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INTERVENCIONES SANITARIAS

PROGRAMA NACIONAL DE CARDIOPATIAS CONGENITAS:
DISENO, IMPLEMENTACION Y RESULTADOS A MEDIANO
PLAZO

National Program of Congenital Heart Diseases: Design, Implementation and Midterm Results

El Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas se diseiio e implemento sobre la base de redes, teniendo
en cuenta la categorizacion de las instituciones participantes segiin estandares internacionales, la oferta de
recursos humanos y el pago por desempeiio. La cultura evaluativa aplicada ha sido un desafio para mejorar
estrategias con el fin de perfeccionar el Programa. En los resultados a mediano plazo se describen los
primeros indicadores epidemioldgicos que marcan los pasos a seguir para una evolucion continua.
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INTRODUCCION

En 2004, de acuerdo con lo publicado
por la Direccidon de Estadistica e Infor-
macién de Salud (DEIS), las causas mas
frecuentes de muerte en nifios menores
de un afo en Argentina eran las afec-
ciones originadas en el periodo neo-
natal, seguidas por las malformaciones
congénitas (MC). Dentro del periodo
posneonatal, las MC se ubicaban como
la primera causa, y se identificaba a las
cardiopatfas congénitas (CC) como la
malformacién de mayor incidencia en
la mortalidad.'?

En ese marco, con el objetivo de co-
nocer el nimero de cirugfas cardiovas-
culares de CC realizadas en hospitales
publicos durante 2004, la Direccién
Nacional de Maternidad e Infancia (DI-
NAMI) del Ministerio de Salud de la
Nacion efectué un relevamiento de
datos en todo el pais durante 2005,
que fue analizado posteriormente por
un comité de expertos. Asimismo, re-
viso la situacion de las listas de espera
de pacientes con CC de los Servicios
de Cirugfa Cardiovascular, evalud las
necesidades de equipamiento y deter-
mind qué centros se encontraban en
condiciones de resolver las patologias.

El relevamiento de datos mostrd que
existian pocos centros cardiovasculares
publicos pediétricos, que habfa escasez
de tecnologia y una lista de espera de
1000 nifios con CC que requerian
ciruga.

De acuerdo con el registro de la DEIS
de 2007, la DINAMI informé que nacfan
700 000 nifios por afio en Argentina;®
entre ellos habia 6 100 portadores de
CC, de los cuales 4 300 requerian ciru-
gia. Existia una carencia de resolucion
quirdrgica de 1000 a 1200 casos, lo
que generaba listas de espera. Esto
fue confirmado por investigaciones
realizadas sobre mortalidad infantil por
MC durante el quinquenio 2002-2006,
que mostraron que aproximadamente
1,18/1 000 nifios habian fallecido por
MC.2 Con estos antecedentes, el Go-
bierno Nacional decidi¢ disefiar e imple-
mentar una politica sanitaria especifica
con la creacion del Programa Nacional
de Cardiopatias Congénitas (PNCC) den-
tro del &mbito de la DINAMI (Resolucién
del Ministerio de Salud N° 107/2008)*
a partir de mayo de ese afio.

El objetivo de este trabajo es co-
municar el disefio, implementacion y
resultados del PNCC.

DISENO

Los objetivos del PNCC son: a) dismi-
nuir la morbimortalidad de los nifios
portadores de CC; b) reducir la lista
de espera de los nifios con CC; y ¢)
crear un Registro Nacional de CC para
definir prevalencia e incidencia a nivel
nacional y por provincias.

+ Indicadores (ver Tabla 1)

Se definieron siete médulos de servi-
cios para la atencion integral del conjun-
to de CC a ser financiadas. El precio de
la prestacion se determiné en funcién
de los andlisis de microcosteo efectua-
dos por la Universidad Nacional de la
Plata (UNLP), considerando diferentes
instancias en el proceso de atencién
quirtirgica de cada caso, en el marco de
una légica de financiamiento del 100%
de los costos directos e indirectos.

ACTIVIDADES

a) Creacién de una red de atencion
La red tiene tres componentes para el
funcionamiento: centros de referencias
provinciales (CRP), CCV tratantes y
Centro Coordinador de Derivaciones
(CCD), que tienen funciones especi-
ficas con un compromiso solidario y
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juridico, establecido por acuerdos entre
el Programa Plan Nacer-Sumar, las 24
jurisdicciones del pafs y los distintos
establecimientos que conforman la red.
« Caracteristicas de los CRP: Deben
poseer y mantener la posibilidad de
diagnostico ecocardiogréfico durante
los 365 dias del afo, con capacidad de
estabilizar al nifio con CCy con el com-
promiso de informar el 100% de los
casos de CC (independientemente de
la cobertura explicita de salud), aceptar
las derivaciones realizadas por el CCD y
confeccionar los reportes contemplados
en el proceso de atencion.

« Caracteristicas de los CCV: Son esta-
blecimientos de nivel 3, de acuerdo con
la Resolucion del MINSAL N° 1883/05,
y estan categorizados como de alta,
mediana o baja complejidad segtin su
capacidad efectiva de prestacién para
atender distintos niveles de cardiopa-
tias. Los profesionales médicos inter-
vinientes en el proceso deben contar
con titulo de especialista en Cirugfa
Cardiovascular Pedidtrica, Cardiologia
Infantil o Terapia Pediatrica con orien-
tacion en Recuperacion Cardiovascular,
obtenido ante las sociedades cientfficas
reconocidas y en la esfera de la Salud
Publica. Se requiere un minimo de 100
0 200 cirugfas anuales para estar habili-
tado como establecimiento de mediana
o alta complejidad, respectivamente.
« Estructura del CCD: Tiene diferentes
areas, con funciones especificas en
cada una de ellas: 1) Area Asistencial
de Coordinacion de Derivaciones; 2)
Area de Auditoria; 3) Area de Estadistica
del Registro Nacional. Ademés, posee
un Consejo Consultivo conformado
por especialistas de distintos CCV para
discutir temas de ética, equidad y eva-
luacién de resultados.

b) Historia clinica unificada para toda
la red

A fin de articular y evaluar continua-
mente la linea de cuidado de la red, se
disefi6 una historia clinica unificada con
una serie de reportes sanitarios dirigidos
a reflejar el proceso de atencion de los
beneficiarios del programa.
* Reporte de denuncia y asignacion:
Identifica el paciente, el diagndstico,
la necesidad de una intervencion qui-

rdrgica, las condiciones clinicas que
permiten al CCD asignar el paciente
al CCV correspondiente segtin la com-
plejidad de la patologfa, la existencia y
la complejidad de CCV en la regién y
la disponibilidad de cama. De acuerdo
con estos criterios, el paciente es aten-
dido en la region o trasladado a un
centro de alta complejidad fuera de
la region.

* Reporte de seguimiento hasta la ciru-
gfa: Con informacién clinica para eva-
luar cudl es el estado del paciente y si
se requiere anticipar la fecha quirtrgica.
* Reporte de traslado: Se utiliza para
el paciente en condicién clinica grave
y contempla también el uso de dro-
gas, asistencia respiratoria mecénica
y laboratorio.

* Reporte quirtrgico: Detalle de los
procedimientos realizados y las com-
plicaciones.

« Reporte de epicrisis: Condicién clini-
ca de alta, medicacién recibida y su-
gerencias para el médico de cabecera.
« Reporte de seguimiento: Realizado

por el cardidlogo de cabecera cuando
el paciente vuelve a su lugar de origen.
(Gréfico 1)

Los reportes se recibian en papel desde
el comienzo del PNCC hasta 2012, afio
en que se incorpord la historia clinica
en linea para gestionar la atencion de
los pacientes en el Sistema Integrado
de Informacion Sanitaria Argentino. Este
proyecto, desarrollado por el MINSAL,
busca reducir la fragmentacion en todos
sus niveles y disponer la informacion
sanitaria en tiempo y forma para los
integrantes de la red, con el fin de
mejorar la atencidn del paciente.

IMPLEMENTACION

El PNCC se desarrollo en varias etapas:
1) Se aboco a un Plan de Resolucién
de Cirugfas Cardiovasculares Pediatri-
cas en Lista de Espera, que habfa sido
relevada de los distintos CCV durante
2008. Se creo el Registro Nacional
de CC (RNCC) y un registro de CCV
Pediatrica.*

2) Junto con el Departamento de

TABLA 1. Indicadores del Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas.

Indicadores

1- De diagndstico

Tasa de incidencia= Nimero de enfermos nuevos con CC en una provincia durante un afio y 1000

Estimacion de la poblacion RNV en una provincia durante un afo

Tasa de denuncia = Nimero de casos denunciados de CC durante un afio 1000

Total de nacidos vivos durante un afno

2- Lista de espera

Indice de CC = Numero de CC denunciadas con indicacion de cirugia cardiaca y 1000

Total de cardiopatias congénitas con turno quirdirgico oportuno

Tasa de letalidad = Numero de defunciones por CC del RN del PNCC en un periodo 1000

Numero de casos de CC del RN del PNCC en igual periodo

Tasa de morbilidad especifica por edad = Ntmero de CC operadas segun edad y 1000

Total de CC a mitad de periodo segun edad

3- Poblacidn blanco: abarca a todos los nifios que nacen con CC que no poseen seguro de salud.

4- Recursos: provienen de los fondos de la Secretaria de Salud Comunitaria y del Programa SUMAR

del Ministerio de Salud de la Nacion.

Fuente: Elaboracion propia.

GRAFICO 1. Historia Clinica: flujograma de reportes sanitarios
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Fuente: Elaboracion propia.
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Calidad del MINSAL, el Programa se
focalizé durante 2009 en definir las ca-
racteristicas de infraestructura y recursos
humanos que debian poseer los CCV
para ser incluidos. Se evalud la nece-
sidad de adquirir equipamiento con el
objeto de aumentar la produccion, re-
ducir la capacidad ociosa existente y asf
disminuir la lista de espera. Se adquirio
y se distribuyo todo el equipamiento
en los CCV habilitados, de acuerdo con
las necesidades relevadas (inversion
realizada por el Plan Nacer).

3) En 2010 el MINSAL decidio financiar
las prestaciones del PNCC desde el
Plan Nacer, incorporando asi la estra-
tegia de pago por desempefio en un
modelo de compra de servicios para
todos los nifios nacidos con CC y sin
cobertura. El Plan Nacer generd acuer-
dos interprovinciales para potenciar la
efectividad de la red en cuanto a coor-
dinacion y garantizar el financiamiento
de casos por parte de los seguros
provinciales. Ese mismo afio se lleva-
ron a cabo siete jornadas nacionales
de presentacion y capacitacion sobre
aspectos generales del disefio. Ademés,
se acompafio en terreno a los CCV con
el objeto de facilitar la implementacion
del programa en cada centro, donde
se analizaba la situacion general del
hospital, las eventuales limitaciones o
restricciones para la implementacion y
las posibles soluciones.

En marzo de 2011 el MINSAL emitio
la Resolucion N° 327/2011, que for-
malizaba la creacion de la estructura,
la dependencia administrativa y el fun-
cionamiento del Centro Coordinador
de Derivaciones (CCD), asi como la
aprobacion del conjunto de mdédulos
para el tratamiento de las CC. Dicha
resolucion establecfa las condiciones
de incorporacion y mantenimiento de
las provincias participantes y de los
CCV, donde se ponian de manifiesto
las exigencias de calidad de los recur-
sos humanos y el nimero de cirugfas
segun los estandares internacionales.

En 2011y 2012 se realizaron activi-
dades con toda la red para evaluar los
resultados de las primeras mediciones
de desempefio, lo que permitié anali-
zar aspectos del disefio que ofrecian
dificultades para la implementacién en

los establecimientos de salud. Ademas,
el Plan Nacer solicité un estudio de
evaluacién a la UNLP para auditar los
resultados.>6

RESULTADOS Y EVALUACION

Los resultados de 2012, 2013 y 2014
solo pueden ser comparados con los
datos recabados desde 2010, toma-
dos como base, ya que la mayorfa de
los datos existentes hasta esa fecha
eran escasos 0 no se encontraban
nominalizados en los informes.® Luego
de cuatro afos de implementacién
se lograron algunos indicadores en la
poblacién intervenida, que permitieron
observar un avance en el conocimien-
to de la epidemiologfa y evaluar la
calidad de atencion de los pacientes
(Gréfico 2):

* Reduccion de la lista de espera:
Hacia 2014 no habia lista de espera
para los pacientes de emergencia o
urgencia, con 320 nifios que aguar-
daban sus turnos quirtrgicos electivos
y oportunos.

« Incremento en el diagndstico: Habia
17 500 casos en el Registro Nacional
del PNCC (aumento del 47% entre
2010 y 2014). El diagndstico por
debajo del afio habfa subido del 40%
al 70% y el neonatal, del 18% al 30%
(entre 2011y 2014), con impacto en
la poblacion més vulnerable.

« Descenso en la edad al momento
de la cirugfa, de un promedio de 297
a 160 dias (53,8%).

« Tasa de incidencia: En 2014 era
de 5/1000 RNV en general, con una
distribucién entre las provincias de
4/1000 a 9/1000 RNV.

« Incremento en el nimero de cirugfas
en todos los grupos etarios.
~Aumento del 100% del nimero de
las cirugias en los pacientes menores
de 30 dfas de edad.

* Regionalizacion: El 829% de los pa-
cientes operados durante 2014 fue-
ron intervenidos en sus respectivas
regiones.

DISCUSION

El PNCC ha revelado la situacion sa-
nitaria argentina de los individuos con
CC sin cobertura de salud. Por primera
vez se identifican datos de incidencia
general y provincial nominalizados,
con una informacién epidemioldgica
que permite estimar la oferta para una
adecuada atencién de las CC.

El disefio del Programa, con la con-
formacion de un modelo de atencién
en redes, prioriza el diagnostico y tra-
tamiento oportunos. Para ello se apoya
en la informacién de casos denun-
ciados y su seguimiento, mejorando
los niveles de acceso a la atencion y
reduciendo las desigualdades entre pro-

GRAFICO 2. Curvas de evolucién de indicadores del Programa Nacional de Cardiopatias

Congénitas (2010-2015)
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vincias. De esta manera ha generado
un desempefio més eficiente de los
CCV. Esta red y la regionalizaciéon han
sido una estrategia para reducir la lista
de espera quirlirgica, que disminuyo
de 1 afio a 3 meses en centros de alta
complejidad. Asimismo, el promedio
de edad del tratamiento pasé de 11
a 5 meses, lo que atenuo la morbili-
dad generada por la patologia en los
pacientes.

La cultura evaluativa es fundamental
para generar nuevos desafios, redirec-
cionar algunas estrategias e implemen-
tar otras. Se llevaron a cabo evalua-

ciones de desempefio con una vision
critica desde las auditorfas externas del
Plan Nacer-Sumar, la UNLP%¢ e Insti-
tuto de Efectividad Clinica Sanitaria. A
partir de ellas, méas los resultados de
las auditorias en campo y los registros
del CCD, se evidenci6 una deficiencia
en los traslados y la estabilizacidn
del RN, por lo cual se implemento
una nueva estrategia: se incorpord
a nuevos actores a las capacitacio-
nes de la red, como obstetras para
el diagndstico fetal y neonatélogos
para la estabilizacién del RN, con el
fin de lograr una mejora continua.

También fue innovador el sistema de
puntuacion aplicado, con indicado-
res administrativos y sanitarios para
mantener la calidad de atencion y los
resultados finales. Este programa ha
dejado una impronta como modelo
capaz de reproducirse para atender a
otras poblaciones vulnerables con el
mismo disefio. A pesar de los avances,
queda mucho por hacer: aumentar la
disponibilidad de camas en los centros
de alta complejidad, preparar méas
recursos humanos calificados, ampliar
las redes interprovinciales y mejorar
los traslados del RN critico con CC.
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