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Mesa Redonda: Seguimiento coordinado del nifio con

cardiopatia

La vision del cardidlogo: Organizacion de la demanda, vias de
derivacion y protocolos de seguimiento. Resultados y problemas
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ORGANIZACION DE LA ASISTENCIA AL NINO
CARDIOPATAEN LA UNIDAD INFANTIL DEL
CORAZON. OPTIMIZACION DE RECURSOS

La filosofia de la asistencia del nifio con cardiopatia en
el Hospital Juan Canalejo se basa en los principios de tra-
bajo hospitalario en areas de gestion clinica orientadas hacia
el paciente. De esta forma, los profesionales a cargo de la
asistencia cardioldgica se reunen en una unidad médico-
quirdrgica (Unidad Infantil del Corazon) en donde se encua-
dra el marco de atencién al paciente con cardiopatia con-
génita. El objetivo fundamental de esta Unidad es dar una
asistencia integral al paciente cardioldgico, facilitando su
acceso a los recursos hospitalarios y ofreciendo cobertura a
la totalidad de la comunidad gallega.

La complejidad de la patologia obliga a subdividir la
organizacién del trabajo en varias unidades especificas
como son la cardiologia fetal, la hipertension pulmonar,
la de arritmias, la cirugia y la hemodinamica. Son retos
importantes para el futuro el desarrollo de la unidad de
cardiopatias congénitas del adulto y la valoracion a dis-
tancia basada en la transmision de imagenes (telemedici-
na).

En el &mbito hospitalario y siguiendo la linea de orien-
tar el hospital hacia las necesidades del paciente, los nifios
con cardiopatia ingresan en aquella area asistencial mas de
acuerdo con su edad (cuidados intensivos, neonatologia,
lactantes, escolares y cirugia). Las principales ventajas de
este criterio de clasificacion son 1) optimizar los recursos
humanos y materiales mas adecuados para cada edad (enfer-
meras, zonas de aseo y esparcimiento, cunas, etc..); 2) evi-
tar la estigmatizacién de enfermedad fatal que tienen las

cardiopatias, y que se agravaria en caso de crear unidades
aisladas de cardiopatas; 3) fomentar la colaboracion e inte-
rrelacidn entre los facultativos del &rea de hospitalizacion
de pediatria y los miembros de la Unidad Infantil del Cora-
z6n; y 4) la exigencia de actualizacion de conocimientos del
personal sanitario de las distintas &reas de hospitalizacion
para adecuarse a estos pacientes, algunos de ellos de gran
complejidad, y que redunda en una mejora de la calidad de
asistencia para otros pacientes. La necesidad de desplaza-
mientos por parte de los facultativos de una a otra planta
gueda compensada por todas las ventajas enumeradas pre-
viamente.

En la consulta externa uno de los objetivos fundamen-
tales es unir en la misma visita la mayor parte de procedi-
mientos posibles, lo que redunda la comodidad del pacien-
te y en la optimizacion de los recursos hospitalarios. En cada
visita se realiza historia clinica, exploracién fisica, ECG y
Ecocardiografia (si precisa) y se procura entregar un infor-
me por escrito en el momento. En general la asistencia se
orienta en una cuadruple vertiente:

1. Paciente remitido para valoracion y que probablemen-
te no tiene patologia. Esta es una realidad social impor-
tante, que afecta a casi toda la poblacion infantil en algin
momento de su vida, y que provoca angustia e insegu-
ridad al paciente, entorno familiar y en ocasiones a su
médico de referencia. La patologia mas predominante
corresponde al soplo inocente y al dolor toracico ines-
pecifico. Requiere un nivel moderado de complejidad
asistencial (equipos de imagen de gama intermedia y
conocimientos medios desde el punto de vista médico).
Se asume que la demora debe cumplir los objetivos del
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Sergas y l6gicamente el porcentaje de altas en primera
visita es elevado. Consideramos que la rentabilidad se
justifica porque da tranquilidad a un grupo grande de
poblacién, aunque desde un punto de vista medico y de
gestién de recursos es baja, ya que hace falta un gran
volumen de visitas para prevenir o tratar una enferme-
dad. Podemos hablar de una justificacion social y de una
medicina preventiva. La evolucién debe ser a lograr
cubrir esta asistencia fuera del &mbito de la especializa-
cion de tercer nivel.

2. Paciente extrahospitalario con cardiopatia. Requiere un
nivel alto de complejidad asistencial (equipos de ima-
gen de gama alta y alto grado de especializacién del
equipo médico). En esta consulta se agrupan un niime-
ro elevado de diferentes enfermedades del corazdn,
muchas de ellas complejas. La demora en la valoracion
de pacientes nuevos debe ser la minima posible, y en
las revisiones ajustada a los criterios de la practica médi-
ca. La rentabilidad es alta pero circunscrita a un volu-
men de poblacién pequefio. En este caso la justificacion
es médica.

3. Paciente extrahospitalario con cardiopatia en una situa-
cion de inestabilidad, bien por sufrir un proceso impor-
tante reciente (p.ej cirugia) o bien por presentar des-
compensacion de su problema de base. Al igual que en
el caso anterior requiere un alto nivel de complejidad
asistencial y a diferencia del apartado anterior no admi-
te lista de espera. La rentabilidad se justifica principal-
mente como soporte a la familia y al médico de cabe-
cera. Lajustificacién es médico-social.

4. En ultimo lugar se encuadran un grupo de procedi-
mientos y consultas especiales, como son colocacion y
retirada de Holter, consulta de cardiologia fetal, tras-
plante cardiaco, hipertension pulmonar y consulta de
resultados y consentimientos.

VIAS DE DERIVACION

Tienen como objetivo facilitar el acceso de toda la pobla-
cion gallega a la Unidad, evitando demoras innecesarias y
manteniendo el minimo rigor administrativo necesario.
Su cumplimiento redunda en beneficio de todos, ahorra
tiempo y problemas médicos y administrativos, tanto a los
profesionales sanitarios como a los pacientes.
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En los 5 afios de funcionamiento de la Unidad se han
realizado varias modificaciones para intentar ajustarse a las
caracteristicas especificas de nuestra comunidad y a los
diversos problemas que han ido apareciendo en la practi-
ca cinica diaria. La version actualizada se adjunta en el Anexo
| al final del documento.

PROTOCOLOS DE SEGUIMIENTO

Dada la gran variedad de patologias presentes en la car-
diologia infantil queda fuera de los limites de esta exposi-
cion explicar y describir todos los protocolos de valoracion
y seguimiento de las distintas enfermedades. A modo de
ejemplo se expone el correspondiente a la valoracion del
nifio con soplo. El criterio de valorar como urgente al menor
de tres meses es discutible, y se encuadra dentro de la filo-
sofia de atencién y deteccion precoz de las enfermedades
cardioldgicas. (Fig. 1)

RESULTADOS Y PROBLEMAS

Resultados
Aunque es dificil de cuantificar, los médicos de la Uni-

dad tenemos la sensacidn que el grado de satisfaccion de

los usuarios y de los médicos que remiten a los pacientes es
bueno.

Los datos numéricos de la actividad asistencial son mas
facilmente cuantificables. Para ilustrar los resultados hemos
elaboradao algunas graficas extrayendo los datos de la
memoria de la actividad hospitalaria.

Tras un rapido aumento en los dos primeros afios el volu-
men de actividad se ha ido estabilizando. Esta evolucion no
se corresponde con una disminucion o estabilizacion del tra-
bajo por diversos motivos:

1. Asistencia continuada a los pacientes tratados e incor-
porados progresivamente a la tutela de la Unidad.
Actualmente mas de 600 pacientes han ingresado a cargo
de cardiologia 6 cirugia cardiaca infantil, muchos de ellos
han necesitado méas de un ingreso o procedimiento.

2. Lacomplejidad de las patologias y de la oferta de la car-
tera de servicios (trasplante cardiaco, cardiologia fetal,
cierre percutaneo con dispositivos, etc..) ha ido aumen-
tando en los Ultimos afios. (Grafica 1)
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Figura 1.

En la segunda gréfica exponemos los pacientes nuevos
vistos en la consulta de cardiologia infantil desde el afio
1999 al 2002. Se incluyen todo tipo de pacientes vistos por
primera vez: soplos, cardiopatias ya diagnosticadas, inter-
consultas, pacientes remitidos desde otros centros, etc... Se
expone el porcentaje de altas en primera visita (desde el
afo 2000), dias de demora y namero total de pacientes (las
cifras de pacientes se han dividido por 10 para ajuste de
escalas en la grafica). Podemos comprobar como la adqui-
sicién de un segundo equipo de imagen (afio 2001) per-
miti6 una disminucion importante en la demora, sin cam-
bios significativos en el porcentaje de altas en primera visi-
ta. Pensamos que las principales razones por la que muchos
de los nifios son altas en la primera visita (mas de un 60%)
es gracias a la filosofia de acumulacion del mayor ndme-
ro de pruebas en cada visita y a la atencion especializada.
(Gréfica 2)

Problemas

Los principales problemas que hemos detectado en estos
afios se refieren a los siguientes apartados: 1) gestion de la
demanda; 2) traslado del paciente critico; 3) coordinacion
con primaria; y 4) administracion de farmacos.
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Gréfica 1. Pacientes ingresados en el HIC desde 1999 a 2002 a cargo
de la Unidad Infantil del Corazon.

Pacientes nuevos vistos en la consulta
de cardiologia infantil

2002 I = — 1 128,7
2001 [_19—162 11454
2000 |

L 1 111,5
1999 | —

r T T

0 20 40 60 80 100 120 140 160

B Demora O % Altas O Pacientes

Grafica 2. Pacientes nuevos vistos en la consulta de cardilogia
infantil desde el afio 1999 a 2002.

Gestion de la demanda

1. Valoracién de informes de solicitud de asistencia (tria-
ge): es evidente que la demanda de la asistencia sani-
taria tiende a aumentar de forma geométrica, mientras
que los recursos se mantienen estabilizados o con cre-
cimiento aritmético. Por ello desde hace dos afios deci-
dimos establecer un sistema de seleccion de los pacien-
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tes remitidos que permitiera diferenciar a los pacien-
tes en riesgo. La seleccion se hace mediante lectura del
volante en el que se solicita la asistencia, con la excep-
cion de los menores de tres meses que se considera con
riesgo de patologia por la poca expresion clinica que
tienen algunas cardiopatias en este rango de edad. Con
este criterio hemos comprobado que el porcentaje de
falsos negativos (cardiopatia no identificada en el tria-
ge) es casi nulo en general (se escapan principalmen-
te patologias como aorta bictspide, CIAs, etc..) y nulo
para cardiopatias severas. Por el contrario el nimero
de falsos positivos (sospecha de cardiopatia en pacien-
te sano) es alto, pero referido sélo al grupo de meno-
res de tres meses.

2. Asistencia tutelada a distancia (telemedicina): evita-
ria el desplazamiento de pacientes hospitalizados,
principalmente neonatos. Consiste en transmitir en
tiempo real las imagenes desde la cabecera del pacien-
te hasta el Hospital encargado de la tutela, existien-
do un contacto verbal + visual entre los profesiona-
les, de forma que se pueda valorar conjuntamente al
paciente. Por las caracteristicas orograficas de la
Comunidad gallega lo consideramos imprescindible
en el futuro.

3. Elaboracion de guias y protocolos, junto a formacion de
pediatras de atencidn primaria para ajustar la demanda
de la Unidad en lo posible.

Traslado del paciente critico.

Aunque el grado de comunicacion y colaboracion entre
los distintos hospitales es 6ptimo, el desarrollo de una uni-
dad de transporte especifico para el traslado del nifio con
cardiopatia congénita sigue siendo una asignatura pen-
diente.

Coordinacion con primaria.

Somos conscientes que la limitacién de tiempo hace que
las comunicaciones entre primaria/especialistas hospitala-
rios no sea todo lo fluida que nos gustaria. Aln asi intenta-
mos paliarlo entregando un informe en cada procedimien-
to (incluida la visita a consulta externa) para el pediatra,
pero somos conscientes de que el paciente a veces no lo entre-
ga. El contacto telefonico o por correo electrénico también
es posible.
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Administracion de farmacos

Las dosis requeridas por los pacientes pediatricos obli-
gan con mucha frecuencia a utilizar formulas magistrales.
Hemos detectado problemas importantes en la elaboracion
de estos preparados por las farmacias del entorno de los
pacientes. En el Area de Corufia el problema se ha solu-
cionado gracias a la colaboracion del Servicio de Farmacia
del Hospital Juan Canalejo que dispensa directamente a los
pacientes este tipo de medicacion. Ademas se ha elaborado
un formulario (triptico) que incluye una guia de elabora-
cion de los preparados mas frecuentes, y que se entrega a
los pacientes en el momento del alta hospitalaria. Puede soli-
citarse por los centros de atencidn primaria mediante lla-
mada a la Secretaria de la Unidad

ANEXO: VIAS DE DERIVACION DE PACIENTES A LA
UNIDAD INFANTIL DEL CORAZON DEL HOSPITAL
JUAN CANALEJO

Las lineas continuas son las vias administrativas ruti-
narias, las lineas de puntos son vias de comunicacion y
no deben sustituir a las vias rutinarias. En la secretaria
de la Unidad Infantil del Coraz6n un médico de la Uni-
dad realiza la clasificacion de los pacientes (Triage) en
funcién de la edad, urgencia y grado de sospecha de car-
diopatia).

Consultas externas
Paciente del area de Corufia (Fig. 2)
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* ..................... »| Secretaria UIC
v
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‘— ‘ T
Centros A. Primaria

* En Otros se entiende Pediatra privado, Cardidlogo privado, Cardiologia de
adultos (adulto con cardiopatia congénita), y Hospital dependiente del Hospital
Juan Canalejo.

Figura 2.




Paciente fuera del &rea de Corufia (Fig. 3)
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Pacientes remitidos a Hospitalizacion (Fig. 4)
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* Lo normal es que sea a través de su médico de atencién primaria, pero en
ocasiones es el propio paciente el que se pone en contacto con nosotros, que
lo remitimos a su médico de atencion primaria o cardiélogo de zona.

(®La via mas habitual, su médico de zona solicita atencion en la consulta de
cardiologia infantil del hospital de zona, que tramita la consulta al Hospital
Juan Canalejo.

@En caso de requerir una segunda opinién por el paciente, médico de atencién
primaria o cardidlogo infantil de zona, se tramita la consulta a través de
inspeccion médica de su zona.

Figura 3.
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(Si se considera que es posible el manejo del paciente en el Hospital de origen se
hace un valoracion en consultas externas, donde se decide su ingreso en el
Hospital Juan Canlejo o si se remite a su Hospital de origen (*). De esta forma
se consigue mantener lo mas cerca posible a la familia y al paciente de su entorno
habitual, lo que les evita desplazamientos, gastos y facilita su situacién laboral.

@Si se considera que es necesaria la hospitalizacion en el HIC, se contacta
directamente para programar ingreso en la Unidad correspondiente. Es
necesario contactar primero con um médico de la Unidad, y luego el contacto
administrativo se puede hacer entre las distintas admisiones directamente.

Figura 4.
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