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Gracias al desarrollo de las diferentes disciplinas relacionadas

con las cardiopatı́as congénitas (CC) en las últimas décadas, en

especial la cirugı́a en edades tempranas de la vida, más del 90% de

los recién nacidos con esta enfermedad sobreviven hasta la edad

adulta1. Esto ha causado un gran incremento de la población adulta

con CC tratadas en la infancia, que ha superado ya en números

absolutos a la población infantil con CC2. Aproximadamente 1 de

cada 100 recién nacidos vivos tiene una CC, por lo que se estima

que en Europa existen 2,3 millones de pacientes adultos con CC3.

Es evidente que el diagnóstico, el tratamiento y el seguimiento de

las CC del adulto (CCA) tienen particularidades especı́ficas, muchas

veces a caballo entre la cardiologı́a infantil y la de adultos. Por ello las

numerosas guı́as y recomendaciones sobre el tratamiento de las CCA

publicadas en las últimas décadas en Europa y Norteamérica4-6

inciden en la importancia de la atención a estos pacientes en centros

con experiencia y personal adecuadamente formado. En especial los

pacientes con CC de moderada o alta complejidad son los que más se

benefician de una atención especializada. Se ha demostrado que una

adecuada organización de la asistencia a los pacientes con CCA en

centros especializados y por profesionales con formación especı́fica

tiene un enorme impacto en la supervivencia7, por lo que la

organización de la atención integral a esta población y la

especialización de los profesionales que la prestan es de capital

importancia para satisfacer sus necesidades asistenciales.

Canadá fue el paı́s pionero en la creación de una red asistencial

de centros especializados en la atención a pacientes con CCA en

todo su territorio. Muchos otros paı́ses con tradición en el

tratamiento de las CCA se han inspirado en este modelo basado

en el establecimiento de equipos multidisciplinarios dedicados a la

atención integral a las CCA, localizados en centros que se organizan

en distintos niveles, coordinados entre sı́ y atendidos por

profesionales con formación especı́fica. En Europa varios paı́ses

han implementado este modelo, como Reino Unido, Paı́ses Bajos,

Suiza o Alemania, en grado variable en función de las caracte-

rı́sticas demográficas y socioeconómicas y el modelo de sistema

sanitario de cada paı́s. En Alemania en particular, el impulso para la

creación de una red asistencial nacional para las CCA ha venido de

la mano de las sociedades cientı́ficas nacionales de cardiologı́a

de adultos, cardiologı́a infantil y cirugı́a cardiaca, que han realizado

un esfuerzo por organizar una red asistencial de centros

acreditados para el tratamiento de las CCA8. Asimismo, se ha

puesto un gran énfasis en la acreditación de los cardiólogos que

atienden a esta población y las CCA se han establecido como una

nueva subespecialidad común a la cardiologı́a pediátrica y la de

adultos9.

Sin embargo, el desarrollo de la subespecialidad en el conjunto

de paı́ses europeos no ha seguido un ritmo uniforme. En

2010 Moons et al.3 publicaron los resultados de una encuesta

sobre el estado de la asistencia a las CCA en Europa que evidenció

una considerable heterogeneidad entre paı́ses. En un intento de

estandarizar la organización asistencial para esta población, el

Working Group on Grown-up Congenital Heart Disease de la Sociedad

Europea de Cardiologı́a propuso en 2014 unos criterios mı́nimos

para los recursos materiales y humanos que deben poseer los

centros o unidades dedicadas a la atención a las CCA, ası́ como

los requisitos formativos de la subespecialidad de CCA10.

En este contexto, España no ha sido ajena al cambio

epidemiológico de las CC, y aunque no se dispone de datos

poblacionales hasta la fecha, extrapolando la información de los

diferentes estudios de prevalencia11, se estima que podrı́a haber

unos 120.000 adultos con CC. En respuesta a este aumento

poblacional, en los últimos años se han venido creando unidades de

CCA que se han añadido a los pocos grandes centros con reconocida

tradición en el tratamiento de estos pacientes, en gran parte gracias

a la iniciativa individual de algunos profesionales con especial

interés en este campo.

En este punto del desarrollo de la subespecialidad, se hace

necesario avanzar hacia una adecuada planificación de los recursos

no solo intuitivamente, sino de modo acorde con las recomenda-

ciones internacionales con el objetivo de conseguir una atención

a las CCA en España lo más adecuada posible. Sin embargo, hasta

la fecha no se dispone de datos objetivos sobre la estructura

de la atención a las CCA en España ni sobre cuántos y qué tipo de

pacientes se encuentran en seguimiento en centros especializados.

En un reciente artı́culo publicado en Revista Española de

Cardiologı́a, Oliver-Ruiz et al.12 presentan un análisis integrado

de la estructura organizativa y la actividad asistencial de los

centros que atienden a pacientes con CCA en España, ası́ como de

las caracterı́sticas clı́nicas de los pacientes tratados en dichos

centros. Los autores realizaron en 2014 una encuesta entre centros

españoles con actividad conocida en el tratamiento de pacientes

con CCA, seleccionaron aquellos con al menos 1 consulta

especializada y los dividieron en 2 grupos (nivel 1 y nivel 2) en

función de su estructura asistencial. En total, 24 centros disponı́an
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de al menos 1 consulta especı́fica, de los cuales 10 se consideraron

de nivel 1 por disponer de una estructura con capacidad para

atender todas las necesidades de los pacientes con CCA. Los

diferentes consensos internacionales13 estiman que un centro

nacional de nivel 1 debe atender a una población de 3-10 millones

de habitantes. Asimismo se estima que en este modelo debe existir

un centro regional o de nivel 2 cada 2 millones de habitantes, que

remitirı́a a los pacientes con necesidades especı́ficas a los centros

de nivel 1 en un modelo en red. Los datos de Oliver-Ruiz et al.12 son

de gran importancia pues, como señalan los autores, muestran que

existe 1 centro con actividad especializada cada 2 millones de

habitantes y 1 centro de nivel 1 cada 4,7 millones de habitantes, lo

que está en concordancia con las actuales recomendaciones10. Es

de destacar que la gran mayorı́a de los centros de nivel 2 iniciaron

su actividad en los últimos 10 años, con una mediana de actividad

de 9 años, lo que demuestra que en España ha habido un creciente

reconocimiento de la importancia de la asistencia especı́fica a

los pacientes con CCA que ha hecho que se alcancen niveles

de densidad de centros especializados similares a los de paı́ses de

nuestro entorno en relativamente poco tiempo, sobre todo a

expensas de la aparición de centros de nivel 2. Sin embargo, y a

diferencia de otros paı́ses, los datos del estudio muestran que la

distribución geográfica de estos centros no es homogénea, con una

gran concentración de centros de nivel 1 en las grandes ciudades y,

sobre todo, con amplias zonas geográficas sin centros con atención

especializada. Dado que la encuesta en la que se basa el estudio se

realizó en 2014, es posible que, como señalan los autores, los datos

sean incompletos y que existan centros con actividad especı́fica de

creación reciente no recogidos en el estudio, pero en cualquier caso

el estudio pone de manifiesto que la distribución de los centros con

capacidad de atención especı́fica a las CCA en España es mejorable

y resulta de gran utilidad para orientar la distribución de los

recursos y la estructura sanitaria en el futuro de manera más

equitativa en todo el territorio nacional.

Un dato importante que cabe destacar es que, si bien los centros

de nivel 1 contaban con más pacientes en seguimiento que los de

nivel 2, el número total de pacientes en seguimiento en los centros

analizados por Oliver-Ruiz et al.12 se situó en cerca de 20.000. La

estimación anteriormente citada del número total de pacientes con

CCA que podrı́a haber en España (unos 120.000) apunta a que una

gran mayorı́a de los pacientes con CCA en nuestro paı́s no tienen

seguimiento en centros especializados. Esto no es un problema

exclusivo de España, ya que, basándose en datos poblacionales,

algunos estudios han estimado que solo un 30% de los pacientes

con CCA tienen seguimiento en centros especı́ficos como re-

comiendan las guı́as internacionales, con porcentajes similares en

paı́ses con sistemas de salud universales similares al español, como

Canadá14 y la mayorı́a de los europeos15. Aunque las causas de este

gran número de pacientes sin seguimiento en centros especiali-

zados son multifactoriales, sin duda ha contribuido a ello la falta de

una distribución homogénea de dichos centros por la geografı́a

nacional.

Otro importante dato que aporta el estudio de Oliver-Ruiz

et al.12 es la evidencia de que los centros españoles tienen estruc-

tura, equipamiento y personal que se ajustan a las recomenda-

ciones internacionales10, pero hay un déficit en la inclusión de

enfermerı́a especializada y de programas de transición estructu-

rada desde los servicios de cardiologı́a infantil.

La incorporación de profesionales de enfermerı́a a las unidades

de CCA está recogida en dichas recomendaciones10. Sin embargo,

debido a la heterogeneidad de los programas de formación

especı́ficos para enfermerı́a en Europa y a que, en parte, la

dotación de recursos de enfermerı́a resulta en ocasiones más difı́cil

de justificar económicamente, la incorporación de estos profesio-

nales a los programas de CCA en España no se ha establecido como

una prioridad. Este tampoco es un problema exclusivo de nuestro

paı́s, ya que, como mostró un reciente estudio que analizó las

caracterı́sticas de 96 centros de CCA europeos15, existe una gran

variabilidad entre centros tanto en el número de pacientes

en seguimiento como en los recursos humanos, y llama la atención

que solo un 4% de los centros cumplı́an completamente con las

recomendaciones de personal propuestas en el ya citado docu-

mento de consenso del Grupo de Trabajo sobre Cardiopatı́as

Congénitas del Adulto de la Sociedad Europea de Cardiologı́a10,

fundamentalmente debido a que la mayorı́a de los centros carecı́an

del personal no médico recomendado por dicho documento

(psicólogos, trabajadores sociales o enfermerı́a especializada).

Sin embargo, mientras este mismo estudio ponı́a de manifiesto

que el 89% de los programas europeos sı́ disponı́an de un programa

de transición especı́fico15, el estudio de Oliver-Ruiz et al.12muestra

que en España solo un 30% de los centros disponı́an de uno. Como

señalan los autores, y a diferencia de otros paı́ses de nuestro

entorno, en el nuestro una gran parte de la asistencia de los

programas de transición en las CC tradicionalmente ha estado a

cargo de profesionales de enfermerı́a. Existe evidencia que señala

que el periodo de transición de la asistencia pediátrica a la de

adultos puede suponer hasta un 50% de las pérdidas para el

seguimiento de pacientes con CC, en particular de los pacientes que

alcanzan la mayorı́a de edad en situación estable14. Para evitar las

potenciales consecuencias de estas interrupciones en el segui-

miento, es imprescindible potenciar los programas de transición en

las unidades de CCA.

Para el análisis de las caracterı́sticas clı́nicas de los pacientes en

seguimiento en los centros con atención especializada a las CCA, se

analizaron los datos de un registro transversal de la actividad de

la consulta de 18 de los 24 centros (7 de nivel 1 y 11 de nivel

2) durante 2 meses de 2017. Un 32% de los pacientes incluidos

tenı́an una cardiopatı́a simple; un 44%, moderada y un 24%, de

gran complejidad. El estudio destaca que la gran mayorı́a

de los procedimientos intervencionistas en pacientes con CCA se

realizaron en centros de nivel 1 y que estos concentraban el

seguimiento de más casos de complejidad moderada y alta. Sin

embargo, el estudio muestra que un 17% de los pacientes con

seguimiento por centros de nivel 2 tenı́an una CC de alta

complejidad, y que cerca de un cuarto de los procedimientos

terapéuticos en pacientes con CCA se realizaron en dichos centros.

Esta clasificación de las cardiopatı́as en simples, moderadas y

complejas es controvertida, pues existen pacientes con CC

catalogadas como simples que se benefician de una valoración

en centros con experiencia en determinadas circunstancias como,

por ejemplo, los pacientes con comunicación interauricular tipo

ostium secundum pero con hipertensión pulmonar. En general, los

pacientes de gran complejidad se benefician de un seguimiento, al

menos compartido, en centros con mayor experiencia. Los datos

del presente estudio reflejan en gran parte esta realidad, en

concordancia con las actuales recomendaciones10, en las que se

favorece un modelo donde los pacientes con CCA son valorados al

menos una vez en un centro de nivel 1, que determinará la

frecuencia y el nivel de asistencia de los seguimientos. Sin

embargo, como señalan los autores, es importante concentrar

los procedimientos terapéuticos en los centros con mayor experi-

encia. Esto resulta evidente para las cardiopatı́as más complejas,

pero también es relevante para muchas de las cardiopatı́as

consideradas simples, en las que una adecuada indicación del

procedimiento resulta en ocasiones más compleja que el procedi-

miento en sı́. En este contexto, el desarrollo de redes funcionales

de colaboración entre centros de varios niveles asistenciales es de

vital importancia para conseguir una atención adecuada a los

pacientes con CCA.

El trabajo de Oliver-Ruiz et al.12 es de enorme interés, pues nos

brinda una visión global de la situación actual de la atención a

pacientes con CCA en España y aporta datos de gran relevancia
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sobre la organización de la estructura asistencial, la actividad

clı́nica y las caracterı́sticas de los pacientes en seguimiento en

unidades especı́ficas de CCA en España. El estudio constata el gran

desarrollo de la especialidad en nuestro paı́s, ası́ como los aspectos

donde es preciso concentrar los esfuerzos en el futuro. La

información aportada será de enorme utilidad para la planificación

de recursos con el objetivo de mejorar los resultados del colectivo

de pacientes con CCA, en rápido crecimiento.
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