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Oggi...
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CHI SONO QUESTI 
SCONOSCIUTI?



100.000 1 milione 1.8 milioni

Incremento stimato nei prossimi 15 anni pari a circa 5% l’anno 

A growing epidemic……



Dove sono i pazienti con CHD ?

Int J Cardio 2015



Popolazione  NON PIU nuova

VERO, MA SOLO NEI PAESI CHE INVECCHIANO……



Eta’ media nel mondo



Dove sono i centri GUCH?

Int J Cardio 2015



La popolazione GUCH cresce rapidamente, 
invecchia e diventa sempre piu’ complessa.
Per affrontare i bisogni particolari e le sfide  
che troviamo in questi pazienti, la cura dei 

pazienti GUCH deve essere :
comprehensive (all-inclusive..), 

interdisciplinary, and team-based.

Swiss Med Wkly 2017Int J Cardio 2011



Complessi perche’ diversi



Complessi perche’ diversi

• Aritmie:     postincisionali
• IC: cicatrici, materiale protesico, fibrosi
• IP: soprattutto cardiopatie semplici….
• Endocardite: ostruttiva
• Problemi sociali malattia cronica…..

e psicologici:



GUCH: MALATTIA MULTIORGANO

Clinica
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Le aritmie sono la causa piu’ comune di visite 
ospedaliere non programmate ed 1/3 dei ricoveri urgenti

M. Wu et al J Am Heart Assoc 2018

RITMO…..



Lo scompenso dei GUCH e’ diverso…

CONCOR: incidenza di ricoveri per scompenso 
cardiaco nei GUCH di 1.2/1000 pazienti all’anno: 
10 volte piu’ che nella popolazione generale di 

pari eta’



I pazienti GUCH hanno un rischio aumentato di endocardite 
1 / 1000 pazienti ha 1 episodio di endocardite all’anno
(20/30 volte maggiore che nella popolazione generale) 

Endocardite

Endocardite su 
Melody

Swiss Med Wkly 2017



Mortalità nei pazienti GUCH
CONCOR: >15000 pts

• 30 decessi all’anno
• età mediana: 48.8 aa 
•77% cardiovascolare

L’ IC e’ una delle due cause principali di decesso.
Con la morte improvvisa (15- 25% dei decessi)

costituisce quasi la meta’ della mortalita’ tardiva 
totale



Founded in 1992, the International
Society for Adult Congenital Heart Disease (ISACHD) is the leading

global organization of professionals dedicated to pursuing excellence
in the care of adults with CHD worldwide.

Int J Cardio 2015



A structured transition programme with 
a defined transfer of care from the 

paediatric to the adult care environment 
is important to avoid lapses of care in 

today’s adolescents with CHD.

The adult with congenital 

heart disease gets lost and 
feels lostWhy are adults with CHD disease

different from other cardiac 

condition?



Centri GUCH

L’ Assistenza dedicata al paziente GUCH migliora la sopravvivenza e la qualità di vita

Mylotte et al. Circulation. 2014;129:1804-1812. 



GUCH  unit
ROCK principle

•Riconoscerei bisogni

•Organizzare le cure e affrontare le sfide

•Centralizzare le cure e gli specialisti

•Knowledge specialisti, sottospecialisti

Impresa impossibile?

Braz J Cardiovasc Surg 2015



ACHD:
Elettrofisiologi, interventisti, cardiochirurghi 
CHD, specialisti in IC e trapianto, internisti. 

Presenza di almeno:
Pneumologo, gastroenterologo, epatologo, 

ematologo, nefrologo, endocrinologo, 
ostetrico/ginecologo, genetista, pschiatra, 
psicologo, dentista/chirurgo, servizi sociali

ISACHD

Int J Cardiol 2017



Il centro GUCH



Organizzazione delle cure

Int J Cardio 2011



• Centro NAZIONALE: per una popolazione di 3-10 milioni
• Centro REGIONALE: per una popolazione di 2 milioni

• E inoltre NECESSARIO 
• Che i cardiologi del centro GUCH acquisiscano 
• a certificate of competence (an additional qualification) 

for “Congenital heart disease in adulthood”,

In CANADA
Si considera ragionevole…

Int J Cardio 2015



Lo specialista GUCH 
GUCH specialist

Training di 24 mesi:
18 in un centro GUCH accreditato, 6 in una cardiologia 

generale con ICU, CHF, aritmologia.. per i cardiologi 
pediatri e 6 mesi di cardiologia pediatrica (centro ad alto 

volume) per i cardiologi dell’adulto

Eur Heart J 2014



Imparare a lavorare insieme

• Anatomia cardiaca

• Funzione cardiaca

• Ritmo cardiaco

• Funzione polmonare

• Funzione organi 
interni

• E altro….

Int J Cardiol 2011



La multidisciplinarieta’ non basta…..



Reti e Registri

• Danimarca
• Grecia..



GUCH 
Piemonte



GUCH Piemonte

• Inseriti 910 pazienti
• 30 pazienti PAH: aggiustamento 

terapeutico
• Corsi/incontri di formazione
• 1 pubblicazione



TAKE HOME message

• Piu’ del 90% dei CHD raggiungono l’eta’ adulta
• Si diceva che di cardiopatia congenita si guariva…
• Oggi sappiamo che la maggioranza dei GUCH 

continua ad aver bisogno di FU specialistico
• Molti possono aver bisogno di interventi re-do o 

sono a rischio di complicanze cardiovascolari e 
decesso precoce.

MULTIDISCIPLINARIETA
LAVORO DI SQUADRA
NECESSITA DI RETI E 

REGISTRI


