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Resumen:

Las cardiopatias congénitas (CC) cons-
tituyen una de las principales causas de
mortalidad en Espana. Con este estudio
se quiere identificar la existencia de (co)
morbilidades en el neurodesarrollo de es-
tos menores para identificar y evidenciar
la necesidad de recibir una intervencion
educativa los mds pronto posible a través
de programas de Atencién Temprana (AT)
para optimizar su desarrollo madurativo
y al mismo tiempo ofrecer una revisién
sistematica a modo de estado de la cues-
tion de este campo de intervencion. Se
valoré, con la Escala de Desarrollo Infan-

til Bayley-lll, a infantes cardiépatas (M =
25.3 meses), en el Hospital Universitario

Abstract:

Congenital Heart Disease (CHD) is one of
the leading causes of mortality in Spain.
This study aims (i) to identify the existen-
ce of (co)morbidities in the neurodevelo-
pment of a sample of these children and
(i) to demonstrate the need for them to
receive educational intervention as soon
as possible through early care programs so
that their maturational development can
be optimized. This study also presents a
systematic review of the research availa-
ble in the field. With the Bayley-Ill Child
Development Scale, cardiac infants (M =
25.3 months) at the University Hospital La
Paz, at the Hospital 12 de Octubre and the
Menudos Corazones Foundation were as-
sessed. The biomedical and developmen-
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La Paz, en el Hospital 12 de Octubre y
en la Fundacién Menudos Corazones. Se
describen las caracteristicas biomédicas y
de desarrollo de 90 participantes. El 68%
presenta un desarrollo cognitivo dentro
del promedio, sucediendo lo mismo en el
area del lenguaje (42%) y motor (44%). En
estas Ultimas se evidencia un desarrollo
normal-lento (35% y 24%, respectivamen-
te) y limitrofe (15% y 12%). La revision
realizada de la literatura cientifica al res-
pecto corrobora que tanto el area comuni-
cativa-lingtiistica como la motora son las
dimensiones del desarrollo que presentan
necesidades.

Palabras clave:
Necesidades educativas; cardiopatia con-
génita; desarrollo infantil; prevencién;

tal characteristics of 90 participants are
described. 68% have an average cogniti-
ve development. Average rates were also
reported for linguistic (42%) and motor
(44%) development. For the latter category,
normal-slow (35% and 24%, respectively)
and bordeline (15% and 12%) develop-
ment rates were found. The review of the
scientific literature in this regard corro-
borates that the communicative-linguistic
and the motor areas are the poorest di-
mensions of development.

Key words:
Educational needs; congenital heart di-
sease; child development; prevention;

atencién temprana. early care.

Résumé :

Les cardiopathies congénitales (CHD) sont I'une des principales causes de mortalité en
Espagne. Cette étude vise a identifier I'existence de (co)morbidités dans le développement
neurologique de ces enfants afin d’identifier et de démontrer la nécessité de recevoir une
intervention éducative le plus tot possible a travers des programmes d’intervention pré-
coce (IPE) pour optimiser leur développement maturatif et en méme temps d’offrir une
revue systématique comme état de I’art dans ce domaine d’intervention. Les nourrissons
cardiopathes (M = 25,3 mois) ont été évalués a I'aide de I"échelle de développement de
I’enfant Bayley-IIl a I'Hospital Universitario La Paz, I'Hospital 12 de Octubre et la Funda-
ciéon Menudos Corazones. Les caractéristiques biomédicales et de développement de 90
participants sont décrites. Le développement cognitif se situait dans la moyenne dans 68
% des cas, et il en allait de méme pour le langage (42 %) et les capacités motrices (44 %).
Chez ces derniers, on constate un développement normal-lent (35% et 24%, respective-
ment) et limite (15% et 12%). La revue de la littérature scientifique effectuée a cet égard
corrobore que les domaines communicatif-linguistique et moteur sont les dimensions du
développement qui présentent des besoins.

Mots clés:
Besoins éducatifs; cardiopathie congénitale; développement de I’enfant; prévention; at-
tention précoce
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Introduccion

La educacion es la base del desarrollo personal; se inicia a temprana
edad, tras el nacimiento del infante, en la interaccion con el entorno que
le rodea, y se prolonga durante toda su vida. Los primeros afios de vida
de un nifio o de una nina son fundamentales para alcanzar un éptimo
desarrollo en edades posteriores. La estimulacion temprana, entre otras
opciones de intervencion, a través de la comunicacion y el juego, las
vivencias relacionales con el contexto, repercute directamente en las co-
nexiones neuronales del infante, y por ende en su neurodesarrollo. Los
menores con cardiopatias congénitas, sometidos a intervencién quirdr-
gica mediante cirugia por circulacién extracorpérea® (CEC), en la actua-
lidad al no considerarse sujetos de alto riesgo no pueden acceder a este
tipo de servicios, lo cual puede afectar negativamente a su desarrollo.

El principal objetivo del estudio que se presenta a continuacién es
identificar las necesidades educativas mediante el estudio del neurodesa-
rrollo de los menores con cardiopatias congénitas para evidenciar, desde
una actitud preventiva, la necesidad de que se incorporen a programas
de Atencién Temprana (AT) tras su nacimiento e intervencion quirurgica,
con la finalidad de reducir las morbilidades y comorbilidades que pue-
den evidenciarse en edades posteriores y, a su vez, realizar una revision
de la bibliografia para comparar los datos obtenidos en este estudio con
los resultados de las investigaciones publicadas hasta la fecha.

Marco teorico

Las cardiopatias congénitas (CC), también denominadas malformacio-
nes de los grandes vasos sanguineos, son definidas como un defecto
en la estructura del corazén presente en el feto y/o en el recién nacido
(SECPCC, 2014), pues pueden ser detectadas durante el embarazo, en el
nacimiento o en edades posteriores (OMS, 2020). Estas anomalias, con
una tasa de incidencia de 8 por cada 1.000 nacidos vivos (Salamanca-
Zarzuela, Morales-Luego, Alcalde-Martin, & Centeno-Malfaz, 2018),

2 Cirugfa por circulacion extracorpérea: técnica que asume la funcion del corazén y de
los pulmones durante la cirugia mediante un circuito oxigenador y una bomba que
permite al cirujano trabajar en el corazén que no late, mientras que el cerebro conti-
nua funcionando (Greco, 2016).
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son consideradas una de las principales causas de mortalidad infantil
en Espafa (Pérez-Lescure, Mosquera, Latasa, & Crespo, 2017). En ellas,
predomina ligeramente el género masculino, especialmente en aquellas
cardiopatias con obstruccion en la zona de salida de la sangre del ven-
triculo izquierdo, aunque el ductus y la comunicacioén interauricular son
mas frecuentes en el sexo femenino (Garcia, 2006, pp.71).

La etiologia de esta enfermedad crénica se desconoce con exactitud,
aunque algunos autores como Villagra (2019) indican que es probable
que las alteraciones genéticas puedan estar vinculadas, pero en la ma-
yoria no estd identificada. Pese a esto, existen algunos factores de riesgo
como la edad de los padres (menores de 18 o mayores de 35 afios),
antecedentes familiares con cardiopatias congénitas, menores con sin-
dromes asociados (sindrome de Down, de Edwards), factores maternos
como lupus, alcoholismo, rubéola y fenilcetonuria, o adiccién a drogas,
que favorecen tener un hijo con cardiopatia (Villagra, 2019).

A pesar de que las causas carecen de una definicion plena, si que
se conocen las distintas anomalias cardiacas que pueden presentar los
menores, las cuales pueden estar combinadas unas con otras (Brotons,
2019). La misma autora sefala que las cardiopatias congénitas pueden
clasificarse seglin su anatomia, siendo esta la mas utilizada por los car-
didlogos vy, segln su fisiopatologia, dividiéndose en ciandgenas o acia-
nogenas (véase Tabla 1), esto es, con o sin disminucién de la saturacion
de oxigeno en la sangre (Fundacion Salud Infantil, 2019).

Tabla 1
Tipos de cardiopatias congénitas en funcion de su fisiopatologia
Cortocircuito Comunicacién Interventricular, Comunicacion
8 p @ de izquierda a interagricular, duct}us/ canal aurl'culo-verjtricular,
-'g,-é “o:"n derecha drenaje venoso anémalo pulmonar parcial.
._g \?E)” \é Obs}tru.ctiva.ls co- anrtaciF’)n ac’)rti.ca, estenosjs aér?ica, .estenosis
5 S S razén izquierdo  mitral, hipoplasia del ventriculo izquierdo.

Insuficiencias Insuficiencia mitral, insuficiencia adrtica, esteno-
valvulares y otras sis ramas pulmonares.
Obstructivas co-  Tetralogia de Fallot, atresia pulmonar, ventriculo

é g g razon derecho Gnico.

§.\§ £ Mezcla total Ventriculo Gnico, truncus arterioso, drenaje
=R venoso anémalo pulmonar total.

5’ S O TFalta de mezcla Transposicion de las Grandes Arterias

Fuente: Fundacion Salud Infantil, 2019.
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Gracias a los avances producidos en la cardiologia de diagnéstico,
en los procedimientos, en las técnicas y en los cuidados perioperatorios
(Williams, Fifer & Andrews, 2015), en las Gltimas décadas, se ha reduci-
do el indice de mortalidad en aquellos recién nacidos que presentan esta
enfermedad (SECPCC, 2014), alcanzandose una tasa de supervivencia
del 85% aproximadamente (Martin, 2006, pp.118). Esta tasa de supervi-
vencia permite reconocer lentificaciones en el neurodesarrollo que pro-
ducen morbilidades y comorbilidades (Martinez-Biarge Jowett, Cowan &
Wausthoff, 2013) en edades posteriores, especialmente en nifios y nifias
que han sido sometidos a cirugia por circulacion extracorpérea y que se
encuentran en edad escolar pues su desarrollo motor, cognitivo y habi-
lidades atencionales son inferiores a lo esperado en comparacién a su
grupo de edad (Granberg, Rydberg & Fisher, 2008).

En Espana, la educacion se corresponde con etapas no obligatorias,
como la educacién infantil (0-6), estructurada en dos ciclos de tres anos
cada una, y con obligatorias como la Ed. Primaria (6-11) y la Educacion
Secundaria Obligatoria (12-16), contribuyendo al desarrollo y a la for-
macién del ser humano. Sin embargo, este estudio esta centrado en la
primera infancia, concretamente de 0 a 42 meses; de ahi la importancia
de la primera etapa del sistema educativo, la educacién infantil, pues
esta favorece el desarrollo fisico, sensorial, intelectual, afectivo y social
de los infantes; asi como de la importancia de participar en programas
de AT en caso de necesidad.

Algunos infantes con CC sometidos a CEC, por recomendacién mé-
dica en las revisiones periddicas, deben evitar la incorporacion a escue-
las infantiles hasta los dos afos aproximadamente, o hasta el inicio del
segundo ciclo de esta etapa, a fin de reducir el contagio por infeccio-
nes. Esta falta de participacion en el sistema educativo puede generar
lentificaciones en su desarrollo pues, generalmente, el infante queda al
cuidado de algiin miembro de la familia, y debido al suceso traumatico
experimentado, este tiene tendencia a sobreprotegerle.

En ocasiones, los menores con esta patologia participan en progra-
mas de AT, tras una valoracién previa y la emisién de un informe, a fin
de detectar, prevenir riesgos en su desarrollo y/o paliar las necesidades
presentes en el mismo. Seguin el Decreto 46/2015, de 7 de mayo, la AT
se entiende como un conjunto de intervenciones de caracter sanitario,
educativo y de servicios sociales que estan dirigidas a la poblacién in-
fantil, a su familia y a su entorno, para dar respuesta a las necesidades,

Educatio Siglo XXI, Vol. 39 n° 2 - 2021, pp. 395-418 399
https://doi.org/10.6018/educatio.410381



Necesidades educativas en la etapa infantil en menores con cardiopatias congénitas.
Descripcion de una cohorte y revision de la bibliografia
M? DeL RosarRio MENDOZA CARRETERO, SUSANA ARES SEGURA Y BELEN SAENZ-Rico DE SANTIAGO

transitorias o permanentes, que puedan presentan los infantes con tras-
tornos en su desarrollo o con riesgo de padecerlos (BOCM, 2015).

Pese a ello, esta poblacién, en muchas comunidades auténomas, ca-
rece de reconocimiento como infantes de riesgo biolégico, tal y como
sucede en la Comunidad de Madrid pues no esta contemplada en los Cri-
terios de Ayuda a la Derivacién, preferentes y ordinarios, a Recursos de
Atencion Temprana (Protocolo de Coordinacién de Atencién Temprana,
2018). Por consiguiente, para que un niflo o una nifa con cardiopatias
congénitas puedan participar en programas de AT, es necesario que los
especialistas médicos como los neonatélogos, cardidlogos pediatricos,
etc., le deriven a este servicio. Sin embargo, a nivel nacional, algunas
comunidades auténomas como Galicia si les incluye en el Protocolo de
Coordinacién, Intervencién y Derivacion Interinstitucional en Atencién
Temprana, concretamente en el eje I., denominado factores de riesgo
biolégico y, por consiguiente, pueden incorporarse en estos programas.

La ausencia de participacion de estos menores en los dos dmbitos
fundamentales de estimulacién en la primera infancia, como son la Edu-
cacién Infantil y la AT, estd repercutiendo negativamente en su desa-
rrollo, pudiendo conducir a morbilidades y comorbilidades en edades
académicas posteriores.

Morbilidades y comorbilidades halladas en los menores con
cardiopatias

Segun la literatura cientifica, las lentificaciones en el neurodesarrollo de
los menores con CC son evidentes y palpables. Ya 1979, Azcoaga defendia
que el tipo de intervencién quirdrgica mediante CEC producia lentitud en
las funciones cerebrales superiores y que a mayor duracion de la misma,
podia existir mayor riesgo de deterioro (Hovel-Giirich et al., 2007; Sana-
nes et al., 2012; McCusker, Armstrong, Mullen, Doherty, & Casey, 2013).
En base a esto, es preciso destacar que se manifiestan morbilidades en
el drea cognitiva, en el drea comunicativo-lingtiistica y en la motora. Algu-
nos estudios cientificos muestran que existen deficiencias en las funciones
ejecutivas, como por ejemplo en las habilidades de planificacién y orga-
nizacion, memoria de trabajo, autorregulacion, etc. (Calderon etal., 2012;
Bellinger et al., 2011), y estas disfunciones pueden afectar negativamente
a muchos aspectos del desarrollo de los nifios, asociandose directamente
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con la preparacion escolar y con un menor rendimiento académico, pues
presentan dificultades en la resolucion abstracta de problemas, en el razo-
namiento inferencial (Bellinger et al., 2003), y en la lecto-escritura (Blair &
Razza, 2007), aunque el Cociente Intelectual (Cl) se mantiene dentro del
promedio general de la poblacién (Calderon et al., 2010).

Algunos autores coinciden en que los déficits de las funciones ejecu-
tivas persisten hasta la adolescencia, acompafnandose de inflexibilidad
cognitiva (Bellinger, et al., 2010; Cassidy, White, DeMaso, Newburguer,
& Bellinger, 2014), aunque otro andlisis revel6 que las habilidades basi-
cas o de menor nivel, como la secuencia alfabética, estaban intactas. Sin
embargo, los jévenes adultos con cardiopatia presentaron dificultades
para coordinar las destrezas iniciales, como extraer y comprender el
significado de un discurso o aplicar conceptos matemdticos para resol-
ver un problema, mostrando un desarrollo inferior en la memoria de
trabajo y en las capacidades organizativas (Bellinger et al., 2003). Estos
hallazgos muestran la necesidad de utilizar estrategias para prevenir o
limitar estos rasgos de aprendizaje y, ademas, es necesario realizar un
seguimiento, ya que muchos de ellos se muestran en edades escolares y
no en la primera infancia (Creighton et al., 2007).

Las lentificaciones en el lenguaje de los menores con CC son eviden-
tes en el primer examen del neurodesarrollo encontrado en la literatu-
ra (Hovels-Girich & McCusker, 2016) y aparecen cuando presentan un
nivel inferior a su edad debido a la inmadurez (Whitehurst & Fischel,
1994), lo cual genera dificultades en las estructuras, en el significado
y en el uso social de la lengua (Bishop, 2006), aunque el subarea del
lenguaje receptivo y el razonamiento verbal estaban dentro del prome-
dio poblacional (McCusker et al., 2013). Siguiendo a Monfort y Juarez
(2010), el lenguaje se va a ver influenciado por el ambiente, esto es, que
si no existen estimulos exteriores o éstos son escasos puede disminuir la
cantidad y la calidad del mismo. La falta de informacién apropiada pue-
de estar relacionada con el gran nimero de madres y padres que limitan
las actividades del menor con cardiopatia (LeRoy et al., 2003).

Autores como Sananes at al. (2012) indican que los retrasos motores
tempranos pueden deberse a las restricciones asociadas en la explora-
cién y a la estancia hospitalaria pues durante la misma carecen de es-
timulos. Los retrasos en sus subdreas, fina y gruesa, se identificaron a
una edad temprana (12 meses), alcanzdndose un desarrollo inferior doce
meses después.
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A pesar de esto, se observa una recuperacién a lo largo del tiempo
en los sustratos neurolégicos del funcionamiento motor ya sea debido a
la plasticidad cerebral o porque los menores entrenen estas dificultades
(Hovels-Girich & McCusker, 2016). Sin embargo, estos déficits parecen
ser preponderantes y, aunque se produce una aparente recuperacion,
emergen dificultades en otros dominios como por ejemplo en proce-
sos intelectuales superiores (Karsdorp, Everaerd, Kindt, & Mulder, 2007;
Snookes et al., 2010).

En mayor medida, las tres dreas muestran alteraciones y eso repercute
en el desarrollo del menor con CC, las cuales se hacen mas evidentes en
edades posteriores, apareciendo morbilidades y comorbilidades en los
niveles académicos superiores.

Marco empirico

Este estudio, de caracter cuantitativo, transversal y multicéntrico, se reali-
z6 a través de la técnica de muestreo no probabilistico por conveniencia.
Los participantes fueron seleccionados en base a los siguientes criterios
de inclusion: (1) debian presentan cardiopatias congénitas, (2) sin ano-
malias cromosémicas asociadas y/o sindromes genéticos, (3) nacimien-
tos a término, (4) haber sido intervenidos quirdrgicamente mediante CEC
antes del primer afio de vida y (5) no superar los 42 meses de edad.

Con relacion a lo anterior, cabe destacar que la cohorte esta formada
por un total de 90 menores diagnosticados de CC, sin anomalias cromo-
sémicas ni sindromes genéticos asociados, intervenidos quirdrgicamen-
te mediante la técnica de circulacion extracorpérea antes del primer afio
de vida, con una duraciéon media de 163 min., (rango: 27-960 minutos).
La mayoria de la muestra presenta Transposicion de las Grandes Arte-
rias (TGA) (29%) y Sindrome del Corazén lzquierdo Hipoplasico (HLHS)
(15%) (Véase Tabla 2). La edad media resulté de 25.3 meses, con predo-
minio masculino (68%). Se recogié una edad gestacional media de 37.3
semanas (rango: 37 — 41 semanas). El 98% fue parto tnico y presentaron
una puntuacion de Apgar media de 8, al minuto de nacer, y 9, a los cin-
co minutos. La somatometria en el nacimiento fue la siguiente: peso me-
dio, 2.975 g (rango: 2030 g — 4800 g), longitud media, 46.7 cm (rango:
44 cm — 53 cm) y perimetro craneal medio, 33 cm (rango: 31 cm — 36.5).
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Tabla 2
Tipologia de los menores con cardiopatias congénitas
Tipologia N (%) Diagndstico N (%)
Transposicion de las grandes o, Sindrome izquierdo hipopla- o
arterias (TGA) 19(24%) sico 12(15%)
Tetralogia de Fallot 7 (9%) Canal Auriculo-Ventricular  6(8%)
. o, Comunicacién interventricu- o
Coartacion de Aorta 6 (8%) lar (CIV) 5 (6%)
Comun|ca(:|(%r;AI;1teraur|cular 5 (6%) Estenosis adrtica 3(4%)
L o, Transposicion de las Grandes o
Cortriatriatum 3 (4%) Arterias Corregida 2 (3%)
Drenaje Venoso Andémalo 1 (1%) Ventriculo 221?5:0 de Doble 1(1%)
Complejo de Cavidades Iz- 101%) Insuficiencia trictspidea 101%)
quierdas Hipoplasicas (CCIH) ° severa (ITS) ©
TGA+CIV 3 (%) TGA + CIA 1(1%)

Atresia pulmonar + CIV 1(1%)

El desarrollo de los infantes se valoré a través de la Escala de Desa-
rrollo Infantil Bayley-lll, la cual permite una valoracién del desarrollo en
tres dominios: cognitivo, motor (fino y grueso) y comunicativo-ling(isti-
co (receptivo y expresivo), en un rango de edad de 0 meses-15 dias y 42
meses y 15 dias. La primera escala evalua el desarrollo sensoriomotor, la
exploracion, la manipulacion, la relaciéon entre objetos, la formacién de
conceptos, la memoria, entre otros aspectos del procesamiento cogniti-
vo; la escala motora mide las habilidades manipulativas, asociadas con
la motricidad fina, tiene en cuenta la prension, la integracién perceptivo-
motora, la planificacién y la velocidad, mientras que la prueba de mo-
tricidad gruesa se encarga de valorar el movimiento en las extremidades
superiores e inferiores, y el torso; la Gltima escala, a través de la prueba
de comunicacion receptiva permite evaluar las conductas preverbales, el
desarrollo del vocabulario y la comprension de marcadores morfoldgi-
cos, mientras que la expresiva, mide los balbuceos, las gesticulaciones,
la referencia conjunta y los turnos de palabra, entre otros (Bayley, 2015).

Para realizar estas valoraciones, se contactd con los familiares de los
menores con cardiopatias congénitas de dos formas distintas. Por un
lado, la Fundacion Menudos Corazones de Madrid envié a todos los
socios familiares, que cumplian con los criterios de inclusién, una carta
electrénica invitdndoles a participar en el estudio. En ésta se explicaba
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en qué consistia y la finalidad del mismo. Una vez confirmada la parti-
cipacion, se realizaron llamadas telefénicas para detallar la prueba que
se iba a utilizar en la valoracion, asi como su duracién y el reporte a
obtener tras la misma. Por otro lado, tanto el Hospital Universitario La
Paz de Madrid como el Hospital Universitario 12 de Octubre contaron
con el aval de los comités éticos para el desarrollo del estudio. Tras esto,
se procedi6 a la busqueda de participantes en las bases de datos hospi-
talarias, incluyendo los criterios de inclusion, facilitandole los datos de
los infantes al investigador principal, el cual seguia el procedimiento
mencionado con anterioridad.

Todas las valoraciones del neurodesarrollo de los menores con car-
diopatias congénitas contaron con el consentimiento informado de los
familiares y/o tutores legales de los menores. Tras la valoracion, se rea-
lizaba un informe psicopedagdgico por cada infante, que era enviado
tanto a los progenitores como a los doctores que se encargaban de las
revisiones y seguimiento del paciente. Cada uno de estos informes, reco-
gia los resultados alcanzados a través de la Escala de Desarrollo Infantil
Bayley-lIll y, en caso de necesidad, se pautaban las orientaciones para
fomentar el desarrollo de las distintas dreas y la pertinente derivacion al
servicio de primera infancia correspondiente.

Las variables de estudio se codificaron en dos dimensiones: biomé-
dicas y de neurodesarrollo. Las primeras se corresponden con datos an-
tropométricos como la talla, el peso, el perimetro cefdlico y, a su vez,
se recopilaron datos sobre la edad gestacional, el test de Apgar, tipo de
embarazo (Gnico/miltiple), tipo de cardiopatia congénita y la duracion
de la intervencién quirdrgica mediante CEC. Las segundas se componen
de los resultados alcanzados en las distintas dreas del desarrollo (cogni-
tiva, lenguaje, motora), las cuales también fueron analizadas de manera
descriptiva a través de Microsoft Excel y, ademas, para comprobar si
existia relacion entre el tipo de cardiopatia (véase Tabla 2) y el desarrollo
de las distintas areas se utilizé la técnica estadistica ANOVA Unifactorial
y Correlacion de Pearson a través del Software Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS).
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Resultados y Discusion

Se describen las caracteristicas de 90 participantes con CC para conocer
el neurodesarrollo de los menores con malformaciones en los grandes
vasos sanguineos. Esta investigacion destaca por presentar una muestra
representativa de la poblaciéon de interés en Espafia, que permite ex-
trapolar los resultados obtenidos. La cohorte esta constituida por nifos
en el 75%, préximo a lo sehalado en la literatura cientifica (Chen et al.,
2014; Medoff-Cooper et al., 2016). La edad media de los sujetos de este
estudio se sitda en torno a los dos anos de edad (M = 25.3 meses), ase-
mejdndose al resto de investigaciones.

Todos los participantes del estudio fueron valorados a través de la
Escala de Desarrollo Infantil Bayley-ll, desde el 2016 hasta el 2019, y
obtuvieron las siguientes puntuaciones medias en las areas del neurode-
sarrollo: cognitiva, 99.3 (rango: 60-140), comunicativa-lingtistica, 87.3
(rango: 47-118) y motora, 91.3 (rango: 46-127). En esta Gltima, a través
de las puntuaciones escalares medias obtenidas a través de la escala de
desarrollo, se identifica un mayor desarrollo en la subarea gruesa, 32.4
(rango: 5-65) en comparacién con la fina, 24.5 (rango: 7-59) mientras
que en el area del lenguaje se observa un desarrollo similar tanto en el
lenguaje expresivo, 14.7 (rango: 4-43) como receptivo, 15.12 (rango:
6-35) en los participantes del estudio.

En base a esto, es importante mencionar que el 65% de los participan-
tes de este estudio presentan un desarrollo cognitivo normal dentro del
promedio (90-109), sucediendo lo mismo en el drea del lenguaje (42%)
y en la motora (44%). A pesar de esto, se evidencia que algunos sujetos
presentan un desarrollo normal-lento (80-90) en estas dos Gltimas areas
(17% y el 24%, respectivamente). A esto se le debe anadir, la existencia
de participantes en un rango limitrofe (70-79) tanto en el lenguaje (15%)
como en el desarrollo motor (12%).

Por ello, y a fin de determinar si existe o no correlacion entre el tipo
de cardiopatia y el desarrollo por dreas (véase Figura 1), se utilizo la téc-
nica estadistica ANOVA Unifactorial a través del Software SPSS. Para ello
fue necesario agrupar los tipos de CC, mencionados con anterioridad, en
5 grupos (véase Tabla 3).
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Tabla 3
Agrupacion de los tipos de CC para andlisis de datos ANOVA Unifactorial
Grupo Tipo de CC Sujetos
1 TGA 33
2 CoA 11
3 CAV 23
4 Alteraciones valvulares 14
5 Anomalias de tabiques (CIV, CIA...) 9
Total 90

TGA: Transposicion de las Grandes Arterias; CoA: Coartacion de Aorta; CAV: Canal
Auriculo-Ventricular;  CIV:  Comunicacion Interventricular; CIA:  Comunicacion
Interauricular.
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40

20

0
1 2 3 - 5 Total
® Cognitivo,  99.5 98.2 107.4 092.5 90 99.3
Lenguaje 89 91.7 90.2 80.6 79.3 87.3
® Motor 89.4 954 942 92.1 88.1 91.3

Figura 1. Grafico descriptivo de relacion entre el tipo de cardiopatia y el desa-
rrollo por areas

Los resultados de los cinco grupos analizados muestran que a nivel
cognitivo, el grupo 3 tiene valores significativamente mayores que los
demas (M = 107.4; DT = 10.9) mientras que el grupo 5 obtiene pun-
tuaciones inferiores (M = 90; DT = 17.8) aunque se sitia dentro del
promedio poblacional (90-109); no obstante, es necesario destacar que
este Gltimo grupo presenta una muestra inferior en comparacién con el
resto de grupos. En el area comunicativo-lingtistica los grupos 2 (M =
91.7, DT=7.9 y 3 (M =90.2; DT = 9.4) tienen mayores valores que el
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resto, especialmente frente a los grupos 4 (M = 80.6; DT =9.5)y 5 (M =
87.3; DT = 12.2). En el desarrollo motor se observa como el grupo 1 (M
=88.4; DT =14.8) y 5 (M = 88.1; DT = 18.8) obtienen menores valores
que el resto de grupos mientras que el grupo 2 es el que obtiene una
mayor puntacion.

Es importante detallar que, de los cinco grupos analizados, tres ob-
tienen puntuaciones por debajo del promedio en el area comunicativo-
lingtiistica y dos a nivel motor; estos dos ultimos coinciden con dos de
los tres que presentan alteraciones en el lenguaje. Por ende, se puede
determinar que los infantes con cardiopatias congénitas, valorados hasta
los tres anos y medio, pueden presentar lentificaciones en determinadas
areas del desarrollo y estas pueden ser detectadas tempranamente para
realizar una intervencién adecuada a las necesidades, transitorias y/o
permanentes, que presenten los infantes.

Tras esto, se quiso conocer si existia relacion entre las areas del neu-
rodesarrollo y los tipos de cardiopatias (véase Tabla 4), para lo cual se
realizé la correlacién de Pearson. Los resultados hallados muestran que
existe una correlacion significativa al nivel .05 entre el tipo de cardio-
patia y el drea del lenguaje (p = .011 < a = .05); sin suceder o mismo
en el resto de las dreas. No obstante, se pudo comprobar que existe una
relacion directa entre ellas.

Tabla 4
Correlaciones entre las dreas del neurodesarrollo y los tipos de cardiopatias

Cognitivo Lenguaje  Motor  Tipo CC

Cognitivo Correlacion de Pearson 1 6927 569" -.182
Sig. (bilateral) .000 .000 .090
N 90 90 90 88
Lenguaje Correlacion de Pearson  .692™ 1 .537" -.269°
Sig. (bilateral) .000 .000 .011
N 90 90 90 88
Motor Correlacién de Pearson  .569™ 5377 1 .050
Sig. (bilateral) .000 .000 .642
N 90 90 90 88
Tipo CC  Correlacién de Pearson  -.182 -269°  .050 1
Sig. (bilateral) .090 .011 .642
N 88 88 88 88

**La correlacioén es significativa en el nivel .01 (bilateral).
*La correlacion es significativa en el nivel .05 (bilateral).
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Este estudio, cuya finalidad era identificar la existencia de alteracio-
nes en el neurodesarrollo de menores con cardiopatias congénitas a fin
de detectar las posibles necesidades educativas para su incorporacion, o
durante la permanencia, en el sistema educativo a la etapa infantil, reali-
zado en la Comunidad Auténoma de Madrid (Espafa), muestra que estos
menores presentan lentificaciones en algunas areas de su desarrollo.

Asimismo, y en continuacién con el propésito del objetivo, los resul-
tados alcanzados en esta cohorte se quisieron contrastar, a través de una
revision sistemdtica, con publicaciones presentes en la literatura cien-
tifica, cuyas muestras cumplieran con los criterios de inclusion indica-
dos con anterioridad (véase Figura 2). Para lograr tal fin, se realizé una
revision sistemdtica, correspondiente a la dltima década (2008-2018),
consultado las bases de datos de Scopus y PubMed; se identificaron 143
investigaciones publicadas, se analizaron en profundidad, 117, y se eli-
minaron, 102.

Posteriormente, se analizaron minuciosamente los 15 estudios restan-
tes y se suprimieron todos aquellos que no habian utilizado como instru-
mento de evaluacién la Escala de Desarrollo Infantil-Bayley, y aquellos
que usaron mas de una escala de medida con sus participantes, a fin de
que los estudios presentados fueran similares. Por consiguiente, Gnica-
mente se pudieron incluir 4 investigaciones (véase Tabla 5). En base a
esto, se presenta un andlisis comparativo entre los hitos de neurodesa-
rrollo en esta casuistica frente a otros estudios publicados en la literatura
cientifica actual.

Tabla 5
Neurodesarrollo en menores con cardiopatias congénitas, sin anomalias cro-
mosémicas asociadas ( comparativa de tres muestras)

Chen et al. Hallioglu et Medoff-Cooper Este estudio
(N =24) al. (N=61) etal.(N=72) (N=90)
Pais Estados Unidos Turquia Estados Unidos Espana
ARo 2015 2015 2016 2019
Herramienta
de recogida Bayley-II Bayley-IlI Bayley-IlI Bayley-Ill
de datos
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Chen et al. Hallioglu et Medoff-Cooper Este estudio
(N =24) al. (N=61) etal.(N=72) (N=90)
8 C Edad (meses) 3 Dela4l De6al2 De 9 a 42
\% é Sexo 37.CC
3] . 10 CC (7/3) (17/20) 90 CC
O ©
g (masculinofy ) cegngy 2460 9022 61/29
& © femenino) 13/11)
6m:
- M=8850+ M=8736 M=92+10
o Cognitvo 45 4 1679 12m: M=99.3
2 M =94+12
& M =
-0,5 Lenguaje No recogido 87 63+14.15 No recogido M =87.3
2 6m:
z M=90.10x M= M=2381+14
Motor 7.36 86.66+17.95 12m: M=913
M =80+16

CC: Cardiopatias congénitas; GC: Grupo Control.

Se presentan cuatro estudios publicados en los Gltimos cinco afios en
distintos paises: dos en EE.UU, uno en Turquia y otro en Espafia; todos
utilizaron como instrumento de evaluacion de la Escala de Desarrollo
Bayley, segunda y tercera edicion. Autores como Gyoung, Young & Sook
(2018) senalan que existe una fuerte correlacion entre Bayley-Il y Bayley-
[l en el diagnéstico de infantes con alteraciones en el neurodesarrollo.

El estudio con mayor cohorte (N = 90) es el que se realiz6 en Espaia,
valorando a infantes de entre 9 y 42 meses de edad, y el de menor distri-
bucion muestral (N = 24) es el que se public en EE.UU en el 2015, cuya
edad de valoracion se sitia en 3 meses de edad.

Los resultados alcanzados por los dos estudios con mayor muestra
sitian el drea cognitiva dentro del promedio poblacional, mientras que
los que tienen menor poblacién de objeto de estudio, alcanzan puntua-
ciones inferiores, se sitian en el rango medio-bajo segtn la clasificacion
cualitativa de la propia escala utilizada. El area del lenguaje carece de
comparacion con dos de los cuatro estudios publicados pues no recogen
estos datos; los dos restantes muestran un desarrollo similar (M = 87) a
pesar de la diferencia muestral (N = 61 vs. N = 90), lo cual puede con-
ducir a una generalizacién de resultados aunque es necesario ampliar
la cohorte de los estudios. No sucede lo mismo con las puntuaciones
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alcanzadas en el drea motora pues son diversas; si bien es cierto, existen
similitudes entre el primer y dltimo estudio publicado, asi como entre el
segundo vy el tercero. Sin embargo, las edades de valoracion de los cua-
tro estudios son diferentes, lo cual invita a continuar con la investigacion
a fin de poder generalizar los resultados encontrados.

Algunos autores como Hallioglu et al., (2016) apoyan que los meno-
res con CC obtienen puntuaciones bajas en todas las escalas. Sin embar-
go, este estudio muestra que existe un desarrollo normal-lento en el drea
del lenguaje y que el resto de las mismas se encuentran en un desarrollo
normal. A pesar de esto, este estudio carece de comparacion con el resto
pues los resultados de esta area no estan recogidos. De hecho, es dificil
encontrar investigaciones que recojan informacion sobre las tres dreas
pues la mayoria se centran en el desarrollo cognitivo y motor (Chen, Ha-
rrison, Heathcock, 2015; Medoff-Cooper et al., 2016).

Los participantes de este estudio a nivel cognitivo y motor se encuen-
tran dentro del promedio, aunque no sucede lo mismo con el resto de
estudios analizados. Esto sugiere que se contintde investigando para po-
der generalizar los resultados encontrados. Autores como Calderon et al.
(2010), Hovels-Girich et al. (2007) y Bellinger et al. (2003) evidencian,
en edades posteriores, que estos nifios presentan dificultades en la me-
moria de trabajo, en la atencién ejecutiva, en la flexibilidad cognitiva, en
la resolucion abstracta de problemas y en el razonamiento inferencial.

En el drea motora, autores como Sananes et al. (2012) destacan que
las habilidades motoras finas presentan una disminucién significativa
segln evoluciona el menor y que esto influye negativamente en su des-
empefio académico. Sin embargo, el desarrollo motor grueso presenta
un incremento positivo con el crecimiento del infante. Esto no podemos
compararlo con el estudio presentado pues es transversal y no prospec-
tivo. Del resto de estudios, inicamente, el publicado por Medoff-Cooper
et al. (2016) muestra el desarrollo del drea motora global en dos perio-
dos, a los 6 y a los 12 meses, obteniéndose puntuaciones inferiores en
el segundo. Sin embargo, este estudio si recoge que los menores con CC
obtienen mejores puntuaciones escalares en el subdrea gruesa.

Estos hallazgos se muestran en las funciones neurocognitivas de or-
den superior y requieren de estrategias tempranas que permitan limitar
estos déficits, siendo necesario realizar un seguimiento, pues éstos se
empiezan a mostrar en edades escolares (Creighton et al., 2007). En re-
lacion con esto es necesario tener presente el dominio de aprendizaje y
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aplicacién de conocimientos publicado en la Clasificacién Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, version para la
Infancia y la Adolescencia (CIF-IA) (OMS, 2011). Este dominio describe,
entre otras cosas, las experiencias sensoriales intencionadas, como es-
cuchar, mirar, etc.; el aprendizaje bdsico, como la adquisicion del len-
guaje, etc., y la aplicacién del conocimiento donde adquiere una gran
importancia las habilidades atencionales, el pensamiento, la lectura, la
escritura, el célculo, la resolucion de problemas y la toma de decisiones,
a fin de detectar las limitaciones y restricciones que puedan aparecer.

Se cree que estos déficits pueden deberse a diversos factores biomé-
dicos y ambientales como largos periodos de hospitalizacion, momento
de la intervencion quirdrgica (Matsuzaki et al., 2010) y a la duracién
de la cirugia por circulacién extracorpérea (Hovels-Girich et al., 2007)
puesto que se corresponde con un evento traumdtico que trae consigo
cambios en las rutinas de los menores y de sus familias, con una influen-
cia significativa en el desarrollo psicomotor. Sin embargo, este estudio,
de los cuatro que se han mostrado en la Tabla 4., es el tnico que tiene
en cuenta la duracién de la CEC.

El estudio que se presenta indica que la duracion de esta intervencion
quirurgica estd relacionada con las areas del desarrollo pues a mayor
duracion menor desarrollo (véase Figura 2). Independientemente de esta
casuistica, el area cognitiva se encuentra dentro del promedio poblacio-
nal (90-109).
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Figura 2. Gréfico de relacion entre el tiempo, en minutos, de cirugia por
circulacién extracorpdrea y los resultados alcanzados en el neurodesarrollo.

Educatio Siglo XXI, Vol. 39 n° 2 - 2021, pp. 395-418 411
https://doi.org/10.6018/educatio.410381



Necesidades educativas en la etapa infantil en menores con cardiopatias congénitas.
Descripcion de una cohorte y revision de la bibliografia
M? DeL RosarRio MENDOZA CARRETERO, SUSANA ARES SEGURA Y BELEN SAENZ-Rico DE SANTIAGO

Tras el analisis descriptivo reportado con anterioridad, se quiso cono-
cer si existia relacion entre las distintas areas del desarrollo y el tiempo
de cirugia con circulacién extracorpérea. Los resultados muestran que
existe una correlacién significativa al nivel .05 entre el tiempo de CEC
y el area motora (p = .03 < a = .05) (véase Tabla 6). Sin embargo, los
factores antropométricos como la talla, el peso, el perimetro cefélico
hallados en los estudios consultados muestran que existe riesgo de retra-
so en el desarrollo neurolégico de los menores con CC (Hallioglu et al.,
2016; Medoff-Cooper et al., 2016) pero esto no coincide con el estudio
presentado.

Tabla 6
Correlaciones entre el tiempo de CEC y las dreas del desarrollo.

Cognitivo Lenguaje Motor T° CEC

Correlacién de Pearson 1 692" 569" -.181
Cognitivo  Sig. (bilateral) .000 .000 107
N 90 90 90 80
Correlacion de Pearson 6927 1 5377 -.001
Lenguaje  Sig. (bilateral) .000 .000 .993
N 90 90 90 80
Correlacion de Pearson .569™ 537" 1 -.238"
Motor  Sig. (bilateral) .000 .000 .033
N 90 90 90 80
Correlacion de Pearson -.181 -.001 -.238 1
T°CEC  Sig. (bilateral) 107 993  .033
N 80 80 80 80

**La correlacion es significativa en el nivel .01 (bilateral).
*La correlacién es significativa en el nivel .05 (bilateral).

Por todo ello, es necesario que estos menores sean incorporados a
programas de AT para tratar las necesidades transitorias y permanentes
que puedan tener (Sananes et al., 2012; Wernovsky, 2006; Martinez-
Biarge et al., 2013). A pesar de la evidente necesidad, en Espana, algu-
nas Comunidades Auténomas como la de Madrid, que cuenta con una
de las redes hospitalarias mas significativas, no incorpora en los criterios
de Ayuda a la Derivacién a Recursos de Atenciéon Temprana a aquellos
menores que presentan esta enfermedad crénica. Sin embargo, otras co-
munidades como Galicia (Xunta de Galicia, s.f.) y Andalucia (Pons et al.,
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2012), los reconocen como poblacién de riesgo, siendo necesario su
participacion e inclusién en programas de AT.

Conclusiones

Gracias a los avances en cardiologia pedidtrica, a las nuevas técnicas
de cirugia cardiovascular y a los cuidados perioperatorios (Hallioglu et
al., 2015) se han reducido los indices de mortalidad infantil. Esto ha
permitido analizar el neurodesarrollo de los menores con esta patologia
cronica a través de diversas investigaciones cientificas que evidencian la
presencia de morbilidades en esta poblacién.

En este caso, es importante mencionar que tanto el area comunicati-
va-lingtiistica como la motora, tanto en el estudio que se presenta como
en la revision bibliografica realizada son las dimensiones del desarrollo
que han resultado con mayor significatividad estadistica, lo que se tra-
duce en una predisposicion para esta poblacién a presentar necesidades
en tales areas. Se observa como la prolongacién quirdrgica a partir de
91 minutos afecta a estas areas del desarrollo, situdndose en un nivel
medio-bajo (89-80) segun la clasificacién cualitativa de la Escala de De-
sarrollo Infantil Bayley-Ill, mientras que, en las intervenciones que tienen
una duracion igual o inferior a 90 minutos, los infantes alcanzan mejores
resultados en las mencionadas 4reas.

Para tratar las necesidades transitorias o permanentes que se puedan
generar es preciso realizar un seguimiento de su desarrollo (Rollins y
Newburguer, 2014), siendo conveniente realizar una valoracién en dis-
tintos rangos de edad (12 meses, 24 meses, 36 meses, 6-7 anos, 10-11
anos), coincidiendo, algunos de ellos, con la incorporacion a las distin-
tas etapas educativas como Ed. Infantil (36 meses) y Ed. Primaria (6-7
anos). De esta forma se podria detectar la presencia de dificultades de
aprendizaje e identificar su area, a fin de dotarles de apoyos educativos
que se ajusten a las necesidades que presentan y, que permitan recondu-
cirles positivamente en su desarrollo.

Actualmente, la investigacion que se presenta es el resultado de un
estudio transversal y seria preciso realizar una investigacion de caracter
prospectivo, que mostrara el perfil de neurodesarrollo de estos menores
a distintos rangos de edad.

Con los resultados alcanzados, se quiere incidir en que desde la ad-
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ministracién estos menores sean derivados a programas de AT tras su na-
cimiento e intervencién quirdrgica en la Comunidad de Madrid, al no ser
catalogados en la actualidad como sujetos de riesgo para su inclusion en
estos programas dentro de esta Comunidad.
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