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5 centros de reconocida tradicién en respuesta a la necesidad de
atender al incremento de esta poblacién'2. En nuestra experiencia,
la principal necesidad que hizo surgir este programa fue la
casuistica acumulada por el servicio de pediatria del hospital que,
desde los aflos ochenta y como consecuencia de la motivacion
individual de un cardidlogo pediatrico, se convirtid en centro
referente para la region. A finales del afio 2014 se cre6 una consulta
monografica semanal de CC del adulto para dar respuesta a esta
poblacién acumulada, ya adulta, con las siguientes particularida-
des: a) acto Gnico, con la posibilidad de realizar la ecocardiografia
en la propia consulta y sincronizar el mismo dia de la consulta®
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Figura 1. A: cardiopatias congénitas evaluadas segin complejidad. B: cardiopatias congénitas especificas. Canal AV: canal auriculoventricular; CIA: comunicacion
interauricular; CIV: comunicacion interventricular; DAVP: drenaje andmalo venoso pulmonar; TGA: transposicién de grandes arterias; VDDC: ventriculo derecho

de doble cimara; VDDS: ventriculo derecho de doble salida.
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Tabla 1
Caracteristicas clinicas, procedimientos diagndsticos, eventos e intervenciones durante el seguimiento
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Caracteristicas Especificaciones Total (n=417)
Datos demogrdficos Varones 212 (51)
Edad (afios) 37+17
Complejidad Cardiopatia congénita simple 110 (26)
Cardiopatia congénita moderada 267 (60)
Cardiopatia congénita grave 40 (10)
Grupos diagnosticos Valvula aértica bicaspide 83 (20)
Comunicacién interventricular 67 (16)
Comunicacion interauricular 45 (11)
Coartacion de aorta 39 (9)
Estenosis de valvula pulmonar 29 (7)
Tetralogia de Fallot 18 (4)
Valvulopatia mitral 17 (4)
Estenosis subdortica 15 (3)
Sindrome de Eisenmenger 10 (2)
Canal auriculoventricular completo 9(2)
Ductus arterioso persistente 9(2)
Transposicion de grandes vasos 9(2)
Anomalias coronarias 9(2)
Anomalia de Ebstein 7(2)
Atresia pulmonar 7 (2)
Ventriculo derecho de doble salida 7 (2)
Ventriculo derecho de doble camara 7(2)
Drenaje venoso pulmonar anémalo 5(1)
Canal AV transicional 3 (1)
Estenosis supravalvular adrtica 3 (1)
Atresia tricuspidea 2(1)
Trasposicién de grandes vasos congénitamente corregida 2 (1)
Ventriculo Gnico 1(0)
Tronco arterioso 1(0)
Otros 11 (3)
Antecedentes quirtirgicos Intervencion previa 188 (45)
Percutanea 32 (18)
Quirargica 156 (82)
Pruebas complementarias Electrocardiograma 405 (97)
Ecocardiograma transtoracico 384 (92)
Resonancia magnética cardiaca 242 (58)
Ergoespirometria 53 (13)
Holter-ECG 46 (11)
Tomografia computarizada cardiaca 45 (11)
Cateterismo derecho 33 (8)
Ecocardiograma transesofagico 9(2)
Eventos durante el seguimiento Fallecimiento 6 (2)
Causa cardiaca 2 (1)
Causa no cardiaca 3(1)
Causa desconocida 1(0)
Intervencién 32 (11)
Percutanea 15 (47)
Quirdrgica 17 (53)
Urgencias/ingresos hospitalarios 15 (5)

ECG: electrocardiograma.
Los valores expresan n (%) o media + desviacion estandar.
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resonancia magnética cardiaca (RMC) o tomografia computarizada
(TC); el informe y los resultados, asi como la siguiente cita, se dan al
final de la consulta porque muchos pacientes no son de la provincia
y para evitar pérdidas de jornadas laborales o estudios;
b) constitucion multidisciplinaria (pediatria y cardiologia) con
2 pediatras y 2 cardidlogos con formacion especifica en CC en
centros nacionales e internacionales; al menos un cardi6logo de
adultos y un pediatra han de estar presentes en cada consulta;
¢) incorporacion a la consulta de un cardidlogo pediatrico
perteneciente a uno de los centros espafioles de reconocida
tradicion (nivel 1), con experiencia en la transiciéon de pediatria,
que permitiese compartir conocimientos y trasladar agilmente
servicios que nuestro centro no podia ofrecer, como trasplante
cardiaco, intervencién percutanea o cirugia en casos complejos, y
d) incorporar desde su inicio la transicién individual de adoles-
centes con CC desde pediatria a partir de los 16 afios y a los
pacientes con CC adultos en seguimiento en las consultas de
cardiologia general de nuestra area de salud y 2 areas contiguas.

Nuestro objetivo es analizar las caracteristicas clinicas de las
diferentes CC atendidas en esta consulta.

Se realiz6 un estudio clinico descriptivo en un hospital terciario
que incluyé a todos los sujetos consecutivos valorados en la
consulta monografica de CC del adulto desde octubre de 2014
hasta diciembre de 2019. Se recogieron y se analizaron las
caracteristicas de las CC junto con su complejidad, las interven-
ciones previas (percutaneas o quirtrgicas), los eventos (falleci-
mientos, visitas a urgencias e ingresos hospitalarios), las
intervenciones durante el seguimiento (percutaneas o quirtrgicas)
y las pruebas diagnosticas.

Se atendi6 a un total de 563 pacientes en la consulta de CC del
adulto, de los que 417 (74%) presentaban una «verdadera» CC. Se
derivo a la mayoria de los individuos sin CC (71%) para cribado
familiar de valvula adrtica bicGspide. La media de edad de los
individuos con CC fue 37 + 17 afios. El 47% de los pacientes tenian
CC simple; el 43%, moderada y el 10%, de gran complejidad (figura 1).

Un total de 304 pacientes (73%) estuvieron en seguimiento
activo con una mediana [intervalo intercuartilico] de 735 [371-
1.017] dias. En este periodo, se registraron 6 (2%) fallecimientos, 32
(11%) intervenciones —2 (0,6%) trasplantes cardiacos, 9 (3%)
cirugias fuera de nuestro centro, 7 (2,3%) cirugias en nuestro
centro, 6 (2%) percutaneas fuera de nuestro centro y 9 (3%)
percutaneas en nuestro centro—y 15 (5%) atenciones en urgencias/
ingresos hospitalarios (tabla 1). La mediana de supervivencia fue
de 1.080 [656-1.435] dias.

Nuestros resultados reflejan la experiencia asistencial inicial
junto con la estructura sanitaria y el perfil clinico de los pacientes
con CC del adulto en un hospital terciario. Las guias de practica
clinica inciden en la relevancia de una atencion a estos pacientes en
centros con experiencia y personal con formacion especifica. El 53%
de de nuestra poblacién presentaba CC moderada-grave. Estos
subgrupos de pacientes son precisamente los que mas se
benefician de una atencién especializada, que incrementa su
supervivencia respecto a la atencién por cardiologia general®. Tan
solo un 2% de los individuos de nuestra muestra fallecieron durante
el seguimiento. Es fundamental la discusion individualizada en
sesiones multidisciplinarias de cada uno los pacientes, con la
participacion de cardidlogos de adultos, cardidlogos infantiles,
especialistas en imagen cardiaca, cardi6logos intervencionistas
(hemodinamistas y electrofisiblogos) y cirujanos cardiacos. La
evaluacion completa individualizada de estos pacientes requiere
gran cantidad de recursos humanos y materiales, dada su gran
heterogeneidad. Las estrategias para la investigacion de la
anatomia y la fisiologia de las diferentes CC han evolucionado

rapidamente, con preferencia por las técnicas no invasivas
(ecocardiograma, RMCy TC), a diferencia de los estudios invasivos,
tal como se reflej6 en nuestro trabajo (tabla 1).

La estrecha colaboracién entre los cardidlogos pediatricos y de
adultos permite al adolescente incrementar su confianza en el
equipo médico al mantener la continuidad asistencial, ser mas
responsable de su propia salud, aumentar el conocimiento sobre su
enfermedad, intervenciones realizadas o posibles en el futuro e
implicaciones sociales, familiares y laborales. Ademas, permite
hacer frente a los nuevos desafios asociados con el envejecimiento
de esta poblacion (p. ej., gestacion/embarazo, cirugia no cardiaca,
ejercicio/rehabilitacion, etc.). La incorporacion a la consulta de un
profesional procedente de un centro de reconocida tradicion es
clave a la hora de interpretar el impacto que el proceso de traslado
de un sistema médico pediatrico a uno de adultos supone para los
pacientes mas jovenes y sus familias, y favorece mas colaboraciony
vinculo entre los médicos de pediatria y de atencion de adultos. Por
Gltimo, también ha sido crucial al facilitar directamente los
servicios de su centro, el seguimiento conjunto y el desarrollo de
seminarios educativos para pacientes y familiares para ampliar su
capacidad de autonomia.

Las principales limitaciones del estudio son su disefio retros-
pectivo y el reducido tamafio de la muestra. Sin embargo, se
presentan la estructura y los resultados iniciales de un centro de
referencia regional en CC del adulto que podrian extrapolarse a
otros de las mismas caracteristicas.
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