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RESUMEN

Objetivo. Describir el proceso de implementacion de una base de datos para cirugia cardiaca en
pacientes con cardiopatias congénitas en el Instituto Nacional Cardiovascular (INCOR) en Pert, adaptada
a la nomenclatura estandarizada de la Society of Thoracic Surgeons y presentar los resultados clinico-
quirurgicos en morbilidad y mortalidad, en el marco de unaatencion multidisciplinariaintegral. Materiales
y métodos. Estudio observacional, prospectivo desarrollado en tres fases: viabilidad, construccion de la
base de datos y recopilacion prospectiva. Se adaptaron variables al contexto institucional; el proceso
incluy6é prueba piloto, planificacion estratégica, capacitacion multidisciplinaria, asignacion de roles,
monitoreo y analisis estadistico periédico. Resultados. Se registraron 500 pacientes consecutivos
entre mayo de 2022 y julio de 2023. Los defectos septales fueron la principal indicacién quirdrgica; las
complicaciones mas frecuentes incluyeron disfuncién cardiaca y arritmias. La mortalidad hospitalaria fue
del 7,6 %. La base de datos permiti6 integrar la evaluacién nutricional y odontolégica preoperatoria. Si
bien el 27,2% de los formularios en la base de datos estaba completo, el resto presento limitaciones como
datos faltantes y la necesidad de verificacion adicional de la informacién entre médulos. Conclusion.
Es factible implementar un registro de cirugia cardiaca congénita en Pert con recursos limitados. Este
sistema permite identificar dreas criticas para mejorar la atencion y optimizar los resultados clinicos,
estableciendo una base para futuras iniciativas de mejora en la calidad asistencial.

Palabras clave: Base de Datos; Procedimientos Quirurgicos Cardiacos; Cardiopatias Congénitas; Peru

(Fuente: DeCS-BIREME).
ABSTRACT

Implementation and adaptation of the Society of Thoracic
Surgeons’ standardized nomenclature for congenital heart

surgery in a Peruvian hospital

Objective. To describe the process of implementing a congenital heart surgery database at the National
Cardiovascular Institute (INCOR) in Peru, adapted to the standardized nomenclature of the Society
of Thoracic Surgeons, and to present clinical-surgical outcomes in terms of morbidity and mortality
within the framework of comprehensive multidisciplinary care. Materials and Methods. A prospective
observational study was conducted in three phases: feasibility, database construction, and prospective
data collection. Variables were adapted to the institutional context, and the process included a pilot test,
strategic planning, multidisciplinary training, role assignment, monitoring, and periodic statistical analysis.
Results. A total of 500 consecutive patients were registered between May 2022 and July 2023. Septal
defects were the most common surgical indication. The most frequent complications included cardiac
dysfunction and arrhythmias. In-hospital mortality was 7.6%. The database incorporated preoperative
nutritional and dental assessments. Although 27.2% of the forms were fully completed, the remainder
showed limitations such as missing data and the need for additional verification of information across
modules. Conclusion. The implementation of a congenital heart surgery registry in Peru is feasible even
in a resource-limited setting. This system allows the identification of critical areas for improving care and
optimizing clinical outcomes, establishing a foundation for future quality improvement initiatives.

Keywords: Database; Cardiac Surgical Procedures; Heart Defects, Congenital; Peru (Source: MeSH-NLM).
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Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) son una causa significativa de
morbimortalidad infantil. Su prevalencia global se estima en 9,4
por cada 1000 nacidos vivos, con un incremento sostenido en
las ultimas décadas debido a un mejor diagnéstico prenatal y
neonatal . A pesar de los avances en el tratamiento quirtrgico, las
CC siguen generando una alta carga sanitaria, especialmente en
paises de ingresos bajos y medios, donde las tasas de mortalidad
posoperatoria pueden superar el 10 % @,

En Norteamérica, Europa y Oceania existen registros
multicéntricos consolidados que han contribuido significativamente
a la mejora de la atencién en cirugia cardiaca congénita. Entre
ellos destacan el Society of Thoracic Surgeons Congenital Heart
Surgery Database (STS-CHSD) ©, el European Congenital Heart
Surgeons Association Database (ECHSA) ® y el Australia and New
Zealand Congenital Outcomes Registry for Surgery (ANZCORS) ©.
Estos registros aplican nomenclaturas estandarizadas como la
de The Society of Thoracic Surgeons - European Association for
Cardio-Thoracic Surgery (STS-EACTS), que permiten el seguimiento
longitudinal de los pacientes, el andlisis riguroso de desenlaces
clinicos relevantes y la implementaciéon de mejoras en la préctica
clinica. Ademas, promueven la participacion activa de equipos
multidisciplinarios y facilitan la comparacién de resultados, la
evaluacién de riesgos y el establecimiento de estandares de calidad
adaptados a sus respectivas regiones.

La Congenital Cardiac Anesthesia Society (CCAS) desarroll6
en 2005 recomendaciones especificas para la anestesia en
cardiopatias congénitas, que posteriormente fueron integradas
en la base de datos de la STS. Este esfuerzo evoluciond en
2013 como un proyecto multiinstitucional que agrupa datos
estandarizados de mas de 100 centros en EE. UU., Canada y Japdn,
lo que ha permitido registrar sistematicamente informacién
clinica y quirdrgica para mejorar la practica y los resultados ©.

En contraste, en América del Sur, la mayoria de los centros
carecen de sistemas estructurados y metodologias uniformes
para el registro clinico-quirdrgico de pacientes con cardiopatias
congénitas. La falta de criterios estandarizados para la definicién
de variables, la recoleccién de datos y la programacién del
seguimiento genera una marcada heterogeneidad entre
instituciones, lo que limita la posibilidad de realizar analisis
multicéntricos consistentes y dificulta la colaboracién regional en
la mejora de resultados .

Lainformacién disponible sobre la cirugia cardiaca congénita
en el Peru sigue siendo limitada, especialmente en lo referido
a las caracteristicas de atencidon perioperatoria relacionadas
con el manejo anestésico, la técnica quirdrgica, la perfusion y
los cuidados posoperatorios ©. En este contexto, la creacién de
una base de datos clinico-quirurgica institucional representa un
avance significativo.

El objetivo de este estudio es describir el proceso de
implementacién de una base de datos para cirugia cardiaca
en pacientes con cardiopatia congénita en Perd, adaptada
del modelo de la Society of Thoracic Surgeons (STS), que
permitird registrar informaciéon estandarizada sobre anestesia,
procedimientos quirdrgicos y desenlaces clinicos, incluyendo
complicaciones posoperatorias y resultados del seguimiento.

Materiales y métodos

Diseio del estudio
Estudio observacional, descriptivo y prospectivo, realizado en
INCOR-EsSalud, entre mayo de 2022 y julio de 2023.

Esta propuesta fue impulsada en colaboraciéon con la
Division de Anestesia Cardiaca del Boston Children's Hospital
(BCH), institucidon que brindé patrocinio técnico y apoyo
administrativo para el desarrollo e implementacion del
registro, con el objetivo de sistematizar la informacién clinica y
optimizar los resultados en esta poblacion.

Para establecer un sistema de registro y almacenamiento,
se tomd como referencia la estructura estandarizada de
variables de la base de datos de cirugia cardiaca congénita de
la STS ©. Se empled la Version 3.41, actualizada al 5 de mayo
de 2020, la cual fue traducida al espaiol y validada por los
autores, con el objetivo de facilitar su uso en el contexto local,
permitiendo una implementacion operativa mas eficiente.

El proceso de implementacion se establecié a través de
un esfuerzo colaborativo en tres fases (Figura 1):

Fase de viabilidad: se realizaron reuniones técnicas con
un equipo multidisciplinario conformado por un representante
elegido de cardiologia pediatrica, cirugia cardiaca, anestesia
cardiovascular, perfusion, odontologia pediatrica y nutricion.
Mediante consenso clinico y operativo, se revisaron los
mddulos del registro original la STS, identificando variables
clave adaptables al contexto peruano y afadiendo aquellas
consideradas relevantes segun la experiencia local. Este
proceso de adaptacion fue fundamental para asegurar que la
base de datos reflejara fielmente las particularidades clinicas,
estructurales y operativas del entorno local. La versién final
del registro fue validada internamente, garantizando su
viabilidad operativa y su aplicabilidad prospectiva, tal como
se ha descrito en otras experiencias internacionales de
implementacién y estandarizaciéon de registros clinicos en
cirugia cardiaca congénita 19.

Construccion de la base de datos REDCap-EsSalud
BCH: la base de datos fue estructurada en el software
Research Electronic Data Capture (REDCap) ', integrando una
version final de las variables organizadas en nueve médulos
que facilitaron el analisis integral de cada caso y una vision
completa del proceso asistencial. Esta plataforma permite
registrar de manera sistematica y segura toda la informacion
relacionada con la atencion de los pacientes, abarcando
las fases preoperatoria, intraoperatoria, postoperatoria y el
seguimiento hasta el primer afo.

Fase de recopilacion de datos prospectivos: tras la
prueba piloto inicial, se inicié la recoleccién prospectiva y
consecutiva de datos por parte del equipo de investigaciéon y
los colaboradores clinicos. Los pacientes fueron identificados a
partir del listado diario de cirugias programadas, proporcionado
por el Servicio de Anestesia Cardiovascular y el Centro
Quirargico, e ingresados en REDCap tras la codificacion y
anonimizacién de sus datos.

Desde el inicio de la implementacién del registro,
los investigadores y colaboradores clinicos registramos la
informacién una vez finalizada la atencién del paciente. Cada
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Figura 1. Implementacion de la base de datos clinico - quirdrgico de cardiopatias congénitas INCOR-EsSalud.

Registro de Cardiopatias congénitas INCOR-EsSalud. INCOR: Instituto Nacional Cardiovascular. EsSalud: Seguro Social de Salud. BCH: Boston Children s
Hospital. CCAS: Sociedad de Anestesia Cardiopatias congénitas. REDCap: Research Electronic Data Capture.

especialista registra Unicamente los datos correspondientes a
su drea en el médulo de su especialidad asignado dentro de la
plataforma REDCap.

Para optimizar el sistema de registro, se realiz6 una
prueba piloto durante el primer mes de implementacion,
que incluyé a 45 pacientes. Esta etapa permitié identificar
errores en el ingreso de datos y establecer criterios mas claros
para registrar reintervenciones quirdrgicas durante la misma
hospitalizacién, tanto aquellas que requirieron circulacion
extracorpérea como las que no (por ejemplo, revisiones de
hemostasia, limpiezas quirdrgicas o plicaturas diafragmaticas).
Esta organizacion inicial facilité una mejor captura y analisis de
estos eventos en la base de datos.

El seguimiento de los pacientes se realizé a los 30 dias, 3, 6
y 12 meses posteriores a la cirugia, mediante dos vias: consultas
ambulatorias presenciales y llamadas telefénicas realizadas
por el mismo equipo de investigadores y colaboradores
designados, quienes registraron la informacién correspondiente
directamente en los moédulos de seguimiento de la plataforma
REDCap (Figura 2).

La fuente primaria de informacion clinica fue la historia clinica
institucional, en la cual los diagnésticos se establecieron a partir
de la evaluacién clinica especializada y los estudios de imagenes
cardiovasculares. La indicacion quirtrgica fue determinada
por un equipo multidisciplinario. Nuestra institucion emplea
la Clasificacion Internacional de Enfermedades y problemas
relacionados con la salud CIE-10 como sistema estdndar para
la codificacion diagndstica 2, aunque esta codificacién no

se aplica directamente en la plataforma REDCap. En ausencia
de un laboratorio de genética, la identificacién de anomalias
cromosémicas, genéticas o sindromes clinicos se basé en la
evaluacion clinica realizada por el equipo asistencial o bien en
la documentacién de antecedentes consignados al ingreso

hospitalario.

Poblacién de estudio

Se incluyeron 500 pacientes consecutivos con diagnéstico
confirmado de cardiopatia congénita, desde recién nacidos
hasta adultos, sin restriccion de edad, que fueron sometidos
a intervencién quirtrgica con o sin el uso de circulacién
extracorporea, entre mayo de 2022 y julio de 2023. Dado que
se incluyeron todos los pacientes intervenidos en ese periodo,
no se realizé un muestreo, sino que se trabajé con la totalidad
de la poblacién disponible. Solo se consideraron los pacientes
que brindaron su consentimiento informado; en el caso de
menores de edad (<18 aiios), este fue otorgado por padres o
tutores legales.

Variables
Divididas en nueve médulos, con variables principales (Tabla 1).
La variable edad se considerd por grupo etario: neonatos (0-29
dias), lactantes (30 dias a 2 afos), preescolares y escolares (2a 10
afnos), adolescentes (10 a 18 afios) y adultos (mayores de 18 afios).
Las variables con medidas especificas registradas en el
preoperatorio fueron la presencia de caries por grupo etario
en la evaluacion odontoldgica y la evaluacién nutricional por
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Alta y seguimiento

Figura 2. Flujo de registro de pacientes con cardiopatia congénita.

EsSalud: Seguro Social de Salud. BCH: Boston Children’s Hospital. REDCap: Research Electronic Data Capture.

antropometria (peso/talla/IMC), clasificadas de la siguiente manera:
bajo peso (por debajo del percentil 5 en las tablas de crecimiento);
riesgo de bajo peso (nifios con caidas de 2 0 mas percentiles en
las tablas de crecimiento); eutrdfico (nifios y adolescentes entre el
percentil 5 a 85 en las tablas de crecimiento apropiadas); riesgo de
obesidad (niflos con tendencia hacia percentiles altos; para adultos,
con IMC de 25-29,9 kg/m2); obesidad (nifios y adolescentes por
encima del percentil 95 de las tablas de crecimiento y adultos con
IMC de 30 kg/m2 o superior) "3,

Elmédulo de diagnésticoy procedimiento recoge informacion
clinica utilizando la clasificacién estandarizada del STS, con
codificacién basada en el International Pediatric and Congenital

Tabla 1. Estructura de médulos del registro de cardiopa-
tias congénitas INCOR-EsSalud

N.° Médulo Contenido principal
. Procedencia, antecedentes perinata-
1 Demografico MU "
les, datos sindrémicos o genéticos.
Prueba de laboratorio, estudio de
2 Hospitalizacion imagenes y cateterismo cardiaco,
evaluacion nutricional y bucal.
. - Clasificacion y codificacién diagnés-
3 Diagnéstico X .
9 tica se adoptd el IPCCC.
4 Procedimiento Cada procedimiento esta codificado
en base al IPCCC.
. Tiempos quirdrgicos, circulacion ex-
5 Intraoperatorio lemp X quirdrgt rewact X
tracorpdrea, uso de hemoderivados
Monitoreo invasivo/no invasivo,
6 Anestesia farmacos utilizados, eventos adver-
s0s anestésicos
Manejo en UCI, soporte hemodina-
7 Posoperatorio mico, procedimientos posquirur-
gicos
L Eventos adversos posoperatorios,
8 Complicaciones v v posop :

reintervenciones

Informacion de alta, reingresos, se-

9  Altayseguimiento guimiento a 30 dias,3, 6 y 12 meses

Fuente: Registro de Cardiopatias congénitas INCOR-EsSalud.
IPCCC: International Pediatric and Congenital Cardiac Code. UCI: Unidad
de Cuidados Intensivos.

Cardiac Code (IPCCC) "9, Este sistema permite registrar de forma
estructurada tanto los diagndsticos anatomicos de cardiopatias
congénitas como los procedimientos quirdrgicos realizados, lo que
facilita la comparacion internacional de datos y el andlisis uniforme
de resultados. En nuestra implementacion, los cédigos fueron
traducidos al espafiol y adaptados al contexto local, manteniendo
su equivalencia con la base de datos original

Procedimientos e intervenciones

La creacién de la base de datos combiné la estructura
estandarizada de la base STS con laimplementacion operativa
en la plataforma REDCap, siguiendo un proceso organizado
en varias etapas. Inicialmente, se realizé la adaptacion local de
las variables STS mediante reuniones técnicas de un equipo
multidisciplinario que seleccioné y tradujo las variables
relevantes al contexto institucional. Esta version final fue
organizada en nueve médulos que abordan las distintas fases
de atencion: preoperatorio, intraoperatorio, posoperatorio y
seguimiento.

Posteriormente, se llevd a cabo la construccién de
los formularios digitales en REDCap, incluyendo campos
estructurados y légica basica de ingreso, lo cual permitié iniciar
la recoleccién prospectiva. El equipo de investigadores y los
colaboradores clinicos ingresaron los datos manualmente tras
cada procedimiento quirdrgico, utilizando la plataforma virtual
de REDCap.

Durante este proceso, se realizaron sesiones de
capacitacion interna, pruebas piloto y revisién periddica del
ingreso de datos. La plataforma facilit6 la centralizacion de la
informaciény su exportacién para andlisis posteriores. A finales
de 2022, el INCOR se incorporé al consorcio internacional
REDCap, asegurando la continuidad del sistema de registro
clinico-quirtrgico de pacientes con cardiopatia congénita y su
uso institucional.

Aspectos éticos
El proyecto fue presentado a la Oficina de Investigacion y al Comité
de Etica del INCOR, obteniendo su aprobacién mediante carta N.°
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23/2021-CEl, el 28 de junio de 2021. Posteriormente, se gestionaron
los tramites administrativos a nivel central en EsSalud, culminando
con la firma de un acuerdo de transferencia de datos entre EsSalud
y el Boston Children's Hospital (BCH), con aceptacién el 21 de
diciembre de 2021. Inicialmente, la aprobacién contemplaba
Unicamente a pacientes pedidtricos con cardiopatias congénitas,
pero fue ampliada mediante adenda N.° 26/2023-CEl, incluyendo
pacientes adultos con esta patologia. Se obtuvo el consentimiento
informado por escrito de todos los participantes: directamente en
el caso de adultos y a través de los padres o tutores en el caso de
pacientes pediatricos (menores de 18 afos). Cada paciente fue
sometido a un proceso de codificacion y anonimizacion, conforme
a los principios éticos de proteccién de datos y a las normativas
institucionales vigentes, garantizando en todo momento la
confidencialidad y privacidad de la informacién personal.

Analisis de los datos

La base de datos fue desarrollada y gestionada utilizando REDCap,
que permitid la recoleccién sistemdtica de informacion clinica
mediante formularios estructurados.

Se realizd el control de calidad de forma manual,
exportando los datos a Microsoft® Excel® (version 2503) para
su depuracién de errores frecuentes como el uso de caracteres
incorrectos («O» por «0»), notacién decimal inconsistente
(comas por puntos), registros vacios o mal codificados y, en
especial, errores en el ingreso de fechas, que representaron
uno de los desafios mas frecuentes.

Una vez finalizada la depuracién, los datos fueron
exportados al software Stata/MP 14.0, donde se efectué un
analisis estadistico descriptivo. Las variables categéricas
se resumieron mediante frecuencias absolutas y relativas
(porcentajes). Las variables numéricas se describieron
con medidas de tendencia central y dispersién, seglin su
distribucion, aunque en esta seccion predominan los datos
categoricos. Los resultados se presentaron en tablas y gréficos
con el fin de facilitar la interpretacién.

Resultados

Seincluyeron 500 pacientes registrados de manera consecutiva
entre mayo de 2022y julio de 2023, con edades que oscilaron
entre 1 dia de nacidos y 55 afos.

Al evaluar la calidad del registro en la base de datos REDCap,
se analizaron 500 registros. Se encontré que el 27,2% (n = 136)
de los registros estaba completo, mientras que el 12,0% (n=60)
estaba vacio. Asimismo, el 28,0% (n = 140) de los registros
requeria verificacién, y el 6,2% (n=31) correspondia a pacientes
con atenciones multiples, es decir, dos o tres hospitalizaciones
en distintos periodos. Ademas, se identificé que el 26,6%
(n=133) de los pacientes presentaba registros heterogéneos
entre médulos; por ejemplo, con informaciéon completa en
algunos formularios (como cirugia o perfusidn), pero vacia
o pendiente de verificacion en otros (como seguimiento o
complicaciones). La falta de registro en ciertos médulos obligé
a realizar una revisién retrospectiva de las historias clinicas para

Tabla 2. Caracteristicas clinicas de pacientes operados
con cardiopatia congénita en INCOR 2022-2023

Variables n (%)
Sexo
Femenino 242 (48,4%)
Masculino 258 (51,6%)

Diagnéstico prenatal

Si 47 (9,4%)
No 453 (91,6%)
Clasificacion de niveles de he-
moglobina (segin OMS)
Normal 278 (55,6%)
Anemia leve 151 (30,2%)
Anemia moderada 15 (3,0%)
Anemia severa 0(0,0%)

Poliglobulia
Caries dental

56 (11,2%)

Neonatos 0 (0,0%)
Lactantes 9 (4,8%)
Preescolares y escolares 108 (58,1%)
Adolescentes 57 (30,6%)
Adultos 12 (6,0%)
Estado nutricional por antro-
pometria
Riesgo bajo peso: 8 (16%) -
Neonatos Bajo peso 11(22%) - Eutrdéfico:
27 (54%) - Riesgo Obesidad: 4
(8%) — Obesidad 0 (0%)
Riesgo bajo peso: 47 (21,7%)
- Bajo peso 125 (57,6%) - Eu-
Lactantes tréfico: 41 (18,9%) - Riesgo

Obesidad: 4 (1,8%) — Obesidad
0 (0%)

Riesgo bajo peso: 26 (22,6%)
- Bajo peso 18(15,7%) - Eutro-
fico: 50 (43,5%) - Riesgo Obe-

sidad: 19 (16,5%) - Obesidad

2(1,7%)
Riesgo bajo peso: 12 (13,6%) -
Bajo peso 4 (4,5%) — Eutréfico:
66 (75%) — Riesgo Obesidad: 6
(6,8%) — Obesidad 0 (0%)
Riesgo bajo peso: 0 (0%) -
Bajo peso 0(0%) - Eutréfico: 25
(83,3%) — Riesgo Obesidad: 0
(0%) — Obesidad 5 (16,7%)

Preescolares y escolares

Adolescentes

Adultos

Fuente: Registro de Cardiopatias congénitas INCOR - EsSalud.
NYHA: New York Heart Association. INCOR: Instituto Nacional Cardiovas-
cular. OMS. Organizacién Mundial de la Salud.

completar la informacion faltante.

En cuanto ala procedencia de los pacientes, Lima concentrd
la mayor proporcion: 50,4% (n=252). Le siguieron Piura con 5,6%
(n=28), Lambayeque con 5,2% (n=26) y La Libertad con 4,8%
(n=24). En contraste, regiones como Apurimac, Madre de Dios y
Moquegua registraron un nimero muy reducido de pacientes,
cada una con menos del 0,4% (Figura 3).

Las caracteristicas generales de la poblacion de estudio
se presentan en la Tabla 2; ademas, se registraron anomalias
anatdémicas congénitas no cardiacas en el 10,6% (n=53),
anomalias cromosémicas o genéticas en el 19,4% (n=97) y
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Tabla 3. Eventos adversos en anestesia y complicaciones
posoperatorias

Variables n (%)
Eventos adversos en anestesia

No se reportaron eventos 389 (77,8%)
Acceso vascular 58 (11,6%)
Arritmia al final de clampaje de aorta 13 (2,6%)
Paro cardiaco - qo relacionado con el cuida- 6 (1,2%)
do de la anestesia

Paro cardlgco relacionado con el cuidado de 4(0,8%)
la anestesia

Episodio hipercianético (Tet Spell) 4 (0,8%)
Cpmpllcacnones durante el traslado de pa- 4(0,8%)
cientes

Intubacion/reintubacion dificil 3(0,6%)
Broncoespasmo 3(0,6%)

Complicaciones posoperatorias
No se reportaron complicaciones 207 (21,8%)

Disfuncién cardiaca que resulta en un bajo

gasto cardiaco 136 (14,3%)
Arritmia que requiere marcapaso 62 (6,5%)
Insuficiencia respiratoria posoperatoria/pos-
procedimiento que requiere soporte ventila- 52 (5,5%)
torio mecénico > 7 dias

;Hir;irttoensién pulmonar que requiere trata- 49 (5,2%)
Arritmia que requiere tratamiento médico 41 (4,3%)
Sepsis 39 (4,1%)
Insuficiencia respiratoria posoperatoria/pos- 30 (3,2%)

procedimiento que requiere reintubacion

Fuente: Registro de Cardiopatias congénitas INCOR-EsSalud.

sindromes en el 22,2% (n=111). De los 186 pacientes con caries,
el 10,8% (n=20) requiri6 anestesia general para desfocalizacién
dental previa a los procedimientos quirdrgicos.

Tabla 4. Mortalidad hospitalaria segun grupo etario

Grupo etario  Total n (%) Vivo n (%) Fallt(e;;;lo n
I: ggr:ia.;cs))s O s0000% 300800  1120%)
Lactantes

(30diasa2  192(384%)  173(90,1%) 19 (9,9%)
anos)

Preescolar/

E;S:I?% 140 (28,0%) 134 (95,7%) 6 (4,3%)
anos)

Adolescente

(10afosa 18 88 (17,6%) 86 (97,7%) 2(2,3%)
anos)

Adultos

(mayora 18 30 (6,0%) 30 (100%) 0(0,0%)
anos)

Total 500 (100%)  461(92,4%)*  38(7,6%)

Fuente: Registro de Cardiopatias congénitas INCOR-EsSalud.
Mortalidad al alta hospitalaria (* Un paciente no fue operado).

Entre los procedimientos quirdrgicos realizados, el mas
frecuente fue el cierre de los defectos septales (CIA, CIV,
canal AV, truncus arterioso) con 42,5% (n=294). Le siguieron
procedimientos en lesiones del lado derecho (tetralogia de
Fallot, enfermedad valvular pulmonar, anomalia de Ebstein y
enfermedad de la vélvula tricispide) con 14,7% (n=104); los
procedimientos paliativos (fistula de Blalock-Taussig, Glenn
bidireccional/unidireccional, banding de la arteria pulmonar,
derivaciones sistémico-pulmonares) con 12,1% (n=84); y las
intervenciones en arterias y venas tordcicas (coartacion de
aorta, hipoplasia del arco adrtico, arco interrumpido y ductus
arterioso persistente) con 9,0% (n=67). En menor proporcion se
registraron cirugias por lesiones del lado izquierdo (enfermedad
de la valvula adrtica, mitral y sindrome de corazén izquierdo
hipoplasico) con 7,4% (n=50); anomalias de venas pulmonares
con 5,7% (n=35); ventriculo Unico (cirugias de Fontan) con 3,1%
(n=19); transposicion de grandes vasos con 1,8% (n=11); y doble
via de salida del ventriculo derecho con 1,8% (n=11). Asimismo,
se utilizd6 soporte mecanico (ECMO, balén intraadrtico de
contrapulsacién o asistencia ventricular) en 1,6% (n=10) y se
realizaron dos trasplantes cardiacos (0,3%, n=2).

Las complicaciones durante el acto quirlrgico y posterior
a él se pueden observar en la Tabla 3 y, mientras tanto, en la
Tabla 4 se presenta la mortalidad hospitalaria que fue del 7,6%.

Discusion

El hallazgo mas relevante de este estudio fue la factibilidad de
implementar una base de datos clinico-quirdrgica para cirugia
cardiaca congénita en un centro de referencia nacional en el Pert,
lo que permitié sistematizar informacién de 500 pacientes. La
mortalidad hospitalaria fue del 7,6% y alcanzé el 10% al afio, cifras
queresultan superiores alas reportadas en registros internacionales
consolidados ™. Ademads, se identificaron deficiencias criticas en la
atencion integral: solo el 9,4% de los casos fueron diagnosticados
prenatalmente, los lactantes presentaron elevada prevalencia
de bajo peso (57,6%) y riesgo nutricional (21,7%), con anemia
leve en el 30,2%, y el 81,4% de los nifios presentd caries dentales.
Estos hallazgos subrayan la importancia de adaptar los registros
a las necesidades locales, incorporando variables nutricionales y
odontoldgicas, que no suelen estar contempladas en bases de
datos internacionales.

La implementacién de bases de datos especializadas es
fundamental para la gestion eficaz de los datos clinicos en
cirugia cardiaca congénita, ya que permite integrar informacién
de manera sistemética, analizar resultados clinicos con rigor y
mejorar la toma de decisiones en salud. Asimismo, promueve la
estandarizacion de practicas y contribuye a la mejora continua
de la calidad asistencial ", En el contexto peruano, la creacién
de una base de datos inspirada en modelos internacionales
como el STS, pero adaptada a las particularidades locales,
representa una iniciativa pionera con potencial transformador
en la atencién de estos pacientes.

La experiencia inicial mostré limitaciones como registros
incompletosy datos pendientes de verificacion entre médulos. Estas
dificultades son comunes en fases tempranas de implementacién,
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50,4%
5,6%
5.2%
4,8%
4,6%
4,4%
3,6%
2,8%
2,6%
2,4%
2,2%

0,0%
1,8%

5,6% 0,8%

5,2%
2,6% 1,6%

4,8%

1,8%
1,8%
1,6%
1,4%
1,0%
0,8%
0,8%
0,8%
0,8%
0,4%
02%
0,0%
0,0%

2,2% 0
2,4% 1,0%
0,8%

3,6%
0,4%

0,0%
4,4%

2,8% 0.2%
0,8% 1,8%
4,6%
0,4%

1,4%

Figura 3. Procedencia geogréfica de los pacientes atendidos en el INCOR.

Fuente: Registro de Cardiopatias congénitas INCOR-EsSalud.

INCOR: Instituto Nacional Cardiovascular. EsSalud: Seguro Social de Salud

especialmente en entornos con recursos limitados, y también
estuvieron presentes en bases de datos consolidadas como el STS-
CHSDYy el ECHSA Database, que requirieron capacitacion continua,
auditorias internas y validacion estricta de la informacion para
garantizar su calidad &9,

En nuestro estudio, solo el 9,4% de los casos de cardio-
patias congénitas fueron diagnosticados prenatalmente, cifra
considerablemente inferior al 30-60% reportado en paises
desarrollados, lo cual refleja la limitada disponibilidad de eco-

cardiografia fetal en los programas de control prenatal y la au-
sencia de tamizaje sistematico 167,

Respecto al estado nutricional, los lactantes mostraron los
mayores indicadores de riesgo: el 21,7% presentaron riesgo de
bajo peso y el 57,6% bajo peso, ademas de una prevalencia de
anemia leve del 30,2%. Estos hallazgos subrayan la importancia
de una evaluacién nutricional integral durante la planificacién
preoperatoria '®, La literatura internacional ha documentado
cifras ain mas elevadas, con malnutricion entre el 65%Yy el 85%y
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anemia ferropénica hasta en el 55% de los pacientes pediatricos
con cardiopatias congénitas 9. En particular, la anemia, sobre
todo cuando coexiste con insuficiencia cardiaca o hipertension
pulmonar, se asocia a un mayor riesgo de desnutricién, lo que
coincide con la vulnerabilidad observada en nuestro estudio.

La inclusion de la evaluacién odontoldgica preoperatoria
evidencid una alta prevalencia de caries dentales, particularmente
en preescolares y escolares, con un 81,4% (denticion primaria o
mixta). Este resultado coincide con el Global Burden of Disease
Study 2017 @, que estima que entre el 60% y el 90% de los nifios
en edad escolar presentan caries. Diversos estudios han reportado
que los nifos con cardiopatias congénitas tienen una mayor
prevalencia de caries en comparacién con la poblacién general,
atribuida a factores como dietas ricas en azucares simples, temor
al tratamiento dental y baja priorizacién de la salud bucal en el
manejo clinico integral ",

En nuestra institucién, los registros perioperatorios
se documentan en multiples formularios pertenecientes a
distintos servicios, lo que fragmenta la informacion y dificulta
el andlisis transversal del proceso clinico-quirdrgico. Ademas,
la dependencia exclusiva de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-10) 2 limita la precision en la codificacién de
las cardiopatias congénitas, ya que no refleja adecuadamente
su complejidad anatémica ni quirdrgica. Esta limitacién pone
de relieve la necesidad de adoptar sistemas de codificacion mas
especificos y estandarizados, como el International Pediatric
and Congenital Cardiac Code (IPCCC) "%, tal como recomiendan
las principales sociedades cientificas internacionales.

En el plano nacional, debe considerarse que este
estudio se desarroll6 exclusivamente en el INCOR-EsSalud,
centro de referencia nacional de nivel Ill-E especializado en
enfermedades cardiovasculares. En consecuencia, los datos
reflejan Unicamente a la poblacién asegurada atendida en esta
institucién, lo que limita la generalizacién de los resultados
al conjunto del sistema de salud peruano, caracterizado por
su fragmentacién y desigual cobertura. Ademas, el acceso a
atencion especializada en INCOR-EsSalud esta geograficamente
concentrado en Lima, que representa el 50,4% de la cobertura
total, lo cual evidencia las brechas en la distribucién del seguro
EsSalud entre los distintos departamentos del pais “2.

A pesar de los beneficios que representa la implementacion
de una base de datos clinica, persisten limitaciones relevantes. La
falta de una cultura institucional orientada al registro sistematico
de datos, evidenciada también en nuestro estudio @, esta
estrechamente relacionada con la sobrecarga laboral del
personal asistencial y la escasez de recursos humanos
capacitados en el manejo de bases de datos y analisis
estadistico. Esta situacion se ve agravada por la limitada
familiaridad con herramientas tecnoldgicas, lo que restringe
su uso efectivo en la investigacidon clinica. Estas barreras

son particularmente criticas en instituciones con recursos
limitados, donde la sostenibilidad de un sistema de registro
robusto requiere inversién en capacitacion, infraestructura
tecnolégica y trabajo colaborativo entre los distintos actores
involucrados.

En conclusién, la implementacién de una base de datos
especializada en cirugia cardiaca congénita en el contexto
peruano representa un hito en el fortalecimiento de la calidad
asistencial. La adaptacién de modelos internacionales, como el
de la STS, a las realidades locales ha permitido integrar de forma
estructurada y multidisciplinaria informacion clinicay quirdrgica
esencial. Esta iniciativa ha visibilizado areas criticas que influyen
directamente en los desenlaces, como el diagnoéstico prenatal,
el estado nutricional y la salud bucal, contribuyendo asi a una
atencidon mas oportuna y centrada en el paciente.

Mas alld de optimizar la gestién clinica, esta base de
datos se proyecta como una herramienta estratégica para
la investigacion, la vigilancia de calidad, la formacién del
personal y la comparaciéon con estandares internacionales.
Su consolidacién no solo promueve la estandarizacion y
continuidad del cuidado, sino que sienta las bases para la
creacion de un registro nacional de cardiopatias congénitas,
indispensable para reducir inequidades, orientar politicas de
salud y elevar el estandar de atencidon quirdrgica del paciente
con cardiopatia congénita en el Peru.
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