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1. Introducci®.

Les cardiopaties congénites son el resultat de trastorns en I'embriogenesi
cardiaca, que es reflecteixen en anomalies estructurals del cor, que solen tenir
el seu debut clinic a 'edat neonatal i pediatrica si bé, en altres casos a la vida
adulta.

En els ultims anys, degut als avencos en els mitjans diagnostics, €s possible en
molts casos la deteccié del defecte abans del naixement. També, i com a
resultat dels progressos terapeutics, tan meédics com quirargics, avui en dia, és
probable que arribin a I'edat adulta els malalts amb una Cardiopatia Congenita.
Donada aquesta situacio, s’ha de planificar l'atencid a les cardiopaties
congeénites des de I'época prenatal i al llarg de tota la vida.

Per un adequat tractament cal un diagnostic anatomic-estructural-fisiologic
acurat i per tractar-se de malformacions estructurals, la seva atencié passa per
I'aplicacié d’estratégies meédiques i quirdrgiques. Es funcio del cardioleg expert
en cardiopaties congenites la indicacid personalitzada per cada malalt i
patologia, dissenyant I'estrategia més adequada a cada cas.

La complexitat terapeutica d’aquesta disciplina requereix el treball d’'un equip
medic i quirdrgic i una estreta col-laboracié amb les Unitats de Cures Intensives
neonatal pediatrica, i de I'edat adulta, aixi com d’anestesiolegs i personal
sanitari no medic amb un alt nivell d’especialitzacio. Per la repercussio, a cada
edat, de les malalties cardiaques congénites sobre altres organs i sistemes, es
fa necessari el treball conjunt amb altres arees de coneixement medic.

La repercussioé vital que comporta néixer i viure amb una cardiopatia congénita
requereix d’'un programa d’ajut educatiu-social adrecat a assolir la integracio
d’aquestes persones.

Donada la complexitat de I'atencié d’aquesta patologia, cal crear centres de
referéncia i a la vegada emprar esforgcos per donar una assistencia mes
personalitzada i més apropada al malalt.

2. Magnitud del problema.

La incidencia de cardiopaties congenites es xifra en un 0,8 % dels nascuts vius.
A Catalunya l'any 2005 van haver-hi 79.547 naixements (mapa 1), el que
comporta 637 nens nascuts amb cardiopatia congenita (mapa2).

Mantenint la natalitat actual i considerant una mortalitat aproximada del 5% dels
nascuts amb cardiopaties congenites, es calcula que viuen a Catalunya uns
9.700 malalts amb cardiopatia congénita de menys de 16 anys, com se’ns
mostra en el mapa 3, repartits en les diferents regions sanitaries.

També avui en dia, s'estima que el 85 % dels nens nascuts amb una
cardiopatia congenita arriben a l'edat adulta, tant per cent que pot augmentar
encara més en les proximes décades, donat els progressos terapeutics.

Un estudi fet a I'any 2000 als EEUU, xifra I'existencia de 787.800 malalts adults
amb una CC. Extrapolant aquestes dades a la poblacié Espanyola, és pot
estimar que hi ha a Espanya més de 100.000 i a Catalunya uns 19.600 malalts
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afectats de cardiopatia congénita de més de 16 anys, tal com se’ns mostra al
mapa 4.

Sumant les dues poblacions, (nens i adults), a Catalunya hi ha 29.300 persones
amb cardiopatia congenita, tal com es veu en el mapa 5, distribuits per les
diferents regions sanitaries.

Cal tenir en compte que mantenint aquestes condicions, tant en el nombre de
malalts adults amb cardiopaties congenites, com en el total de la poblacio
afectada, la xifra seguira incrementant-se en 550 nous casos cada any.

3. Enfocament optim de la problematica.

L’enfocament del problema i I'atenci6 centrada en el pacient suposa contemplar
les vessants preventiva, assistencial, social, docent i de recerca, adrecat a les
persones de totes les edats, fent una planificacié d’'intervencié, en I'época
prenatal, neonatal, pediatrica i adulta, organitzada en una xarxa de diferents
nivells assistencials i a cada una de les regions sanitaries de Catalunya, amb
clars centres de referencia

3.1. Area preventiva.
La prevencio té com a finalitat disminuir el percentatge de nens que neixen amb

cardiopatia congénita i la incidéncia de patologia adquirida amb repercussions
en 'edat adulta, actuant en:

. Educacio sanitaria.

. Consell pre-concepcional.

. Diagnostic precoc.

. Actuacio postdiagnostica a I'epoca fetal i perinatal.

3.1.1. Educacio sanitaria.

» Campanyes d’educacio ciutadana, establint pautes de vida saludable per
la prevencié dels factors de risc cardiovascular i datencid a les
necessitats basiques periconcepcionals.

* Adrecada a la disminucié de teratogens ambientals, farmacologics i
infecciosos.

3.1.2. Consell preconcepcional.

Consell preconcepcional adequat, dirigit a persones amb antecedents
familiarsde cardiopatia congenita, per tal de donar informacié sobre I'index de
recurrencia en els seus descendents. Aquesta tasca ha de ser feta pel
cardioleg expert en cardiopaties congenites, en col-laboracié amb el genetista.
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3.1.3. Diagnostic precog.

» Triple screnning i ecografia morfologica obstetrica d’alta resolucié feta a
les 20 setmanes. Davant la sospita de malformacio realitzacio d’una
ecocardiografia fetal, valorada pel cardioleg expert en cardiopaties
congenites.

* Amniocentesi i/o biopsia de corion per descartar cromosomopaties, quan
esta indicada.

3.1.4 Actuacio postdiagnostica a I'epoca fetal i pe  rinatal.

Un cop establert el diagnostic prenatal de cardiopatia congenita s’ha de garantir
una informacié a la parella, real, objectiva i acurada, sobre el tipus de
cardiopatia, la seva gravetat, el seu tractament i el pronostic a curt i llarg
termini, garantint 'accés a la interrupcié voluntaria de I'embaras, quan els
progenitors ho decideixin i oferint el control del fetus amb cardiopatia congénita,
fet per I'obstetra i el cardioleg pediatric. Derivacié dels casos que requereixin
tractament prenatal o neonatal immediat a una unitat de cardiologia fetal de
Nivell Il.

3.2. Area assistencial.

L’assistencia al malalt s’ha de dispensar en totes les edats de la vida (prenatal,
neonatal, pediatrica, adolescent, i adulta), el que condiciona la intervencio de
diferents professionals amb diferents especialitats, a diferents nivells i en
diferents centres.

Per raons funcionals pensem que s’ha d’organitzar I'assistencia a les persones
afectes de cardiopaties congeénites en dues franges d’edat: la pediatrica, (que
inclou les actuacions en I'época prenatal, neonatal, pediatrica i adolescéncia), i
la de I'edat adulta. Per raons logistiques, la primera estara ubicada en Hospitals
Materno-infantils i la segona en Hospitals Generals.

3.2.1. Atenci6 a les cardiopaties congenites en I'e  dat pediatrica.

L’assistencia s’ha d’organitzar als diferents nivells d’atencio (1, Il i 1ll), adaptant-
la, en lo possible, a la distribucio poblacional del pais i a la planificacié de les
Regions Sanitaries de Catalunya.

Unitats de Cardiologia Pediatrica de nivell Ill:

Les Unitats de nivell Ill, en la franja pediatrica (prenatal a adolescéncia), han de
garantir, amb resultats d’alta qualitat, el diagnostic i tractament medic i quirargic
de les cardiopaties congenites. També han de donar solucio6 a tota la patologia
cardiaca adquirida i funcional en aquesta edat.

Han de disposar duna Unitat de diagnostic prenatal i cardiologia
intervencionista fetal.

Per tal de garantir un nivell optim d’assisténcia, donada la clara relacié entre el
volum de pacients atesos en un Hospital i la seva qualitat assistencial, cal
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agrupar en les Unitats de referéncia les actuacions diagnostiques i
terapeutigues complexes, pel que han de comptar amb el suport medic i
quirargic, i la dotacié d’equipament i personal necessaris. Apart del tractament
convencional, han d’'estar en condicions de poder oferir un programa de
trasplantament cardiac i pulmonar en I'edat pediatrica.

Aquestes Unitats han d’estar ubicades en les arees de major poblacio i
relacionades amb un Hospital Maternal, amb un Hospital Cardiologic general i
amb la Universitat. Han de tenir una estreta relaci6 amb altres arees de
coneixement médic, a fi de garantir un nivell optim en la qualitat assistencial i
I'aprofitament de recursos en l'assistencia, la docéncia i la recerca.

Seguint I'experiencia d’altres paisos, es recomana un centre de nivell Il per
cada 4-6 milions d’habitants, o per cada 30.000 naixements a I'any, amb un
index d’excel-lencia que ve determinat per la realitzacio de 250 intervencions
quirdrgiques per centre i any, amb 125 intervencions per cirurgia i any.

L’equip medic-quirdrgic ha d'estar format per pediatres, cardiolegs i cirurgians
cardiacs, experts en cardiopaties congenites en 'edat pediatrica, neonatolegs,
pediatres generals i experts en altres especialitats pediatriques de suport,
(intensivistes neonatals i pediatrics, anestesiolegs i infermeres, perfusionistes,
psicolegs, rehabilitadors), i treballadors socials. La comunicacio
interprofessional i d’intercanvi de dades, millora el benestar dels pacients i els
seus familiars, la qualitat de vida i la integracio social, al temps que repercuteix
positivament en els resultats i costos d’hospitalitzacio.

Aquestes Unitats, pel seu nivell d’excel-léncia han de ser capaces de garantir la
docencia en Cardiopaties Congénites en el programa MIR de Pediatria i
Cardiologia i la formacio d’especialistes en cardiopaties congenites de I'edat
pediatrica. Han de garantir I'elaboracié de registres i bases de dades
diagnostiques i terapeutiques, mediques, hemodinamiques i quirdrgiques,
extraient-ne protocols de derivacié de malalts i d’actuacio a cada nivell. També
son les responsables de la creacid de programes de recerca clinica, basica i
experimental en cardiopaties congenites.

D’altra banda, les Unitats de nivell 1ll han d’estar dotades amb [l'utillatge i
mitjans necessaris per garantir la practica adequada de les seguents:

1. Exploracions diagnostiques no invasives:

* Pulsioximetria i determinacié de TA amb bracals de mida adequada als
nens.

» Electrocardiografia:. ECG estandard, registre Holter i monitor
d’esdeveniments.

» Ecocardiografia Doppler: fetal, transtoracica i transesofagica, amb
ecocardiografs suficients per cobrir I'atencié dels malalts ingressats, els
de consulta ambulatoria, els urgents de les UCIs neonatal i pediatrica i
els rebuts d’altres unitats, laboratori d’hemodinamica i quirofan.
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» Estudis funcionals: ergometria amb consum de gasos i taula basculant.
« Diagnostic anatomic i funcional per la imatge: RNM, angioTAC, isotops.

2. Exploracions diagnostiques invasives: laboratori d’hemodinamica i
electrofisiologia.

3. Cateterisme terapéutic intervencionista en malformacions estructurals i
aritmies.

4. Cirurgia cardiaca amb circulacio extracorporia amb disponibilitat d’ECMO i
d’assisténcia ventricular a l'edat pediatrica, aixi com del suport pre i
postoperatori adequats en Unitats de Cures Intensives neonatal i pediatrica.

Pel que fa al personal, les Unitats han d’estar dotades amb el nombre suficient
de pediatres i cardiolegs experts per atendre el control dels malalts ingressats i
els que fan seguiment ambulatori a consultes externes, més els gabinets
d’electrocardiografia, ecocardiografia i proves d’esforg, aixi com les consultes
originades en I'hospital pediatric, en la consulta prenatal (cardiologia fetal) i en
I'atencid urgent continuada (24x7x365).

Ha d’haver com a minim dos cardiolegs pediatrics experts en la practica de
cateterisme diagnostic i terapeutic en cardiopaties congenites, de manera que
es pugui garantir la practica d’'uns 100 a 150 cateterismes/any i la possibilitat de
localitzacio per l'atencié continuada les 24 hores del dia, dues infermeres
especialitzades en técniques invasives cardiovasculars i un anestesioleg
pediatric amb coneixements especifics d’aquesta patologia. Ha de comptar
amb un expert en el diagnostic invasiu i tractament per ablacio de les aritmies
en l'edat pediatrica, i amb professionals experts en el diagnostic anatomic i
estudi funcional de les cardiopaties congéenites per la imatge.

Les Unitats ha de disposar d’un equip de, com a minim, dos cirurgians cardiacs
experts en cardiopaties congenites, per garantir I'atencié quirargica programada
i urgent en nadons i pacients pediatrics. A fi d’adquirir els nivells d’excel-lencia,
cada Unitat ha de garantir un minim de 250 intervencions quirdrgiques (1Q) per
any, amb un nombre aproximat de 125 IQ per cada cirurgia.

A la vegada aquest personal médic i quirdargic ha de vetllar per I'actualitzacio de
protocols, per la formacié continuada, propia i impartida, i per la integracio en
equips de recerca, amb un temps de dedicaci6 préviament fixat.

Han d’estar integrades en la comunitat, establint connexié amb els pediatres
d’Atencié Primaria, potenciant la comunicacié amb els familiars, tan a nivell
particular com en les associacions de pares, i participant en I'educacio6 i la
planificacio sanitaria.

Unitats de Cardiologia Pediatrica de nivell Il.
Les Unitats de nivell Il , en la franja pediatrica (prenatal, neonatal i

adolescéncia) han de garantir el diagnostic i tractament medic de les
cardiopaties congenites i les alteracions cardiovasculars adquirides i, quan el
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pacient requereixi intervencionisme per catéter o per cirurgia, el trasllat a la
seva Unitat de nivell Ill de referéncia, en el temps adequat i en bones
condicions.

Han d’estar capacitades per portar el control i seguiment dels malalts un cop
fetes les actuacions terapeutiques a la Unitat de referéncia, amb la que ha de
mantenir un estret contacte assistencial i de formacio continuada.

Han d’estar relacionades amb el seu Hospital Maternal i el servei de
Cardiologia general, i ser referéncia per la propia Atencié Primaria i altres
Hospitals Materno-infantils que no disposin d’Unitat de Cardiologia Pediatrica.
Han d’estar integrades en la comunitat, establint connexié amb els pediatres
d’Atencié Primaria, potenciant la comunicacié amb els familiars, tan a nivell
particular com en les associacions de pares, i participant en I'educacio6 i la
planificacio sanitaria.

Han de disposar de diagnostic prenatal, UCI neonatal, servei de Pediatria i
especialitats de suport pediatric, i del material adient per mantenir estabilitzat
ventilatoria i hemodinamicament el pacient de debut critic, fins que arribi el
transport medicalitzat per dur-lo a la Unitat de nivell 111.

Quan el diagnostic prenatal orienti a la necessitat d’intervencionisme postnatal
immediat, es derivara la mare a la Unitat de Cardiologia Fetal del centre de
referencia, pel control de 'embaras i la planificacio de I'actuacié al naixement.

A nivell bibliografic no esta concretada la poblacié adscrita als centres de nivell
Il de cardiologia pediatrica.

Han d’estar dotades amb l'utillatge i mitjans necessaris per garantir la practica
adequada de les seguents:

Exploracions diagnostiques no invasives:

* Pulsioximetria i determinacié de TA amb bracals de mida adequada als
nens.

» Electrocardiografia: ECG estandard, registre Holter i monitor
d’esdeveniments.

» Ecocardiografia Doppler: fetal, transtoracica, tant per malalts ingressats
com pels de consulta ambulatoria, i els urgents de la UCI neonatal i els
dels Hospitals nivell | de referéncia.

» Estudis funcionals amb ergometria.

» Diagnostic anatomic i funcional per la imatge: RNM, angioTAC, isotops.

Pel que fa al personal, la Unitat ha d’estar dotada amb els pediatres i/o
cardiolegs experts en Cardiopaties Congénites necessaris, en nimero no
inferior a dos, per atendre el control dels malalts ingressats i els que fan
seguiment ambulatori a consultes externes, aixi com les consultes
originades en I'hospital pediatric, en la consulta prenatal i els pacients
urgents derivats dels centres del que s’és referent.
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Aquest personal ha de seguir un programa de formacié continuada que
inclogui I'assisténcia al seu centre de nivell Il de referéncia, i hauria de tenir
garantida la connexié amb aquest, a través de telemedicina, per sessions
conjuntes i consulta on-line de pacients. La utilitzacié de la telemedicina
afavoreix i millora la comunicacio i la rapidesa de diagnostics, evitant
trasllats innecessaris. Esta demostrat que l'estalvi economic que suposa
evitar aquests trasllats compensa, a curt-mig termini, els gastes derivats de
la connexio.

Aquestes Unitats han de garantir I'elaboracié de registres i bases de dades
diagnostiques i terapeutigues mediques, elaborant protocols d’actuacié i de
derivacié de malalts amb les Unitats de referéncia i dels centres del que s’és
referent.

Unitats de Cardiologia Pediatrica de nivell |

A nivell 1 s’ha de garantir el cribatge de les cardiopaties congenites i dels
problemes cardiacs en l'edat pediatrica, referint els pacients per ser
diagnosticats i tractats adequadament als nivells de referencia que
correspongui.

El cost economic i la pérdua de qualitat en I'atencié del malalt, donat el baix
volum i complexitat, no justifica I'existencia d’Unitats propies de Cardiologia
pediatrica de nivell 1.

L’assistencia en aquest nivell ha de ser feta pels pediatres d’Atencié Primaria i
dels Hospitals Comarcals Pediatrics, que han d’estar dotats amb l'utillatge i
mitjans necessaris per garantir I'orientacio basica en cardiologia pediatrica
(estudi radiologic de torax, ECG estandard, valoracié de la saturacié d’oxigen i
determinacié de la TA amb bracals de mida adequada als nens.)

Davant la necessitat urgent d’orientacié diagnostica, el trasllat es fara al centre
de referencia de nivell 1l quan el pacient estigui estable, i directament al centre
de nivell lll de referéncia, amb transport medicalitzat, quan estigui inestable o
es diagnostiqui de cardiopatia que requereixi tractament urgent.

Aquests centres han de garantir el seguiment dels protocols d’actuacio i de
derivacié de malalts, elaborats amb els seus centres de referencia.

3.2.2. Atenci6 a les cardiopaties congenites en I'e  dat adulta.

Els avencos en el diagnostic i tractament de les cardiopaties congenites ha
permeés, en els dltims anys, un increment significatiu de la poblacié adulta
afecta de cardiopaties congenites, composta fonamentalment per 5 grups
diferents de malalts:

1. Els encara no diagnosticats, perque estan asimptomatics.

2. Els diagnosticats, sense tractament quirdrgic, que segueixen bona
evolucio.



Capitol 3. Atencio a les cardiopaties congenites a Catalunya

3. Els ja tractats amb cirurgia, amb bons resultats, amb poca repercussio
clinica o sequeles residuals poc importants.

4. Els operats, amb bons resultats, perd que per la seva patologia poden
patir complicacions tardanes i necessiten una vigilancia estricta i
possibles reintervencions al llarg de la seva vida.

5. Els tractats 0 no, que segueixen una mala evolucié clinica.

Per la seva patologia tots aguests malalts tenen risc de presentar trastorns del
ritme, endocarditis, complicacions en el curs de l'embaras i una major
repercussio de les possibles cardiopaties adquirides. També tenen dificultats
socials importants (integracié al mén social, dificultat a I'accés al treball, a les
assegurances, als credits, etc), pel que I'atencié a aquests pacients requereix
'estreta col-laboraci6 d'un equip multidisciplinar (pneumolegs, obstetres,
ginecolegs, odontolegs, psicolegs, rehabilitadors, treballadors socials, etc.),
coordinats per cardiolegs, cirurgians cardiacs i hemodinamistes experts en CC.

Unitats de Cardiopaties Congenites de l'adult de nivell |

En aquesta franja d’edat I'atencié a nivell | queda coberta pels cardiolegs
d’Atencié Primaria. A ells els correspon el cribatge de les cardiopaties
congénites de l'adult encara no diagnosticades i el seguiment de les
cardiopaties congeénites simples, operades o no.

Aquests professionals han de tenir garantida la possibilitat de consulta i
derivacié als centres de referéncia de nivell 1l o Ill, per circuits clarament
establerts, aixi com I'accés a la formacié continuada en aquesta patologia.

Unitats de Cardiopaties Congenites de I'adult de nivell Il

En aquest nivell es fara el diagnostic acurat de les cardiopaties congénites de
debut clinic en I'edat adulta, aixi com el seguiment ambulatori i el tractament
meédic de les complicacions de les cardiopaties congenites complexes,
operades 0 no, amb defectes residuals simples, dels pacients pediatrics que es
fan grans.

S’han d’ubicar en els Serveis de Cardiologia i I'assisténcia correspon a
cardiolegs generals, amb coneixements i grau d’expertesa suficient en CC,
mantenint contacte amb I'equip de la Unitat de Cardiopaties Congenites de
nivell Il i el de Cardiologia Pediatrica del seu centre, si existeix.

S’han de constituir en Unitats de referéncia, clarament establertes i previament
definides, dels cardidlegs que atenen aquesta patologia a nivell | i, al mateix
temps, mantenir una estreta relacié amb el centre nivell 1l de referéncia, tan
per que fa a I'assisténcia, com pel seu programa de formacié continuada.

Han de garantir el seguiment dels protocols d’actuacio i de derivacié de malalts,

elaborats amb els seus centres de referéncia, amb connexi6 a través de
telemedicina, per sessions conjuntes i consulta on-line de pacients, i han de
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col-laborar en el programa docent de la formaci6 MIR de Cardiologia, en
I'apartat de cardiopaties congenites.

Han d’estar dotades de personal expert en cardiopaties congénites de l'adult,
per assumir les exploracions diagnostiques no invasives:

* Pulsioximetria i determinacié de TA.

» Electrocardiografia: ECG estandard, registre Holter i monitor
d’esdeveniments.

» Ecocardiografia Doppler: transtoracica, transesofagica i d’estres, tant per
malalts ingressats com pels de consulta ambulatoria, i els urgents propis
o vinguts dels Hospitals de nivell | de referéncia.

» Estudis funcionals amb ergometria.
» Diagnostic anatomic i funcional per la imatge: RNM, angioTAC, isotops.
Unitats de Cardiopaties Congenites de I'adult de nivell IlI.

Les Unitats de nivell I, en la franja adulta, han de garantir, amb resultats d’alta
qualitat i alt grau d’expertesa, el diagnostic i tractament medic i quirdrgic de les
cardiopaties congeénites i les seves complicacions, la supervisi6 de per vida
dels pacients i les intervencions i reintervencions quirdrgiques que calguin en
les cardiopaties congenites rares i complexes, i que requereixin mitjans
diagnostics o terapeéutics sofisticats o d’alta especialitzaci6. També han de
donar solucio a tota la patologia cardiovascular adquirida i funcional en aquests
pacients.

Apart del tractament convencional, han d’estar en condicions de poder oferir un
programa de trasplantament cardiac i pulmonar en les cardiopaties congenites.

Donat que aquestes necessitats es concreten en un 20-25% de les persones
que pateixen una cardiopaties congenites en l'edat adulta, i I'experiencia
d’altres paisos es recomana una Unitat per cada 6 a 8 milions d’habitants.

Aquestes Unitats s’han d'ubicar en un centre sanitari que tingui Hospital
Cardiologic de nivell lll, Unitat de Cardiologia Pediatrica de nivell I, i que pugui
disposar del suport multidisciplinar en les principals arees de coneixement
medic i quirargic, per donar resposta a totes les necessitats dels pacients,
assegurant amb la col-laboracié del Servei d’Obstetricia, la creacié d’'una Unitat
d’embaras d’alt risc per malaltes amb cardiopatia congenita. Ha de tenir una
Unitat d’hipertensid pulmonar i de Trasplantament cardiopulmonar en
cardiopaties congenites. També han d’estar relacionades amb la Universitat a
fi de garantir un nivell optim en la qualitat assistencial i I'aprofitament de
recursos en l'assistencia, la docencia i la recerca.

Aquestes Unitats han de garantir un contacte permanent amb la Unitat de
Cardiologia Pediatrica de nivell 1l i amb els centres de cardiopaties congenites
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de l'adult de nivell Il, convertint-se en el seu referent i cobrint la formacio
continuada dels seus especialistes.

Han de garantir I'elaboracié de registres i bases de dades diagnostiques i
terapeutigues, mediques, hemodinamiques i quirdrgiques, extraient-ne
protocols de derivacioé de malalts i d’actuacié a cada nivell.

Han d’estar integrades en la comunitat, establint relaci6 amb els cardiolegs
d’Atencio Primaria i els de les Unitats de nivell Il, potenciant la comunicacié
amb els pacients, tan a nivell particular com en les associacions de malalts, i
participant en I'educacio i la planificacio sanitaria.

Han d’estar dotades amb l'utillatge i mitjans necessaris per garantir la practica
adequada de les seguents:

1. Exploracions diagnostiques no invasives:
» Pulsioximetria i determinacio de TA.

» Electrocardiografia: ECG estandard, registre Holter i monitor
d’esdeveniments.

» Ecocardiografia Doppler: transtoracica i transesofagica, amb
ecocardiografs suficients per cobrir I'atencié dels malalts ingressats, els
de consulta ambulatoria, els urgents de les UCI i rebuts d’altres unitats,
laboratori d’hemodinamica i quirofan.

» Estudis funcionals: ergometria amb consum de gasos i taula basculant.

» Diagnostic anatomic i funcional per la imatge: RNM, angioTAC,
cardiologia nuclear.

2. Exploracions diagnostiques invasives: laboratori d’hemodinamica i
electrofisiologia amb navegador tridimensional i sistema d’exploracié dins de
cors amb grans alteracions estructurals i complexos tractaments quirurgics.

3. Cateterisme terapéutic intervencionista en malformacions estructurals i
aritmies

4. Cirurgia cardiaca, amb expertesa provada en CC, amb circulacié
extracorporia, disponibilitat d’ECMO i d’assisténcia ventricular, aixi com del
suport pre i postoperatori adequats en Unitats de Cures Intensives.

Pel que fa al personal, les Unitats han d’estar dotades amb el nombre suficient
de:

Cardiolegs experts en cardiopaties congénites de I'adult per atendre el control
dels malalts ingressats i els que fan seguiment ambulatori a consultes
externes, més els gabinets d’electrocardiografia, ecocardiografia i proves
d’esforg, I'atencié de les interconsultes de la Unitat d’'embaras d’alt risc i les de
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pneumologia, participant activament en el tractament de la HTP (Hipertensio
Pulmonar) secundaria a cardiopaties congénites.

» Cardiolegs experts en el tractament i ablacié de les aritmies en les
cardiopaties congeénites de I'adult.

» Cirurgians cardiacs experts en cardiopaties congenites i en la seva
evolucio i tractament en I'edat adulta.

» Servei d’Anestesia i de Cures Intensives pre i postoperatories, personal
expert i amb habit d’atencié a aquesta patologia, i llits disponibles.

* Personal no medic encarregat de la coordinacié dels diferents equips
d’atencio que intervenen en l'atencio al pacient.

» Personal amb dedicacié a la investigacio, la formacié i I'impuls de la
recerca.

3.3. Area Social.

L’Administraci6 ha de preveure i afavorir la creacid6 i desenvolupament
d’Associacions de malalts amb cardiopaties congenites i els seus familiars, que
facilitin el recolzament informatiu, psicologic, emocional i logistic en les
vessants familiar, escolar, educativa, de lleure, laboral, legal i economica, al
temps que facin tasques divulgatives per afavorir el coneixement de I'existéncia
d’aquesta patologia i les seves repercussions socials.

Aquestes associacions s’han de constituir en estimul permanent per potenciar
la progressid i consecucio d’avencos sanitaris i socials, adregats a garantir la
millor qualitat de vida i la integracié de les persones que pateixen aquestes
malalties.

Han d’estar relacionades amb I’Administracié Sanitaria i amb les Unitats de
Cardiologia Pediatrica i de Cardiopaties Congenites de I’Adult de referéncia, a fi
de treballar per un millor coneixement i progrés en aquesta patologia.

S’ha de facilitar la seva actuacio en tot 'ambit territorial de Catalunya i afavorir
la relacié amb les diferents Unitats assistencials, potenciant la seva implicacio
en l'assistencia a través d’'una accio de voluntariat hospitalari.

3.4. Area Docent.
3.4.1.Definicid, ambit i justificacié de la docéncia.

La cardiologia pediatrica i de les cardiopaties congénites (CC), és 'especialitat
gue es fonamenta en I'aplicacio del saber en les anomalies estructurals del cor,
en un periode que va des de la concepcié fins a I'edat adulta. Com a
consequencia d’aquest saber, la cardiologia pediatrica i de les cardiopaties
congeénites s’ha d’entendre com una especialitat que s’encarrega del diagnostic
i tractament médic—quirargic, en el context integral del nen i de I'adult amb una
malformacio del cor.
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L’ amplia complexitat d’aquestes malformacions, la seva varietat i la possibilitat
de les seves combinacions, converteixen cada cas en una singularitat
diagnostica i terapeutica que justifica, per una adequada praxis medica, una
formacié especifica en les seguients vessants:

* Embriologia cardiaca, anatomia i fisiologia cardio-neumo-vascular, des
del fetus fins a I'edat adulta.

» Patologia congénita cardiaca.
» Patologia cardiaca adquirida en I'edat pediatrica

« Domini de técnigues de diagnostic, registres grafics, ecocardiografia en
totes les seves variants, ergometria, cateterismes cardiacs diagnostics i
terapeutics, electrofisiologia, RNM, TAC i medicina nuclear.

« Domini de les técniques de diagnostic i tractament en les aritmies.

» Coneixement de les diferents técniques quirargiques que s’utilitzen en la
reparacio de les cardiopaties congenites.

» Coneixement i repercussio de I'evolucio de les cardiopaties congenites,
reparades o no en I'edat adulta.

Cal fer esment que, en diferents paisos de la comunitat Economica Europea i
també als EEUU, és reconeguda la cardiologia pediatrica com una
subespecialitat medica independent. La seva formacio, en aquesta materia, té
una durada de 5 anys, repartits de la segient manera: un any en cardiologia
d’adults, un any en pediatria general i tres anys en les unitats on es
desenvolupa I'especialitat de cardiologia pediatrica i de les cardiopaties
congenites.

En el nostre pais no esta reconeguda com a especialitat independent, i la
formacio en cardiologia pediatrica i en cardiopaties congenites i ha de fer-se
després d'acabar I'especialitzacié en pediatria 0 en cardiologia. Per tant, a
Espanya, el periode total de formacié de la especialitat t¢ una durada de 6 a 7
anys, motiu pel que aconsellem contemplar la especialitat d’especialitzacié en
aguesta matéria seguint les directrius Europees, establint un programa
especific des de la Pediatria o des de la Cardiologia.

3.4.2. Programa de formacié en cardiologia pediatri cai CC
Metodologia docent
* Si bé és cert que ningu pot esdevenir professional sense disposar del
cos de coneixements especifics i d'un nivell d’expertesa suficient, també
ho és que ambdoés atributs han de sostenir-se sobre una base que té a

veure amb la persona, la seva actitud i maduresa psicologica, i que és
tot aquest conjunt el que defineix i qualifica al professional.
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* Ronald Epstein defineix la professionalitat medica com la capacitat
d’utilitzar, de forma habitual i assenyada, la comunicacio, els
coneixements, les habilitats técniques, la capacitat per a la presa de
decisions basada en 'evidéncia, les emocions, els valors i la reflexio, en
benefici de la salut de I'individu i de la comunitat.

 Els metges en formacié en cardiologia pediatrica i en cardiopaties
congeénites han de ser protagonistes de I'activitat assistencial, per aixo
han de participar en la presa de decisions diagnostic-terapéutiques i en
la realitzacio de les técniques necessaries, de manera escalonada i
progressiva, revisades en tot moment per un professional expert.

« Les unitats docents han de tenir acreditat un tutor entre els seus
professionals, encara que tots els membres de la unitat han de ser
docents.

Objectius generals
* Realitzacié d’ anamnesi i exploracio fisica correctes.

* Adquisici6 de coneixements suficients per una correcta presa de
decisions diagnostiques.

* Adquisici6 d’ habilitats per desenvolupar diferents técniques
relacionades amb el diagnostic i tractament de les Cardiopaties
Congeénites.

+ Realitzacio correcta d’'informes clinics.

* Adequada comunicacié amb els pacients , els seus familiars i la resta
dels professionals.

» Participacio activa en les diferents sessions i reunions del servei

» Participacio, elaboracio i adquisicié d’habits metodologics de treball en
recerca, investigacio i desenvolupament cientific.

» Orientacio etica de la practica medica.
Objectius especifics

El principal objectiu durant el periode de formacié és adquirir els coneixements
I habilitats de I'especialitat, a fi de poder oferir una major qualitat assistencial
als malalts, implicant-se en I'empatia per poder donar aixi un millor suport a les
seves necessitats globals.

La formacio en cardiologia pediatrica i en les cardiopaties congenites compren
també un coneixement adequat de les tecniques propies de I'especialitat
aplicades des de la vida fetal fins a I'adulta , formacié que ha de contemplar el
manteniment d’'una educacié6 meédica continuada, amb professorat adequat,
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investigacié i foment d’un pensament critic, tant pels aspectes teorics com pels
practics de I'especialitat.

Sobre una base de coneixements generals de I especialitat, s’ha de contemplar
la dedicacié preferent a arees especifiques que requereixen un periode de
formaci6 addicional. (cardiologia fetal, cateterisme intervencionista,
electrofisiologia).

Per la formacié basica, la Sociedad Espafiola de Cardiologia Pediatrica y
Cardiopatias Congénitas recomana assolir, pels procedents de cardiologia uns
coneixements en pediatria general, i pels procedents de pediatria uns
coneixements de cardiologia general, adquirits en una rotacid per arees
cliniques generals i unitats de cures intensives neonatals i pediatriques, en un
periode de formacié no inferior a 6 mesos.

La resta de formacié es complementara en les arees d’ecocardiografia i les
seves modalitats, hemodinamica, consultes externes, registres grafics,
electrofisiologia , ergometria i cirurgia cardiaca.
3.4.3. Desenvolupament del programa docent.

a. Continguts de coneixements i habilitats:

» Embriologia cardiaca, anatomia i fisiologia normal del sistema cardio-
neumo-vascular.

» Genetica humana aplicada a les CC.

» Anatomia i fisiologia de les cardiopaties congenites. Coneixement clinic i
tractament medic-quirargic de les malalties cardiaques congeénites i
adquirides.

* Farmacologia cardiovascular.

b. Maneig dels malalts cardiacs a la sala d’ hospitalitzacio, consultes externes,
cures intensives i I'atencié d’urgencies cardiologiques.

c. Habilitats técniques especifiques:

* Registres grafics: coneixement basic d’electrocardiografia. Realitzacio i
interpretaci6 d’ECG normal i patologic. Coneixement de les bases i les
indicacions d’estudi Holter i la seva interpretacio.

» Ergometria: Coneixement de les bases i protocols de I'estudi ergomeétric i
la seva interpretacio.

» Ecocardiografia Doppler : Coneixement de les bases fisiques de la
técnica i la seva aplicacié practica. Aprenentatge de I'estudi segmentari
sequencial del cor i la seva patologia. Coneixement de les indicacions i
peculiaritats de I'ecocardiografia fetal.
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d. Altres tecniques d’'imatge:

* Radiologia de torax, TAC i RNM: Coneixement de les indicacions, valor
diagnostic , possibilitats i limitacions de les tecnigues respecte a les
cardiopaties congeénites i adquirides.

* Cardiologia nuclear (CN). Coneixements sobre la indicacio, valor
diagnostic , possibilitats i limitacions de la CN.

» Laboratori d’hemodinamica i angiocardiografia: aprenentatge practic de
les exploracions basiques i coneixement de les possibilitats de
tractament invasiu. Aritmologia, tractament meédic de les aritmies,
cardioversié col-locacio de marcapassos i laboratori d’electrofisiologia i
tractament per ablacio.

f. Cirurgia cardiaca.

El metge en formacié en cardiopaties congenites ha de tenir coneixements en
les indicacions i aplicacio de les tecniques quirargiques, de les complicacions
post-operatories immediates i de la seva evolucio a llarg termini

3.4.4. Acreditaci6 d'unitats docents en cardiologia pediatrica i
cardiopaties congenites.

Aquestes unitats han d’estar integrades en Hospitals docents, tenir una
complexitat assistencial de nivell Il i comptar amb la col-laboracié d’ Unitats de
nivell 1l per la possible rotacié externa, garantint la consecucio dels objectius
docents.

3.5. Area de recerca.

Es fonamental potenciar la recerca en aquest camp, contemplant la vessant
clinica i I'experimental, ambdues aplicades a les diferents fases evolutives
d’aquesta patologia.

Recerca Clinica

Els importants avencgos en la terapia farmacologica cardiaca van adrecats a la
patologia cardiaca de l'adult. Amb molta possibilitat, una part d'aquests
tractaments poden ser també d'utilitat per a la patologia cardiaca de l'edat
pediatrica. Aquesta realitat no és contemplada per la industria farmaceutica i no
hi ha dades, ni protocols pel que fa a la farmacocinésia, dosi, utilitat i efectes
adversos. Sens dubte aquesta situacié obliga a obrir un important camp per a la
investigacio clinica.

Les cardiopaties congénites de I'Adult és una patologia de nova aparicio, -
abans aquests malalts no arribaven a I'edat adulta- fruit dels avencos meédics i
quirargics en aquest camp. En [lactualitat no hi ha protocols, ni pautes
clarament definides i contrastades pel tractament d’aquesta nova patologia. Es
per aix0 que la recerca clinica és fonamental en aquesta franja d’edat. Cal
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potenciar la creacid i agrupament de registres de patologies, per I'obtencio de
series nombroses a fi d’avaluar i contrastar cientificament les diferents
possibilitats terapeutiques. També, la recerca clinica comportara el
coneixement, evolutiu i a llarg termini, dels canvis que les noves terapeutiques
estan introduint en la historia natural d’aquestes malalties, el que, sens dubte,
repercutira en la consideracio i replantejament de les estrategies emprades en
I'edat pediatrica

Per altre banda, l'aparicio d’aquesta nova patologia ha comportat situacions
totalment noves en cardiologia (patré circulatori univentricular, ventricle
anatomicament dret amb funcio sistémica, etc.), situacions per a les que encara
no disposem de sistemes d'estudi ni avaluaci6. Cal doncs, potenciar la
investigacié de técniques que possibilitin el seu millor coneixement i permetin
fixar marcadors de normalitat i de risc.

Recerca basica experimental

Les possibilitats i vies d’investigacido en aguesta patologia s6n nombroses. A
titol d’exemple podem considerar el tractament ja en epoca fetal. Cal
desenvolupar models experimentals animals que permetin avaluar les
terapeutiques i les consequéencies del tractament invasiu en aquesta epoca
evolutiva.

A totes les edats cal desenvolupar nous models experimentals animals de
tractament anatomic i/o fisiologic i estudiar-ne la seva evolucio.

Es clar que s’haura de contemplar i potenciar la investigacio i creiem que
aquesta s’hauria d’ubicar en les Unitats de nivell lll, si és possible en un ambit
universitari i enfocant-les cap a les direccions que ara mencionem:

1. Organitzar una xarxa que permeti la creacid6 d’'una base de dades
centralitzada a la que hi tinguin accés, tant en la seva confeccio, com en
I'explotacié dels recursos, les diferents Unitats compromeses en I'estudi i
tractament d’aquesta patologia.

2. Dotar o permetre l'accés de les Unitats de nivell 1l als laboratoris
d’experimentacié basica animal i a les xarxes del Pla de recerca i
innovacio de Catalunya (PRI) dins del marc de les Unitats de R+D i
altres Institucions publiques de recerca.

3. Potenciar la col-laboraci6 amb la industria, tant en la investigacio

farmacologica clinica, com en la tecnica, participant en el
desenvolupament de prototips i noves tecnologies diagnostiques.

4. Situacio actual a Catalunya.
El coneixement de la situacié actual ’'hem obtingut per mitja de les respostes a

les enquestes enviades a 65 centres hospitalaris de la xarxa publica catalana,
elaborades de dues maneres diferents segons anessin adrecades a les Unitats
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de Cardiologia General o als Serveis de Pediatria, amb preguntes especifiques
pels dos centres de Cardiologia Pediatrica reconeguts de nivell Ill.

Aquestes enguestes s’han completat amb un treball de camp, aclarint
personalment detalls o aspectes que consideravem dubtosos, i creiem que sén
representatives de totes les Regions Sanitaries i tots els nivells assistencials i
assumim que son utils per coneixer la situacié actual de l'atencio a les CC a
Catalunya.

Enquestes de Cardiologia

De les Unitats de Cardiologia sén valides les respostes de 36 centres, de les 40
rebudes (llistat annex), falta com a gran centre I'Hospital Clinic.

D’aquestes Unitats, vint-i-sis poden ser catalogades en nivell I, cinc en nivell Il i
altres cinc en nivell lll, basant-nos en si fan atencié en cardiologia clinica (nivell
), clinica i hemodinamica (nivell 1) o amb inclusié de la cirurgia cardiaca (nivell

).

En aquests centres treballen 232 cardiolegs d’estaf. Anualment s’enregistren
191.868 visites, 25.636 altes, 15.384 estudis hemodinamics i 1.435 estudis
electrofisiologics.

Cal destacar que cap d'aquests centres atén pacients pediatrics amb
cardiopaties congenites i, pel que fa a I'atencié a les CC en pacients de més de
16 anys (CC de I'adult), les Unitats de Cardiologia dels Hospitals enquestats
declaren atendre-les només en alguns casos aillats i de manera esporadica,
constituint respectivament un 0,67% i 2,15% de les visites a Consultes
Externes, un 0,05% i 0,88% dels ingressos, un 0% i un 0,08% i dels estudis
hemodinamics i un 1,2% i 2,4% dels estudis electrofisiologics. Es comptabilitza
la realitzacio de només 67 intervencions quirdrgiques, totes elles en adults i en
CC simples.

A Catalunya es fa trasplantament cardiac a I'Hospital de Sant Pau, Hospitals
Princeps d’Espanya i a I'Hospital Clinic, havent-se trasplantat de manera
ocasional algun nen amb cardiopatia congénita (Hospital de Sant Pau, Hospital
Princeps d’Espanya). En cap Hospital de Cardiologia de Catalunya s’ha fet
trasplantament cardiopulmonar.

De l'analisi de les enquestes s’extreu I'existencia de dos centres on es deriven
les CC complexes de I'adult de Catalunya: el Servei de Cardiologia de I'Hospital
de Sant Pau, on es dona atencid6 a les vessants clinica, hemodinamica,
electrofisiologica i quirdrgica a les CC, i 'Hospital de la Vall d’Hebron, on la
llarga historia en I'atencio a les CC ha generat un nombre important de CC en
'edat adulta que ha forcat a la formacid, des de I'Hospital materno-infantil,
d’'una Unitat de seguiment i tractament medic i quirtrgic de les CC de l'adult,
amb els cardiolegs i hemodinamistes de la Unitat de cardiologia pediatrica, els
electrofisiolegs del Servei de Cardiologia general, els cirurgians cardiacs de la
Unitat de Cardiologia pediatrica i les Cures Intensives postoperatories de
I'Hospital General, aixi com una Unitat d’embaras d’alt risc per malaltes amb
CC, amb la col-laboraci6 del Servei d'Obstetricia.
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Tot i que I'Hospital Clinic no ha contestat I'enquesta, pel que ens ha informat
I'Hospital de Sant Juan de Déu, sabem que els equips de cardiologia, els de
cateterisme cardiac, cirurgia cardiaca, aixi com els electrofisiolegs que fan la
seva tasca a I'Hospital Clinic treballen per resoldre la problematica dels malalts
amb cardiopatia congenita que havent set atesos a I'hospital de Sant Juan de
Deu han arribat a I'edat adulta.

Enquestes de Pediatria

De les enquestes enviades als Serveis de Pediatria son valides les respostes
de 31 centres de les 34 rebudes (llistat annex), falta com a gran centre
I'Hospital de Sant Pau.

Independentment del seu nivell assistencial pediatric, hem considerat que
s’atenia les CC quan el nombre de visites i ecocardiografies fetes en un any era
superior a 100. Segons aquest criteri hi ha 12 Unitats de Cardiologia Pediatrica.
Els dos centres on es fa assistéencia clinica, terapéeutica intervencionista i
cirurgia de les CC son de nivell lll, les vuit Unitats ubicades en Hospitals
Comarcals pediatrics amb UCI neonatal i docencia MIR les considerem de
nivell 11, i les dues que estan en H comarcals sense UCI neonatal ni docéncia
MIR de Pediatria, les hem considerat de nivell I. En un d’aquests centres de
nivell | I'atenci6 a les CC es feta per un cardioleg general amb dedicaci6 a les
CC, i a la resta es feta pediatres amb dedicacio a les CC (cardiolegs
pediatrics).

Segons els resultats de les enquestes, entre tots aquests centres es fan 22.459
visites, 1.218 ingressos i 12.744 ecocardiografies per any, amb 405
intervencions quirargiques en CC en l'edat pediatrica, aquestes ultimes fetes en
els dos centres de nivell 1, el que suposa que un 4,2% dels 9.700 pacients de
CC en l'edat pediatrica s6n operades, xifra concordant amb la mitjana de tota
Espanya que és d'un 4,8% i la de referéncia bibliografica, que és d’'un 5% del
total de les CC en edat pediatrica.

Les Unitats de CP de nivell 1l i lll compten amb un total de 24 metges, no tots
amb dedicacio exclusiva a la CP, ni en jornada completa. Els dos centres de
nivell Il reuneixen a 11 d’aquests 24 professionals, que atenen l'assisténcia
clinica ambulatoria els pacients hospitalitzats en UCI o en planta,
I'ecocardiografia fetal, i la de suport a hemodinamica i cirurgia, 'hemodinamica i
cateterisme intervencionista, i es reparteixen l'atencié urgent continuada
(24x7x365). A més, en un dels centres (VH) es coordina l'atencié a les CC de
'adult i la d’'embaras d'alt risc per dones cardiopates, aixi com la d’hipertensio
pulmonar secundaria en I'edat pediatrica.

Entre totes les Unitats de nivell Il treballen 13 professionals, en una plantilla
equivalent a 10,5 metges.

A Catalunya només hi ha un Centre amb autoritzacié per fer trasplantament

cardiopulmonar (Hospital Infantil de la Vall d’Hebron), autoritzacié que compren
nomeés malalts d’edat pediatrica.
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Explotacio de dades

De les enquestes rebudes, tant de Cardiologia com de Pediatria es poden
extreure varies dades i creiem que cal destacar les seglents:

1-

Actualment el seguiment dels pacients no esta estandaritzat i hi ha
Unitats de nivell 11 i 1l amb seguiment fins passats els 30 i 40 anys
d’edat.

A l'area Metropolitana de Barcelona hi ha 19.959 malalts amb CC, entre
totes les edats. Si la seva atencio la repartissim entre totes les Unitats I i
Il de C,P i afegissim la cardidloga de I'Hospital St. Pau que atén CC de
I'adult a nivell 1ll, resultaria que cada metge seria responsable de 1.174
pacients.

Si mirem només els afectats menors de 16 anys, a les Comarques
Gironines hi ha 1.822 malalts per cardioleg pediatric, a 'ambit de Ponent
923, al Camp de Tarragona i Terres de I'Ebre 790, a la Catalunya central
hi ha 1.365 pacients sense cap Unitat de nivell Il, i a 'area Metropolitana
hi ha una mitjana, falsa, de 835 pacients per metge, perqué hi ha zones
com el Baix Llobregat que amb 757.000 habitants no té cap Unitat de
nivell Il i van directes a les Unitats de nivell lll, que atenen a més de la
seva poblacié de referéncia els malalts complexos vinguts d’altres
Comunitats Autonomes i d’altres paisos.

Nomeés en una de les dues Unitats de Nivell lll de Cardiologia Pediatrica
a Catalunya (H.VH) s’assoleix la ratio optima d'un minim de 250
intervencions /any. Atenent-nos el nombre de cirurgians que cada Unitat
declara tenir, en cap de les dues Unitats queda garantida la ratio optima
d’'un minim de 125 intervencions/cirurgia/any.

Aquest paragraf nimero 4 no correspon a la realitat actual a
Catalunya: “A I'HSJD un dels cirurgians cardiovascu lars fa 170
cirurgies per any, que sén les minimes que I'hospit al fa cada any”

A Catalunya no hi ha cap Unitat autoritzada a fer trasplantament
cardiopulmonar en malalts d’edat adulta.

A totes les Unitats de Cardiologia pediatrica de nivell Il i lll es pot
monitoritzar 'ECG en registre Holter, encara que gaire bé tots ho fan
compartint material amb les Unitats de Cardiologia d’adults.

Cap centre disposa de laboratori d’estudis funcionals amb ergometria
propi. Tots s6n compartits amb Cardiologia d’adults.

Considerant l'ecocardiografia com una eina basica pel diagnostic i
seguiment d’aquest tipus de patologia, cal remarcar que les 12 Unitats
fan un total de 12.744 ecocardiografies pediatriques. En els 7 centres
(58%) que tenen l'ecocardiograf compartit amb I'equip de Cardiologia
d’adults , es fan 4.294 estudis/any, mentre que en els 5 centres (42%)
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que disposen d’equips propis (VH, SJD, Tauli, Granollers, Reus) es fan
8.450 exploracions.

9- Es fa ecocardiografia fetal esporadicament en 6 centres i de forma
habitual en 4 (H. Vall d’Hebron, Agrupacio Sanitaria HSJD-HC, H. Sant
Pau, CS. Parc Tauli).

10-La Unitat de CP de la V d’Hebron compta amb una Unitat d’Hipertensio
pulmonar secundaria a CC i amb una Unitat de Trasplantament
cardiopulmonar en CC en edat pediatrica.

11-Des de la “Unitat de CC de I'adult” de la Vall d’'Hebron es coordina la
Unitat d’'embaras d’alt risc per dones amb cardiopatia congéenita.

12-La relacio des dels Hospitals Pediatrics amb les Unitats de referencia de
nivell 1l o lll es realitza, majoritariament, per telefon (77%), per correu
electronic (19%), i només 2 Hospitals (Trueta i VH) mantenen contacte
en temps real a través de telemedicina.

13-S’ha constatat I'existéncia a Catalunya de 5 Hospitals de referéncia de C
Pediatrica, 2 de nivell Il (Vall d’'Hebron i Sant Joan de Déu), i 3 de nivell
Il per altres Hospitals (Hospital Trueta per tot Girona, Hospital de
Terrassa per tot Terrassa, Hospital de Reus per Mora d’Ebre i Hospital
de Valls). Ho sén atenent a criteris de proximitat geografica, restant dues
Regions Sanitaries (Alt Pirineus i Aran i Catalunya Central) sense cap
centre on es faci, d'una manera reglada I'atenci6 a les CC.

14-Aquestes dues Regions i les altres arees sanitaries sense Hospitals |l
de referencia, deriven directament als Hospitals de nivell Ill, que son, a
més, centre de referéncia per la seva propia Atencié Primaria de l'area
metropolitana de Barcelona, i referents d’altres Comunitats Autonomes i
d’altres paisos.

15-Quan analitzem de manera detallada els fluxos, comprovem que els
Hospitals de referencia de nivell Il situats a les rodalies de l'area
metropolitana de Barcelona, es reparteixen espontaniament una
poblacié de referéencia de 400.000 persones aproximadament, i que els
de fora d’aquesta area atenen poblacions de més de 600.000 habitants.

16-Encara que la poblacio global que, des d'arreu de Catalunya, sense
circuit establert oficialment, pot arribar a cada un dels dos Hospitals de
nivell 1ll, suposa una poblacido de referéncia d’'uns tres milions i mig,
aquesta referencia no esta condicionada per motius geografics, ni obeeix
a cap circuit establert, ni depen del tipus de patologia.

17-Es veu una clara tendencia a que les Unitats de nivell Il amb més temps
de funcionament derivin els seus pacients a VH, que per la seva evolucio
historica va ser el primer en atendre aquesta patologia i a que SJD
assumeixi majoritariament I'assistencia de les Regions Sanitaries que no
tenen Unitats de nivell I1.
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Aguest paragraf nimero 17 no correspon a la realita  t actual, ja que
actualment moltes unitats de nivell 1l deriven els seus pacients a
I’'HSJD invertint la tendéencia que durant anys ha ex  istit.

Com a conclusions podem dir que:

Hi ha 12 Unitats de Cardiologia Pediatrica considerant les que fan més
de 100 visites i més de 100 ecocardiografies /any.

La C Pediatrica és una matéria atesa perd0 mal utillada perqué ha de
compartir equipaments, el que dificulta el seu funcionament.

La distribucié geografica de les Unitats de CP de nivell Il no cobreix
algunes arees o molt poblades i properes a Barcelona, o molt distants i
poc poblades.

El nombre global de pacients per metge és elevat considerant la
complexitat de la patologia.

Les Unitats de nivell Il estan assumint tasques que correspondria fer-
les a nivell Il, el que consumeix uns recursos optimitzables.

A nivell Quirdrgic, cap de les dues Unitat de Cardiologia Pediatrica de
nivell Il assoleix les ratios optimes de intervencions/cirurgia/any.

L’atencio a les CC de I'adult no esta atesa institucionalment, tot i que es

fa a nivell Ill en Unitats no reconegudes ni dotades adequadament
(Hospital Sant Pau, Hospital Vall d’Hebron, I'Agrupaciéo Sanitaria
HSJD-HC i [I'Hospital Princeps d’Espanya), constituint-se

espontaniament els dos primers centres en els principals de referencia
per a aquesta patologia per la majoria de Serveis Cardiologia de
Catalunya.

A Catalunya no hi ha cap Unitat autoritzada a fer trasplantament
cardiopulmonar en malalts d’edat adulta.

Cal millorar la connexid i la comunicacié entre els diferents Hospitals, i

per les diferents edats, afavorint circuits assistencials, de formacio, de
docéncia i de recerca.
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5. Actuacions necessaries per una atencio optima a la poblacio
afecta de cardiopaties congénites a Catalunya.

5.1. Area preventiva.

Cal contemplar una major participacio dels experts en CC en la potenciacio i
elaboracié de programes de Salut publica adrecats a la prevencio, ja en I'edat
pediatrica, dels factors de risc cardiovascular, treballar amb els organismes
corresponents per incrementar I'estudi, la informacié i l'actuacido sobre els
factors teratogenics, i potenciar, des dels diferents estaments, el coneixement
de les necessitats basiques i el tractament periconcepcional adequat.

Aix0 inclou la sensibilitzacié del personal d’Atencio Primaria (Medicina de
Familia i Comunitaria, Pediatria, Gineobstetricia) sobre aquests items. Les
Unitats de nivell Il i Il de CP haurien de tenir contemplada com una tasca
professional, tan important com I'assistencial, la participacié del seu personal
sanitari en aquests programes de Salut Publica, en el consell preconcepcional
als familiars de pacients amb CC, i en I'educacid sanitaria de la poblacio.
Aquests aspectes fins ara son fets per voluntarisme afegit.

Donat que el programa de diagnostic preco¢ de malformacions fetals esta
establert i funciona d’'una manera correcta, cal mantenir-lo i aplicar les
possibles millores que s’esdevinguin en el futur. Les Unitats de nivell 11i Ill han
de tenir representacio i participar activament en els Comites de Diagnostic
Prenatal i d’Etica Assistencial, existents als seus centres.

A nivell 1l els cardiolegs pediatrics han de tenir la formacié necessaria per ser
capacos de resoldre, dins l'ecografia general obstétrica, els dubtes en
I'screening cardiologic, i derivar de manera establerta a les Unitats de nivell Ill.
Quant a l'actuacié postdiagnostica a l'etapa fetal i postnatal, s’han d’establir
clarament circuits entre els diferents Hospitals, els centres de diagnostic
prenatal i les Unitats de Cardiologia fetal ubicades als centres de nivell IlI, pel
seguiment i intervencionisme.

S’ha d’establir una classificacio de les patologies per tal de determinar el lloc
del naixement del nadd, basat en les seves necessitats assistencials perinatals.
Actualment a Catalunya hi ha tres centres clarament acceptats per fer
diagnostic prenatal (Hospital Vall d’'Hebron, Agrupacié Sanitaria HSJD-HC i
Hospital Sant Pau), i homés hi ha dos centres on es fa el seguiment i
intervencionisme cardiologic perinatal (Hospital St. Joan de Déu i Hospital Vall
d’Hebron). El circuit a establir és que tots els centres de diagnostic obstétric, de
nivell 1 o Il, davant la confirmacié de necessitat d’intervencié cardiologica
perinatal, derivin les dones pel seguiment i control neonatal a un d’aquests dos
centres.

Per la consecucié de tots aquests objectius s’ha d’incrementar la dotacié de
personal i incrementar els equipaments tecnics necessaris.
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5.2. Area assistencial.
Per raons funcionals cal diferenciar entre I'edat pediatrica i I'edat adulta.
5.2.1. Atenci6 a les Cardiopaties Congénites en I'e  dat pediatrica.

Unitats de Cardiopaties Congénites de nivell lll.

En l'actualitat hi ha dos Unitats definides d’assisténcia a nivell 1ll (Hospital St.
Joan de Déu i Hospital V d’Hebron).

Son suficients, d’escreix, ja que a Catalunya, valorant la poblacié caldria tenir
una unica Unitat de nivell 1ll en Cardiologia Pediatrica, que hauria d’estar
sobredimensionada i sobredotada, pel mili6 de persones que excedeix la xifra
maxima aconsellada (1 Unitat de nivell Il per cada 4 a 6 milions d’habitants).

Si ens atenem al nombre de naixements, clarament esta justificada I'existencia
de dos Unitats de nivell 11l (1 per cada.30.000 naixements/any).

Els avantatges de tenir una Unica Unitat venen donats per I'elevat nombre de
malalts tractats, el que possibilita una concentracié de recursos i permet assolir
unes mes que acceptables ratios d’excel-lencia (mes de 250 IQ/any). Els
inconvenients son la falta de I'estimul de la competéencia, la sobredimensio ja
esmentada i la impossibilitat per part del malalt d’escollir el centre segons les
seves preferencies.

Donat que els estandards obtinguts fins ara en l'atencio de nivell 11l s6n prou
acceptables, aquest grup de treball s’inclina per mantenir la situacié actual,
afegint algunes esmenes destinades a aconseguir millores, partint de la base
que el funcionament de dos centres d’atencié terciaria hauria de suposar
treballar en estreta col-laboracié, compartir protocols i, si s’escau, personal
(sobretot quirdrgic), i només un dells hauria de disposar de programa de
trasplantament cardiac i pulmonar en cardiopaties congenites.

Donat que la poblacio global espontaniament i sense circuit establert
oficialment, pot arribar a cada un dels dos Hospitals de nivell Ill, creiem que
s’hauria de determinar un circuit de referéncia clarament establert, segons dos
models diferents:

a) en funci6 de la patologia, repartint i centralitzant les patologies
cardiaques en ra0 del grau d’excel-léncia de cada Unitat.

b) en funcié del Pla territorial Sanitari.

Pensem que la primera d’aquestes dues opcions té mes inconvenients que
avantatges: canvi de centre de referéncia i de metge responsable pels pacients
actuals, canvis de pautes d’actuacio i de derivacio entre els centres que fan les
derivacions, manca de competéncia, excés d'especialitzacio, i alteracié de la
formacio durant el periode de residéncia. Com avantatge té el major domini
tecnic i de maneig dalgunes patologies molt concretes, amb millors ratio
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d’excel-lencia per patologia, a expenses de perdre coneixements i habilitats en
la resta de patologies.

Aquest grup de treball s’inclina per establir una distribucié territorial. Aquesta
sistematica permet mantenir, en la majoria de casos, la relaci6 metge malalt,
que és satisfactoria, garantir una formacié completa dins el programa docent, i
conservar la possibilitat de consulta d’'una segona opinid6 meédica dins de la
mateixa Comunitat Autonoma.

En qualsevol cas, cal respectar el seguiment dels pacients ja controlats i la
decisio dels pacients, o dels seus pares, d’escollir el centre de derivacio fent Us
de la lliure eleccié de metge.

Cal considerar que la Unitat de I'Hospital Vall d’'Hebron realitza una atencié de
nivell Ill ja filtrada a través de moltes de les Unitats de nivell Il, mentre que la
Unitat de I'Hospital St. Joan de Déu funciona com Unitat de nivell 1l per una
amplia zona geografica (tota la part sud de 'ambit metropolita), que no disposa
d’Unitats Il propies, realitzant una labor que no li pertoca com a nivell III.

També aquestes dues Unitats fan funcions d'Unitat Il per tota l'area del
Barcelonés, excepte I'area atesa per I'Hospital de Sant Pau. La seva poblacio,
de més de dos milions de persones, justificaria el funcionament de dues
Unitats de nivell 1l, cada una depenent d’una d’aquestes arees de nivell 1ll.

Les dues Unitats poden garantir els estandards establerts per les Societats
Cientifiques respecte als laboratoris d’hemodinamica, electrofisiologia i estudi
per la imatge (ecocardiografia, TAC, RNM i Medicina Nuclear), si bé s’hauria de
garantir el suport especific medic i técnic que permetés el seu funcionament,
agil i operatiu, en régim d’atencio continuada en les CC de I'edat pediatrica.

Cal incrementar el nombre de recursos humans medics, d'infermeria i de
personal tecnic especific, perque entenem que en l'actualitat la carrega de
treball que suporten sobrepassa les possibilitats de dedicacio a la prevencio,
assistencia, docencia i recerca que tenen encomanada i a la vegada s’hauria
de treballar per a la consecucié d'una estreta col-laboracio entre les dues
unitats de nivell Ill, tant en la part assistencial, com de docéncia i de recerca.

Pel que fa als cirurgians cardiacs, el nombre globa | de cirurgians cardiacs

existents en els dos centres és suficient, perdo no €s optim el nombre

d’intervencions quirdrgiques que es realitzen, per manca de disponibilitat

de quirofans, de perfusionistes, i de llits ales U  Cls neonatal i pediatrica.

Aquestes Unitats no sempre disposen dun equip dan estésia
especialment entrenat en cirurgia cardiaca de les C C, pel que s’ha de
potenciar la seva existéncia.

Aquest paragraf no correspon a la realitat actual. A 'HSJD la ratio
cirurgia/intervencions/any és optima, hi ha 2 anest esistes dedicats
exclusivament a cirurgia cardiaca, hi ha 3 perfusio  nistes infantils, i no
s’ha deixat d’operar un pacient de cirurgia cardiac  a perque no hi hagués
llits a les UCIS.
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El grup de trasplantament cardiopulmonar en CC, clarament establert a
I'Hospital V d’Hebron, no ha de duplicar-se, perd si que s’ha d’optimitzar el
funcionament, millorant la dotacié de recursos materials i humans, pel que fa a
perfusionistes i pel seguiment dels pacients trasplantats.

Aquestes Unitats han de garantir un programa docent establint la rotaci6 MIR
de pediatria, cardiologia, cirurgia pediatrica i cirurgia cardiaca general. Aix0
asseguraria la docéncia en aquestes especialitats, garantiria la continuitat
generacional, tot donant suport a I'assistencia.

En lactualitat la xarxa de comunicaci6 amb telemedicina €s molt limitada.
L’HSJD i I'Hospital Vall d’Hebron, tenen possibilitat de transmissiéo d’'imatges
on-line per telemedicina, encara que actualment a Catalunya només s’estableix
regularment entre I'Hospital Trueta de Girona i 'Hospital Vall d’'Hebron. El grau
de satisfaccié que manifesten aquestes Unitats en el seu Us és excel-lent i s’ha
demostrat molt efectiva per I'atenci6 als malalts, la disminucié dels
desplacaments evitables, la docéncia i la formacid. Per aquest motiu creiem
gue s’ha d’establir una xarxa Unica catalana que faci possible la comunicacio i
I'intercanvi d’'informacid en temps real de les exploracions i processos de cada
pacient, assegurant la comunicacié assistencial i docent entre les totes les
unitats referents.

Unitats de Cardiopaties Congenites de nivell II.

En l'actualitat a Catalunya hi ha 9 unitats de cardiologia pediatrica de Nivell I,
ubicades a I'Hospital de Sant Pau de Barcelona, Hospital Dr J Trueta de
Girona, Hospital Arnau de Vilanova de Lleida, Hospital Joan XXIII de
Tarragona, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Germans Trias i Pujol de
Badalona, Hospital S. Joan de Reus, Hospital de Terrassa i Hospital de
Granollers.

Aquestes 9 Unitats suporten l'atencid i son referents de les seguents
comarques:

» L’Hospital de Sant Pau és referent d’'una area important de Barcelona
ciutat.

L’ Hospital Arnau de Vilanova de Lleida atén les poblacions de la
Noguera, la Segarra, el Pla d’Urgell, I'Urgell, les Garrigues, i el Segria.

* L’Hospital Joan XXIIl de Tarragona atén a les poblacions del Tarragonés
i Baix Penedes.

* L’Hospital de Reus és referent de les comarques del Baix Camp, el
Priorat, la Ribera d’Ebre, la Terra Alta, I'Alt Camp i la Conca de Barbera.

* L’Hospital Parc Tauli de Sabadell atén la poblacio del Valles Occidental,
zona de Sabadell.
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* L'Hospital de Terrassa és referent de la demarcacid del Valles
Occidental, zona de Terrassa.

» L’Hospital de Granollers atén la poblacié del Vallés Oriental.

* L’Hospital Can Ruti de Badalona atén la poblacié del Maresme i
Badalona.

 L'Hospital Dr. Josep Trueta és referent de I'Alt Emporda, el baix
Emporda, la Garrotxa, ElI Pla de L’Estany, La Selva, el Ripollés i el
Girones.

Els hospitals de nivell Il situats a les rodalies de l'area metropolitana de
Barcelona tenen una poblacié de referéncia aproximada de 400.000 habitants i
la resta atenen unes poblacions de més de 600.000 habitants.

Aquestes unitats son adequades per la seva activitat assistencial en CC, per la
bona proximitat metge malalt i pel nombre de poblacio al que donen servei. Per
tant, sobre la base del funcionament actual, creiem que han de ser
mantingudes com a Unitats de Nivell 1l, pero per tal que compleixin els
requeriments necessaris per arribat a assolir en model d’Hospital de nivell I
descrits anteriorment, caldra dotar-los de professionals adequats (un minim de
dos) i completar la infrastructura necessaria.

Analitzant la poblacié d'arreu de Catalunya restant, hi ha zones territorials
sense cap centre on es faci, d’'una manera reglada I'atencio a les CC a nivell Il.
Son les regions sanitaries de L’Alt Pirineus i Aran, Catalunya Central, I'Alt
Penedes, el Baix Llobregat i el Garraf. Aquestes zones sense Unitats de Nivell
Il deriven directament als H Nivell 1ll, que sén a més centre de referéncia per la
seva propia poblacié de Barcelona. El Barcelones, amb una poblacio de més
de dos milions de persones, excepte I'area de Barcelona ciutat atesa per
I'Hospital de Sant Pau, tampoc té cap Unitat de nivell 1l i aquesta tasca es feta
a parts iguals per les dues Unitats de nivell Ill (HSJD i HVH), que son referents,
alhora, d’altres regions sanitaries de Nivell Il, d’altres Comunitats autonomes i
d’altres paisos. Creiem dons que esta justificada la creacié d’ unitats de Nivell Il
en aquestes zones:

« La Regi6 de I'Alt Pirineus i Aran, que té una poblaci6 de 70.470
habitants, no justifica la creaci6 d’'una Unitat de Nivell IlI, pel que
s’aconsella que, excepte la la Cerdanya, aquestes comarques tinguin de
referent la Unitat de CP de nivell Il ubicada a I'Hospital Arnau de
Vilanova, de Lleida.

e La Regi6 de la Catalunya Central, amb una poblacio de 487.337
habitants justifica i fa necessaria la creaci6 d'una Unitat amb
Cardiologia pediatrica de Nivell Il, que per raons de comunicacio, creiem
qgue s’hauria d’'ubicar a Manresa. També per la seva bona comunicacio
amb la Cerdanya, ser referent d’ aquesta comarca.
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* En les comarques del Baix Llobregat, I' Alt Penades i el Garraf (area sud
de I'ambit metropolitd) s’hauria de crear una nova Unitat de nivell Il.

« A Barcelona ciutat, s’hauria de crear al menys una nova Unitat de nivell
Il per atendre la poblacié no coberta per I'Hospital de Sant Pau

Unitats de Cardiopaties Congenites de nivell I.

L'assisténcia en aquest nivell creiem que ja esta atesa pels actuals Hospitals
Comarcals de Nivell I i la Atencié Primaria, és per aix0 que no es justifica la
creacié de noves Unitats.

Caldria assignar que I’ hospital de la Cinta, de Tortosa, tingui com a referent de
Nivell I I' Hospital Joan XXIIlI de Tarragona o I'Hospital de Reus i el de Calella
tingués assignat com a Nivell Il 'Hospital Germans Trias de Badalona.

5.2.2. Atenci6 a les Cardiopaties Congenites enI'e  dat adulta.

Els avencos en el diagnodstic i tractament de les cardiopaties congénites (CC) ha
permeés un increment significatiu de la poblacié adulta afecta de CC. Ara, suposa a
Catalunya I'existéncia de uns 19.600 pacients d’aquesta edat, poblacié que cada any
s'incrementara amb uns 500 nous malalts. S’estima que un 25% haura de seguir de
per vida un control especialitzat en Unitats de nivell 1ll i I'altre 75% podran ser atesos
per experts en CC ubicats en altres Unitats de nivell 1l o I.

Unitats de Cardiologia de les Cardiopaties Congénites de I'Adult (UCCA) de
nivell II.

Seguint I'experiencia d’altres paisos, recomanem la creacio d’una Unitat per cada 6 a 8
milions d’habitants, pel que a Catalunya només cal crear i dotar una Unica Unitat
d’'aquestes caracteristiques, fins que s’'assoleixi la poblaci® minima que justifiqui
I'existéncia de més unitats.

Per garantir el seu bon funcionament i, també, a fi d’aprofitar recursos, aquesta UCCA
s’ha de crear dins del context d’'un Hospital Universitari de Cardiologia de nivell lll, que
a la vegada estigui ubicat dins un entorn sanitari que garanteixi el contacte amb una
Unitat de Cardiologia Pediatrica de nivell Ill, una Unitat de Pneumologia i Hipertensié
Pulmonar i una Unitat de Trasplantament Cardio-pulmonar en CC, a la vegada que i
permeti mantenir una estreta relacié amb altres disciplines mediques i quirdrgiques
(Unitat d’'Embaras d’alt risc).

Aquesta UCCA ha de poder garantir la realitzacié habitual d’hemodinamica
intervencionista, electrofisiologia amb sistema de navegacié tridimensional, estudis
d'imatge (ECO, RNM, TAC) i cirurgia cardiaca de procediments complexes, amb les
corresponents Unitats de recuperacio post quirdrgica.

Actualment a Catalunya no hi ha cap Unitat institucionalitzada per aquesta assisténcia,
si bé hi ha dos centres que, encara que de manera no reconeguda, amb una manca
important de recursos de personal professional i amb una gran dosi de voluntarisme,
atenen regularment aquesta patologia i s6n considerats per la majoria dels serveis de
Cardiologia de Catalunya con a centres de referencia per aquesta atencié: I'Hospital
de Sant Pau que garanteix gairebé tota [I'assistencia, excepte trasplantament
cardiopulmonar, i I'Hospital Vall d’'Hebron que, des de I'Hospital Materno-infantil
coordina l'atencié a aquesta patologia amb hemodinamica intervencionista, cirurgia
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complexa, trasplantament cardiopulmonar i Unitat d’embaras d’alt risc per dones amb
cardiopatia congeénita.

Sembla coherent que I'Unitat de Cardiopaties Congénites de l'adult a Catalunya
(UCCAC) resulti de la fusié de I'experiencia i dels recursos de ambdues Unitats.
Atenent al nombre de malalts i a llarga tradicié historica de I'Hospital Vall d’'Hebron en
I'atencid médica i quirdrgica d’aquesta complexa patologia, ja des de I'edat pediatrica,
sembla raonable ubicar aquesta Unitat en aquest Hospital. Es aixi, doncs, que
proposem la creaci6, oficialitzacié i dotacié de la UCCAC a I'Hospital de la Vall
d’Hebron, aprofitant i fusionant I'experiéncia acumulada en aquest Hospital i en
I'Hospital de Sant Pau.

Es coherent que es doni autoritzacio i es doti aquesta Unitat amb tot el necessari per a
el trasplantament cardiopulmonar a malalts, també d’edat adulta, amb cardiopatia
congenita.

Atenent el n® de pacients cardiopates congenits que arriben a l'edat adulta, i
donat que I'Ginica unitat existent esta saturada, cr ~ eiem que no s’hauria de tancar
les portes a que s’obris una nova Unitat de congeni  ts de l'adult. La Agrupacio
Sanitaria HSJD-HC té el n° més alt de cirurgies car diagues de tot I'Estat
Espanyol.

Unitats de Cardiologia de les Cardiopaties Congenites de I’Adult de nivell I1.

Aquestes Unitats s’haurien d’ubicar dins dels Serveis de Cardiologia existents
arreu del pais, escollits en funcié de la seva distribucié geografica i dotacio.
S’han de crear en nombre no molt diferent al de les Unitats de Cardiologia

Pediatrica de nivell Il i en la seva ubicacié s’ha de contemplar la necessitat de
tenir en el mateix Hospital, o en la seva proximitat, una Unitat de Cardiologia
Pediatrica de nivell Il, a fi de garantir una fluit traspas de malalts i

coneixements, assegurant la continuitat del seguiment i tractament per cada
cas i per cada malalt. S’ha de garantir que aquestes UCCAA de nivell Il tinguin
un contacte permanent (telemedicina i formacié presencial) amb la Unitat de
nivell 111

En l'actualitat no existeix oficialment cap Unitat d’aquestes caracteristiques, tot i
que alguns Hospitals ja s’han adonat de la seva necessitat i ja han comencat a
treballar en aquest sentit.

Es tasca de I'administracio la promoci6 i creacié d’aquestes Unitats, aixi com la
provisié dels corresponents recursos, humans i d'utillatge, afavorint, quan es
pugui i sigui suficient, la formacio i promoci6 dels professionals ja existents.

Unitats de Cardiologia de les Cardiopaties Congéenites de I'’Adult de nivell 1.

No creiem justificada la creacié d’aquestes Unitats, ja que I'atencio en aquest
nivell queda garantida pels Cardiolegs d'Atenci6 Primaria. Aquests
professionals han de tenir garantida la possibilitat de consulta i derivacié als
centres de referéncia de nivell Il o Ill, per circuits clarament establerts, aixi com
I'accés a la formacié continuada en aquesta patologia

5.3. Area social.
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S’ha de potenciar el suport que actualment es déna a les associacions de
malalts i pares. Les Unitats de Cardiologia Pediatrica i les UCCAs haurien de
formar, impulsar i monitoritzar la incorporacié de Voluntaris pel suport dels
malalts ingressats i per la col-laboracid en tasques de coordinacié de les
Unitats assistencials.

5.4. Area docent.

Pel que fa a la docencia, considerem que les propostes de les Societats
Cientifigues espanyoles no contemplen prou la realitat que suposa la formacié
en aquesta especialitat al llarg de 6 o 7 anys (pediatria 4+2, cardiologia 5+2).
Pensem que el programa MIR de Pediatria i de Cardiologia haurien de tenir en
compte l'orientacioé cap a aquestes arees especifiques, i si cal complementar-la
en un any, o tenir en compte directament el pla docent de la Comunitat
Europea.

5.5. Area de Recerca.

En l'actualitat, donada la pressio assistencial de les Unitats, alguna d’elles ni
reconeguda, no fa possible la dedicacié necessaria per aconseguir els objectius
de recerca, per mantenir la disciplina i el rigor que exigeix.

Cal el suport i la dotaci6 humana necessaris, sobretot a nivell administratiu i
informatic i becaris interessats en realitzar:

* Recerca i investigacio clinica.

« Control de la terapia farmacologica cardiaca en I'edat pediatrica i en
'adult
» Registres de patologies i tractaments.

* Investigacio en técniques quirdrgiques i materials que possibilitin el millor
coneixement.

+ Estudi de marcadors de normalitat i de risc.

* Models experimentals animals que permetin avaluar les terapéutiques i
les consequencies del tractament invasiu en I'época fetal.

* Models experimentals animals de tractament anatomic i/o fisiologic i
estudiar-ne la seva evoluci6 a totes les edats.

A través de l'organitzacio d’'una xarxa que permeti la creacié d’'una base de
dades centralitzada a la que hi tinguin accés, tant en la seva confeccio, com en
I'explotacié dels recursos, les diferents Unitats compromeses en l'estudi i
tractament d’aquesta patologia, i la dotacié o accés de les Unitats de nivell IlI
als laboratoris d’experimentacié basica animal i a les xarxes del Pla de recerca i
innovacio de Catalunya (PRI) dins del marc de les Unitats de R+D i altres
Institucions publiques de recerca.
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