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Pediatric cardiovascular
surgical data base registry in México. First report

ABSTRACT

Introduction. Current world tendency is the detection of
health problems in order to offer solution alternatives by
means of the development of computarized data bases. Ob-
Jective. To present the results of a computerized data base
developed for the registry of pediatric cardiac surgery with
the support of Asociacién Mexicana de Especialistas en Car-
diopatias Congénitas (AMECC, A.C.). Material and me-
thods. A one-year analysis (from August 1, 2011 to July 31,
2012) of a computerized data base was performed with the
support of AMECC and the participation of the most impor-
tant Mexican institutions for pediatric surgical heart disease
health care, particularly for the uninsured population. Re-
sults. There were 7 health institutions voluntarily incorpo-
rated to the national data base registry, and in the first year
of observation, 943 surgical procedures in 880 patients and
7% re-operations (n = 63), were reported. Patients up to one-
year old accounted for 38%. The most frequent types of ope-
rated congenital heart diseases were: patent ductus
arteriosus (n = 96), ventricular septal defect (n = 86), tetra-
logy of Fallot (n = 72), atrial septal defect (n = 68), and aor-
tic coarctation (n = 54). Elective procedures were 90%, and
62% of them were performed with the use of cardiopulmonary

RESUMEN

Introduccion. Existe una tendencia mundial para caracteri-
zar problemas en salud y plantear alternativas de solucién
mediante la creacién de bases de datos computarizadas. Obje-
tivo. Exponer los resultados de la base de datos computariza-
da para el registro de cirugia cardiaca pediatrica desarrollada
con los auspicios de la Asociacién Mexicana de Especialistas
en Cardiopatias Congénitas, A.C. (AMECC A.C.) y coordina-
da por el grupo colegiado de Cardiologia y Cirugia Pediatrica
convocado por la Comisién Coordinadora de los Institutos
Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Especialidad. Mate-
rial y métodos. Se realizé el andlisis de los casos registrados
en la base de datos durante un afo de observacion (1 de agos-
to 2011 al 31 de julio 2012), con la participacién de los institu-
tos y hospitales méas importantes para la poblacién no
derechohabiente en la atencién quirdrgica de cardiopatias pe-
diatricas, todos dependientes de la Secretaria de Salud. Resul-
tados. En la base de datos participaron de manera voluntaria
siete instituciones y en el periodo analizado se registraron 943
cirugias en 880 pacientes con 7% de reoperaciones (n = 63).
E1 38% de los cardiépatas fueron menores de un ano de edad.
Las cinco patologias mas frecuentemente operadas fueron:
persistencia del conducto arterioso (n = 96), comunicacién
interventricular (n = 86), tetralogia de Fallot (n = 72), comu-
nicacién interatrial (n = 68) y coartacién adrtica (n = 54).
El 90% de las cirugias fueron electivas y en 62% se usé
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bypass. Overall mortality was 7.5% with the following RACHS-1
score risk distribution: 1 (n = 4.2%), 2 (n = 19.6%), 3 (n = 22.8%),
4 (n=12.19%), 5 (n = 1.25%), 6 (n = 6.44%) and not classi-
fiable (n = 2.9%). Conclusions. Although this analysis gives
a representative vision of the cardiovascular surgical health
care for the uninsured national pediatric population, the in-
corporation of other health institutions to this data base
may lead us to have a most realistic overview in rela-
tion to the surgical cardiovascular health care for the up to
18 year-old population.

Key words. Cardiac surgery. Congenital heart disease. Data
base.

INTRODUCCION

Las cardiopatias congénitas constituyen el grupo
mas importante de las malformaciones congénitas.
Son un problema relativamente comtn, con una in-
cidencia de seis a ocho por cada 1,000 nacidos vi-
vos. Aproximadamente una cuarta parte de estos
ninos tiene cardiopatias congénitas criticas que re-
quieren cirugia o cateterismo terapéutico durante
el primer ano de vida. Contribuyen con 3% de la
mortalidad infantil y 46% de las muertes por mal-
formaciones congénitas, ocurriendo la mayoria de
las muertes en el primer ano de vida. Se estima que
a nivel mundial sélo de 2 a 15% de los pacientes
con cardiopatia congénita son llevados a procedi-
mientos quirdrgicos o intervencionistas de tipo
curativo.l8

Con ese panorama, en 2007 qued¢ constituida la
World Society for Pediatric and Congenital Heart
Surgery (WSPCHS) con el objetivo toral de promo-
ver los esfuerzos destinados a optimizar la atencién
de los pacientes con cardiopatia congénita en todo el
mundo. Para alcanzar dicha meta se plante6, como
una de las estrategias, la creacién de una serie de re-
gistros que permitieran conocer la situacién mun-
dial en relacién con el tratamiento quirargico de los
pacientes con cardiopatias congénitas.

En México, en 2008, se creé la Asociacién Mexica-
na de Especialistas en Cardiopatias Congénitas
(AMECC A.C.), como una filial de la WSPCHS, ade-
mas de la conformacién del grupo colegiado de Car-
diologia y Cirugia Cardiaca Pediatrica dependiente
de la Comisién Coordinadora de los Institutos Na-
cionales Salud y Hospitales de Alta Especialidad
(CCINSAHE) y se establecieron varias acciones en
el campo de las cardiopatias congénitas. La primera
fue llevar a cabo un proyecto de regionalizacién que
sirviera de marco teérico para los caminos a seguir.
Como segunda acci6n se llevé a cabo un censo de re-
cursos humanos y tecnolégicos para la atencién de

circulacién extracorpérea. La mortalidad global fue de 7.5%
con la siguiente distribuciéon de acuerdo con la puntuacién de
la escala de RACHS-1: 1 (n = 4.2%), 2 (n = 19.6%), 3 (n =
22.8%), 4 (n = 12.19%), 5 (n = 1.25%), 6 (n = 6.44%) y no cla-
sificables (n = 2.9%). Conclusiones. A pesar de que este ana-
lisis aporta wuna vision representativa de la atencién
quirargica cardiovascular en la poblacién pediatrica nacional
no derechohabiente, la incorporacién de otras Instituciones de
Salud al registro permitird lograr un panorama mas cercano a
la realidad en la atencién quirdargica de las cardiopatias en la
poblacién menor de 18 anos.

Palabras clave. Cirugia cardiaca. Cardiopatias congénitas.
Registro nacional.

los pacientes con cardiopatias congénitas del pais.
Finalmente, la tercera accién fue la creacién de una
base de datos, el Registro Nacional de Cirugia Car-
diaca Pediatrica (RENACCAPE), que utilizando la
nomenclatura internacional permitiera obtener
la informaci6n del trabajo realizado en los diversos
centros del pais y que sirviera de referente para co-
nocer y cuantificar los avances logrados.*°11 La Se-
cretaria de Salud, a través de la Comisién
Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y
Hospitales de Alta Especialidad (CCINSHAE),
comparte varios intereses en comuUn con la
AMECC, A.C., lo que ha permitido la sinergia en
este proyecto.

Dado lo heterogéneo de las instituciones que con-
forman el sistema de salud y a la falta de interaccién
efectiva entre ellas, uno de los obstaculos a los que
se ha enfrentado el desarrollo de la cirugia cardiaca
pediatrica en México ha sido la carencia de informa-
cién acerca del nimero y tipo de cardiopatias congé-
nitas, procedimientos quirurgicos realizados, grado
de complejidad, morbilidad, y mortalidad, entre
otros datos. El objetivo del presente articulo es mos-
trar la informacién obtenida del RENACCAPE a un
afo de su creacién.

MATERIAL Y METODOS

Con el apoyo de la CCINSHAE se convoc) a todas
las instituciones que atienden poblacién pediatrica y
que llevan a cabo cirugia cardiaca, para participar
de manera voluntaria en el RENACCAPE. A las ins-
tituciones que aceptaron participar se les dio un c6-
digo de acceso para introducir la informacién de las
cirugias cardiovasculares realizadas en menores a
18 afios de edad entre el 1 de agosto 2011 y el 31 de
julio 2012. Las variables analizadas fueron: edad,
género, lugar de procedencia, diagnéstico de la car-
diopatia congénita, tipo de cirugia practicada, carac-
ter de la misma (electiva o de urgencia), uso de

Cervantes-Salazar J, et al. Registro Mexicano de Cirugia Cardiaca Pedidtrica. Rev Invest Clin 2013; 65 (6): 476-482 477



circulaciéon extracorpérea, clasificacién del riesgo
operatorio (RACHS-1), morbilidad, y mortalidad. El
analisis estadistico fue realizado usando el progra-
ma SPSS version 11.5. Las variables categéricas se
presentan como nimero y porcentaje en relaci6on
con la poblacién estudiada. Las variables continuas
se presentan con promedio y porcentaje.

RESULTADOS

En el periodo analizado proporcionaron tanto a
la CCINSHAE como al RENACCAPE la informa-
cién necesaria para el presente andalisis siete
hospitales: Instituto Nacional de Cardiologia
Dr. Ignacio Chavez, Instituto Nacional de Pediatria,
Hospital Infantil de México Dr. Federico Gémez,
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Figura 1. Establecimientos de atencion médica participantes en el
RENACCAPE.
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Figura 2. Estado de origen de los pacientes incorporados al
RENACCAPE.

Hospital Hidalgo de Aguascalientes, Hospital Re-
gional de Alta Especialidad de la Peninsula de Yu-
catan, Hospital Regional de Alta Especialidad de
Chiapas y el Hospital Regional de Alta Especiali-
dad de Oaxaca. De los hospitales participantes
tres se ubican en la capital del pais y cuatro en el
interior de la Republica. El ntimero de pacientes
aportados por cada hospital se muestra en la figura
1. Mientras que en la figura 2 se pueden observar
los estados de procedencia de los pacientes, desta-
cando el Distrito Federal, Estado de México,
Aguascalientes y Chiapas.

En el periodo analizado se realizaron un total de
943 procedimientos en 880 pacientes, siendo reope-
rados 7% de ellos (63 pacientes) (Figura 3). El 53%
de los procedimientos (504 pacientes) se realizé en
pacientes del género masculino. La edad al momento
de la cirugia fue de 102 pacientes menores de un mes
(11% del total del grupo); de un mes al afo de edad
fueron 271 y si se suman a los neonatos representé
42% del universo analizado; entre uno a cinco anos
281 pacientes (31%); de seis a 11 anos, 158 (18%) y
finalmente de 12 a 18 anos con 131 pacientes (14%)
(Figura 4).

Las cardiopatias congénitas més frecuentes aten-
didas quirargicamente fueron: comunicacién inter-
ventricular en las diferentes localizaciones (131
casos); persistencia del conducto arterioso (96 pacien-
tes); tetralogia de Fallot (72 pacientes); comunicacién
interatrial (69 pacientes); conexién anémala total de
venas pulmonares en sus diferentes variantes (59 ca-
sos) y coartacién aértica (54 casos). Estas seis mal-
formaciones congénitas representaron 54% del total
de los pacientes reportados (Figura 5). En cuanto a
la distribucién por indicacién de cirugia, en 838
pacientes fue electiva (88.9%). Se requirié de circula-
cién extracorpoérea en 583 pacientes (61.9%). En el
cuadro 1 se pueden apreciar todos los procedimientos

Reoperaciones 63 (7%)
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Figura 3. Pacientes registrados y cirugias realizadas.
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quirargicos realizados en cardiopatias congénitas re-

portadas a la CCINSAHAE y al RENACCAPE.

La mortalidad operatoria fue de 7.5% y las princi-
pales causas fueron la falla cardiaca, falla multior-
ganica y el sangrado, responsables de 80% de las
defunciones. Segin la informacién recabada, y con-
siderando la clasificacién de riesgo operatorio
RACHS-1, se reportaron:

* Riesgo 1: 197 pacientes.
* Riesgo 2: 328 pacientes.
* Riesgo 3: 277 pacientes.
* Riesgo 4: 62 pacientes.

* Riesgo 5: cuatro pacientes.
* Riesgo 6: 13 pacientes.
* No fue posible de clasificar: 25 pacientes.

Estos detalles y la mortalidad, en cada uno de los
puntajes de riesgo, se puede apreciar en la figura 6.
Analizando las causas de morbilidad operatoria, des-
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tacaron los procesos infecciosos como los mas fre-

cuentes en este rubro.

DISCUSION

Desde la creacién en 2008 de la AMECC, A.C. y
del Grupo Colegiado de Cardiologia y Cirugia Pedia-
trica —a la par que asociaciones similares en otras

350
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clasifico
Puntaje escala de RACHS-1
Pacientes 1 2 3 4 5 No clasificd
Operados 197 328 2 62 4 25
Fallecidos 4 (2%) 19(6%) 22(8%) 12(19%) 1(42%) 6(44%) 2(9%)
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Figura 5. Diagndstico de los pacientes incluidos en el RENACCAPE.
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naciones y regiones del mundo- se plante6 como uno
de sus objetivos prioritarios la creacién de un regis-
tro o base de datos que permitiera conocer con la
mayor precision la problematica que representan las
cardiopatias congénitas en el territorio mexicano y,
de esta forma, proponer alternativas de solucién en
relacién con la atencién quirdrgica del nifio con car-
diopatia. Por lo anterior, se cre6 el RENACCAPE,
proyecto cuyo objetivo principal es conocer el tipo de
padecimientos y los procedimientos quirargicos
realizados en el pais a los pacientes pediatricos por-
tadores de alguna cardiopatia congénita o adquirida.
Aunque es un proyecto con grandes miras, esta dise-
nado para que en un inicio los centros participantes
provean la informacién basica de sus pacientes y
procedimientos quirtargicos realizados para hacer
de esta base de datos una herramienta amigable y de
facil manejo. Conforme los centros participantes
se familiaricen con la captacién de la informacién, se
procedera a ampliar y mejorar esta base de datos
en forma paulatina y previo consenso de todos los
centros participantes, hasta lograr un registro
nacional confiable y con la informacién suficiente y
pormenorizada para conocer, lo mas fielmente posi-
ble, la situacién que guarda la cirugia cardiaca
pediatrica en México.

La base de datos del RENACCAPE esta elaborada
con los diagnésticos y procedimientos establecidos
a nivel internacional producto de consensos, todos
ellos clasificados con un cédigo tinico y que, en
su momento, podra utilizarse para llevar a cabo
estudios multicéntricos con diversos hospitales del
mundo que manejen la misma codificacién.!!-17
Otra virtud de la base de datos es que esta disenada
de tal forma que al mismo tiempo que provee infor-
macién en general de todos los hospitales partici-
pantes, se puede manejar como una base de datos
de cada una de las sedes, arrojando sé6lo informa-
cién procesada del hospital participante; de tal for-
ma que al mismo tiempo que es una fuente de
informacién nacional lo es también para cada hos-
pital y es en cada sede donde la informacién podra
ser manejada y aprovechada para fines asistencia-
les o de investigacién. Ya que practicamente
ningdn hospital en el campo de la cirugia cardio-
vascular pediatrica en México cuenta con esta
herramienta, este beneficio adicional ha sido bien
acogido por los hospitales participantes y se espera
que sea un motivador para que se integren, en un
futuro, mas centros hospitalarios. La principal
probleméatica que se ha afrontado para iniciar
con el registro es la resistencia de los hospitales a
proporcionar sus datos, para lo cual se ha desarrollado

una ardua labor de convencimiento y se espera que
a mediano plazo otros hospitales se integren al
valorar la utilidad de la informacién obtenida.

El primer reporte de este registro proporciona in-
formacién invaluable, ya que de los siete institutos y
hospitales participantes se logré verter la atenciéon
de 880 pacientes menores de 18 anos de edad, y se
llevaron a cabo 943 cirugias. Las cardiopatias mas
frecuentes fueron: la comunicacién interventricular
en sus diferentes localizaciones (perimembranosa,
subinfundibular, trabecular y de entrada); en segun-
do, la persistencia del conducto arterioso y en tercer
lugar la tetralogia de Fallot, seguidos de la comuni-
caci6n interatrial, la conexién anémala total de ve-
nas pulmonares y la coartacién aértica. Estas seis
malformaciones congénitas representan la mitad del
grupo reportado (54%). Es importante sehalar que
cada vez mas y con més frecuencia en nuestro medio
son tratadas por cateterismo intervencionista la per-
sistencia del conducto arterioso, la comunicacién in-
teratrial y la coartacién aértica. Es llamativa la
alta frecuencia de la tetralogia de Fallot, asi como
de la conexién anémala total de venas pulmo-
nares; esta dltima no tan frecuente en los paises
anglosajones. 24579

En cuanto a la edad al momento de la cirugia el
registro muestra que 42% de los pacientes (373) tu-
vieron que ser intervenidos en el primer afio de vida
y en 10% tuvo que realizarse la cirugia en el primer
mes de vida.

Seguramente estas cifras se incrementaran en los
siguientes anos, reflejo de un diagnéstico y atencién
mas temprano de las cardiopatias. Respecto a la dis-
tribucién por indicacién de cirugia, para términos
practicos, la cirugia fue electiva en 90% y se requi-
ri6 de circulacién extracorpérea en dos terceras par-
tes (61.8%) de la poblaciéon analizada.

La mortalidad operatoria global fue de 7.5% y
considerando la clasificacién de riesgo operatorio
RACHS-1, las mortalidades especificas de cada una
de las puntuaciones se detallan en la figura 6. En la
morbilidad destacan los procesos infecciosos como
la primera causa en este rubro. Si bien, los resulta-
dos en los pacientes con nivel de riesgo 5 (incluye
la reparaciéon de anomalia de Ebstein en recién naci-
dos y la reparacién del tronco arterioso comin con
interrupcion del arco aértico) y de riesgo 6 (incluye
estado I de cirugia de Norwood o de Damus-Kaye-
Stansel para ventriculo izquierdo hipoplésico) son
aceptables (25 y 44%, respectivamente), contintian
siendo patologias que constituyen un gran reto para
las instituciones altamente especializadas de
la Reptublica; sin embargo, colocandolos en su
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justa dimensién, estos dos grupos de riesgo sélo re-
presentan 1.9% de todos los pacientes tratados en el
periodo analizado.!®

Las perspectivas de este importante proyecto
son las de lograr la participacién de la mayor par-
te de los centros dedicados a la atenciéon de las
cardiopatias congénitas en México, de manera que
puedan plasmar su informacién en forma fidedigna
y, que dicha informacién, pueda ser auditada para
robustecer las estadisticas nacionales. Son in-
dudables los beneficios que puede aportar esta
informacién a cada institucién para valorar nece-
sidades y elaborar politicas institucionales. Ade-
mas, existe la posibilidad real de plantear lineas
especificas de accién a nivel de la Secretaria de Sa-
lud para su solucién. Por lo tanto, el RENACCAPE
es una herramienta que puede llegar a ser tanto
mas valiosa en cuanto mayor sea la participacién
nacional.

Ademas, este registro sera una fuente de valiosa
informacién para llevar a cabo la regionalizacién
de la atencién quirtrgica de las cardiopatias congé-
nitas, entendiendo a la regionalizacién como el uso
racional de recursos existentes con énfasis en los
servicios especializados de salud, con el objetivo
de incrementar el nimero de personas atendidas
y mejorar la calidad de los servicios que se les
otorgan.12-18

Con la informacién que se obtuvo en este primer
reporte del RENACAPE, asi como la que se obtendra
en el futuro, y con base en la poblacién y los recur-
sos existentes en cada estado, la CCINSHAE y el
sector salud en su conjunto podran proceder a in-
tensificar la regionalizacién y la constitucién de re-
des de servicios para su atencién mediante los
criterios de estratificacion de riesgo (RACHS-1), con
evaluaciones periddicas para llevar a cabo adecua-
ciones al programa. Lo anterior tendra beneficios
para la sociedad, ya que permitiria aumentar el na-
mero de casos atendidos, mejorar la calidad de la
atencién y obtener un éptimo aprovechamiento de
los recursos existentes.

CONCLUSIONES

Los resultados de este primer reporte pueden ser
un reflejo incipiente de la potencialidad real que
nuestra base de datos es capaz de otorgar en lo refe-
rente al tratamiento quirtargico de las cardiopatias
congénitas. Creemos que existen dos grandes retos a
cumplir en el futuro: la implementacién de un siste-
ma de auditoria para verificar la informacién verti-
da y la incorporacién de un mayor ntmero de

centros nacionales a este proyecto. Sin embargo, es
un hecho muy relevante para nuestro pais de que el
Registro de Cirugia Cardiaca Pediatrica que hasta
hace unos afnos atras todavia era una utopia, hoy en
dia es una realidad, resultado del esfuerzo de Ciru-
janos Cardiovasculares y de Cardi6logos Pediatras
agrupados en la Asociacién Mexicana de Especialis-
tas en Cardiopatias Congénitas, con el apoyo inva-
luable del Grupo Colegiado de Cardiologia y Cirugia
Cardiaca Pediatrica de la Comisién Coordinadora de
los Institutos Nacionales de Salud y Hospitales
de Alta Especialidad de la Secretaria de Salud.
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