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Las Cardiopatias Congénitas (CC) constituyen un auténtico reto diagndstico y
terapéutico debido a las mdltiples variantes y combinaciones entre ellas, que las
convierten en patologias de una gran singularidad. Como ademas son poco frecuentes
(8 de cada 1.000 nacidos vivos), es dificil adquirir experiencia en su trato. Por tanto,
Sera preciso concentrar recursos y experiencia para un manejo éptimo de las mismas.

Hay que sefialar que tratamos aproximadamente con 200 diagnésticos y 150
procedimientos quirdrgicos’ a los que tenemos que unir los procedimientos de
cardiologia intervencionista, es decir, manejamos alta complejidad, bajo volumen y
gran namero de procedimientos terapéuticos, todo lo cual hace dificil la medicion de
los resultados.

Por otro lado, la medicina moderna y sus avances técnicos han hecho cada vez
mas complejos y costosos los procesos asistenciales. Hasta hace pocos afos, sorprendia
que frente al volumen de recursos implicados, la informacion era muy deficiente para
estimar objetivamente la calidad de los servicios prestados. Los datos disponibles no
permitian comparar la eficacia, eficiencia o calidad de los servicios médicos y
hospitales de una manera objetiva. De ahi que en las ultimas décadas se han
desarrollado los sistemas de clasificacion de pacientes orientados a explicar y
comprender los resultados de la asistencia sanitaria. Se han desarrollado los sistemas
GRD (Grupos Relacionados de Diagndstico) que permiten comparar de forma
equitativa indicadores de funcionamiento, eficacia, calidad y coste, parametros
fundamentales dentro de la llamada Gestién Clinica®. Cada vez se nos exige més a los
servicios clinicos el llamado control de calidad, en el que estan interesados las
administraciones sanitarias, sociedades cientificas, personal sanitario, pacientes y
familiares.

Pensamos que la evaluacion de la calidad debe ser un objetivo prioritario de las
Sociedades Cientificas en cuanto a organizar, complementar y controlar este proceso
que servira, tanto a nivel general como de autoevaluacion de los servicios clinicos.

Las CC tienen un tratamiento eminentemente quirargico y en ello basicamente
habrd que tasar los resultados. Hasta hace pocos afios hemos tropezado con varias
dificultades para hacerlo de forma racional, como la falta de una nomenclatura con
amplio consenso internacional ni con una estratificacion de riesgos internacionalmente
aceptada. Actualmente disponemos de dos Modelos internacionales de estratificacion
de riesgos™®, el Modelo RACHS-1 y el Modelo Aristételes, que después comentaremos.

La “Regionalizacion” es un nuevo enfoque regulador de la racionalizacién y
localizacion de recursos, especialmente para servicios medicos altamente
especializados. EI mayor argumento a favor de la regionalizacién es la posibilidad de
alcanzar mejores resultados clinicos para el paciente.



El primer trabajo que examind la relacion empirica entre volumen de casos
hospitalarios y resultados clinicos fue publicado en 1.979 por Lugt y col®. Desde
entonces, la relacion directa entre volumen de pacientes y resultados favorables, ha sido
demostrada para varios procedimientos quirargicos y tratamientos médicos. En 1.990,
el mismo Lugt’ recogi6 toda la experiencia acumulada en su libro “Hospital volumen,
Physician volumen, and Patients outcomes”.

Jenkins y col®. publicaron en 1.995 el primer estudio sobre la relacion entre
volumen hospitalario y mortalidad a corto plazo en cirugia cardiaca pediatrica, sobre un
total de 2.833 nifios intervenidos de CC en 37 hospitales de California y Massachussets
entre los afios 1.988-89. Demuestran un importante descenso de la mortalidad cuando la
cirugia se hacia en Centros de alto volumen de casos, siendo la mayor relacion en
hospitales >300 casos/afio.

En 1.998, Hannan’, un epidemi6logo del Estado de New York analizd los
resultados de 7.169 nifios que recibieron cirugia cardiaca de CC en 16 Centros del
Estado de New York entre los afios 1.992-95, siguiendo el mismo procedimiento de
Jenkins, es decir, clasificando los procedimientos en 4 categorias segun su complejidad.
Demostrd una relacion estadisticamente significativa entre volumen hospitalario/afio y
volumen cirujano/afio respecto a la mortalidad hospitalaria, incluso después de analizar
la edad de los pacientes y diversos factores de riesgo junto a la complejidad del
procedimiento. Los hospitales con menos de 100 casos/afio tenian mayor mortalidad
(8,26%) que los hospitales con >100 casos/afio (5,95%) e igualmente los cirujanos con
menos de 75 intervenciones/afio tenian mayor mortalidad (8,77) que los cirujanos con
méas de 75 intervenciones/aiio (5,90%) y estas diferencias se apreciaban para los
procesos mas complejos como para los mas simples. En 1.999, Solano y col.®
analizando los resultados del Estado de New York durante los afios 1.990-95 llegan a
similares resultados. Concluyen que la relacion volumen/resultados fue mas
pronunciada para los neonatos, ya que en hospitales con <50 casos/afio tuvieron una
mortalidad mas de 2 veces superior a los Centros de alto volumen (>100 casos/afio).

En el afio 2.002, Chang y Kliztner®, cardiélogos pediatras, realizan un analisis
técnico para ver si la regionalizacion decrecia el numero de muertes en cirugia cardiaca
pediatrica, utilizando los datos de 20 hospitales de California entre 1.995-97 y
demuestran que la mortalidad intrahospitalaria global del 5,34%, descenderia hasta el
4,08% si todos los pacientes se intervinieran en Hospitales de alto volumen de casos.
Ellos definen hospitales de bajo volumen los que tienen < 70 casos/afio (9 hospitales),
de volumen medio entre 70-170 casos/afio (5 hospitales) y de alto volumen >170
casos/afio (6 hospitales).

En cuanto a Europa, la Sociedad de Cirujanos Cardiotoracicos de Inglaterra
comenzo6 un registro de intervenciones sobre CC en 1,977 en 41 departamentos de
Cirugfa Cardfaca. En 1.978 la mortalidad de la CIV fue del 20%. En 4 Centros de alto
volumen, la mortalidad fue la mitad (10%). Si se sustraian del estudio estos 4 Centros,
la mortalidad era del 40%. Se concluyo que si los nifios con CC se seguian operando
por cualquier cirujano y en cualquier centro, algunos pacientes moririan
innecesariamente. Se cred el concepto de Centro suprarregional para cirugia cardiaca de
lactantes, designandose 9 Centros suprarregionales por el Ministerio de Salud y se
recomendd a los cardidlogos pediatras que enviaran los lactantes a estos Centros. En la



siguiente década se registré un considerable mejoramiento de los resultados. En el afio
2002, Spiegelhalter', bioestadistico del Instituto de Salud Publica de Cambridge
publicé los resultados de cirugia cardiaca pediatrica en 12 hospitales de Inglaterra entre
los afios 1991-95 utilizando la base de datos de la Sociedad de cirujanos cardiotoracicos
y la base de datos de los citados hospitales, demostrando una relacién directa entre
volumen de casos y resultados. La mortalidad en nifios > 1 afio de edad en hospitales de
bajo volumen (40 casos/afo) fue del 14,7% y del 16,7% si se incluia Bristol, mientras
que en Centros de alto volumen (120 casos/afio) fue del 10%. En el hospital de Bristol
(bajo volumen) la mortalidad fue el doble que la media de los otros Centros e incluso
mas alta en los neonatos independiente del tipo de cirugia.

En Suecia existian 4 Centros para Cirugia Cardiaca de CC'. En 1.991 los
cirujanos junto con el Ministerio de Salud, evaluaron los resultados de los 3 afios
previos y observaron que los mejores resultados se producian en 2 Centros. Los
resultados se publicaron y se recomend6 a los pediatras y cardidlogos pediatras que
enviaran los nifios a estos 2 Centros. En unos de ellos, con el incremento del volumen
la mortalidad descendio del 3,7% en 1.992 al 1,6% en 1.994 y a ello contribuy6, no sélo
el volumen, sino la mejoria de los cuidados y la ampliacion de recursos humanos
puesto a su disposicion.

Finlandia y Chequia, operan casi todos los nifios en un solo Centro*®. Esta
situacion de monopolio tampoco es buena, porque en palabras de Stark, acarrea falta de
motivacidn y no presenta un ambiente ideal de progreso. Sin embargo, la fragmentacion
de servicios como ocurre en otros paises, tampoco es lo ideal.

Estas relaciones entre volumen de casos y mortalidad quirtrgica también se han
demostrado para procedimientos concretos. Norwood y col.** analizaron los datos de 20
hospitales en USA y demostraron que para el procedimiento de swich arterial en la
correccion de la TGV, los hospitales con <10 operaciones/afio reportaron una
mortalidad del 55% y los hospitales con >50 operaciones/afio registraron una
mortalidad del 9%.

Asi pues, si nos preguntamos si es necesaria la regionalizacion en Espafa para
la atencion integral a las CC, nuestra respuesta basada en las evidencias anteriormente
citadas, tiene que ser que si es necesaria.

Ahora bien, tampoco debemos omitir que la mayoria de los trabajos
mencionados tienen sus limitaciones en cuanto que han utilizado las bases de datos de
los hospitales realizadas por administrativos y no validadas. Estos datos no son la mejor
manera de evaluar un programa de cirugia cardiaca pediatrica. Se mejoraran los
trabajos con datos mas exactos recogidos de la base de datos internacional puesta en
préctica muy recientemente por las Sociedades de Cirugia Cardiaca de Europa y USA™.

Tampoco la relacion volumen de casos/resultados es universal y hay algunos
cirujanos y centros con volumen bajo de casos que presentan buenos resultados.
También existe cierta controversia®® sobre si el alto volumen de casos conduce a buenos
resultados o son los buenos resultados los que atraen a mas pacientes, resultando mas
volumen de casos.



El volumen de casos no puede ser el Gnico factor a considerar. Hay que analizar
la complejidad de los procedimientos y los factores de riesgo de los pacientes. Ademas
el manejo de los nifios con CC requiere una estrecha colaboracion entre cardiologos
pediatras, cirujanos, intensivistas, anestesistas, pediatras generales, perfusionistas,
enfermeria y otras especialidades. Hasta la fecha, no se ha podido medir su respectiva
contribucion a la supervivencia de los pacientes. Actualmente no s6lo deber ser
analizada la mortalidad de las CC, sino que el interés debe girar hacia la morbilidad,
estado funcional y calidad de vida. Para analizar los resultados a largo plazo, se
requiere la participacion activa de los cardidlogos pediatras.

Como deciamos anteriormente, conseguir la excelencia en la calidad de los
servicios clinicos es una obligacién de nuestra préctica clinica. Como dijo Forburg®’ “td
no puedes manejar lo que no puedes medir”, es decir, que si no analizamos y
comparamos nuestros datos, la causa de nuestros fallos no podra ser rectificada y
permanecera alta.

La EACTS (European Association of Cardio-Thoracic Surgery) y la STS
(Sociedad de Cirujanos toracicos) han creado una nomenclatura internacional para la
cirugia cardiaca congénita y a partir de ella han creado una base de datos que permita
crear un registro europeo de cirugia cardiaca de CC™. Asimismo hasta muy
recientemente, no hemos dispuesto de modelos de estratificacion de riesgos
internacionalmente aceptados y validados. Son los Modelos llamados RACHS-1 y
Aristoteles.

El Método RACHS-1 (Rick Adjustment in Congenital Heart Surgery) ha sido
publicado por Jenkins y col.? en el afio 2.002. Fue creado por un grupo de 11 expertos
en CC de USA (cardidlogos y cirujanos) manejando datos de dos grandes bases de
datos multiinstitucionales. Consta de 79 intervenciones de cirugia cardiaca (abiertas y
cerradas) distribuidas en 6 categorias de riesgo (1 menor riesgo, 6 maximo riesgo). Los
riesgos de mortalidad para las diferentes categorias fueron; categoria 1: 0,4%; categoria
2: 3,8%; categoria 3: 8,5%; categoria 4: 19,4%; y categoria 6: 47,7%. No se estimé la
categoria 5 por la escasez de datos. Como explican los autores, este Método no ha sido
creado para predecir el riesgo de muerte en pacientes individuales, sino como un
instrumento que permitira significativas comparaciones con grupos de pacientes.

El Método Aristételes ha sido publicado por Lacourt-Gayet y col.! en el afio
2.004. Ha sido elaborado a partir de 1.999 por 54 cirujanos pediatricos pertenecientes a
50 Centros de 23 paises (entre ellos Espafia), representantes de las 4 Sociedades
Internacionales mas importantes de cirugia cardiaca pediatrica. Se ha servido del
proyecto anterior de nomenclatura internacional y base de datos internacional elaborado
por la STSy la EACTSY.

La motivacion para realizar el Método Aristételes fue, segin los autores, la
creciente frustracion de los cirujanos cardiacos pediatricos sobre el hecho de que su
rendimiento quirdrgico estaba siendo evaluado basado en la mortalidad hospitalaria sin
mirar la complejidad de las intervenciones.

La primera estratificacion de riesgos la recogieron mediante consenso de los
expertos ya que la Base de datos internacional estaba comenzando y no habia datos
reales. Por ello, le bautizaron como Metodo Aristoteles basado en su principio



filosofico “Cuando no hay respuesta cientifica disponible, la opinion percibida y
admitida por la mayoria tiene valor de verdad”.

Introducen el concepto de complejidad que es la suma del potencial de
mortalidad (mortalidad a 30 dias), méas el potencial de morbilidad (tiempo de estancia
en UCI) mas el potencial de dificultad técnica del procedimiento. La complejidad es
una constante en un tiempo dado para un procedimiento dado en un paciente dado,
cualquiera que sea el Centro y su localizacion geografica. Constituye un componente de
una nueva ecuacion de cuidados de calidad:

Rendimiento quirdrgico (variable) = Complejidad (constante) x Supervivencia
(variable)/100

La evaluacion de la complejidad se lleva a cabo en dos Modelos: puntuacién
(score) béasica y puntuacion (score) completa.

El Score bésico es la complejidad ajustada al proceso y sélo aplicable a los
procedimientos. Se analiz6 la complejidad de 145 procedimientos. La suma de los
valores medios de mortalidad, morbilidad y dificultad técnica, dio la puntuacion basica
final de cada procedimiento. La escala vario entre 1,5 — 15 puntos y se definieron 4
categorias de riesgo.

El Score completo introdujo la complejidad ajustada a las caracteristicas de los
pacientes. Incluyeron 2 categorias de factores de complejidad:

1. Factores dependientes del procedimiento:
Factores anatomicos (n° 76)
Procedimientos asociados (n° 85)
Edad (6 grupos)

2. Factores independientes del procedimiento:
Factores genarales (n° 3)
Factores clinicos (n° 31)
Factores extracardiacos (n° 39)
Factores quirdrgicos (n° 8)

Cada factor es puntuado por su contribucion a la mortalidad, morbilidad y
dificultad técnica. Todos los factores retnen los siguientes requisitos: cuantificables
con seguridad, facilmente disponibles, admitidos por la mayoria y contrastables.

El Score completo afiade 10 puntos mas y 2 niveles superiores de complejidad al
Score basico.

Score basico:

Niveles Complejidad

15-59
6 -79
8 -99
10 -15

B OwLODN P



Score completo:

5 15,1-20
6 20 -25

Los Centros se pueden evaluar mediante representaciones gréaficas de
coordenadas, comparando la complejidad con la supervivencia y también el
Rendimiento (complejidad x resultados) con la supervivencia.

La puntuacién del Score Aristoteles permanecera estable por periodos de 4 afios
y su puesta al dia, segun los datos validados de la Base de datos internacional, se hara
en los Congresos Mundiales de Cardiologia Pediatrica y Cirugia Cardiaca.

Actualmente estan apareciendo trabajos que validan, tanto el Método RSCH-1
como el Método Aristételes, aunque éste Ultimo parece ser mas fiable y
discriminatorio®®*®,

Las medidas de calidad y la comparacion dependen de 4 parametros:
1. Utilizar un lenguaje comdn para la poblacion estudiada : nomenclatura.
2. Utilizar una base de datos con datos facil de obtener: registro.
3. Tener un parametro que permita la comparacion: complejidad.
4. Poseer un proceso de verificacion de datos: validacion.

Asi pues, parece que por primera vez contamos con un instrumento objetivo
como es el Método Aristoteles para poder medir nuestros resultados (autoevaluacion) y
compararlos con Centros de caracteristicas similares.

¢, Qué volumen de casos admitimos para una Unidad Médico-Quirurgica de
Cardiologia Pediatrica.? La academia Americana de Pediatria publicé en 1.991 unas
Guias de practica clinica?® para dichas Unidades en las que manifestaba que una Unidad
era rentable para atender una poblacion de 30.000 nacidos vivos/afio en la que se
realizaran 100 intervenciones quirargicas/afio (75 con circulacion extracorporea) y 150
cateterismos/afio. En el afio 2.002 publicé unas nuevas guias® en las que no se dan
cifras y tan s6lo se menciona que dichos Centros deben esforzarse por:

1°- Participar en una red de cuidados de salud regional

2°- Usar moderna tecnologia de informacion

3°- Mantener adecuado volumen de casos para alcanzar y demostrar resultados

terapéuticos de alta calidad.

Valorando los trabajos anteriormente comentados*™* se puede decir que los
mejores resultados se obtienen en Centros con 170-300 casos operados/afio y los peores
en Centros con <75 casos/afio.

Mas recientemente (afio 2.003) el Comité de CC de la Asociacion Europea de
Cirujanos Cardio-toracicos (EACTS) publica un documento® “Estructura 6ptima de un
Departamento de Cirugia de C.C. en Europa” con las siguientes recomendaciones:

1. La actividad éptima de dichos Departamentos debe ser de 250 pacientes
intervenidos/afio como minimo.



2. Laactividad optima en Cirugia del neonato y lactante debe estar sobre 100
casos intervenidos/afio.

3. Cada cirujano individual debe hacer un minimo de 3 intervenciones por
semana y por tanto 126 intervenciones por afio.

4. Unidades més pequefas (<250 pacientes/afio) son también aceptables si
sus resultados son similares a las grandes Unidades especializadas.

En el afio 2003 la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia encargd a un
Grupo de cardiélogos y cirujanos cardiacos andaluces la elaboracién del libro® “Plan
integral de asistencia a las cardiopatias” dentro del desarrollo del Plan Marco de calidad
y eficiencia de dicha Consejeria. Por primera vez se conté para dicho Plan con
cardidlogo pediatra (el que suscribe) y con cirujano cardiaco de CC (Dr. Alvarez).
Dentro del Grupo, curiosamente coincidimos el Presidente de la SEC (Dr. de Teresa),
el Presidente de la SAC (Dr. Martinez) y el Presidente de la SECPCC (Dr. Santos) no
por los cargos, sino por nuestra condicion de cardidlogos andaluces con experiencia.

El libro fue presentado y editado por la Consejeria de Salud en el afio 2005 y
respecto a las CC se manifiesta lo siguiente “En Andalucia, dada su poblacion (8
millones de habitantes), serian necesarios dos Centros de referencia para los procesos
terapéuticos (quirdrgicos y de intervencionismo percutaneo) sobre cardiopatias
congénitas de complejidad moderada y severa. Un razonamiento anélogo es aplicable
a las Unidades de Cardiopatias Congénitas del Adulto (UCCA): Para ellas, la
recomendacion internacional es de que exista una UCCA por cada 5-10 millones de
habitantes' Por tanto, Andalucia también requeriria un maximo de dos unidades de este
tipo. Para optimizar los recursos, lo razonable es que estas dos UCCA estuvieran
ubicadas en los dos Centros de referencia para los procesos terapéuticos sobre
cardiopatias congénitas de complejidad moderada y severa”.

Propuesta de un Plan de Regionalizacion viable.

Espafia actualmente es un Estado de 44.108.530 habitantes (padron municipal
2005), dividido en 17 Comunidades Auténomas, quienes actualmente tienen
transferidas las materias referentes a Sanidad y Salud con politicas sanitarias autbnomas
propias, lo que podria quizas dificultar un plan global de regionalizacion.

En Espafia existen actualmente 17 Centros (16 publicos y uno privado) con
Unidades Médico-Quirurgicas de Cardiologia Pediatrica con actividad significativa en
CC?. Segln datos de la SECCV? la cirugia cardiaca de CC presenta unos resultados
generales muy buenos similares a los europeos y de USA (mortalidad global: Espafia
4,8%; Europa 5,4%; USA 4,4%).

Si aplicamos las recomendaciones de la EACTS? sobre la estructura éptima de
un Centro de cirugia cardiaca para CC (250 pacientes intervenidos/afio), debe haber un
Centro por cada 4 millones de habitantes, por lo que en Espafia las condiciones dptimas
serian de 11 Centros de cirugia cardiaca de CC. Segun datos de la SECPCC en el afio
2002 se intervinieron en Esparia 2292 nifios con CC en los 17 Centros (el Registro de la
SECCV de dicho afio da cifras algo menores al no enviar los datos 2 Centros de alto
volumen) por lo que aplicando los criterios de la EACTS lo ideal serian 10 Centros.



Cada afio nacen en Espafa alrededor de 400.000 nifios por lo que si aplicamos
los criterios de la AAP?® (Unidad médico-quirdrgica/30.000 nacidos vivos) serian
rentables 13 Centros. ElI promedio espafiol de intervenciones de CC es de 51
intervenciones/millén de habitantes®® y el europeo de 62 intervenciones/millén de
habitantes®”. Si aplicamos el promedio espafiol, lo ideal serfa contar con 9 Centros. Si
aplicamos el promedio europeo a Espafia se deberian hacer 2728 intervenciones/afio
para lo que, segun la EACTS, seria ideal contar con 11 Centros.

Asi pues la gran mayoria de criterios nos lleva a considerar que para obtener
resultados Optimos y obtener la excelencia en los cuidados de calidad en la cirugia de
las CC y por extension en el manejo de los pacientes con CC lo ideal seria contar en el
Estado Espafiol con 9-11 Unidades Meédico- Quirurgicas de cardiopatias
congénitas.

Una segunda lectura obvia de lo expuesto anteriormente sera que, bajo ningln
concepto se deben abrir nuevas Unidades Médico-Quirurgicas de Cardiologia
Pediétrica.

Otro problema sanitario importante, lo constituye el incremento de las
cardiopatias congenitas en el adulto, en cuanto a cantidad y a complejidad. Esto es
debido fundamentalmente a la mejora en la atencion de estas patologias en la edad
pediatrica, que actualmente hace que el 85% de los nifios nacidos con malformaciones
cardiacas alcancen la vida adulta®®. La poblacion de pacientes adultos con
malformaciones cardiacas incluye actualmente una alta proporcion de cardiopatias
complejas con correcciones terapéuticas quirdrgicas y/o percutaneas, junto con lesiones
residuales, secuelas y complicaciones evolutivas, convirtiendo a estas enfermedades en
nuevas patologias que requieren una atencion sanitaria especifica, la cual sélo la pueden
proporcionar unidades especializadas. Por ello, se han creado las llamadas “Unidades
de Cardiopatias Congénitas del Adulto” (UCCA), en la mayoria de los paises
desarrollados. Segln las recomendaciones internacionales®*°, deberia existir una
UCCA por cada 5-10 millones de habitantes. Por tanto en Espafia se deberian de
crear unas 6-8 UCCA en hospitales terciarios ubicadas en el Servicio de Cardiologia
de adultos y contando dicho complejo hospitalario con una Unidad Médico-Quirurgica
de Cardiologia Pediatrica.

Pensamos que la regionalizacion en Espafia seria conveniente sobre todo para la
cirugia del neonato y lactante pequefio, para las CC del adulto, asi como para los
transplantes de corazon y corazon-pulmon. Esto permitiria aumentar volumen de casos
con patologias concretas, ganar experiencia, mejorar destreza y mejorar resultados
respecto a los pacientes. Pensamientos similares serian aplicados a los procedimientos
de cardiologia intervencionista.

Lineas de Accion:

Para afrontar los proyectos expuestos creemos que Sera necesario poner en
marcha y desarrollar el siguiente decalogo:

1. Desarrollar un Registro de cirugia cardiaca de CC basada en el Método
Aristételes en el que se comprometan todos los Centros del Estado y que debe ser



llevado a cabo por miembros del Grupo de Trabajo de Cirugia Cardiaca de CC. Los
datos se podrian compartir con la SECCV.

Una vez recogidos los datos de los Registros de 2 afios consecutivos y
analizados mediante el Método Aristoteles, los Centros que presenten mayor volumen,
mayor complejidad y mayor supervivencia, serian recomendados para la cirugia del
neonato y lactante menor o para procedimientos concretos, para el adulto con CC (de
acuerdo con la SEC) y asimismo se seleccionarian los Centros para transplantes. Los
Centros con menor complejidad que la media y mayor mortalidad deben ser avisados
discretamente por la Sociedad para una revision de sus programas Yy reciclaje de sus
profesionales.

2. Desarrollar un Registro de Cardiologia Intervencionista pediatrica que
incluyera entre otros datos el tipo concreto de defecto intervenido, el tipo de
procedimiento realizado asi como el resultado del mismo en términos de morbi-
mortalidad. Los datos se podrian compartir con la SEC. Tras el analisis de resultados de
2 afos se actuaria de forma similar a la cirugia cardiaca.

3. Desarrollar un Registro sobre adultos con CC conjuntamente con la Seccion
de cardiologia pediatrica y cardiopatias congenitas de la SEC.

4. Desarrollar un Registro sobre prevalencia, incidencia y diagnostico de las CC
siguiendo la nomenclatura internacional.

5. Repetir cada tres afios el “Registro espafiol sobre organizacion, recursos y
métodos diagnosticos en Cardiologia Pediatrica”.

6. Los Grupos de Trabajo ya constituidos y los venideros deben hacer sus
propios registros anuales sobre su temética. Asi, el Grupo de Hipertensién Pulmonar,
por ejemplo, lo hara en cuanto a numero de pacientes y caracteristicas, puesta en
marcha de protocolos de tratamientos comparables, trabajos multicéntricos sobre
eficacia y seguridad de nuevos farmacos en el nifio, etc.

7. Los cardiologos pediatras a nivel mundial nos quejamos de la falta de
experiencias de farmacos en nifios y nos dejamos llevar por los resultados en los
adultos. Con la experiencia adquirida en el estudio multicéntrico CIVIC, creo que ha
llegado la hora de poner en marcha en nuestro pais estudios multicéntricos, con amplio
numero de pacientes, respecto a protocolos de tratamientos, experiencias con farmacos
determinados (Carvedilol) en miocardiopatias dilatadas, otras insuficiencias cardiacas,
etc.

8. Todos los Registros deben ser obligatorios y auditables y deben contar con la
confidencialidad de los datos en referencia a los pacientes y datos.

9. Para llevar a cabo todos estos proyectos estimamos fundamental el
conocimiento personal y profesional de todos los colectivos implicados en el manejo de
las CC, lo cual estamos consiguiendo en los Ultimos afios con la convivencia en los
Congresos anuales de la SECPCC. Otra cuestion fundamental es favorecer la capacidad
de comunicacidn entre todos los socios. Para ello la SECPCC enviara a cada socio una
lista con los nombres de los socios, direccion postal y electronica. Previamente, con



objeto de reservar datos personales, se enviard a cada socio una carta para que nos
autoricen o no a figurar en dicha lista.

10. La Administracién Sanitaria debera implicarse en la asistencia integral a los
pacientes con cardiopatias congénitas, dotando a los Centros de recursos materiales y
humanos adecuados e implantando vias de comunicacion fluidas entre los distintos
Hospitales y Centros de Salud para organizar y regular el flujo de pacientes hacia los
Centros de referencia.

Esto es un reto que nos exigira mucho esfuerzo para su puesta en marcha, pero
que, sin duda, podemos llevar a cabo y seguro que nos dara muchas satisfacciones al
mismo tiempo que lograremos unos mejores cuidados y resultados para nuestros
pacientes afectos de cardiopatias congénitas. Como decia Oscar Wilde “el verdadero
progreso esta en la realizacion de las utopias”.
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