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1. Exposicié de motius

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

En els dltims anys, a causa dels avencos en els
mitjans diagnostics, és possible en molts casos
la deteccié del defecte abans del naixement.
També, i com a resultat dels progressos
terapéutics, tant médics com quirdrgics, avui en
dia, és probable que arribin a I'edat adulta els
malalts amb una cardiopatia congénita (CC).
Atesa aquesta situacié, s’ha de planificar
I'atenci6 a les cardiopaties congénites des de
I'época prenatal i al llarg de tota la vida.

Per a un adequat tractament dels nens afectats,
cal un diagnostic anatomic, estructural i
fisiologic acurat i per tractar-se de
malformacions estructurals, la seva atencio
passa per l'aplicacid6 d’estratégies mediques i
quirdrgiques. Es funcié del cardioleg expert en
cardiopaties congenites la indicacié
personalitzada per a cada malalt i patologia,
dissenyant l'estratégia més adequada a cada
cas.

Altrament, els avencos en el diagnostic i
tractament de les cardiopaties congénites ha
permés, 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, perqué estan
asimptomatics.

2. Els diagnosticats, sense tractament quirdrgic,
gue segueixen bona evolucié.

3. Els ja tractats amb cirurgia, amb bons
resultats, amb poca repercussié 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.



"
E CatSalut

Servei Catala
de la Salut

Per la seva patologia tots aquests malalts tenen

risc de presentar trastorns del ritme,
endocarditis, complicacions en el curs de
lembaras i una major repercussié de les

possibles cardiopaties adquirides. També tenen
dificultats socials importants (integracié al mon
social, dificultat a l'accés al treball, a les
assegurances, als credits, etc.), per la qual cosa
'atencié a aquests pacients requereix l'estreta
col-laboraci6 d'un  equip  multidisciplinari
(pneumolegs, obstetres, ginecolegs, odontolegs,
psicolegs, rehabilitadors, treballadors socials,
etc.), coordinats per cardidlegs, cirurgians
cardiacs i hemodinamistes experts en CC.

S’estima una incidéncia de CC que oscil-la entre
el 5 -12 per 1.000 nadons vius. Les CC més
freqients, per ordre de frequéncia serien
comunicacié interventricular (CIV), comunicacio
interauricular (CIA), el ductus permeable,
'estenosi pulmonar, coartacié aortica, la
tetralogia de Fallot i estenosi aortica, seguides
de la transposici6 de grans artéries, el canal
atrioventricular i la sindrome del cor esquerre
hipoplastic.

La complexitat terapéutica d’aquesta disciplina
requereix el treball d’'un equip médic i quirargic i
una estreta col-laboraci6 amb les unitats de
cures intensives neonatal i pediatrica, i de I'edat
adulta, aixi com d'anestesidlegs i personal
sanitari no meédic amb un alt nivell
d’especialitzacié. Per la repercussié, a cada
edat, de les malalties cardiaques congenites
sobre altres organs i sistemes, es fa necessari
el treball conjunt amb altres arees de
coneixement medic.

II. Per tal de millorar la qualitat i els resultats
clinics aixi com ['eficiéncia en la prestacio
d'aquests procediments diagnostics i
terapéutics, es considera necessari concentrar
en un nombre limitat de centres l'atencio als
malalts amb una cardiopatia congéenita (CC),
l'atencio durant les fases de la malaltia en qué
l'atencid és més complexa i, també, aquells
procediments diagnostics i terapéutics d'alta
especialitzacio per tal de garantir una atencié
multidisciplinaria, un grau d'expertesa adequat i
el nivell exigible als resultats clinics i la seva
avaluacio.

Es considera necessari que l'atencié sanitaria
es faci d’'una forma multidisciplinaria, integrada i
coordinada, a la vegada que cal optimitzar els
mitjans disponibles i concentrar I'expertesa.

També cal tenir en compte que el sistema

CatSalut. Instrucci6 11/2012

Reordenacio de I'atenci6 a les cardiopaties congénites.

217

Serveis-arees d’alta especialitzacio.

sanitari destina una quantitat significativa de
recursos a la seva deteccid, diagnostic i
tractament, la qual cosa fa necessari la seva
Optima utilitzacio i assolir els maxims resultats.

Aixi mateix, es considera que I'organitzacié
assistencial s’ha de basar en una xarxa
assistencial integrada per unitats expertes
establertes en centres hospitalaris de referencia
amb les quals interaccionen els centres
hospitalaris propers als pacients i l'atencié
primaria.

Es considera que amb aquest model de
reordenacié del procés d'atencié i de xarxa
coordinada de serveis i d'atenci6 d’acord amb el
nivell de complexitat requerit, es contribueix al
repte de la sostenibilitat del sistema sanitari
public, a la millor racionalitzacié i adequada
utilitzacio dels recursos, a la millora del nivell de
qualitat assistencial i a la millora de I'equitat en
els resultats. També ha de facilitar la millora en
la transferéncia de coneixement i d'innovacio.

D’acord amb el Pla d’ordenacié dels serveis
d’alta especialitzacié 2011-2015 de Catalunya.

Vista la proposta de la Comissié de Serveis
d’Alta Especialitzacié, creada per Resolucié del
director del CatSalut de 18 d’'octubre de 2010.

Vista la proposta del director general de
Regulacid, Planificacié i Recursos Sanitaris, en
virtut de les competéncies que li s6n conferides
per l'article 7, lletres e i g, del Decret 37/2011,
de 4 de gener, de reestructuraci6 del
Departament de Salut.

Vist el Decret 28/2006, de 28 de febrer, pel qual
es crea el Pla director de malalties de l'aparell
circulatori i el seu Consell Assessor.

Atés l'article 9 del Decret 66/2010, de 25 de
maig, pel qual es regula l'establiment dels
convenis i contractes de gesti6 de serveis
assistencials en I'ambit del Servei Catala de la
Salut, que preveu les instruccions del Servei
Catala de la Salut i que estableix que les entitats
proveidores de serveis sanitaris han de complir
les instruccions que el Servei Catala de la Salut
dicti en el marc de les seves competéncies.

Atés l'article 6.1.c de la Llei 15/1990, de 9 de
juliol, d’ordenacié sanitaria de Catalunya, que
estableix la finalitat al CatSalut de la coordinacio
de tot el dispositiu sanitari public i de cobertura
publica i la millor utilitzacid6 dels recursos
disponibles, i d’acord amb l'article 7.1.a, que
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estableix la funcié de l‘'ordenacié sanitaria, i
l'article 7.1.f, que preveu la funcio d'establiment
de directrius generals i criteris d'actuacio
vinculants quant als centres, els serveis i
establiments sanitaris pel que fa a la seva
coordinacié amb el dispositiu sanitari pablic.

D’acord amb el conseller de Salut, i en exercici
de les facultats que m’atorguen els articles 16 i
17 de la Llei 15/1990, de 9 de juliol, d'ordenacio
sanitaria de Catalunya, dicto aquesta Instruccié.

2. Ambit d'aplicacio
Servei Catala de la Salut (CatSalut).

Sistema sanitari integral d'utilitzacié publica de
Catalunya (SISCAT).

3. Objecte

L'objecte d'aquesta Instruccid és establir,
d’acord amb el Pla de reordenacio dels serveis
de cirurgia d’alta especialitzacié:

1. L'ordenacio del procés d'atencié als pacients
amb cardiopaties congénites en I'ambit del
CatSalut.

2. Els serveis-arees d'alta especialitzacié en
atencio a les cardiopaties congeénites (CC).

3. Les unitats dalta especialitzacid6 en
cardiopaties congeénites de centres
hospitalaris de referéncia.

Les previsions d'aquesta Instruccié no tenen
caracter clinic. Tenen exclusivament un caracter
organitzatiu i d'ordenacié dels corresponents
serveis en el si del CatSalut.

4. Serveis-arees d'alta especialitzacié en
I'atenci6 a les cardiopaties congéenites

En el marc de la reordenacio dels serveis d'alta
especialitzacié, en relaci6 amb les CC s’han
identificat una série de procediments terapéutics
gue es consideren com a serveis-arees d'alta
especialitzacid, seguint criteris de baix nombre
de casos i procediments que requereixen un
grau d'expertesa elevat, que només es pot
assolir i mantenir a partir d'un nombre minim de
casos anual, aixi com de disposar del conjunt de
professionals en els ambits de diagnostic i
tractament de les cardiopaties congenites, tant
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del nen com de I'adult, que tinguin la dedicacid
especifica  requerida. Paral-lelament, la
concentracié d'aquests procediments s’ha de
basar en I'avaluaci6 periddica dels seu resultats
clinics.

Es defineixen com a serveis-arees d'alta
especialitzaci6 en l'atencié a les cardiopaties
congenites, els seglients:

—el trasplantament cardiac pediatric;

—els procediments de

intervencionisme fetal;

cirurgia 0

—els procediments de cirurgia cardiaca en
cardiopatia congénita en poblacié pediatrica i
adulta;

—els procediments d’intervencionisme percutani
en CC en poblaci6 pediatrica i adulta, i

—els procediments per al tractament d’aritmies
cardiaques d'edat pediatrica.

El CatSalut podra incloure altres serveis-arees
d'alta especialitzaci6 en latenci6 a les
cardiopaties congenites.

5. Model assistencial i organitzatiu. Unitats
d’alta especialitzacié i xarxa de centres
hospitalaris

L'atencié sanitaria en CC ha de ser efectuada
d'una forma multidisciplinaria, integrada i
coordinada, a la vegada que cal optimitzar els
mitjans disponibles i concentrar I'expertesa.

La identificacid o la sospita d'una situacié clinica
de les considerades en aquesta Instruccié pot
donar-se en les visites de control de I'embaras i
dintre de la sistematica de les ecografies
prenatals, cosa que permet la valoracié del risc
en el moment del part i situaria I'atencio
d'aquest part en un servei maternoinfantil de
nivell adequat. En aquesta situacio, les
referencies vigents so6n el Protocol del
diagnostic prenatal d'anomalies congeénites
fetals del Departament, la Instruccié 07/2008
del CatSalut, el Programa de diagnostic prenatal
d’anomalies congenites fetals a Catalunya i el
Pla estratégic dordenaci6 de [latencio
maternoinfantil als hospitals de la XHUP a
Catalunya.

Complementariament, la identificaci6 de la
situacié clinica es produeix posteriorment al
naixement i requereix un procés de confirmacio
diagnostic o estudi prequirdrgic que fa necessari
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la derivacio del pacient a la unitat o servei d'alta
especialitzacid dels centres hospitalaris de
referéncia per a l'atencié més apropiada. A més
a més, en un volum considerable de pacients
sbn requerides reintervencions quirdrgiques
durant la infantesa, la joventut i, fins i tot, a
I'edat adulta.

El diagnostic de sospita d'un cas nou si es fa a
I'hospital de proximitat, comporta que el pacient
s’haura de derivar, o bé aplicar d'altres
mecanismes de coordinacié entre hospitals,
préviament establerts amb els centres
hospitalaris de referéncia.

El centre hospitalari de referéncia que disposa
de la unitat dalta especialitzaci6 sera
responsable de la confirmacié diagnostica i,
guan es confirmi el diagndstic, d'efectuar el
tractament especialitzat. Una vegada efectuat el
tractament el pacient podra ser derivat al centre
hospitalari de proximitat, si la seva condicid
clinica ho permet i es garanteix la coordinacié
del seu procés assistencial amb la unitat d'alta
especialitzacio.

5.1. Centres hospitalaris de proximitat

Amb caracter general, cal considerar que el
centre hospitalari responsable de I'atencié als
pacients és el centre hospitalari del territori que
disposi dels corresponents recursos especialit-
zats adequats per al seguiment de les CC.

En cas que atenent a la complexitat clinica no
es pugui garantir un diagnostic adequat, el
tractament més apropiat amb garantia de
qualitat i els millors resultats clinics, el centre
hospitalari de proximitat derivara el pacient a la
corresponent unitat d'alta especialitzacié en
cardiopaties congénites de centres hospitalaris
de referencia.

Els hospitals que disposen de les unitats d'alta
especialitzacio en cardiopaties congénites que
es defineixen en l'apartat 5.2 actuaran com a
centres de proximitat quan aixi es consideri
d'acord amb la residéncia del pacient i els
criteris del CatSalut.

Les unitats d'alta especialitzacié en cardiopaties
congenites de centres hospitalaris de referéncia,
conjuntament amb els centres de proximitat,
determinaran els corresponents circuits de
derivacié mitjancant els corresponents protocols
per a les diferents situacions cliniques
considerades.
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Es nivells de resolucié, els criteris de
responsabilitat de I'atencié i els protocols i
circuits de derivacié compliran els criteris del
CatSalut.

5.2. Unitats d’alta especialitzaci6 en
cardiopaties congeénites de centres
hospitalaris de referéncia

Aquest model derivat de la concentracié, nivell
assistencial i expertesa té un impacte en la
reordenacio de serveis sanitaris del sistema de
salut, la qual cosa comporta redissenyar i
adaptar els centres de referéncia dalta
especialitzacié pel que fa a I'atencié de les CC
amb una orientacié explicita que ha d’implicar el
compliment dels requeriments que consten a
'annex |, Requeriments de les unitats d'alta
especialitzacio en cardiopaties congénites de
centres hospitalaris de referéncia.

Les unitats i serveis d'alta especialitzacié es
determinen dacord amb els requeriments
d’expertesa, organitzacio assistencial
multidisciplinaria, nivell de recursos
especialitzats i mitjans diagnostics, resultats
clinics i d’acord amb els criteris de planificaci6 i
oferta de serveis.

La seva finalitat és garantir un diagnostic acurat,
la indicacio i el tractament més adient, i I'equitat
en resultats. També porten a terme
I'assessorament, suport i resolucié de consultes
i registre, documentacio i informacié clinica, aixi
com els protocols de derivacié de pacients a les
referides unitats d’'alta especialitzacio.

Aixi mateix, comporta que els centres
hospitalaris de referéncia i els hospitals de
proximitat vinculats hagin d'establir un acord
formal de cooperacié que delimiti els circuits de
tramesa de pacients, les responsabilitats
compartides i els compromisos en temps de
derivaci6 i tractament. Els acords de
col-laboraci6 han de complir els criteris i
requeriments del CatSalut i requereixen la
conformitat del CatSalut.

En els casos que el pacient requereix, per
passar de l'atencid pediatrica a I'atencié adulta,
accedir a una unitat d'alta especialitzacié en un
centre de referéncia diferent del que fins ara I'ha
ates, les unitats dalta especialitzacio
determinaran els corresponents circuits de
derivacié mitjancant els corresponents protocols
per tal de garantir la continuitat de I'atencio.
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Els nivells de resolucio, els criteris de
responsabilitat de Il'atencid i els protocols i
circuits de derivacié compliran els criteris del
CatSalut.

A Tlannex Il hi consta l'ordenacido dalta
especialitzacio i les unitats d'alta especialitzacio
en cardiopaties congénites de centres
hospitalaris de referencia.

6. Sistema d'informacid. Registre i avaluacio

Les unitats d'alta especialitzacié en cardiopaties
congénites de centres hospitalaris de referéncia
garanteixen, coordinen i supervisen les
actuacions per al registre de dades i les
actuacions relatives al sistema d'informacio,
d'acord també amb el que estableixi el
Departament de Salut (Pla director de malalties
de l'aparell cardiovascular) i el CatSalut, amb la
finalitat de permetre efectuar el seguiment de
l'activitat que realitzen i avaluar-ne els resultats
clinics de forma periodica.

Aixi mateix, les unitats d’'alta especialitzacio, els
centres hospitalaris i els professionals han de
registrar i facilitar la informacié relativa als
pacients amb cardiopatia congenita, d'acord
amb el que estableixi el Departament de Salut.

7. Implantacié

La Geréencia de Planificacio, Compra i Avaluacio
de Serveis Assistencials i les geréncies de les
regions sanitaries han de portar a terme les
corresponents actuacions d'implantacid,
coordinacié i seguiment.

Les regions sanitaries han de vetllar per la
correcta implantacié d'aquesta Instruccio en els
respectius ambits territorials i han de portar a
terme el seguiment dels fluxos de pacients.

8. Seguiment i avaluacio

El CatSalut portara a terme el seguiment i
lavaluaci6 de la reordenacié i del procés
d'atenci6 als pacients amb cardiopaties
congenites, a través del corresponent informe
anual, basant-se en l'andlisi de l'activitat i en
'avaluacié dels resultats, amb I'assessorament
del Pla director de malalties de [aparell
Cardiovascular. Amb aquesta finalitat, el
CatSalut podra realitzar auditories cliniques, si
escau.
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9. Disposicions addicionals

Les entitats proveidores de serveis sanitaris i els
centres hospitalaris han de verificar el
compliment dels requisits d'assegurament,
residéncia i cobertura pel CatSalut.

En cas de persones no residents a Catalunya,
cal que es compleixi el que estableix el Reial
decret 1207/2006, de 20 d’'octubre, pel qual es
regula la gestié del Fons de cohesi6 sanitaria i
normativa de desenvolupament, aixi com
complir el que preveu la Instruccié 02/2011 del
CatSalut, Fons de cohesi6 sanitaria. Assistencia
a persones residents derivades entre comunitats
autonomes. Sistema d'informaci6é del Fons de
cohesio sanitaria.

10. Disposicio6 transitoria

Per tal de facilitar la correcta gestio i ordenacio
dels fluxos d’atencié d’acord amb les indicacions
de les regions sanitaries, les actuacions
previstes en aquesta Instrucci6 s’han
d’'implantar en un termini maxim de 3 mesos des
de la seva entrada en vigor.

11. Entrada en vigor

Aquesta Instruccié entra en vigor el dia 2 de
novembre de 2012.

Barcelona, 16 d’octubre de 2012

El director

Josep Maria Padrosa i Macias
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Annex |
Requeriments de les unitats d’alta especialitzacié en cardiopaties congeénites de centres
hospitalaris de referéncia

Disposar d'un volum de casos suficients i establir una xarxa assistencial amb els centres del territori
que obligui a compartir el procés del pacient i el seu seguiment segons les necessitats cliniques del
pacient.

Tenir els recursos de diagnostic, terapia i suport adequats per al procés assistencial en l'ambit
especific.

Comptar amb professionals de les especialitats implicades en el tractament de les CC que s’atenen
amb expertesa contrastada.

Configurar el treball dels professionals en equips d’atencié multidisciplinaria.
Disposar de protocols assistencials de practica clinica.

Incloure la recerca clinica com un element integral del procés.

Avaluar els resultats clinics amb auditors externs.

Identificar un responsable Unic del procés.

Desenvolupar la docéncia com a element imprescindible per al manteniment de la competéncia
professional i la continuitat de I'equip expert.

Publicar els informes assistencials de tots els contactes atesos com a unitat en la historia clinica
compartida de Catalunya.

El centre hospitalari on estigui ubicada la unitat ha d’estar degudament autoritzat, quant a estructura,
tecnologia i serveis de suport, per al correcte desenvolupament dels processos derivats dels serveis-
arees d'alta especialitzacié en I'atencio a les cardiopaties congeénites.

6/7
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Annex Il

Ordenacio d’alta especialitzacid. Unitats d’alta especialitzacié en cardiopaties congenites
de centres hospitalaris de referéncia

— Hospital Universitari Vall d’'Hebron
— Hospital Sant Joan de Déu d’Esplugues

Atencio als pacients adults: es realitzara a I'Hospital Universitari Vall d’Hebron.

Atencid als pacients en edat pediatrica: es realitzara en funcié de la residéncia del pacient segons la
taula segiient, excepte el trasplantament cardiac pediatric que es realitzara Unicament a I'Hospital
Universitari Vall d’'Hebron.

Centres hospitalaris Ambit territorial de residéncia del pacient per a I'atencio
de referencia pediatrica

Regid Sanitaria Girona

Barcelonés Nord i Maresme Central

Vallés Occidental

H U Vall d’Hebron _ o : :
Regi6 Sanitaria Barcelona | Vallés Oriental

Barcelona - AlIS Nord

Barcelona - AIS Litoral - Dreta

Regi6 Sanitaria Terres de I'Ebre

Regi6 Sanitaria Camp de Tarragona

Regid Sanitaria Lleida

Regi6é Sanitaria Alt Pirineu i Aran

Hospital Sant Joan de Déu Regié Sanitaria Catalunya Central

Alt Penedés

Garraf

Regid Sanitaria Barcelona :
Baix Llobregat

Barcelona - AIS Esquerra
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