiologia es desconocida y se considera que es
mixta, es decir, suma de factores ambientales y genéticos,
siendo las posibilidades de transmision mas bajas. Debemos
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mencionar, ademas, que no siempre es el mismo tipo de car-
diopatia la que presenta el hijo. Asi, por ejemplo, la madre pue-
de tener una tetralogia de Fallot y el nifio nacer con una comu-
nicacion interventricular, como hemos visto en alguna ocasion.

¢Qué contraceptivos son los mas adecuados para una
mujer con cardiopatia congénita?

Nuevamente, la respuesta depende del tipo de cardiopatia,
pero, en general, ante cardiopatias congénitas complejas o
con un mayor riesgo de fenémenos tromboembdlicos acon-
sejamos evitar los contraceptivos combinados, dado el riesgo
protromboético de los estrégenos, que aungue con las prepa-
raciones actuales es bajo, no se puede obviar.

Embarazo contraindicado

Los avances de la ciencia pueden correr a favor de las mu-
jeres con cardiopatias, permitiendo en un futuro ser madres
a quienes actualmente se encuentran en el grupo de mayor
riesgo. Sin embargo, a dia de hoy, como refiere la doctora
Subirana, un embarazo estg “contraindicado” en las pacien-
tes con las enfermedades o cuadros clinicos que la OMS cla-
sifica dentro del grupo con riesgo IV.

eHipertension arterial pulmonar de cualquier causa.
eDisfuncién severa del ventriculo sistémico (FE<30%,
NYHA [lI-IV).

eMiocardiopatia periparto previa con afectacion residual
(incluso leve) del ventriculo izquierdo.

eEstenosis mitral severa.

eEstenosis adrtica severa, sintomatica.

eSindrome de Marfan con dilatacion adrtica > 45 mm.
eDilatacion adrtica > 50 mm en paciente con véalvula aér-
tica bicUspide.

eCoartacion adrtica severa no corregida.
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Marta Boullon
“Nuestro bebé habia heredado
mi cardiopatia congénita”

“Durante el embarazo vivi una mezcla de sensaciones, desde
incredulidad y felicidad pasando por miedo y angustia, fue
un periodo precioso, muy feliz. También duro, ya que a la
incertidumbre de no saber como tu cuerpo va a tolerar el em-
barazo y el parto, se unio el diagnostico de que nuestro bebé
habia heredado mi cardiopatia congénita. (Como me hubiera
gustado poder hablar con otras mamas en situaciones simi-
lares en aquel momento!”, nos cuenta Marta en un correo
electronico remitido desde su casa en Bristol (Reino Unido).

En cuanto al seguimiento del embarazo, nuestra socia ase-
gura que fue continuo: “Tuve la suerte de estar al cuidado
de un equipo de expertos en partos con necesidades es-
peciales. Me hicieron muchas revisiones cardioldgicas para
controlar el corazon y ver como el embarazo estaba afec-
tando a mi cardiopatia. Por ultimo y debido al potencial ries-
go de que Alba naciera con una cardiopatia y la constante
incognita de cual seria la gravedad de la misma, me hicieron

Beatriz Camino

“Un embarazo de 1 afo y 15 dias”

muchas ecografias que ayudaron a monitorizar el desarrolio
de Alba y facilitar el plan a seguir: un parto natural, en ma-
nos de un equipo especializado de matronas, y fos cardiolo-
gos estarian disponibles por si hiciera falta su intervencion.
Mi corazon estuvo monitorizado en el parto y el de las dos
en el posparto (la parte mas complicada). Alba no tenia prisa
en nacery al final hubo cesadrea”.

Marta tiene cinco consejos importantes que compartir:
“Disponer de toda la informacion desde antes de quedar-
se embarazada (esto deberia ser una conversacion rutina-
ria entre cardiologos y pacientes en esta franja de edad);
preguntar cual es la probabilidad de que el bebé herede la
cardiopatia y si hay alternativas disponibles; tener siempre
un teléfono al que acudir en caso de duda (me dio muchi-
sima seguridad); estar en contacto con otras personas que
hayan pasado por algo similar; y buscar apoyo psicélogo si
es preciso (es vital)”.

“La adopcion nos la recomendo el doctor José Maria Oliver,
mi angel de la guarda. A nosotros no se nos habia pasado
por la mente, yo queria arriesgarme, ser madre era mi sue-
no, pero Santiago, mi marido, se negaba a correr ese ries-
go. Mi cardiélogo nos explico que era muy peligroso, que ni
ingresandome los nueve meses en el Hospital La Paz po-
dia asegurar nada con mi arritmia y mi corazon”, recuerda
nuestra socia Beatriz Camino.

Esta madraza asegura que el proceso de adopcion fue muy
duro porque, después de conocer a su pequena de 2 afos,
tardaron mucho hasta poder traerla a casa, y ahora bromea
al recordarlo: “En ese tiempo de espera, me decia a mi mis-
ma que estaba embarazada, [y al final fue un embarazo de
1 ano y 15 dias!”.

A sus 50 anos, esta socia madrilena afirma: “Beatriz es Io
mejor que me ha pasado en la vida, es una hija del cora-
zon”. Y, junto a ella, de 19 anos, y su marido, va a seguir
luchando: “Estoy bien, cuidéandome mucho. Mi corazon esta
cogido con alfileres, pero desde 2016 todo esta estable con
el desfibrilador”.



Isabel Uriol

“Yo preguntaba cudnto podria
vivir para criarlos, y claro, no me
daban respuesta”

“Soy hija unica. Mis padres hubieran querido mas hijos,
pero no los tuvieron, no sé si por algun asunto genético,
asi que no tuve hermanos, pero hubiera deseado una gran
familia. Por eso, para mi fue muy importante tener hijos
cuando vi que estaba bien”, reconoce Isabel Uriol, diag-
nosticada de una cardiopatia congénita el mismo dia de
su nacimiento, en 1953, en Calatayud (Zaragoza).

Poco tiempo después un cardiélogo en Madrid comunico
a sus padres que se trataba de una tetralogia de Fallot.
“En ese momento en Espafa no tenia curacion porque no
habia técnica todavia. Aun asi, en 1958, hubo un intento
de operacion que resulto fallida y, a los 13 anos, mi estado
no me permitia salir de casa. Entonces fui operada de for-
ma paliativa y mi vida cambio”, asegura.

Arancha Diez de Juanes
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Sin embargo, a los 23 anos Isabel volvio a empeorar y tuvo
que someterse a una cirugia correctora. “Habia llegado a
tiempo para beneficiarme de los avances de la Medicina,
y en ese momento empezo el auténtico sentimiento de
curacion y normalidad. Cuando vi que estaba bien, pensé
que tenia que organizarme la vida para mas tiempo. Mi
marido, que es médico, nunca me ha sobreprotegido. Nos
dijeron que igual no podia tener hijos por miedo a que na-
cieran como yo. Lo pensamos y decidimos arriesgarnos”.

El embarazo de su primer hijo transcurrié con normalidad
y el nifio nacio, sin cardiopatia, por cesdrea. Entonces fue
a por el segundo, que también nacio sano. “No tuvimos
mads porque yo preguntaba cuanto podria vivir para criar-
los, y claro, no me daban respuesta. Por eso decidi plan-
tarme. Mis hijos no han dado importancia a mi cardiopatia,
es una circunstancia con la cual se convive y se vive”, re-
flexiona en voz alta Isabel.

“Tenemos el gran regalo de vivir siendo muy felices”

A los 15 anos, a Arancha le diagnosticaron una displasia
arritmogénica del ventriculo derecho (ARVD), y a los 35 fue
trasplantada de corazon. “Todo lo relacionado con la propia
cardiopatia, unido a mis circunstancias vitales, ha llevado a
que no haya sido madre. Fundamentalmente, por dos facto-
res. Por un lado, /as contraindicaciones de los médicos por
el riesgo que supondria un embarazo para el feto debido a
la medicacion inmunosupresora —que no puedo dejar de to-
mar-y, el riesgo para mi salud, por el propio embarazo. Por
otro lado, al ser genética mi cardiopatia, existia un porcen-
taje muy elevado (el 50%) de transmitirla a mis hijos; riesgo
que no he querido asumir después de sufrir la enfermedad
durante 20 anos”, argumenta nuestra socia.

“Muchas veces me causa una gran tristeza no haber podido
ser madre. En mi caso, ademads, siempre fue mi gran ilusion
-se sincera Arancha-. Pero también creo que Dios tiene pre-
parados otros caminos para nosotros. Podemos dar nuestro
amor y carifio a otras personas que estan a nuestro lado a
lo largo de Ia vida. Yo tengo un marido maravilfloso, que es
mi familia, y por supuesto, mis padres, hermanos y sobrinos,
ademas de muchos amigos a los que dedico mi tiempo”.

Arancha piensa que las dos décadas que transcurrieron has-
ta su trasplante le permitieron “incorporar poco a poco cier-
tas realidades”, y tomar las decisiones de manera “serena y
consciente”. Asi que a una mujer con cardiopatia para quien
la posibilidad de tener hijos esté contraindicada o suponga
un riesgo grave para ella o para el bebé, le diria: “A pesar de
los momentos de tristeza, cada uno tenemos una mision que
cumplir en la vida. En nuestro caso, no ha sido ser madres,
pero si podemos aportar muchas cosas a las personas de
nuestro entorno. Tenemos el gran regalo de vivir siendo muy
felices dando amor a todos los que estan a nuestro lado”.



