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Figure | Changing prevalence of congenital heart disease in the European Union by age groups (reproduced from Baumgartner ).

CICER I U EHES

/
Iﬁ European Heart Journal (2014) 35, 673—-679



@ European Heart Journal (2014) 35, 673-679
EUNRNOreEAnNn

SOCIETY O

CARDACLOGY »

doi:10.1093/eurheartj/ehu045

Congenital heart disease is no longer
a paediatric specialty

« Pocos cardiologos generales formados en cardiopatias
congeénitas

« El desarrollo de una unidad de cardiopatias congénitas del
adulto (UCCA) requiere colaboracion entre cardiologia
pediatrica y general

* Programas de transicion estructurados o conexion directa
para la transferencia de pacientes, con al menos 1 visita

conjunta al inicio

« Formacion: cardiologia pediatrica cardiologia general




EPIDEMIOLOGIA DE LAS
CARDIOPATIAS CONGENITAS (CC)

EUROCAT (2012-2016): Prevalencia CC en Comunidad Valenciana
(CV) en <lafio: 77.3/10000 nacimientos (0,77%). o yre

— 489% defectos TIV europedn surveillance of
congenital anomalies
— 30% CC graves

Prevalencia CC adultos 0,3% (SEC, Dr. Oliver)
— Espaia: 120.000 (solo en unidades especificas 20.000-25.000).
» Pérdidas de seguimiento: se creen “curados”, adolescencia
« Seguimiento en unidades no especificas
— CV: 4.500
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Recommendations for organization of care for
adults with congenital heart disease and for

training in the subspecialty of ‘Grown-up EUNOPEAN
\_ Congenital Heart Disease’ in Europe BANEC
/ 1 UCCA por 5 miIIoneh
Hospital INFANTIL e |ntervencionismo
Sesiones conjuntas: Transferencia percutaneo, EEF
l cirugia y embarazos
de alto riesgo.
UCCASUPRAREGIONAL | * Formacion en la
CSUR . especialidad de CCA:
/ Docencia
¥ . « Seguimiento de CC
UCCAREGIONAL UCCAREGIONAL \ moderadas/complejas./
\ | /’

La = UNIDAD DE CARDIOPATIAS CONGENITAS
DEL ADULTO (UCCA)

CARDIOLOGIA GENERAL
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European Heart Journal (2014) 35, 686—-690
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CONSULTA DE TRANSICION DEL
ADOLESCENTE CON CARDIOPATIA
- CONGENITA/CCA

— Cardiologa con formacion en cardiopatias congeénitas
— Cardiodloga pediatrica
— Enfermera
— Psicologia y ginecologia
« Logisticaconsulta
— Area de C.ext adultos.
— 1-2 consulta/mes
— Ecografo Vivid E9O0
— Posibilidad de ETE.
« Pacientes |
— >14 anos con CC conocida: consulta de transicion
wene - CC de nuevo diagnostico en la adolescencia
:[’ Adultos (<40 afnos) con CC diagnosticada o nueva
DIA




PATOLOGIA

CC LEVES O POCO COMPLEJAS: UCCA regional

* NATIVAS:

— Valvulopatia aortica congénita aislada: V. Ao Bicuspide +/-
disfuncion leve

— Valvulopatia mitral congénita aislada
— Estenosis pulmonar leve

— CIA ostium secundum

— CIV restrictiva aislada

* REPARADAS

— CIA ostium secundum operada sin secuelas
— CIV operada sin secuelas
— Ductus ligado

Task Force 1 of the 32nd Bethesda Conference: Warnes C, JACC 2001; 37:-1161-58




PATOLOGIA

CC MODERADAS: UCCA regional + UCCA referencia

— CIA seno venoso +/-Drenaje venoso pulmonar anémalo
— Canal atrioventricular parcial/completo
— CIV asociada a insuficiencia aortica /otra valvulopatia
— Valvulopatias:
« Estenosis/ Insuficiencia pulmonar significativa
« Estenosis aortica subvalvular o supravalvular
— Estenosis subpulmonar/subadrtica
— Coartacion de aorta
— Ductus persistente (no ligado)
— Tetralogia de Fallot
— Fistulas y anomalias coronarias

Task Force 1 of the 32nd Bethesda Conference: Warnes C, JACC 2001 37:1161-98




PATOLOGIA

CC ALTA COMPLEJIDAD: UCCA referenciatUCCA
regional (visitas intercaladas)
— Conductos (valvulados o no)
— Sindrome Eisenmenger
— Enfermedad vascular pulmonar
— Ventriculo unico funcional
— Cirugia de Fontan
— Transposicion de grandes vasos
— Atresia pulmonar (todas sus formas)
— Ventriculo derecho de doble salida
— Truncus o hemitruncus
— Cardiopatias congénitas cianoticas

Task Force 1 of the 32nd Bethesda Conference: Warnes C, JACC 2001 37:1161-98




PATOLOGIA

Repercusion en la

| edad adulta:
LESIONES arritmias, disfuncién
FACTORES DE RIESGO RESIDUALES .
Cianosis ' ventricular y valvular
Colaterales arteriovenosas N
Disfuncién
Arritmias

CARDIOPATIA

REOPERACIONES ARRITMIAS

ayor incidencia "\
Dispositivos (DAI, MCP)
Intolerancia al esfuerzo
Sincope/muerte subita
Fendmenos embdlicos

g j

ENDOCARDITIS

Profilaxis
R antibiotica

j[ . Higiene dental
lDI’A




PATOLOGIA

« 22 pacientes, 1:1 (11 M, 11 V)
« Edad media 16 anos
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Cardiopatias CCCA H. Vega Baja
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OBJETIVOS CONSULTA DE TRANSICION

 Médicos
— Evitar péerdidas de seguimiento
— Continuidad en el manejo de la patologia.
— Visitas intercaladas con UCCA de referencia

— Aunar conocimientos entre cardiologia pediatrica/cardiologia
general: “simbiosis”

 Paciente (adolescente)
— Entienda su patologia y posibles complicaciones
— Asuma un papel mas activo en su autocuidado
— Se responsabilice de su condicion fisica
— Aumente los conocimientos sobre su cardiopatia y autocuidado




Explorar otras esferas de la vida del
paciente con CC

a N

Paciente: “nifos de
hospital”, sobreprotegidos,
autoestima baja, retrasos..

— K /
PACIENTE
CON

DEPORTE

VIDA
LABORAL

4 N

Familia: sobreprotectoras,
infraestiman al hijo, a
veces desestructuradas
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SEXUALIDAD

* |nicio tardio de las relaciones sexuales en la adolescencia
« Relaciones de alto riesgo: falta de informacion (poca educacion
familiar, tema tabu)

 Insistir a la familia que se hable de ello de forma acorde a sus
creencias y valores.

« Importante contracepcion: situacion de alto riesgo en CC
— Consulta con ginecologia

@ E S C European Heart Journal (2018) 39, 3165—3241 ESC GUIDELINES

European Society doi:10.1093/eurheartj/ehy340
of Cardiology

2018 ESC Guidelines for the management of
cardiovascular diseases during pregnancy




DEPORTE

/ LO QUE NOS \ ,
ENCONTRAMOS LO QUE D,EBERIA SER
 Ergometria a todos los

- Miedo: medicos y _
paciente/familias pacientes con CC
 Programas de

* Quieren hacer deporte s _
rehabilitacion cardiaca:

pero no saben como ! _ _
« Conductas sedentarias mejoran calidad de vida
« Animar a que hagan

que aumentan riesgo

. deporte y eviten
«  Obesidad sedentarismo
= Enfermedad * Eliminar miedo
coronaria e Individualizar
= Hipertension recomendaciones segun
= Dislipemia CC y deporte elegido

\ = (Osteoporosis /




EDUCACION

-
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LO QUE NOS \
ENCONTRAMOS
« Pacientes con
dificultades de
aprendizaje, TDAH,
retraso escolar,
absentismo...
 Familias
sobreprotectoras
* Limitacion de la
capacidad para
determinados estudios

4

LO QUE DEBERIA SER
* Infancia: programas
psicopedagogicos de
ayuda, adaptacion
curricular.
Adolescencia: conocer
limitaciones y
aptitudes, animar a
cursar estudios para
mayor realizacion
personal



VIDA LABORAL

Fundamental para el desarrollo vital: autoestima y psicosocial
Beneficio social y propio (independencia economica)

Trabajo flexible: que permita conciliar tratamientos, ingresos,
consultas

Adaptar trabajo a condicion fisica (igual que las recomendaciones
para deporte)

Valoracion del grado de discapacidad: sueldo vs pension



CONCLUSIONES

1. CC del adulto: subespecialidad en desarrollo y
continuo crecimiento

2. Formacion de especialistas

1. Programas estructurados de transicion

2. Relacion fluida entre cardiologica pediatrica y
general







