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RESUMEN

Este estudio se ha realizado con la finalidad de dar a conocer las alteraciones
existentes en el desarrollo de los infantes que presentan cardiopatias congénitas,
verificando la necesidad de recibir estimulacion temprana. Para constatarlo,
realizamos un estudio cualitativo, contando con un muestreo consecutivo de 15
sujetos que han sido intervenidos quirdrgicamente mediante circulacion
extracorpérea. Seguidamente, fueron evaluados a través de la Escala de Desarrollo
Infantil-lll (Bayley-Ill), con una edad media de 17 meses y 28 dias, en la que se
obtuvieron puntuaciones compuestas que permitieron demostrar la existencia de
disarmonias en el desarrollo del lenguaje y en el motor; pero a nivel cognitivo las
alteraciones presentes en los participantes son inferiores. Esto se pudo comprobar
realizando una comparacion con la clasificacion de la inteligencia de Weschler,
obtenida en su escala. Sin embargo, actualmente, se advierte la inexistencia
legislativa para que estos nifios y nifias reciban atencién temprana. A todo esto,
debemos unirle la sobreproteccion que reciben por parte sus padres y familiares,
restringiendo su desarrollo global. Para concluir, debemos mencionar que es preciso
continuar con esta investigacién, ampliando la muestra y los rangos de edad, para
atisbar las repercusiones que pueden tener en el rendimiento académico y a nivel

personal.

Palabras clave: cardiopatia congénita, CEC, alteraciones en el desarrollo global,

legislacion y atencion temprana.



ABSTRACT

This study has been made with a view to explain some existing disorders in the
development of infants who manifest congenital cardiac disease, confirming the need
to receive early care. In order to demonstrate this, we conducted a qualitative study
which involved a sample of 15 subjects who had been operated on via
cardiopulmonary bypass, followed by a Bayley-Ill Scale evaluation, subject’s average
age being between 28 days and 17 months. By way of this evaluation scale, multiple
ratings were obtained which allowed to substantiate the existence of disharmonies in
language and motor development; however, alterations present in these subjects were
lower. This was verified by carrying out a comparison with the Weschler intelligence
test, obtained on the scale. Nonetheless, at present, it must be noted that these young
children fail to receive early care due to lack of legislation, not to mention the under
protection they receive from parents and other family members, which limits their
overall development. In closing, we would like to highlight the need to continue this
investigation, by extending the reach of its sampling and age range, with a view to get
a glimpse of the possible repercussions and impact it might have on the person’s

academic and personal performance.

Keywords: congenital cardiac disease, CEC, global development alterations,

legislation and early care.
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ABREVIATURAS

AD Auricula derecha
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CIA Comunicacion Interauricular
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CoA Coartacién de la aorta
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CS Puntuaciones compuestas

DOE Departamento de Didactica y Organizacién Escolar
DVPA Drenaje Venoso Pulmonar

EC Comunicacion Expresiva

EDIDL Escala de Desarrollo del Instituto Pikler-Loczy
EG Edad Gestacional

ECMO Oxigenacién por Membrana Extracorporea.
EOEP Equipo de Orientacién Educativa y Psicopedagogico
ESO Educacién Secundaria Obligatoria

FM Motricidad Fina

FO Foramen Oval

FOP Foramen Oval Permeable

GAT Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de AT
GM Motricidad Gruesa

IHP Infarto en periventricular

ITS Insuficiencia Tricuspidea Severa

LENG Escala de Lenguaje

LISMI Ley de Integracion Social del Minusvalido
LOCE Ley Organica de Calidad de la Educacion

LOE Ley Organica de Educacion

LPM Frecuencia cardiaca.

LPV Lesidn en sustancia blanca.

LTGA Transposicion corregida de las grandes arterias
MOT Escala Motora

NEE Necesidades Educativas Especiales

ORL Otorrinolaringologia

PC Perimetro Cefélico

RC Comunicacion Receptiva

Rh Grupo sanguineo

RN Recién Nacido
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SNC Sistema Nervioso Central

TAC Tomografia Axial Computarizada

TGA Transposicion de las Grandes Arterias
TFM Trabajo Final de Master
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1. INTRODUCCION

“‘Cuando el misterio es demasiado impresionante, es imposible desobedecer” (De
Saint-Exupéry, 2014:10).

Es pues asi, como fue el inicio y el desarrollo de este Trabajo Final de Master (TFM).
Todos los nifios y nifas, independientemente de sus caracteristicas, tienen derechos
que no han de ser quebrantados. United Nations International Children’s Emergency
Fund (UNICEF) sefala que todos los infantes tienen derecho a la vida, a la

supervivencia, y a un desarrollo adecuado.

En ocasiones, aquellos que presentan cardiopatias congénitas ven mermado su
desarrollo, interfiriendo sobre todo en el area motora y en el lenguaje. Es por esto,
que autores como Williams et al. (2012) recomiendan y creen que es conveniente que

estos nifios reciban intervencion temprana.

Arretz (2000) indica que de todos los neonatos nacidos con cardiopatias congénitas,
aproximadamente 1 de cada 3, precisa de intervencidn quirurgica durante el primer
afo de vida. Si no se realiza, pueden fallecer o presentar afectaciones en multiples
organos, que generalmente son el corazon, el pulmén y el Sistema Nervioso Central
(SNC).

Esta intervencién ha ido progresando en los ultimos 50 afios (Castafieda, 2005 &
Freedom, Lock & Bricker, 2000). Las técnicas quirurgicas de anestesia, CEC y
cuidados postoperatorios han avanzando tanto que componen una subespecialidad
de cirugia cardiaca (Abdala et al., 2008). De hecho, Arretz (2002), defiende que la
cirugia correctiva temprana disminuye la mortalidad, prescindiendo de los dafios

secundarios en el resto de érganos.

Asimismo, Williams et al. (2012) hacen hincapié en la reduccion de mortalidad en
aquellos nifios/as que presentan cardiopatias congénitas pero, a su vez, sefalan que
existe un desarrollo menor en los mismos. De hecho, Schaefer et al. (2013) afirman

que existen estudios que muestran que los nifios y niflas con cardiopatias congénitas
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que han sido sometidos a intervenciones quirurgicas tienen mayor prevalencia de

presentar problemas en el neurodesarrollo.

Actualmente, la cirugia que se les realiza a los infantes con cardiopatias congénitas
es cirugia mediante circulacion extracorporea (CEC), porque es un “método seguro y
eficiente en el tratamiento del neonato e infante menor con cardiopatias congénitas”
(Gonzalez, 2004:74).

Segun Magliola et al. (2009) la CEC es la técnica que mas se utiliza para solventar las
cardiopatias congénitas. Tanto Gonzalez (2004) como Magliola et al. (2009) defienden
que esta poblacion reune unas caracteristicas particulares y es necesario la

participacion de un equipo multidisciplinar altamente cualificado.

Es por eso, que es necesario la colaboracién de los distintos ambitos que participan
en el desarrollo global del infante. Por esto, en este estudio contamos con la
colaboracion de la Dra. Ares, responsable del area de neonatologia en el Hospital
Universitario La Paz, la cual nos aporté informacion e informes médicos sobre los

participantes con cardiopatias congénitas.

También fue necesaria la realizacion de evaluaciones psicopedagdgicas, de las
cuales fui participe, para conocer el desarrollo evolutivo de estos nifios. Mostrando
que ambos entornos, médico y educativo, deben trabajar conjuntamente y nunca en

paralelo.

Esta investigacion persigue dos objetivos principales: (1) identificar morbilidades’ en
nifios/as con cardiopatias operadas al nacimiento por cirugia extracorporea y (2)
disefiar directrices para su seguimiento e intervencién temprana. Estos objetivos se
concretan en tres especificos: (1.1) valorar el desarrollo cognitivo, motor y del
lenguaje en nifios o0 nifas con cardiopatias congénitas, participes en nuestro estudio,
(1.2) conocer los factores de riesgo biomédicos e identificar la repercusion existente
en el desarrollo de aquellos que han participado en nuestro estudio e (1.3) identificar

las alteraciones del desarrollo, presente en cada uno de los casos.

' Morbilidad: proporcion de personas que enferman en un sitio y tiempo determinado (RAE, 2001),
pero, concretamente en este estudio, lo identificamos como secuelas.

14



Estos objetivos se desarrollan dentro de una metodologia cualitativa, compuesta de
un muestreo consecutivo formado por quince participantes, doce varones y tres

mujeres, situados en un rango de edad de dieciocho meses aproximadamente.

Por ultimo, sefalar que nuestro trabajo se estructura de la siguiente manera: primero
sentaremos las bases tedricas, a través de la revision bibliografica que nos permitira
profundizar en las cardiopatias congénitas, la atencién temprana (AT) y la legislacién
existente. Siendo esto, una de las claves para llevar a cabo este proyecto ya que si
los nifios con cardiopatias congénitas recibieran AT en Espafa, esta investigacion

carecia de sentido.

Seguidamente, se da paso al disefio de la investigacidn; en la cual apareceran los
objetivos, principales y especificos, la metodologia y el tipo de muestreo, los criterios
biomédicos y de desarrollo que junto al analisis del estudio de casos nos permiten

conocer las caracteristicas médicas y evolutivas de cada uno de los participantes.
A continuacién, se mostraran los resultados obtenidos y finalmente, se cerrara este

trabajo con unas conclusiones, en las que se hara hincapié a las limitaciones

encontradas y a posibles lineas futuras de investigacion.
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2. MARCO TEORICO

2.1 Cardiopatia infantil.

2.1.1 Concepto.

Se consideran cardiopatias infantiles, también conocidas como cardiopatias
congénitas (CC), a una malformacion del corazéon o de los grandes vasos sanguineos
presentes en el feto y en el recién nacido, aunque también pueden manifestarse

clinicamente en edades mas tardias (Villagra, 2014).

Los infantes que presentan cardiopatias congénitas, segun Villagra (2014), pueden
tener un corazéon incompleto, orificios en los tabiques que hay entre sus camaras,
fugas en sus valvulas 0 que sus vasos sanguineos sean estrechos. Sin embargo, no
todos presentan la misma gravedad, siendo los de mayor riesgo aquellos que
necesitan una cirugia inmediata. Generalmente, éstas se acompanan de largas
hospitalizaciones, sucesivas intervenciones y de revisiones periédicas a lo largo de su

vida.

Estas anomalias afectan a ocho-diez de cada mil nacidos vivos y presenta la mayor
tasa de mortalidad en el periodo neonatal. Sin embargo, cuando se incluyen defectos
septales ventriculares leves y otros defectos menores la cifra asciende a 75 por 1.000
nacidos vivos (Esquivel et al. 2013). El 90% de todas las muertes se producen en el
primer afio de vida (Freixas, 1995). No obstante los avances en las técnicas
quirurgicas y los cuidados perioperatorios han conseguido aumentar la supervivencia
de los recién nacidos con cardiopatias congénitas, tal y como indican Williams et al.
(2012), siendo mas propensos a tener dificultades en el desarrollo neurolégico
(Martinez-Biarge, Jowett, Cowan & Wusthoff, 2013).

Actualmente se desconocen las causas exactas de las cardiopatias congénitas,
aunque es preciso mencionar que puedan deberse, segun Freixas (1995), a
alteraciones genéticas como la mutacion simple de un gen o las aberraciones

cromosomicas pero también pueden corresponderse a factores ambientales como la
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infeccion materna, la exposicidn a radiaciones o a sustancias nocivas durante el

embarazo.

Es preciso destacar que varios autores han encontrado, en recién nacidos a término
con cardiopatias congénitas, patrones de desarrollo similares a los nifios prematuros
(Esquivel et al. 2013). Estos ultimos reciben AT (GAT, 2005) mientras que los nifios
con cardiopatias congénitas no, a pesar de que les beneficiaria segun indica Williams
et al. (2012).

Teniendo en cuenta todo lo anterior, es necesario que conozcamos los distintos tipos
de cardiopatias que pueden darse en la poblacién neonatal y durante su desarrollo

fetal. Para ello, el siguiente punto pretende mostrarnoslo.

2.1.2 Tipos de cardiopatias

Es importante mencionar la existencia de numerosas malformaciones cardiacas, que
pueden darse en los pacientes de manera independiente o conjuntamente. Al igual,
que es necesario que conozcamos en qué consisten. Para ello, hemos consultado dos
fuentes de informacion, MedLinePlus (2014) y el Diccionario de Medicina (1995), que
nos han aportado datos de las principales cardiopatias congénitas, tal y como se

muestra a continuacion.

* Anomalia de Ebstein: Es un defecto cardiaco en el que las partes de la valvula

tricispide son anormales. Esta valvula separa el ventriculo derecho (camara
inferior) de la auricula derecha (camara superior) aunque en esta anomalia

funciona anormalmente.

En algunos casos, puede existir un agujero en la pared que separa las dos
camaras superiores del corazén (auriculas derecha e izquierda) y la circulacion a
través de este agujero puede provocar que la sangre desoxigenada vaya hacia el

cuerpo.

e Atresia tricuspidea: Es una anomalia cardiaca en la que existe ausencia de

valvula tricuspide imposibilitando la comunicacion entre la auricula derecha e
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izquierda. Se asocia a otras anomalias cardiacas como tabique interauricular o

interventricular defectuoso, existiendo una derivacion de sangre a los pulmones.

Canal auriculoventricular o defecto del relieve endocardico (Canal AV): Las

paredes que dividen las cuatro camaras del corazén no existen o estan poco

formadas.

Los relieves endocardicos son dos areas mas gruesas que se desarrollan y se
convierten en un tabique que separa las cuatro camaras del corazon. Asimismo,
forman las valvulas tricuspide y mitral, las valvulas que separan las auriculas

(camaras colectoras superiores) de los ventriculos (cAmaras de bombeo inferior).

La falta de separacién entre los dos lados del corazén, puede provocar aumento

arterial en los pulmones, irritacion e inflamacion, insuficiencia cardiaca y cianosis.

Coartacién de la aorta (CoA): Es un “defecto congénito cardiaco caracterizado por

una estrechez de la aorta que produce un aumento de presién en la zona
anterograda y una disminucion en la retrégrada” (Diccionario de Medicina, 1995:
268).

Normalmente se situa después del origen de la arteria subclavia izquierda,
produciendo hipertension en las extremidades superiores y en la cabeza e

hipotensién en las inferiores.

Comunicacion interauricular (CIA): Se entiende como “persistencia andémala de

una abertura entre las dos auriculas” (Diccionario de Medicina,1995: 286). Su
gravedad dependera del tamafio y la localizacion del defecto y, a su vez, del
estadio del desarrollo embrionario en que se produjo la detencién del cierre del

tabique.
Las comunicaciones interauriculares causan un aumento del flujo sanguineo

oxigenado hacia el lado derecho del corazoén, siendo tolerado ya que su presiéon

es inferior que la que aparece en las comunicaciones interventriculares.
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Comunicacion interventricular (CIV): Es una “apertura andmala en el tabique que

separa los ventriculos que permite el paso de la sangre desde el ventriculo
izquierdo hasta el derecho y su recirculacion a través de la arteria pulmonar y los
pulmones” (Diccionario de Medicina, 1995: 286). Es una de las cardiopatias

congénitas mas frecuentes.

Drenaje venoso pulmonar anémalo (DVPA): Las cuatro venas que llevan sangre

desde los pulmones hasta el corazén no se conectan normalmente a la auricula
izquierda, sino que se conectan a otro vaso sanguineo o a otra parte equivocada

del corazon.

La sangre oxigenada regresa desde los pulmones a la auricula derecha o a una
vena que fluye hacia el ventriculo derecho y no hacia el lado izquierdo del

corazén.
La gravedad de esta anomalia dependera de si las venas pulmonares estan
bloqueadas u obstruidas a medida que drenan. Si estan obstruidas y no se

detectan ni se corrigen con cirugia, sera mortal.

Ductus arterioso persistente (CAP): Existe una “comunicacién anémala entre la

arteria pulmonar y la aorta, debido a la falta de cierre del ductus arterioso fetal tras

el nacimiento” (Diccionario de Medicina, 1995: 425-26).

Este defecto hace que la sangre procedente de la aorta pase a la arteria pulmonar y
recircule a través de los pulmones donde se reoxigena y regresa a la auricula y el
ventriculo izquierdo sobrecargando el lado izquierdo del corazén, aumentando la
congestion y la resistencia vasculares pulmonares (Diccionario de Medicina,
1995:426).

Estenosis adrtica: Es una “anomalia cardiaca caracterizada por un estrechamiento

)

de la valvula adrtica por malformaciones congénitas o fusion de las valvulas’
(Diccionario de Medicina, 1995: 504).

Consultando el mismo diccionario podemos saber, que este defecto dificulta el

paso de la sangre desde el ventriculo izquierdo a la aorta, provocando la

disminucién del gasto cardiaco y la congestion vascular pulmonar.
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* Estenosis pulmonar: Esta anomalia “se caracteriza por hipertrofia concéntrica del

ventriculo derecho con un aumento relativamente pequefio del volumen diastélico”
(Diccionario de Medicina, 1995:504).

La estenosis pulmonar, generalmente, es congénita pero también puede
producirse después del nacimiento por multiples causas. Asimismo, si es grave,
puede provocar la muerte, debido a la insuficiencia cardiaca, tal y como aparece

en el diccionario de Medicina, mencionado con anterioridad.

e Sindrome del ventriculo izquierdo hipoplasico: Ocurre cuando las partes del lado

izquierdo del corazén (valvula mitral, adrtica, ventriculo izquierdo y aorta) no se
desarrollan completamente. Este tipo de cardiopatia tiene mayor prevalencia en

varones que en mujeres.

Este sindrome se genera antes del nacimiento debido al crecimiento insuficiente
del ventriculo izquierdo y de otras estructuras como la aorta, las valvulas aoértica y
mitral. Dando paso a que el ventriculo izquierdo y la aorta sean inferiores en

cuanto a su tamano.

* Tetralogia de Fallot: Provoca niveles bajos de oxigeno en la sangre, pudiéndose

presentar una cianosis. Como su propio nombre indica genera cuatro anomalias

en el corazén y en sus vasos sanguineos, que son las siguientes:

- Comunicacioén interventricular. existencia de un orificio entre los ventriculos
derecho e izquierdo.

- Estrechamiento de la arteria pulmonar.

- Dextraposicion de la aorta, trasladandose sobre el ventriculo derecho y la
comunicacioén interventricular, en vez de salir por el ventriculo izquierdo.

- Engrosamiento de la pared muscular del ventriculo derecho.

* Transposicion de las Grandes Arterias (TGA): Cuando hablamos de grandes

arterias nos estamos refiriendo a la pulmonar y a la aorta. La primera esta

conectada a la cavidad inferior derecha del corazén. Este bombea sangre pobre
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en oxigeno a la arteria pulmonar, que la transporta a los pulmones. El ventriculo
izquierdo bombea la sangre rica en oxigeno a la aorta, que la traslada al resto del

organismo.

Pero en la transposicidon se invierte la posicion normal de las arterias. La aorta
sale del ventriculo derecho (y no del izquierdo) y la arteria pulmonar sale del
izquierdo, cuando tendria que salir del derecho. Lo que genera que la sangre rica
en oxigeno regrese a los pulmones mientras que la pobre en oxigeno se expande

al resto del organismo.

Transposicion corregida de las grandes arterias (LTGA): La arteria pulmonar y la

aorta estan conectadas al revés al igual que los ventriculos estan conectados a
las auriculas también al revés, de ahi que esté corregido. De esta manera, la
sangre sin oxigeno pasa de la auricula derecha, equivocadamente, al ventriculo
izquierdo y de éste a la arteria pulmonar y a los pulmones. Mientras que la sangre
con oxigeno pasa de la auricula izquierda equivocadamente al ventriculo derecho

y de éste a la aorta.

Tronco arterial: Un solo vaso sanguineo conocido como tronco arterial sale desde

los ventriculos izquierdo y derecho, cuando tendrian que salir la arteria pulmonar

y la aorta.

Ademas, suele existir un orificio grande entre los dos ventriculos conocido como
comunicacién interventricular, que provoca la mezcla de la sangre desoxigenada y
la oxigenada. Lo que implica que los pulmones reciban mas sangre de la

necesaria.

Miocardiopatia dilatada: Dafa el tejido muscular que conforma las cavidades del
bombeo del corazén, debilita sus paredes y el corazéon no puede bombear con

normalidad.

Aunque el organismo continue funcionando con normalidad, otras partes de éste

deberan compensar esta disminucion de bombeo del corazén, aumentando la
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cantidad de liquido que retienen y produciendo mas sangre de lo normal. Este tipo

de cardiopatia se da mas en hombres que en mujeres.

* Miocardiopatia hipertrofica: En este tipo de cardiopatia, los sarcomeros (unidades

de musculo cardiaco) se agrandan y provocan una hipertrofia (aumento del
tamano) de las células del musculo cardiaco, segun la Revista American Medical

Association.

Esto hace que aumente el grosor del musculo cardiaco irregularmente,
modificando el movimiento de las distintas partes del corazén, lo cual hace que

éste trabaje mas para bombear sangre.

Tal y como indicabamos con anterioridad, esta tipologia corresponde a las
cardiopatias congénitas, siendo mas frecuentes que las adquiridas. Sin embargo,
segun Herranz (2009), estas ultimas también existen y son muy variadas (valvupatias,
arritmias, miocardiopatias, miocarditis, pericarditis, enfermedades autoinmunes y
sistémicas con repercusion cardiaca...). Aunque, no nos vamos a centrar en ellas, ya

que no forman parte del nucleo de este trabajo y supondria una desviacion del mismo.

Como veremos a continuacion, las malformaciones cardiacas se pueden corregir a
través de diversas técnicas como la Oxigenacion por Membrana Extracorporea
(ECMO) o la Cirugia con/sin Circulacion Extracorporea (CEC). De hecho, “la cirugia
coronaria sin CEC se considera una técnica alternativa de revascularizacion

miocardica tan segura como la técnica con CEC” (Gonzalez et al. 2009:578).

Teniendo en cuenta lo anterior, es preciso mencionar que las cardiopatias que
precisan CEC siempre son: (1) Canal auriculoventricular (Canal AV), (2) Coartacion
de la aorta (CoA), (3) Drenaje venoso pulmonar anémalo (DVPA), (4) Estenosis
pulmonar, (5) Sindrome del ventriculo izquierdo hipoplasico, (6) Tetralogia de Fallot,
(7) Trasposicion de las Grandes Arterias (TGA), (8) Transposicion corregida de las

grandes arterias (LTGA) y (9) Tronco arterial.

Aunque en ocasiones también se utiliza esta técnica para las cardiopatias de

Comunicacion interauricular (CIA) y en las de Comunicacion interventricular (CIV).
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Pero ¢ En qué consiste la cirugia extracorpérea? A continuacién se da respuesta a la

pregunta formulada.
2.1.3 Técnicas quiruargicas.

Las cardiopatias congénitas presentes en los neonatos se han visto favorecidas
gracias a la CEC, “pasando de ser una rara entidad de altisimo riesgo, a ser la
estrategia habitual para la reparacion de un buen numero de cardiopatias” (Magliola et
al. 2009:418).

Recientemente, en Espana, aparece la ECMO utilizada en aquellas situaciones en las
que “existe insuficiencia respiratoria grave o insuficiencia cardiorespiratoria con falta

de respuesta a los tratamientos convencionales” (Sanchez et al.,1999:677).

Sin embargo, nuestro interés se centra en la CEC, entendiéndola como “una técnica
que permite sustituir temporalmente tanto la accion de bomba que ejerce el corazén,
como la mision de intercambio gaseoso de los pulmones, gracias a un sistema

mecanico de bombeo con capacidad para oxigenar la sangre” (Arroyo, 2012:12).

Siguiendo a la misma autora, podemos destacar que el circuito de circulacion
extracorpérea se compone de una bomba, que sustituye al corazén y a los pulmones
durante la intervencién, de un oxigenador, en el cual se realiza el intercambio gaseoso
de toda la sangre y de un circuito extracorpéreo que se encarga de conducir la sangre
desde el corazon hacia la maquina de CEC y una vez ejecutado el intercambio
gaseoso la envia de nuevo al paciente.

113

Mientras se produce la CEC, “el cerebro queda en manos de una circulacién
restringida y dependiente de la bomba de circulacién extracorpérea para su

oxigenacion y nutricion” (Armele et al., 2014:81), pudiendo verse afectado.
Este proceso puede generar trastornos en el desarrollo con multiples secuelas

(Alcover et al., 1999), produciendo lentitud en la organizacion de todas las funciones

cerebrales superiores (Azcoaga, 1979). Esto puede darse en infantes cuyo desarrollo
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sea normal y presenten alteraciones en las areas cognitivas y verbales, segun
defiende Freides (2007).

Por todo lo mencionado hasta ahora, podemos decir que los nifios con cardiopatias
congénitas presentan alteraciones en el desarrollo motor — fino y grueso-, en el

lenguaje y a nivel cognitivo.

En base a la literatura cientifica existente, se muestra de manera especifica las
morbilidades presentes en estos nifos y las repercusiones que tienen en su desarrollo

personal, social y académico.

2.1.4 Estado de la cuestion.

Se han llevado a cabo varios estudios que han evaluado los procesos quirdrgicos en
los nifios con cardiopatias congénitas, que muestran retraso en el desarrollo, mas

evidentes en aquellos infantes sometidos a cirugia paliativa, y déficits neuroldgicos.

Segun el estudio realizado por Dittrich et al. (2003) existen diferencias en el desarrollo
motor entre los nifios que han sido sometidos a cirugia cardiaca debido a la
malformacion existente que entre aquellos que no la presentan. Estas diferencias se
pueden apreciar en las destrezas motoras, en las habilidades personales y sociales,

en el rendimiento cognitivo y en el lenguaje, entre otras.

Estos hallazgos, pudieron verificar que el retraso surgié después de la intervencién
quirurgica, haciéndose mas evidentes los déficits neuroldgicos en los bebés que
presentaban malformaciones congénitas. No obstante, Dittrich et al. (2003) destacan
que este retraso en el desarrollo también puede deberse a la sobreproteccion familiar,
limitando la interaccion del infante, a estancias prolongadas en el hospital, a
dificultades en la alimentacién e incluso a que fisicamente sean menos capaces de

relacionarse con su entorno.

El estudio realizado por Matsuzaki et al. (2010) muestra que existen secuelas en el
neurodesarrollo, caracterizado por un deterioro en el lenguaje y en las habilidades

motoras visuales espaciales. Aunque estas secuelas neurolégicas pueden no
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evidenciarse en la infancia, haciéndose mas palpables cuando se necesita un mayor

nivel cognitivo y habilidades en las funciones ejecutivas.

Asimismo Matsuzaki et al. (2010) vuelven a destacar que una larga hospitalizacion
postoperatoria se asocia con un peor funcionamiento cognitivo a los ocho afios. Por lo
que el retraso del desarrollo neurolégico debe ser objeto de una intervencion

temprana.

En relaciéon a todo esto, debemos mencionar que el crecimiento y los problemas de
desarrollo se han hecho mas evidentes en aquellos enfermos de cianosis,
insuficiencia cardiaca, infecciones recurrentes, hospitalizaciones frecuentes,
dificultades para alimentarse (Polat et al. 2011), siendo esto de vital importancia en la

edad adulta.

Otro estudio que apoya lo mencionado con anterioridad es el de Williams et al. (2012)
que defiende que los nifilos con cardiopatias congénitas tienen un alto riesgo de
padecer problemas neurocognitivos, en los cuales se incluiran dificultades de
aprendizaje, problemas en la conducta y lentitud mental. La etiologia de estos
problemas no esta clara, aunque se supone que es multifactorial, tal y como veiamos

con anterioridad.

Como vemos, existen numerosos estudios que apoyan que los nifios o0 nifias con
cardiopatias congénitas, sometidos a CEC presentan, posteriormente, problemas en
el desarrollo motor, en el lenguaje y en el cognitivo. Repercutiendo en su
funcionamiento personal, por lo que seria necesario que recibieran estimulacion

temprana.

Para evidenciar las dificultades que presentan con posterioridad, sobre todo en edad
escolar, hemos querido hacer referencia al estudio realizado por Mulkey et al. (2014),
los cuales destacan que los educandos con cardiopatias congénitas tienen
dificultades en las matematicas, una disminucion en la alfabetizacion, un desarrollo

motor inferior aunque presentan un cociente intelectual (Cl) normal.
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Existen estudios de cardiopatias congénitas vinculados con la discapacidad, donde
Mulkey et al. (2014) sefialan que los nifios con cardiopatias congénitas, que a su vez
presentan discapacidades multiples, estan escolarizados en centros de educacion

especial.

Independientemente, de la presencia o ausencia de discapacidad en las cardiopatias
congénitas, Mulkey et al. (2014) destacan que la intervencion temprana puede

mejorar a los cardidépatas infantiles.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, debemos conocer el desarrollo motor, el del
lenguaje y el cognitivo existente en los infantes. Para ello nos fijaremos en los hitos

del desarrollo.

2.1.4.1 Desarrollo motor.

El desarrollo motor es de vital importancia en la evolucion infantil porque es el origen
de la actuacién y de la iniciativa del bebé (Pons & Roquet-dalmar, 2010). Segun
Granda & Alemany (2002) se clasifica dentro de las perspectivas psicolégicas que dan
paso al comportamiento motor, en el cual aparece el control, el aprendizaje y el

desarrollo motor.

IMAGEN 1: ESTRUCTURA DEL COMPORTAMIENTO MOTOR

Perspectivas psicologicas

Comportamiento motor

Control motor Aprendizaje Desarrollo
motor motor
Procesos Adq.ul|S|C|on Modificaciones
. habilidades .
basicos. motrices cronoldgicas.
Metodologia y Metodologia
) Metodologia -
experimental. ) descriptiva.
experimental.

GRANDA & ALEMANY (2002:14)
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El desarrollo motor se produce siguiendo distintas leyes como la céfalo-caudal,

préximo-distal y la de flexores-extensores (Pons & Roquet-Jalmar, 2010).

La primera, segun los mismos autores, sefiala que la evolucion del cuerpo va desde la
parte superior a la inferior. La préximo-distal indica que el progreso del desarrollo
motor se produce desde la parte mas proxima al eje central del cuerpo hasta la que
estd mas alejada. En la ley de flexores y extensores (Moraleda, 1992) primero se

dominan los musculos flexores y, después los extensores.

Asimismo, es preciso mencionar la teoria general del desarrollo de Gesell que permite
explicar el progreso motor. No es la unica existente puesto que también concurren la

de Piaget y la de Wallon, entre otras. Aunque nos centraremos en la primera.

Segun Granda & Alemany (2002), Gesell sefialaba que los procesos internos
madurativos eran muy significativos en la adquisicion de conductas. Su teoria indica
que el infante tiene incompleto su sistema de percepciones, debiendo desarrollarlo a

través de la experiencia y de la madurez de las células sensoriales, motrices, etc.

Dentro de su teoria se destacan diversas esferas de comportamiento que se
desarrollan simultaneamente. Segun Vayer (1985) éstas son de comportamiento
motor —estudia la postura, locomocion...-; de adaptacion, basandose en la percepcién
de los elementos en un contexto y adaptandose a distintas circunstancias; y de

comportamiento verbal y social.

Los estudios de Gesell (1954) afirman que “los cambios que se observan en los nifios
se deben a la predisposicion inherente del organismo para evolucionar y que son fruto
del desarrollo espontdneo de los sistemas neuronal, muscular y hormonal que

determinan las conductas motrices y psicologicas” (Granda & Alemany, 2002:36).

Lo cual indica que los infantes siguen una evolucion motora, también conocida como
hitos del desarrollo motor, que nos permite identificar el (in)correcto funcionamiento de
su desarrollo. Para ello vamos a tener en cuenta los indicadores del desarrollo motor y
postural segun la Dra. Pikler (s/f), los cuales apareceran enmarcados en distintas

fases.
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Fase |. Existen movimientos de rotacion de la cabeza, sacudidas, extensiones
de los miembros aunque no hay motilidad. Progresivamente, los movimientos
van siendo controlados gracias a la maduracién y a la organizacién del sistema

nervioso.

Fase Il. Gira boca abajo. La cabeza inicia el movimiento de rotacién del cuerpo,
siguiéndole los miembros superiores, el tronco y los inferiores que empujan

hasta lograr la posicion.
Fase Ill. De la posicion dorsal a la ventral y de ésta a la dorsal.
Desplazamientos rodando y giros continuos, recorriendo largas distancias. Se

desarrollan junto a tareas manipulativas.

Fase IV. Reptacién. Desplazamientos anterior-posterior, permitiéndole

alcanzar objetos que estan a una distancia considerable de su propio cuerpo.
Adquiere una mayor coordinacion y velocidad. A la vez, que va regulando el

tono muscular ya que alterna tiempos de actividad con los de reposo.

Fase V. Gateo. Es el paso posterior a la reptacion, aunque no todos los

infantes pasan por él. Este periodo muestra un cambio cualitativo en la
organizacion postural, ya que el tronco no estd apoyado en el suelo.
Asimismo, ira integrando a su esquema corporal el conocimiento de altura y

profundidad.

Fase VI. Sedestacion. Se alcanza esta fase cuando el infante logra esta

postura de manera auténoma, teniendo el tronco verticalmente y descansado

Su peso sobre los isquiones y los gluteos.

Fase VII. Arrodillarse. El tronco se encuentra cercano a la vertical y el peso de

Su cuerpo descansa sobre una o ambas rodillas. Existen cambios posturales
(sedestacidon, gateo) volviendo a la postura inicial, que en este caso, es

arrodillarse. Esta fase sera la precursora de la bipedestacion y, posteriormente,
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de la marcha, organizando la verticalidad del tronco y la alineacion con los

muslos.

* Fase VIII. Inicio en la bipedestacion. Partiendo de la fase anterior, apoya las

manos en el plano vertical (muebles, paredes, adultos) para intentar ponerse
de pie. Los desplazamientos son laterales porque mantiene los apoyos de las

manos en los planos verticales.

* Fase IX: Bipedestacion sin apoyos. Se retiran los apoyos progresivamente. Sus

desplazamientos son lentos, manteniendo el equilibrio a través de sus brazos,

los cuales se mantienen separados del cuerpo.

* Fase X: Marcha. Se inicia cuando el desarrollo motor se organiza de forma

autébnoma. Esta conducta tiene en cuenta los procesos madurativos, la

organizacion funcional, procesos psicologicos de individuacién e identificacion.

A continuacién se muestra una tabla, tomada del Ministerio de la Salud, en la cual se
destacan los indicadores que han de aparecer en el desarrollo motor, junto con los
meses en los cuales deben darse. Esta tabla fue realizada siguiendo la misma

estructura que la de la Escala de Desarrollo del Instituto Pikler-Loczy (EDIPL).
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TABLA 1: INDICADORES DEL DESARROLLO MOTOR.

Meses Indicadores
3-7 Gira de costado: sin ayuda ni incitacion, desplaza el peso del tronco hacia un costado,
permaneciendo unos instantes.
4-8 Gira decubito ventral: desde decubito dorsal.
4-9 Gira repetidamente: pasando del decubito dorsal al ventral y de este al dorsal
nuevamente.
Desplazamientos rodados: pasando del cubito dorsal al ventral, en el mismo sentido y
6-10 con el mismo impulso.
Reptacion: desplazamientos en el suelo sobre el abdomen, con ayuda de los cuatro
7-13 miembros.
Semisentado: Mantiene el apoyo lateral de la cadera, muslo, codos y mano, eleva parte
8-14 del tronco desde el suelo.
Sedestacion: El tronco cercano a la vertical con el peso del cuerpo descansa sobre los
9-16 isquiones o gluteos. Alcanza la posicion de forma auténoma.
9-14 Juega sentado: sin sujecidn, sin ayuda ni incitacion.
8-16 Gateo: se desplaza apoyando las rodillas y manos.
9-15 Se arrodilla: con el tronco cercano a la vertical el peso del cuerpo y se apoya sobre una
o ambas rodillas.
9-16 Se pone de pie con apoyo.
10-17 Pasos sosteniéndose con la mano.
12-23 Da pasos solo.
13-23 Camina solo.
15-29 Sube la escalera, utilizando siempre el mismo pie.
24-35 Sube la escalera, alternando los pies.

TABLA DE INDICADORES DEL DESARROLLO INFANTIL. 1° MES A LOS 36 MESES DE VIDA.

MINISTERIO DE LA SALUD. PRESIDENCIA DE LA NACION.

Tras conocer los indicadores y/o las fases del desarrollo motor, debemos centrarnos

en la motricidad fina y en la gruesa, las cuales aparecen alteradas en los nifios con

cardiopatias congénitas.

Cuando hablamos de desarrollo motor grueso, segun Maganto & Cruz (2004) nos

estamos refiriendo al control sobre las acciones musculares mas globales como

gatear, levantarse y andar. Mientras que en las habilidades motoras finas se ponen en

funcionamiento los musculos mas pequefios que nos permiten la prension,

requiriendo un mayor grado de coordinacion.

30




Sin embargo, Polat et al. (2011) destacan que las habilidades motoras finas han
demostrado estar particularmente afectadas en nifios o nifias con cardiopatias
congénitas. Igualmente, Williams et al. (2012) sefalaron que la puntuacién motora
estaba por debajo de la media, tras pasar las Escalas Bayley de Desarrollo Infantil

(BSID) a nifios de dieciocho meses.

Asimismo, Sananes et al. (2012) sefialan que existe una disminucién progresiva en la
motricidad fina durante los dos primeros afos de vida, siendo necesaria para alcanzar
el éxito educativo. Aunque cuando se da puede perdurar en el tiempo si no se

reconoce correctamente y no se realiza una intervencion adecuada.

No obstante, segun Matsuzaki et al. (2010) indican que el retraso en la motricidad
gruesa es mayor a los 12 meses de edad y tiene tendencia a mejorar entre los 36 y
los 38 meses (Freirer et al., 2004). Aunque, segun Sananes et al. (2012) sigue
existiendo un déficit en las habilidades motoras gruesas en comparacién con las

normas basadas en la edad.

Teniendo en cuenta el estudio realizado por Esquivel et al. (2013) y por aquellos que

realizaron otros autores como Limperopoulos et al.(1999a y 2000b) se observé que

en ninos menores de dos anos portadores de CC severas y que no habian recibido
tratamiento quirurgico correctivo, que en el 50% de los recién nacidos se presentaban
anormalidades neuroldgicas, entre ellas hipotonia, hipertonia, actividad nerviosa
exaltada, asimetrias en la motricidad y disminucion del reflejo de succién
(Limperopoulos, citado por Esquivel et al., 2013: 611).

Segun Matsuzaki et al. (2010) cuando la cirugia se produce en el periodo neonatal
existe un deterioro de las habilidades motoras, tal y como veniamos observando, pero
ademas se producen morbilidades en el desarrollo como alteraciones en el habla y/o

en el lenguaje.
Los estudios de Esquivel et al. (2013) fundamentan lo anterior, indicando que existen

anormalidades en el desarrollo global del nifio o de la nifia con cardiopatias

congénitas severas. Igualmente, apuntan que estos sujetos presentan mayor

31



afectacion en la motricidad gruesa, seguidos de la fina y en ultimo lugar, mostrarian

alteraciones en el lenguaje.

Junto a ellos, Sananes et al. (2012) hacen hincapié en que los nifios con cardiopatias
congénitas tienen mayor riesgo de presentar déficit en la coordinacion motora, ya
mostrado con anterioridad, pero también en las habilidades de planificacion, de

percepcion visual, académicas y en el habla.

Por eso creemos que es conveniente tener en cuenta el desarrollo del lenguaje, el

cual se mostrara en el apartado siguiente.

2.1.4.2 Desarrollo del lenguaje.

Es evidente que los nifios y las nifias que presentan cardiopatias congénitas tienen
dificultades en el desarrollo motor, especialmente en el grueso. Sin embargo, no sélo
existen éstas sino que también presentan anomalias en el desarrollo del lenguaje, ya

que éste progresa partiendo desde la primera infancia hasta alcanzar la edad adulta.

El lenguaje “es un codigo por medio del cual los usuarios transmiten ideas y deseos el
uno al otro. Desempenfa funciones de sistema de gobierno, de sistema generativo y

como codigo social” (Puyuelo, 2003:88).

Aunque estos infantes mostraban reduccién en el lenguaje expresivo y receptivo, al

igual que revelaban anomalias en el habla (Hévels-Gurich et al. 2002).

Segun Whitehurst y Fischel (1994) cuando hablamos de retraso en el lenguaje
identificamos un lenguaje lento, inferior al nivel de edad y con origen desconocido.
Muchos de ellos superan estos retrasos pero otros no, teniendo repercusiones

negativas en los logros educativos, tal y como veiamos con anterioridad.

Bishop (2006) destaca que los problemas que pueden aparecer en el lenguaje son
variados, es decir, pueden existir dificultades en las estructuras, en el significado, en
el uso social de la lengua... aunque pueden deberse a diversos origenes genéticos y

ambientales.
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Nosotros, teniendo en cuenta los diversos articulos consultados, desconocemos
exactamente qué tipo de déficits en el lenguaje tienen los nifios con cardiopatias
congénitas, por lo que creemos que es necesario y de gran relevancia seguir
realizando estudios sobre ellos, para obtener esta informacion y saber como

intervenir.

Asimismo, consideramos que es necesario conocer las etapas de la adquisicion del
lenguaje para prevenir la existencia de sus dificultades. Sin embargo, Pefa (1988),
sefala que el ritmo de progresion puede variar de un sujeto a otro de hasta unos seis

meses aproximadamente porque

los hechos linguisticos deben ser comparados con el contexto general de desarrollo
sensoriomotor y cognitivo del nifio. El desarrollo del lenguaje no depende unicamente
de factores madurativos, sino que es indispensable una relacion adecuada y efectiva
con el ambiente con el que interactua (Pena,1988: 20).

Para ello, debemos mencionar la etapa prelinguistica o no verbal, el primer desarrollo
sintactico o lingulistica y la expansion gramatical propiamente dicha, que también es

conocida como la etapa del lenguaje.

En la primera fase el nifio o la nifia se beneficia de las primeras interacciones sociales
y comunicativas con su entorno, aparecera el balbuceo espontaneo, el reflejo y el
laleo, entre otros elementos (Morales, 2014). A continuacién se muestra lo que

adquieren los infantes en funcion de la edad.
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TABLA 2. ADQUISICION EN LA ETAPA PRELINGUISTICA DEL LENGUAJE.

Mes

Adquisicion

Presta atencion y reacciona a los sonidos; comienza a emitir gritos indiferenciados y los
primeros sonidos; muestra interés hacia los estimulos visuales (rostro) y auditivos (voz)

humanos.

Presta especial atencion a la voz y a los ruidos familiares; los sonidos y llantos que produce
comienzan a diferenciarse por la causa que los provoca y comienza a establecer con el adulto
un “didlogo” muy primitivo de manera consciente, alternando miradas y gorjeos; también

conocido como: protoconversaciones.

Percibe las reacciones del adulto cuando emite sonidos; comienza a diferenciar los ruidos

exteriores de los que emite; comienza a emitir vocalizaciones.

Comienza el balbuceo.

Emite sonidos mas estructurados; comienza a comprender las palabras que le resultan

familiares; comienza a tomar parte en rutinas de intercambio social.

Comprende algunos tonos e inflexiones de la voz adulta; emite sonidos muy diversos y repite

silabas.

9-10

Comienza a expresarse con algunos gestos significativos; es capaz de sefialar y de emitir
sonidos para pedir lo que le atrae en cada momento: protoimperativos; responde a su nombre y

a consignas significativas; imita la melodia de las emisiones adultas.

11-
12

Comparte sus emisiones con los adultos: protodeclarativos; comienza a dar entonacion y ritmo a

sus emisiones y comprende palabras familiares.

EXTRAIDO DE REYNELL (1985) Y SANCHEZ (2010)
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TABLA 3. PRIMER DESARROLLO SINTACTICO DEL LENGUAJE.

Meses

Adquisicion

12-18

Aparecen las primeras palabras funcionales con sobreextension semantica. Aumenta la
comprension y la produccion de palabras. Imitacién de palabras. Muestra interés por el

lenguaje.

18-24

Frases con dos elementos. Utilizacion de oraciones negativas con un “no” aislado aunque
también pueden colocarlo al inicio o al final del enunciado. Aparecen las primeras
interrogativas (¢, Qué?) y palabras independientes se unifican aunque sin la coherencia de

una oracion.

24-30

Secuencias de tres elementos (nene-come-pan). Aunque no aparecen los articulos, las
preposiciones, las flexiones de género, niumero, persona y los tiempos verbales, que

comienzan a mostrarse al final de este periodo.

EXTRAIDO DE PENA (1988), REYNELL (1985) Y SANCHEZ (2010)

TABLA 4. EXPANSION GRAMATICAL DEL LENGUAJE.

Meses

Adquisicion

30-36

Estructuracion de la frase mas compleja, combinacién de cuatro elementos. Aparicion de
frases coordinadas. Aumenta la frecuencia del uso de las primeras flexiones género,
numero, plural y nuevas formas rudimentarias de los verbos auxiliares. Utilizacién de los
pronombres de primera, segunda y tercera persona (yo/tu/el-ella) y los articulos

determinados (el/la). Utilizacion de adverbios correctamente.

36-42

Utilizacién de la conjuncion “y” en las oraciones. Aparecen las frases subordinadas “pero”,
“porque” y las estructuras comparativas. Uso primario de los relativos (nene que llora). Los
auxiliares “ser” y “haber” se usan la mayoria de las veces correctamente, haciendo posible
la utilizacién del pasado compuesto. Aparecen las perifrasticas de futuro (voy a saltar). Aun

le falta adquirir mayor aprendizaje en el lenguaje.

42-54

Eliminacién de los errores sintacticos y morfolégicos. Complementacion de las estructuras
gramaticales con el sistema pronominal (me, te, se), pronombres posesivos y verbos
auxiliares. Empiezan a aparecer estructuras de pasiva. Mayor complejidad en el discurso
(afirmacién, interrogacién y negacion). Utilizacidon de las preposiciones temporales. Existen

confusiones con las temporales y espaciales.

54 ...

Estructuras sintacticas mas complejas, perfecciona aquellas que conoce. Empiezan a
apreciar los efectos distintos de la lengua al usarla (adivinanzas, chistes...). Inicio de

actividades metalinglisticas, empieza a juzgar la utilizacién de su lenguaje.

EXTRAIDO DE PENA (1988:21-22)
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Siguiendo a Monfort & 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.

A su vez,

el lenguaje da al nino un sistema de referencias abstractas que no le van a servir
Unicamente para construir esquemas cognitivos, ejercer sus mecanismos intelectuales y
recibir informaciones, sino también para intercambiar, integrar y vivir sus relaciones
afectivas y construir su personalidad (Monfort, & Juarez, 2010: 67).

Por lo que es necesario que exista una intervencion temprana para los nifios y las
nifas que presentan cardiopatias congénitas, en los cuales existen evidencias de

retraso en el lenguaje.

2.1.4.3 Desarrollo cognitivo.

El desarrollo cognitivo “trata de explicar el proceso a través del cual la persona, desde
que nace, llega a pensar, a tener conocimiento y a comprender” (Pons & Roquet-
Jalmar, 2010:103).

Esta relacionado con la inteligencia, concretamente se piensa que es una capacidad
de esta dultima, entendiéndola como “la capacidad de operar con elementos
abstractos” (Pons & Roquet-Jalmar, 2010:103) y como “la capacidad de adaptacion”
(Pons & Roquet-Jalmar, 2010:106).

El desarrollo cognitivo se ve influenciado por esto, es decir, por los cambios que se
producen tanto en la persona como en el entorno que le rodea y de su capacidad de

adaptacion.

Jean Piaget (citado por Pons & Roquet-Jalmar, 2010) sefiala que este desarrollo esta
formado por cuatro estadios — (1) inteligencia sensoriomotriz, (2) inteligencia
preoperatoria, (3) inteligencia operatoria concreta, (4) inteligencia operatoria formal-
en los cuales se va avanzando de manera consecutiva. Las caracteristicas de los

mismos aparecen en la siguiente tabla.
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TABLA 5. ESTADIOS DE PIAGET.

Estadios

Caracteristicas

Inteligencia
sensoriomotriz (0-2 afhos

aprox.)

Inteligencia practica a través del movimiento, de las percepciones y de
los hechos sobre el ambiente.

Descubrimiento de las cosas a través de lo sensorial y de lo motriz.
Alcanzan la permanencia de objeto.

Establecimiento de esquemas. Las acciones se repiten, se consolidan y

se generalizan en distintas situaciones.

Inteligencia preoperatoria

(2 a 7 afios aprox.)

Inteligencia verbal o intuitiva.

Funcién simbdlica: imitacién diferida, juego simbdlico, imagen
mental...consolidacion con el lenguaje.

Egocentrismo. Relaciones causa-efecto aunque contindan con un
pensamiento irreal.

Capacidad para pensar en el resultado de los hechos que van a

cometer.

Inteligencia operatoria

concreta (7 a 12 afos

Fin del egocentrismo.

Pensamiento objetivo y aumenta el razonamiento légico.

aprox.) Realizacion de operaciones simples (clasificar, seriar, contar) y
complejas (espacio, tiempo, movimiento...).
Inteligencia Nivel maximo de abstraccién, alcanzado por el pensamiento y

operatoria formal
(12 a 16 anos

aprox.).

razonamiento.
Operaciones formales — hipotético-deductivo-, hipotesis, razonar sobre

lo real y lo posible.

EXTRAIDO DE PONS & ROQUET-JALMAR (2010:107).

Las adaptaciones que realizamos los seres humanos nos permiten pasar de un

estadio a otro, tras haber alcanzado el grado de equilibrio y de organizacién mental.

Asimismo, se componen por la asimilaciéon, entendiéndola como la “incorporacion de

elementos externos a la estructura mental de la persona” (Pons & Roquet-Jalmar,

2010:108) y por la acomodacion que es “la reorganizacion de los elementos de la

estructura, después de que se haya producido una asimilacién” (Pons & Roquet-

Jalmar, 2010:108).
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Siguiendo a Piaget y a Inhelder (1982) para que todo esto se pueda conseguir, es
necesario que exista un crecimiento organico y maduracion del sistema endocrino,
experiencias en el entorno fisico, interacciones y transmisiones en el medio social y la

equlibracion, que permite organizar y coordinar los factores anteriores.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, consideramos que es necesario mencionar
brevemente las funciones cognitivas basicas — memoria: adquisicidon, almacenamiento
y recuperacion- y superiores —solucion de problemas, razonamiento y creatividad-,

siendo estas ultimas propias del desarrollo humano.

La memoria, entendida como la "facultad psiquica por medio de la cual se retiene y
recuerda el pasado” (RAE, 2015), esta formada por el proceso de adquisicion en el
cual aparece la atencion y la percepcion; por el proceso de almacenamiento, en el
cual aparecera la memoria a corto plazo, a largo plazo y el almacenamiento de la
informacion sensorial; y por el proceso de recuperacibn compuesto por el

reconocimiento y la evocacion (Pons & Roquet-Jdalmar, 2010).

A su vez, debemos destacar que en las funciones cognitivas superiores nos
encontramos con el pensamiento, entendido como la “facultad de ordenar y coordinar
los procesos de la memoria con objeto de ejercer sus propias funciones: solucionar

problemas, razonar y crear “ (Pons & Roquet-Jalmar, 2010:114).

Tras todo esto, consideramos que no es preciso definir ni concretar las funciones
cognitivas tanto superiores como basicas, ya que no es el objetivo de este trabajo. Sin
embargo, pensamos que la informacion aportada hasta el momento nos ayuda a
clarificar las dificultades que pueden presentar los nifios cardiépatas en el desarrollo

cognitivo.

De hecho, segun Forbess et al. (2002), la evaluacion del desarrollo cognitivo es uno
de los puntos clave para valorar la calidad de vida del bebé sometido a cirugia
cardiaca. El nivel cognitivo puede verse alterado negativamente cuando existe un
periodo largo de hospitalizacién, segun Matsuzaki et al. (2010), lo mismo que sucedia

con el desarrollo motor y el del lenguaje.
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Apoyando lo anterior, Williams et al. (2012) explican que muchos nifios con esta
patologia presentan una mayor afectacion neurocognitiva, que puede partir de las

dificultades en el aprendizaje.

Aunque, Sananes et al. (2012) indican que hasta que no se les exija tareas que
conlleven la utilizacion de los aspectos que presentan deficiencias puede que no se

vean las dificultades existentes.

De hecho, segun los estudios realizados por Gunn et al. (2012), los nifios con
cardiopatias congénitas que sobrevivieron a la operacion fueron evaluados a los dos
anos de edad con la Escala Bayley de Desarrollo Infantil-lll (3% edicion), mostrando
que existe un retraso severo en el desarrollo neurolégico tanto a nivel cognitivo, como

en el lenguaje o en el motor.

No obstante, siguiendo a Martinez-Biarge et al. (2013), podemos destacar que las
primeras diferencias en el desarrollo del cerebro de los nifios con cardiopatias
congénitas aparecen en el periodo perinatal, tras la realizacién de estudios de
neuroimagen. Aunque puede existir una lesion cerebral tanto antes como después de

la intervencion quirdrgica.

Estos mismos autores destacan que los estudios realizados muestran la existencia de
deterioro en el desarrollo de los nifios con cardiopatias congénitas, caracterizada por
el retraso en el desarrollo motor y en el del lenguaje, en los dos primeros afos de

vida.

Teniendo en cuenta todo esto, cabe destacar que segun Schaefer et al. (2013) se
desconocen muchas de las limitaciones que pueden tener a largo plazo los nifios con
cardiopatias congénitas. Aunque existen estudios que indican que los nifios con
enfermedades cardiacas congénitas sometidos a una operacion de corazén abierto

pueden tener mayor prevalencia a presentar problemas en el neurodesarrollo.
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De hecho estos mismos autores destacan que aquellos que participaron en su estudio
con cardiopatias congénitas tienen afectadas las areas cognitivas, encargadas del

rendimiento como el razonamiento perceptivo, memoria de trabajo, etc.

Como vemos existen alteraciones en el neurodesarrollo del bebé o del infante que
presenta cardiopatias congénitas y es sometido a intervenciones quirurgicas

tempranas.

Por lo que es necesario que exista una AT hacia infantes con estas caracteristicas,
pero segun Martinez-Biarge et al. (2013) en el estudio que realizaron aquellos que
cumplian los criterios estatales de AT no la estaban recibiendo; a pesar de que

muchos autores la consideran necesaria y beneficiosa para éstos.

2.2 Atencion Temprana

Los nifios y las niflas con cardiopatias congénitas que han sido intervenidos
quirargicamente presentan alteraciones en el neurodesarrollo. Por lo que es
recomendable, una intervencion temprana ya que en la actualidad es inexistente para

esta poblacion.

Para ello, es preciso que conozcamos qué es la AT, qué pretende conseguir, a qué
poblacién esta destinada, sus fases de intervencion, ambitos de actuacién y sus
principios basicos, lo cual nos permitira mostrar la importancia y la necesidad de que

los infantes con cardiopatias congénitas la reciban.

2.2.1 Definiciéon de Atencion Temprana

Cuando hablamos de AT nos estamos refiriendo al

conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afios, a la familia y
al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las
necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben
considerar la globalidad del nifo, han de ser planificadas por un equipo de
profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar (GAT, 2005: 12).
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Vidal & Diaz (2011) sefalan que la AT esta destinada a todos los nifios de 0 a 3 afios
que presenten necesidades educativas, sin exclusividad, ya que es en esta etapa

donde aparecen las primeras adquisiciones de nuestro desarrollo.

Siguiendo a Gonzalez (2013) la AT va dirigida a nifios con déficits fisicos, psiquicos o
sensoriales y a aquellos, que puedan presentar problemas madurativos o de

adaptacion.

Por tanto, teniendo en cuenta las definiciones anteriores, consideramos que es
preciso y necesario que los infantes con cardiopatias congénitas sometidos a CEC

reciban AT, para favorecer su desarrollo motor, cognitivo y del lenguaje.

2.2.2.0bjetivos

Todos los/as nifios/as que presenten alteraciones en su desarrollo o estén en riesgo
de padecerlas, deberan recibir este tipo de intervencién. Pero ;Qué objetivos

pretende alcanzar la AT?

Si recurrimos al Libro Blanco (2005) nos encontramos con su principal objetivo que

consiste en que los nifios puedan

recibir, siguiendo un modelo que considere los aspectos bio-psico-sociales, todo aquello
que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capacidad de
desarrollo y bienestar, posibilitando de la forma mas completa su integracién en el medio
familiar, escolar vy social, asi como su autonomia personal (GAT, 2005: 14).

Aunque ésta también cuenta con objetivos especificos como:

* Minimizar las consecuencias de una deficiencia en el desarrollo global del
nino.

* Lograr una participacion activa del mismo.

* Dar apoyo a las familias atendiendo sus necesidades y peticiones.

* Efc.
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A continuacién, se aportan datos sobre los destinatarios de la AT, para ello se han
tenido en cuenta a diversos autores y a la Federacion Estatal de Asociaciones de

Profesionales de Atencion Temprana (GAT).

2.2.3 Poblacién atendida.

Siguiendo a Gutiez (2003), podemos mencionar que la intervencion temprana esta
destinada a la poblacién infantil por la importancia de su desarrollo en esta etapa, ya
que es cuando se producen las adquisiciones basicas del desarrollo y no todos los
infantes son capaces de lograr una estimulacién espontanea debido al ambiente, al

afecto, a la existencia de patologias o el alto riesgo de padecerlas.

No obstante, y para que quede constancia de ello, nos gustaria destacar que la AT
esta dirigida a aquellos infantes considerados de alto riesgo bioldgico, esto es, que
han sufrido desencadenantes que pueden provocarles lesiones cerebrales con
secuelas conductuales o neuroevolutivas negativas a largo plazo (Gonzalez, 2013) y/o
socio-familiar, pertenecientes a ambientes desfavorecidos que les perjudican en su

desarrollo global.

Gutiez (2003), aunque estd en consonancia con lo anterior, destaca que la AT,

ademas, tiene que estar dirigida a niflos con alteraciones o minusvalias legalizadas.

A continuacion se muestra algunos de los riesgos bioldgicos existentes en los
neonatos que reciben AT , segun GAT (2005: 57-58) y Bennett & Guralnick (1991):

« RN con peso < 1500 grs.

« Apgar: <3 min. 6 <7 alos 5 min.

+ Infantes a término que han sufrido asfixia.
« Convulsiones neonatales.

- Dano cerebral por TAC o ECO.

« Malformaciones SNC.

« Ventilacién mecanica continua.

» Gran prematuriedad.

- Hidrocefalia.
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- Semiologia de alarma
« Infecciones congénitas en el Sistema Nervioso Central.
« Sindrome malformativo con compromiso visual.

« Otras.

Segun GAT (2005), Gonzalez (2013) y Gutiez (2003), las ponderaciones de riesgo

socio-familiar que se deben tener en cuenta son:

- Bajo estatus econdémico.

» Convivencia conflictiva en el entorno familiar.

« Entorno poco estimulante.

» Dependencia de alcohol y de otras drogas existentes.

- Padres adolescentes o ausencia de los mismos.

- Situaciones de marginalidad (prostitucién, mendicidad, delincuencia).
+ Malos tratos.

« Padres con problemas de salud mental

« Otras.

Como vemos, los nifios con cardiopatias congénitas, segun la informacion obtenida
no formarian parte de aquellos que presentan los riesgos mencionados con
anterioridad, aunque existen estudios que demuestran que tienen repercusiones

negativas en su desarrollo.

Sin embargo, aunque AT esté destinada a nifios o nifias con dichas caracteristicas,
segun Buceta (2011) esta misma debe suministrar, a los padres o los tutores legales
del infante, recursos que les permitan favorecer el desarrollo de éste a través de
relaciones paterno-filiares adecuadas y otorgarles conocimiento para afrontar las

situaciones negativas que puedan existir.

Con todo esto, lo que se trata de conseguir es que los padres recuperen la confianza

en si mismos para que puedan desempenfar dicha funcion.
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Por ello, tras recibir el diagnéstico patoldgico de su hijo, ya sea durante el embarazo o
después del mismo, necesitan un programa de AT que responda a sus necesidades,

teniendo en cuenta sus caracteristicas familiares (Buceta, 2011).

Siguiendo a la misma autora, podemos destacar que si los padres no aceptan la
realidad, esto es, la problematica de su hijo, dificimente podran colaborar
correctamente en el programa de desarrollo. Por lo que, en primer lugar debemos

intervenir con los padres o tutores legales para después poder hacerlo con el nifio.

Por todo esto, consideramos que es preciso y necesario hacer referencia a las fases

de intervencion de la atencion temprana, que aparecen en el siguiente punto.

2.2.4 Fases de intervencion

Segun el Libro Blanco de la AT, ésta se compone de tres niveles o fases de
intervencién, en todos ellos, trata de atender las necesidades que tiene cada nifio o

nina.

El primero se basa en la Prevencidon Primaria AT y surge para “evitar las condiciones
que puedan llevar a la aparicion de deficiencias o trastornos en el desarrollo infantil”
(GAT, 2005:15).

En este nivel participan los Servicios de la Salud que han elaborado programas de
planificacion familiar, de atencion a la mujer embarazada, etc., logrando reducir
algunas infecciones intrauterinas, solventar los cuadros de paralisis cerebral infantil

secundarios a la incompatibilidad del grupo sanguineo (Rh), entre otras cosas.

Asimismo la intervencién de éstos permite la aparicion de los servicios de Pediatria en
Atencion Primaria, destinados a infantes de 0 a 14-18 afos, al igual que se crean
programas de seguimiento dirigidos a los nifilos que tienen alto riesgo de presentar
trastornos neuropsicosensoriales, los cuales se realizan desde las unidades

neonatales, servicios de Pediatria y Neurologia Infantil.
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Junto a éste, aparecen los Servicios Sociales que destinan sus actuaciones a prevenir
y atender a los menores que estan en riesgo social, incluyendo el maltrato. Asimismo
elaboraran programas destinados a prevenir los trastornos del desarrollo infantil como

el que destinan a las madres adolescentes.

Los Servicios Educativos tratan de prevenir los trastornos del desarrollo, ofreciendo
un “entorno estable y estimulante a un sector de la poblacién infantil que a menudo

sufre condiciones adversas en el seno de la familia” (GAT, 2005:16).

Por ultimo, dentro de este primer nivel, debemos destacar los Centros de Desarrollo
Infantil y Atencion Temprana (CDIAT), que se centran en informar y formar a las

personas sobre el desarrollo evolutivo infantil.

El segundo se centra en la Prevencién Secundaria en Atencién Temprana cuyo
objetivo se basa en “la deteccién y el diagndstico precoz de los trastornos en el

desarrollo y de situaciones de riesgo” (GAT, 2005:16).

Segun el mismo libro, cuanto antes se realice una deteccién mejores resultados se
podran obtener, previniendo las patologias. Para ello es necesario que exista un
diagndstico y una intervencion terapéutica que se lleve a cabo en las primeras
manifestaciones sintomaticas. Aunque, esto no siempre es facil ya que pueden existir
connotaciones negativas como “ya mejorara”, que repercutan y agraven las

disfunciones.

A su vez, cabe mencionar, que el diagndstico se podra desarrollar en la etapa

prenatal, perinatal y/o postnatal.

Segun el Libro Blanco de Atencién Temprana (2005), la deteccion en la primera etapa
comenzara por los Servicios de Obstetricia®? que podran revelar la existencia de

alteraciones en el desarrollo, condiciones de elevado riesgo bioldgico (edad, salud

2 Servicio de Obstetricia: Se compone de un conjunto de profesionales destinados al seguimiento-
asistencia del embarazo y del parto. Ademas, de la prevencion, diagnéstico y tratamiento de las
enfermedades que pueda tener la mujer.
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materna...) y psico-afectivo y social (madre adolescente, enfermedad mental de los

padres...).

Para la etapa perinatal seran los Servicios de Neonatologia, los encargados de recibir
a “nifos con alto riesgo de presentar deficiencias, trastornos o alteraciones en su
desarrollo” (GAT, 2005:18).

Es dificil determinar la evolucion del infante por lo que se le realiza un seguimiento y
cuando existen signos patolégicos de alarma se da una intervencion acorde a las

necesidades presentes.

La tercera y la ultima etapa es la postnatal; en ella se incluyen los Servicios de
Pediatria, encargados de un analisis precoz a través de un correcto seguimiento
evolutivo, contando con una observacion directa del infante y los datos recabados a

través de una entrevista abierta con los padres de éste.

Junto a éstos, aparecen los Servicios Educativos donde los principales agentes de la
deteccion seran los profesionales de la educacion (profesores, psicopedagogos...),
que observaran problemas en “las habilidades motoras, de socializacién, de lenguaje,
dificultades atencionales y perceptivas y limitaciones cognitivas o emocionales que
antes no habian sido detectadas” (GAT, 2005:19).

Logicamente, el entorno familiar del infante sera un buen agente para su diagndéstico,
ya que pasan la mayor parte del tiempo con sus hijos y ven como éstos van

evolucionando. La informacion y los datos que aporten seran de especial relevancia.

Ademas se debe contar con otros servicios como los Sociales, encargados de la
deteccion a través de la existencia de padres drogodependientes, de madres

adolescentes, baja economia familiar, etc. y con los especialistas sanitarios.
Con todos ellos, se podra establecer un diagndstico para poder aporta una

intervencién adecuada, lo mas temprana posible, favoreciendo el desarrollo del nifio o

de la nina.

46



Asimismo la GAT (2005) indica que existe un diagnostico funcional, sindrémico y
etioldgico. El primero nos permite entender el problema existente, teniendo en cuenta
el entorno familiar, cultural, las capacidades del nifio y sus posibilidades. Al igual, que

establece los objetivos y las estrategias en la intervencion.

El segundo nos muestra los signos y los sintomas que constituyen una patologia,
permitiéndonos conocer si es “estable, transitoria, de base predominante organica o
ambiental” (GAT, 2005:20).

El diagnéstico etiolégico es el que nos permite conocer las causas de los trastornos o
del sindrome existente, aunque no siempre es posible tal y como ocurre con los
trastornos del lenguaje y los trastornos del espectro autista, por lo que se establece

un diagndstico de presuncion.

No obstante, cuando se establezca un diagndstico es necesario tener en cuenta los
aspectos biolégicos, psicolégicos, educativos y el propio entorno. Pero, ademas, sera
necesario comunicarselo a los padres del infante, teniendo tacto, empatia y cercania

con los mismos.

Por ultimo, la Prevencién Terciaria en la cual aparecen “todas las actividades dirigidas
hacia el nifio y su entorno con el objetivo de mejorar las condiciones de su desarrollo”

(GAT, 2005:22), para solventar o reducir los trastornos o disfunciones en el desarrollo.

2.2.5 Ambitos de actuacion

La definicion de AT, expuesta con anterioridad, destacaba que tenia que estar
formada por una orientacién interdisciplinar. Segun la Real Academia Espafiola (RAE,
2015), el adjetivo interdisciplinario es propio “de un estudio o de otra actividad que se

realiza con la cooperacién de varias disciplinas”.

Por esto, no es de extrafiar que los ambitos de actuacién en AT se basen en tres
pilares fundamentales: la educacion, la sanidad y lo social. Todos ellos,
conjuntamente, aportan datos e informacion relevante para la intervencion de los

infantes, pretendiendo alcanzar una mejora en los mismos.
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Estos tres ambitos aparecen mencionados en el Libro Blanco de la Atencion
Temprana (2005: 23-38).

Los Servicios Educativos suponen la normalizacion, socializacién e integracion de los

discentes que presentan problemas en el desarrollo.

Es de vital importancia, la etapa de educacion infantil cuyos objetivos que se
encuentran en consonancia con los de la AT, pretendiendo sentar las bases de las
competencias individuales (sensorio-motrices, socio-afectivas, intelectuales vy

comunicativas) (Buceta, 2011).

Por tanto, la educacién infantil supone “un desarrollo fisico y psicolégico armonioso

del nifio” (GAT, 2005:36), siendo preventiva y compensadora.

Dentro de estos servicios debemos destacar la prevencidn primaria, secundaria y
terciaria. La primera, segun el Libro Blanco de AT, destaca que las escuelas infantiles
pueden compensar las carencias del entorno social, cultural y/o econémico, al igual

que prevenir los retrasos en el desarrollo.

La segunda menciona que son los docentes junto con los equipos psicopedagdgicos
los que deben detectar la existencia o0 no de necesidades educativas especiales
(NEE).

Mientras que le prevencion terciaria, dentro de la Educacion Infantil, indica que la
escolarizacion de los alumnos con NEE, tiene que realizarse en contextos
normalizados. Siempre que el centro responda a las necesidades del discente, debera
ser escolarizado en un centro ordinario, adaptando el curriculo a las necesidades de

cada uno.

Para ello es necesario que el centro educativo infantil cuente con recursos materiales
y personales que atiendan estas necesidades. Sin embargo, los problemas de
integracion se hacen mas evidentes cuando “al aumentar la edad y el nivel educativo,

las exigencias escolares son mayores” (GAT, 2005:37).
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Teniendo en cuenta esto, debemos destacar que tiene que existir una relacion directa
entre la escuela infantil y CDIAT, considerados centros autbnomos que tratan de
“atender a la poblacion infantil de 0-6 afos que presenta trastornos en su desarrollo o

que tiene riesgo de padecerlos” (GAT, 2005:23).

La relacidon existente entre éstos, segun el Libro Blanco de la AT (2005) conlleva a

una serie de objetivos comunes, que en sintesis serian los siguientes:

* Favorecer la confeccion de programas de intervencion, acotando los
objetivos, materiales y los procesos mas adecuados para el proceso de

ensefanza-aprendizaje.

* Establecer las necesidades educativas de los nifos de 0-6 afios, realizando

derivaciones correspondientes en funcion de las mismas.

* Coordinar y compartir informacién sobre la situacién del nifio en el momento

en el que éste se incorpora al sistema educativo.

* Realizar un seguimiento de los nifios, atendiendo todas sus necesidades

desde el momento de su nacimiento.

* Orientar y apoyar a las familias, en funcién de las necesidades que

presenten.

Los CDIAT estan compuestos por “equipos interdisciplinares especializados en el
desarrollo infantil y ofrecen intervencion a los nifios de 0 y 6 afios con trastorno en el
desarrollo o riesgo de padecerlo” (Vera & Pérez, 2009:22). Es decir, estas unidades
estaran compuestas por especialistas de AT procedentes del ambito médico,

psicoldgico, educativo y social (GAT, 2005).

En los CDIAT también existen los niveles de prevencion primaria, secundaria y

terciaria. En el Libro Blanco (2005), los dos primeros aparecen conjuntamente,
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encargandose de la sensibilizacion, prevencion y deteccion. Para ello, se llevaran a

cabo programas destinados a los profesionales, a las familias y a los futuros padres.

Mientras que la prevencion terciaria estara destinada a la realizacion de una
valoracion inicial, la cual se compone de recogida de informacién, evaluacion del nifio
y de su entorno, elaboracion de hipétesis diagndsticas y plan de intervencion,
devolucion de la informacién y propuesta de intervencion, en la cual se incluira la
derivacion (Vera & Pérez, 2009 y GAT, 2005).

Tras todo esto, debemos destacar otro ambito de actuacién dentro de la AT, conocido
como los Servicios Sanitarios, encargados de realizar actuaciones especificas en este
campo (Poch, 2003).

Dentro de esta area, debemos destacar los servicios de obstetricia, ya mencionados
con anterioridad al igual que los de neonatologia, al que debemos afadirle, segun
Poch (2003) que la atencidén a la familia es igual de importante que la que recibe el

infante.

Asimismo, el Libro Blanco de la Atencion Temprana (2005) destaca que los nifios que
han estado ingresados en la unidad neonatal precisan de una coordinacién que

tendria que iniciarse con la proyeccién del alta hospitalaria.

Por lo que es necesario que los servicios hospitalarios de neonatologia y neurologia
infantil, creen programas concretos de seguimiento para asegurar la deteccién

temprana de los posibles trastornos en la poblacién de nifios de riesgo (Poch, 2003).

Relacionado con esto, debemos destacar los servicios de pediatria cuyos
profesionales realizan una intervencion directa en todas las fases de la AT (Poch,
2003). Este servicio es de referencia para los padres, para la elaboracién de

programas y servicios de la comunidad (GAT, 2005).

Segun Poch (2003) se lleva a cabo en los centros de salud y se coordina con los
Servicios Sociales y las matronas, proporcionandole informacion que sera util para

detectar situaciones de riesgo postnatales. De hecho, el pediatra realiza una
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evaluacion a nivel funcional, sindrémico y etiolégico para ver si existen alteraciones en

el infante.

Por lo que este servicio contribuira a la deteccion y derivacion del nifio/a a otros
profesionales, que den respuesta a las necesidades que presenta realizando

diagndstico, intervencion y seguimiento (GAT, 2005).

La pediatria “desarrolla actuaciones de prevencién primaria por su labor sanitaria
directa por medio de los controles de Salud del programa del nifio sano y por su
condicion de consultores y educadores de las familias en actitudes preventivas”
(Poch, 2003:54).

A esto se le unen los servicios de neuropediatria que contribuyen en la AT
participando en los programas de seguimiento, colaborando con los profesionales de
la Unidad Neonatal y los CDIAT en la deteccién, diagndstico e intervencién directa. A
su vez, se encarga de recetar, ante aquellos pacientes que lo precisen, tratamiento
meédico basado en farmacos o dietas especiales, segun indica el Libro Blanco de la
AT (2005).

Asimismo debemos mencionar los servicios de rehabilitacion infantil que “constituyen
un recurso complementario para la valoracién tratamiento de algunas situaciones de
discapacidad infantil” (GAT, 2005:32). Segun Poch (2003), también participan en los
CDIAT realizando diagnéstico funcional y estableciendo servicios de fisioterapia y los

medios ortoprotésicos.

Las unidades de salud mental se coordinan, desarrollan programas con otros
servicios, ya mencionados con anterioridad, y colaboran en la deteccion de

constituyentes de riesgo psiquico, segun GAT (2005).
Ademas contribuyen al diagndstico de las dificultades en el desarrollo psiquico,

basandose en la observacion, andlisis y evaluacién de los sintomas, interacciones

familiares y caracteristicas del mismo entorno.
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Sin embargo, no so6lo debemos contar con estas unidades médicas porque hay otras
especialidades que tienen una gran importancia dentro de la AT aunque, segun
destaca Poch (2003) y antiguamente se les ha quitado valor. Algunas de éstas son:

oftalmologia, otorrinolaringologia, radiologia, neurofisiologia, entre otras.

Hasta ahora hemos destacado el ambito de actuacion educativo y médico, pero nos
gqueda mencionar el social ya que el entorno y el contexto social en el que evoluciona

el infante puede tener repercusiones negativas o positivas sobre su desarrollo.

Por tanto, “los servicios sociales tienen una funcion y una responsabilidad clara tanto
en los programas de prevencidén como en las tareas de deteccion, diagnédstico e

intervencién en todos aquellos casos que lo requieran” (GAT, 2005:33).

Por lo que los profesionales implicados deben asegurarse que existe un bienestar
social en las familias, es decir, que hay un equilibrio emocional y adaptacion cognitiva

en el embarazo, en la adopcidn, en la educacién y en la socializacion.

Para ello se contara con un programa de prevencion primaria, que se llevara a cabo a
través de intervenciones individuales o grupales en aquellos contextos que exista

riesgo social, segun el Libro Blanco de la Atencién Temprana (2005).

La prevencién secundaria se encargara de detener situaciones familiares, contextos
sociales...que puedan generar trastornos en el desarrollo del infante o que pueda

llegar a presentarlos, pudiéndose trabajar de la misma forma que la anterior.

Para ello se crearan programas de intervencién temprana en el ambito psicosocial y

se realiza un diagnéstico e intervencion social en el mismo equipo (GAT, 2005).

Como podemos ver, no existe una unica actuacion en AT, ni que éstas se den de
manera aislada, ya que el desarrollo del nifio/a es un computo de todas ellas. Por eso,
es necesario que se trabaje conjuntamente y cada una, desde su funcidon
correspondiente, participe en el diagndstico, intervencién y seguimiento del infante,

para garantizar un éptimo desarrollo en el mismo.
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Pero para que todo esto sea posible, se necesitan una serie de principios que regulen

la AT, tal y como veremos a continuacion.

2.2.6 Principios Basicos de Atenciéon Temprana.

Segun el Libro Blanco de Atencién Temprana (2005) y Atencion Temprana en Navarra

(2004), son los siguientes:

* Dialogo, integracion y participacion: Todos los padres tienen derecho a

recibir informacion clara y adaptada a su nivel cultural, eliminando los
tecnicismos existentes o explicandoselos si son utilizados. Asimismo, el infante
tiene derecho a poder expresar sus deseos, por lo que la AT debe facilitar el

acceso a la comunicacion y al conocimiento social.

e Gratuidad, universalidad e igualdad de oportunidades, responsabilidad

publica: Todos los nifios y las nifas que lo necesiten tienen derecho a recibir
AT, por lo que sera “un servicio publico, universal, de provision gratuita para

todos los nifios y familias que lo precisen” (GAT, 2005:47).

* Interdisciplinariedad y alta cualificacion profesional, siendo necesaria una

formacion continua.

» Sectorizacion: “Hace referencia a la necesidad de limitar el campo de

actuacion de los servicios para garantizar una correlacién equilibrada entre
proximidad y conocimiento de la comunidad y el habitat, funcionalidad y calidad
operativa de los equipos” (...) (GAT, 2005:48).

* Descentralizacién: Se tendran en cuenta las necesidades de la familia y se

establecera un sistema organizado ante las mismas. Esto conlleva a la

inclusion de la AT en los servicios sanitarios, sociales y educativos.
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Aunque la coordinacién forma parte de estos principios, me gustaria mencionarla a
parte, teniendo en cuenta el Libro Blanco de AT (2005) y las Recomendaciones

Técnicas para el desarrollo de la AT (2005).

La coordinacién ha de existir entre las distintas unidades que trabajan con el infante,
siendo necesaria que todas ellas aporten una informacion similar a los padres de
éstos. Al igual que es necesario que todos ellos tengan en cuenta la situaciéon familiar

para organizar las actuaciones, facilitando y aumentando su calidad de vida.

Asimismo, segun el Libro Blanco de la AT, la coordinacion también estara ligada a la
continuidad de los servicios como el paso al colegio o la organizacién del proceso de

la informacién diagnéstica.

Ademas, podemos hablar de la coordinacion local, autonémica y estatal que surge de
la “necesidad de mejorar la coordinacidén interinstitucional que garantice una
respuesta global e integrada al nifio y a su familia desde los distintos ambitos
implicados en la AT” (GAT, 2005:25).

Los objetivos que se persiguen en cada sector son los siguientes:

TABLA 6. OBJETIVOS DE LOS SECTORES EN AT

Estatal Autonémica Local
Favorecer la investigacién y | Instaurar y organizar los | Realizar analisis,
la planificacion del sector. recursos. seguimiento y derivacion.

Modificar la legislacion para | Definir  las actuaciones | Difundir los recursos.

conseguir la igualdad | coordinadas entre los

interterritorial. sectores.

Establecer  medidas de | Elaborar acciones de | Coordinar las actuaciones a
sensibilizacion y trasmision | prevencién primaria. nivel comunitario.

de la AT. Realizar estudios

epidemioldgicos.
GAT (2005).

Una vez visto los principios basicos de la AT, creemos que es conveniente a la vez
que necesario, realizar un breve recorrido por la legislacion existente vinculada a las

necesidades de los infantes.
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2.3. Legislacion

La legislacién existente hasta la época actual, nos permite darnos cuenta del avance
progresivo que ha existido en la atencion a la poblacién que presentan alguna

deficiencia, discapacidad y/o minusvalia.

Por ello, consideramos que es necesario realizar una sintesis de las leyes, que de un
modo u otro, han contribuido a la integracion e inclusion de las personas con
discapacidad. Para alcanzar este objetivo hemos optado por mencionar la legislacion
estatal y posteriormente, hemos dividido en bloques la educativa, la de los servicios

sociales y la de la infancia y familia.

e Estatal

A nivel estatal debemos comenzar mencionando la Constituciéon Espafiola (1978), que
reafirma que todo ciudadano espafol tiene derecho a recibir una educacién. Al igual

que sefala que los

poderes publicos realizaran una politica de previsién, tratamiento, rehabilitacion e integracion
de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos a los que prestaran la atencion especializada
que requieran (Constitucion Espafola, art.49: 29320).

Sin duda alguna, la Ley de Integracion Social del Minusvalido (LISMI, 1982), supuso
una evolucion para estas personas, ya que les permitia desarrollarse en su totalidad,
garantizandoles una educacion, acorde a sus necesidades y formar parte de la

sociedad.

Conforme a nuestra investigacion, destacariamos el Titulo Ill, prevencion de las
minusvalias, en el que se sefala que se crearan planes de actuacion, en los que se
dara mayor importancia a la atencién prenatal y perinatal, a la deteccién, al

diagndstico precoz y a la asistencia pediatrica.
El Real Decreto 383/1984, de 1 de febrero, por el que se establece y regula el sistema

especial de prestaciones sociales y econémicas previsto en la Ley 13/1982 de 7 de

abril de Integraciéon Social de los Minusvalidos, destaca que las personas que
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presentan disminuciones fisicas, sensoriales y/o psiquicas permanentes estaran

incluidas en la Seguridad Social aunque no desempefien un puesto laboral.

Unos afnos mas tarde surge la Ley 39/1999, de 5 de Noviembre, para promover la
conciliacion de la vida familiar y laboral de las personas trabajadoras, permitiendo que
éstos puedan participar en la vida familiar, que exista equilibrio en los permisos por

maternidad y paternidad, sin que afecte al puesto laboral.

Asimismo, contempla la aplicacién de la reduccion de jornada o de excedencia para
atender al cuidado de familiares que por edad, accidente o enfermedad no puedan

valerse por si mismos, eliminando el despido por estas causas.

El Real Decreto Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para
el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de minusvalia, trata de
desarrollar una normativa que regule el grado de minusvalia, establezca los baremos

aplicables en todo el Estado.

En relacion a todo esto, podemos mencionar la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad, que como su propio nombre indica quiere lograr la
igualdad de estas personas en todos los ambitos de la vida politica, econdmica,

cultural y social.

Es por esto, por lo que consideramos que debemos tener en cuenta la Ley 39/2006 de
Promocion a la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de

dependencia.

Antiguamente, era la mujer la que se encarga de cuidarlos y hacerse cargo de ellos.
Sin embargo, con su incorporacion al mundo laboral, la situacién cambié. De ahi que
el Sistema de Atencion de la Dependencia sea uno de los instrumentos
fundamentales para mejorar la Seguridad Social, respondiendo a la atencién en
situaciones de dependencia, a la promocion de la autonomia personal, a la calidad de

vida e igualdad de oportunidades.
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Por ultimo, para concluir con este subpunto nos gustaria mencionar el Real decreto
1/2013 Ley General de Derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion
social, en el que se vuelve a garantizar la igualdad de oportunidades y de trato. Al

igual que se deben hacer efectivos sus derechos.

e |nfancia y familia.

Aunque a nivel estatal hemos destacado algunas leyes propias de la familia y la
infancia, consideramos que es necesario mostrar algunas ordenanzas especificas

sobre ellas.

Por eso, comenzamos aportando informacion sobre la Ley Organica 1/1996, de 15 de
enero, de proteccion juridica del menor; de modificacion parcial del Codigo Civil y de
la Ley de Enjuiciamiento Civil, que hace hincapié sobre los derechos que el nifio o la
nifa debe tener y destaca que la red de Servicios Sociales tiene que detectar las

situaciones de riesgo y desamparo, en el entorno familiar.

A pesar de que cada Comunidad Auténoma tiene sus propias leyes entorno a la
infancia y a la familia, nosotros unicamente vamos a destacar la legislacion de la
Comunidad de Madrid, ya que es en ésta donde estamos desarrollando nuestra

investigacion.

La Ley 6/1995, de 28 de marzo, de garantias de los derechos de la infancia y la
adolescencia, destaca que tienen derechos propios de su condicibn humana, no
deben considerarse como una propiedad ni pueden ser discriminados por su

condicion, sexo, etnia...

Por tanto, con esta ley se tratan de fijar garantias de calidad y control publico de los
servicios que han o van a ser utilizados por los infantes. A la vez que garantiza sus

derechos como personas y como ciudadanos.
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La Ley 2/1996, de 24 de junio, creacion del organismo autonomo Instituto Madrilefio

del Menor y la Familia, pretende alcanzar los siguientes objetivos:

- Promocionar las politicas integrales referidas a los menores.

- Coordinar las actuaciones sectoriales.

- Impulsar los recursos y actuaciones para garantizar el bienestar social.

- Promocionar de politicas de proteccion a la familia, apoyandose en criterios

de igualdad y solidaridad.

Por ultimo, nos gustaria destacar la Ley 5/1996, de 8 de julio, del Defensor del Menor
en la Comunidad de Madrid, que se encargara de salvaguardar y promover de los

niNos.

¢ Educacion

Todas las personas tenemos derecho a recibir una educacién de calidad y equitativa,
adaptada a nuestras necesidades y caracteristicas. Por eso, creemos que es

necesario que se conozca la legislacion existente sobre la misma.

Para ello, comenzaremos con el Real Decreto 334/985, de 6 de marzo, Ordenacion de
la Educacion Especial, que sefala los principios educativos en los que se basa la
LISMI como son la normalizacion de los servicios, la integracion escolar, la

sectorizacion de la atencidn educativa e individualizacion de la ensefanza.

El capitulo V de la Educacion Especial, de la misma ley, nos sefiala que el Sistema
Educativo otorgara los recursos materiales y personales necesarios para aquellos
educandos con NEE, ya sean temporales o permanentes. Todo ello quedara regulado
por el Real Decreto 696/1995 de 28 de abril de Ordenacién de la Educacion de los

alumnos con NEE.

Pero para que los alumnos con necesidades sean evaluados en el entorno escolar,
antes debe existir un equipo psicopedagdgico. Es por ello, por lo que se crea la
Orden de 9 de diciembre de 1992, del Ministerio de Educacién y Ciencia, por la que
se regulan la estructura y funciones de los equipos de Orientacion Educativa y

Psicopedagogica (EOEP).
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Estos equipos se constituyen por psicologos, pedagogos, trabajadores sociales,
maestros de Audicion y Lenguaje (AL). Los EOEP trabajaran en coordinacién con
equipos especializados para la orientacion y atencion educativa temprana a infantes

con minusvalias o disfunciones especificas, siempre que sea necesario.

Colaboran con la inspeccién Técnica de Educacion y con los Centros de profesores.
Ademas de elaborar, adaptar y difundir materiales e instrumentos de orientacion
educativa e intervencion psicopedagogica, utiles para los maestros. También se
encargan de facilitar el acceso de los alumnos a la educacién infantil, primaria y a la

Educacién Secundaria Obligatoria (ESO), entre otras cosas.

En la Orden de 14 de febrero de 1996, del Ministerio de Educacion y Ciencia, por la
que se regula el procedimiento para la realizacion de la evaluacion psicopedagogica y
el dictamen de escolarizacion y se establecen los criterios para la escolarizacion de

los alumnos con NEE.

Posteriormente, debemos mencionar la Ley Organica de Calidad Educativa (LOCE,
2002) nos sefiala los requisitos que han de cumplirse en educacién infantil, siguiendo

los mismos parametros que los mencionados con anterioridad.

El capitulo VII, se destina a los alumnos con NEE, de los cuales sefiala que deben de
recibir una atencion educativa en funcién de sus necesidades, ya sean temporales o
permanentes, y que los centros deberan contar con recursos materiales y personales

para atenderlas.

Junto a éstas, nos gustaria destacar la Ley 9/1999, de 18 de noviembre, de
Solidaridad en la Educacion, y el Decreto 167/2003, de 17 de junio, que ordena la
atencion educativa de aquellos educandos con NEE que estan relacionadas con
condiciones sociales desfavorecidas como pueden ser las largas hospitalizaciones por

enfermedades crénicas.

Ademas, debemos mencionar el Real Decreto 828/2003, de 27 de junio, por el que se
establecen los aspectos basicos de la Educacion Preescolar, la cual debe ser

personalizada, tiene que desarrollarse en un clima de seguridad y afecto que posibilite
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a los infantes un desarrollo emocional equilibrado y debe responder a sus

necesidades intelectuales, fisiologicas y de socializacion.

Los alumnos con NEE, transitorias o permanente, necesitan, en este periodo AT,
garantizado una respuesta apropiada y adaptada de caracter preventivo y

compensador por las distintas administraciones.

La Ley Organica de Educacion (LOE, 2006), en su Titulo Il, la Equidad en la
Educacién, hace referencia a los alumnos con necesidad especificas de apoyo
educativo, entendiéndolos como alumnos con NEE, con altas capacidades

intelectuales o con integracién tardia al sistema educativo.

Asimismo, se destaca la necesidad de recursos materiales y personales para poder
atender a cada uno de los discentes, los principios existentes que permitiran el
maximo desarrollo de los mismos y el tipo de escolarizacion preferente para cada uno

de ellos.

Esta ley, al igual que las demas, aporta informacion sobre la Educacion Infantil
(objetivos, contenidos, formacion necesaria...) pero no sobre la AT o, mas

concretamente, sobre los infantes de 0-6 afos.

Ademas, se desarrolla el Plan Integral de Atencion para facilitar la AT y rehabilitacion

de sus capacidades fisicas, mentales e intelectuales.

En relacion a ésta podemos mencionar el Real Decreto 1/2013 Ley General de
Derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social, concretamente el
Capitulo Ill, de la atencion integral, entendiéndolos como programas de intervencién
destinados a personas con discapacidad para que adquieran su maximo desarrollo y
autonomia. Por ello, han de desarrollarse tempranamente, basandose en las

necesidades de cada uno.
Como vemos, existen numerosas leyes que abarcan la Educacion Especial y, por

tanto, estan dirigidas a personas, ya sea nifios o adultos, con discapacidad fisica,

sensorial y/o psiquica.
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e Sanidad

En relacién a esto, debemos mencionar que en el Pleno del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud de 4 de junio de 1990, se aprobd el Documento sobre
criterios Basicos de Salud Materno-Infantii que ha contribuido a la creacion de
programas autondémicos, la implantacién progresiva del nifio sano, la atenciéon precoz

de las discapacidades y su deteccion, entre otras cosas (Ponte,2003).

Posteriormente, se crea el Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacion
de las prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de Salud, que se encargé de
regular el programa del nifio sano, el examen neonatal, la aplicacion de

procedimientos terapéutico y rehabilitador, segun destaca Ponte (2003).

La Ley 16/2003, de 28 de Mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de
Salud recoge temas que estan relacionados con la AT como "actividades de
informacion y vigilancia en la proteccion de la salud, rehabilitacion basica, atenciones
y servicios especificos relativos a diversos grupos de poblacién (...), realizacion de

procedimientos diagndsticos y terapéuticos" (CERMI, 2005:25).

Cabe destacar, segun defiende Ponte (2003), que la AT se desarrolla de manera
igualitaria en todas las provincias espanolas, que cuentan con dicho sistema. Es decir,
concuerdan sus objetivos, el ambito de aplicacién y la importancia que adquiere el

papel de la familia.

Sin embargo, cada autonomia ha dado una importancia distinta a los principios de
participacion, interdisciplinariedad, coordinacion, descentralizacion y sectorizacion,

que el Libro Blanco de la AT, considera basicos.

No obstante, no vamos a mencionar todas las leyes existentes de la Infancia, de los
Servicios Sociales y de Sanidad, que aparecen en cada comunidad. Pero si,
consideramos relevante, referenciar aquellas leyes propias de la Comunidad de
Madrid, ya que es donde estamos desarrollando nuestra investigacion. Teniendo en

cuenta a Ponte, destacariamos las siguientes.

61



TABLA 7. LEYES DE LA COMUNIDAD DE MADRID

Ley

Infancia Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de
Salud

Servicios Ley 11/1984, de 6 de Junio, de Servicios Sociales.

Sociales
Ley 11/2003, de 27 de marzo, de Servicios Sociales de la Comunidad de
Madrid.

Sanidad Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacién Sanitaria de la Comunidad de
Madrid.

PONTE (2003).

Sin embargo, no encontramos ninguna ley, de las mencionadas con anterioridad, que
se encarguen o doten de informacion y de intervencién a los nifios o nifias que
presentan cardiopatias congénitas, y que no podemos incluirles dentro del grupo de

Educacién Especial.

No hemos incidido mas en este tipo de leyes, porque lo que nos interesaba conocer
era la intervencion que recibian los infantes de 0 a 6 afos sin discapacidad. Como
podemos ver, y hacemos hincapié en ello, no hemos encontrado ninguna ley que nos

aporte datos sobre este tipo de participacion.

Por todo esto, consideramos que seria necesario crear leyes que cubriesen la

atencion e intervencion que éstos requieren.
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3. DISENO DE INVESTIGACION

3.1 Objetivos

Los objetivos generales de esta investigacion son:

1. ldentificar morbilidades en nifios/as con cardiopatias operadas al nacimiento
por cirugia extracorpoérea.

2. Disefiar directrices para su seguimiento e intervencion temprana.

Los objetivos especificos se definen en:

1.1 Valorar el desarrollo cognitivo, motor y del lenguaje en nifios o nifias con
cardiopatias congénitas, participes en nuestro estudio.

1.2 Conocer los factores de riesgo biomédicos e identificar la repercusion
existente en el desarrollo de aquellos que han participado en nuestro estudio.

1.3 ldentificar las alteraciones del desarrollo, existentes en cada uno de los casos.

3.2 Metodologia

Nuestro estudio es de caracter cualitativo, permitiéndonos conocer en profundidad
situaciones particulares, ya que podemos estudiar especificamente los sujetos que

participan en el mismo, segun defiende Huerta (2006).

Siguiendo a Bertaux (2005) podemos destacar que la perspectiva etnosocioldgica
estudia a aquellas personas que se encuentran en una situacién social similar.
Asimismo, este proceso permite analizar un segmento de la realidad social-histérica

de la que, en un principio, no se sabe gran cosa.

Por lo que nuestra investigacion se desarrolla acorde con la perspectiva
etnosocioldgica, utilizando un muestreo de quince infantes y teniendo en cuenta que
cada uno de ellos puede responder de manera distinta porque tienen personalidades

diferentes.

63



Aunque, segun defiende Bertaux (2005), es necesario que trabajemos con diversos
casos dentro de un mismo contexto, que en nuestra investigacién serian los nifos y
nifas que presentan cardiopatias congénitas, para que se puedan comparar sus

similitudes y diferencias.

3.2.1 Muestra

Este estudio se compone de un muestreo consecutivo. Esto supone, la inclusion de
todos los sujetos accesibles hasta la fecha como parte de la muestra, permitiendo una

mejor representacion de toda la poblacion.

La muestra de este estudio esta formada por quince sujetos, doce varones (80%) y

tres mujeres (20%) con una edad gestacional (EG) media de 38 + 3 semanas.

IMAGEN 2. PORCENTAJES DE LA MUESTRA UTILIZADA

BVarones HMujeres

ELABORACION PROPIA
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IMAGEN 3. MEDIA EG

W Semanas

= Media

1234567 8 9101112131415

ELABORACION PROPIA

Concretamente, situados en un rango de edad de diecisiete meses y veintiocho dias.
A los cuales se les realizo el BAYLEY-III, para obtener informacién sobre su desarrollo

motor, cognitivo y del lenguaje.

A continuacién, se muestran en porcentajes la edad en meses que tenian los nifios y

nifias con cardiopatias congénitas que han sido evaluados.

IMAGEN 4. PORCENTAJES DE EDAD EVALUACION BAYLEY-IIl EN MESES

“(11-15) =(16-20) (21 - 25)

ELABORACION PROPIA

Todos ellos, presentan distintos tipos de cardiopatias congénitas como CIA,CIV, CoA,
canal AV comun, insuficiencia tricuspidea severa (ITS), cor triatriatum, ductus
arterioso, LTGA y TGA, siendo esta ultima la mas habitual en los nifios y nifias

evaluados.
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En el siguiente grafico, unicamente, se muestran las principales cardiopatias
congénitas que son identificadas como canal AV, TGA, LTGA, CIV y CIA, ya que las

restantes son diagndsticos secundarios dentro de las relevantes (Ares, 2015).

IMAGEN 5. PORCENTAJE DE TIPOLOGIA CARDIOPATIA CONGENITA

13% 12%
% v & Canal AV
ETGA
TIV
LCIA
LTGA

19%

ELABORACION PROPIA

Por ultimo, destacar que el 100% de los casos, han sido intervenidos quirurgicamente

a través de CEC.

3.2.2 Criterios de analisis.

El analisis de datos se realizara en base a los siguientes criterios, los cuales estaran

agrupados en dos dimensiones: la biomédica y la dimension de desarrollo.

* Biomédicos

- Datos antropométricos al nacimiento: Edad gestacional (EG), sexo, parto

multiple (Unico, gemelo...), peso, longitud y perimetro cefalico (PC).
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Antecedentes perinatales inmediatos: Score de Apgar | y Il, el cual se
realiza en el primer y en el quinto minuto de vida del neonato. La primera
puntuacion obtenida permite conocer si el bebé toleré bien el nacimiento,
mientras que los resultados de la segunda, nos permiten saber si el recién
nacido esta evolucionando correctamente (NIH, 2015). Las puntuaciones
van de 0 a 10, siendo 0 la minima y 10 la maxima.

Conocer el posible dafio existente en el SNC, el cual es catalogado en
funcién de los antecedentes neurolégicos durante el ingreso neonatal.
Siguiendo a Coronado (2014) obtendra una puntuacién de 0, cuando no
exista dafio; de 1 si es leve con hemorragia intraventricular grado | o Il y de
2, cuando sea grave con hemorragia intraventricular grado Ill, lesiéon en
sustancia blanca (LPV) o infarto periventricular (IHP).

Identificacion del tipo de cardiopatia congénita presente en los neonatos. La
cual se puede diagnosticar durante el desarrollo gestacional y/o tras el
nacimiento del bebé.

Intervencion quirdrgica a través de Circulacion Extracorpérea (CEC)y

duracién de la misma.

e Desarrollo

Motor (Mot): Nivel global del desarrollo motor del infante con cardiopatia
congénita intervenido quirurgicamente con CEC, teniendo en cuenta el
resultado total obtenido a través de las pruebas de motricidad fina (FM) y de
motricidad gruesa (GM).

Lenguaje (Lang): Nivel global del desarrollo linguistico en el nifio o en la
nifia con cardiopatia congénita sometido a CEC, alcanzado a través de las
pruebas de comunicacion receptiva (RC) y expresiva (EC).

Cognitivo (Cog): Nivel global del desarrollo cognitivo del impuber sometido a
CEC, a través de distintas pruebas como la manipulacion de objetos,

exploracion sensorio-motriz, etc.
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3.2.3 Técnica de recogida de datos.

La técnica de recogida de datos utilizada para la dimensién de desarrollo ha sido la
Escala de Desarrollo Infantil Bayley-lll, que nos ha permitido recabar informacién

sobre el desarrollo cognitivo, motor y del lenguaje de los infantes.

Ademas, las variables biomédicas se obtuvieron mediante analisis documental de los
historiales médicos de los participantes en el estudio, facilitados por el Servicio de

Neonatologia del Hospital Universitario La Paz de Madrid.

A continuacién, a modo de sintesis, se presenta la escala utilizada para la evaluacion
psicopedagdgica de los nifios y de las nifias con cardiopatias congénitas, de la cual

obtuvimos los resultados sobre su desarrollo global.

* Bayley-lll ( Escalas Bayley de Desarrollo Infantil-Ill, Nancy Bayley, 2005).

Esta destinada a infantes de uno a cuarenta y dos meses y es de aplicacién
individual, en un tiempo aproximado de cincuenta (<12 meses) a noventa (>12 meses)

minutos, dependiendo de la edad del evaluado.

Las novedades que aparecen en el Bayley-lll, a comparacién de las otras escalas del

desarrollo infantil, son las siguientes:

o El inventario de observacién conductual que nos ayuda a valorar el
comportamiento que tiene el nifio o la nifa tanto dentro del hogar como durante
la propia evaluacion.

o Items que implican un papel activo del cuidador.

o Informes para el cuidador.

o Baremos en rango de diez dias que aportan un mayor nivel de precision
durante este periodo de desarrollo.

o Puntuaciones y tablas de desarrollo.

o Nuevos items para ampliar la cobertura de edad y proporcionar una cobertura

de acuerdo al desarrollo.
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Las normas de esta escala se establecieron a través de procedimientos
estandarizados tanto en la administracion como en la puntuacion de la prueba, llevada

a cabo en contextos uniformes.

La Bayley-lll debe administrarse de acuerdo con los procedimientos de gestién de
puntuacion del manual, teniendo en cuenta las condiciones de aplicacion para las
pruebas recomendadas (estancia espaciosa, luminosa, tranquila...evitando los ruidos,
las imagenes brillantes y llamativas para que el infante no se distraiga). La desviacion
de los procedimientos estandarizados como la modificacién de los enunciados

podrian reducir la fiabilidad y la validez de la prueba.

La puntuacién total de la escala, se obtiene sumando todas las calificaciones de cada
subprueba. En éstas, cada item sera valorado entre 0, si el nino no cumple con los
criterios establecidos, y 1, si los cumple. Seguidamente, se sumaran todos los items
en los que se obtuvo 1 punto, sacando asi la puntuacién total de cada subprueba para

posteriormente, obtener su puntuacion compuesta.

Esta escala muestra cuatro tipos de puntuaciones en relacion a la norma: (1)
puntuaciones de escala, (2) puntuaciones compuestas, (3) rangos de percentiles y (4)

puntuaciones de crecimiento.

Las puntuaciones de escala proceden de las puntuaciones brutas totales de los

subtest, con una media de 10 y una desviacién tipica (SD) de 3.

Las puntuaciones compuestas estan formadas por la suma de las puntuaciones de las
escalas de los subtest y se conciben para la escala motora, del lenguaje y de la
conducta adaptativa. Tienen una media de 100, una SD de 15 y el rango oscila de 40
a 160.

Los rangos percentiles indican la posicién de un nifio respecto a los de la muestra

normalizada. Sus puntuaciones oscilan de 1 a 99, entendiendo 50 como la media y la

mediana. Las puntuaciones de crecimiento muestran el incremento del nifio a través
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del tiempo en cada subprueba. Las valoraciones de esta ultima prueba van de 200 a
800, con una media de 500 y SD de 100.

Sin embargo, en el subtest social y emocional, se valorara la frecuencia de la
conducta, siendo 0, la minima puntuacién ya que el cuidador o la persona cercana al
infante no podra decir si éste ejecuta 0 no la accién, y 5, la maxima, porque siempre la

lleva a cabo.

Centrandonos en el contenido de la prueba, podemos decir que esta herramienta se
compone de cinco dominios: desarrollo cognitivo, del lenguaje, motor, social-
emocional y adaptativo. Los tres primeros son administrados al nifio/a mientras que
los dos ultimos han de ser respondidos por el cuidador principal. Aunque el Inventario
de Observacion de Comportamiento tiene que ser completado tanto por el examinador

como por el cuidador.

A continuacion se muestran datos especificos de las escalas utilizadas.

* Escala Cognitiva (Cog): Permite la evaluacion del desarrollo, la exploracion

sensoriomotriz, la manipulacién, el objeto de relacion, la formacién de
conceptos y la memoria, entre otros aspectos del procesamiento cognitivo.
Esta compuesta por 91 items, comenzando por la prueba correspondiente a la

edad del evaluado.

* Escala del lenguaje (Leng): Esta compuesta por dos subpruebas, comunicacion

receptiva y expresiva, que conforman un total de 96 items.

o La comunicaciéon receptiva (RC) se encarga de evaluar los
comportamientos verbales previos, el desarrollo del vocabulario
(capacidad para identificar objetos y fotografias que se muestran), el
vocabulario relacionado con el desarrollo morfolégico como pronombres
y preposiciones, comprension de los marcadores morfolégicos (-s plural,
los posesivos). Ademas, se incluyen items de comprensién verbal que
miden la referencia social de los nifios. Esta subprueba esta compuesta

por 49 items.
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o La comunicacion expresiva (EC) evalua la comunicacion preverbal
(balbuceo, gestos...), el desarrollo del vocabulario (nombramiento de
objetos, fotografias y atributos —color, tamafo...-) y el desarrollo
morfosintactico (utilizacion de expresiones de dos palabras, plurales y el

tiempo verbal). Esta subprueba se compone de 48 items.

Escala motora (Mot): Se compone de dos subpruebas, motricidad fina y

motricidad gruesa, con un total de 138 items.

o Las habilidades de la motricidad fina (FM) estan asociadas con la
prensién, la integracion de la percepcién, la planificacién y la velocidad
motora. Sus items miden las destrezas infantiles relacionadas con el
seguimiento visual, manipulacion de objetos y el agarre hacia los

mismos.

Al igual que evalua las habilidades manuales funcionales y las
respuestas que otorgan los infantes ante la informacion tactil. Esta

subprueba se compone de 66 items.

o La subprueba de motricidad gruesa (GM) mide, principalmente, el
movimiento de las extremidades y el torso. Los items evaluan la
posicion estatica(sentado, de pie...), el movimiento dinamico,
incluyendo la locomocién, la coordinacién, el equilibrio. Estd compuesta

por 72 items.

La Escala Social-Emocional (SE), al igual que la siguiente, sélo deberan

responderla aquellas personas que tengan un contacto directo con el nifio o la

nifa y por tanto, los conozcan bien.

Las respuestas que se dan en esta escala estaran clasificadas en cinco
puntuaciones, permitiendo describir mejor con qué frecuencia se observa
un comportamiento en particular. Las contestaciones pueden ir del cero

(nunca se da) al cinco (siempre se da). Esta informacién puede conducir
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a una evaluacibn comprensiva y mostrarnos si el nifio o la nifa esta

progresando correctamente.

« La Escala de Conducta Adaptativa mide las habilidades funcionales y

cotidianas de un nifio o de una nifa, es decir, lo que hacen en realidad,

teniendo en cuenta lo que puede ser capaz de hacer.

Las areas que se miden dentro de esta escala son la comunicacién ( el habla,
el lenguaje, la escucha y la comunicaciéon no verbal), uso de la comunidad
(interés de las actividades que realiza fuera del hogar y el reconocimiento de
las distintas estalaciones), ocio (juego, seguimiento de normas, etc.),
autocuidado (comer, ir al bafio, bafarse), funcionamiento pre-académico
(reconocimiento de letras, contar, dibujos simples), vivir en casa (ayudar a los
adultos con las tareas del hogar, cuidar sus cosas...), social (llevarse bien con
los demas, ayudarles, reconocer emociones), motor (locomocion vy
manipulacion del medio ambiente),salud y seguridad (mostrando cautela y
manteniéndose fuera del peligro fisico) y autodirigirse (autocontrol, seguir

instrucciones, toma de decisiones).

Esta escala nos permitié evaluar el desarrollo motor, cognitivo y del lenguaje en los
nifios/as con cardiopatias congénitas, permitiéndonos conocer el desarrollo global de

los mismos y ayudandonos a detectar posibles retrasos en el desarrollo.

Los indicadores de riesgo del desarrollo seran indicativos de retraso en el desarrollo,
permitiéndonos realizar recomendaciones en la evaluacién y una intervencion
adecuada pero nunca se han de utilizar para diagnosticar la naturaleza del retraso
(Anexo 2).

Asimismo, contando con ella, podemos crear un plan de intervencion temprana para

minimizar los efectos a largo plazo, dando la oportunidad a cada uno de los

evaluados, de avanzar y tener éxito en su desarrollo.
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Por ultimo, nos gustaria destacar que esta herramienta no esta disefiada para medir
la inteligencia o predecir el rendimiento académico, a pesar de contar con una amplia

gama de habilidades y de conceptos.

3.2.4 Temporalizacién y procedimiento.

Antes de comenzar con la investigacién, desde la coordinacion del master se
asignaron los tutores en funcion de la linea de investigacién que queriamos seguir. A
continuacion, en tutoria individualizada nos reunimos con ellos, plasmandoles las
ideas y las inquietudes que teniamos sobre el tema, y consensuamos con el tutor la

investigacion a desarrollar.

Este estudio se ha compuesto de dos fases fundamentales, identificadas como tedrica
y practica, aunque en ocasiones se han solapado. La primera de ellas esta destinada
a la fundamentacion tedrica, la revisidén bibliografica y a la seleccion del instrumento
de recogida de informacion. Todo esto nos permitira profundizar y comprender la

importancia del tema sobre el cual queremos investigar.

A su vez, dentro de la misma fase, se ubican los primeros informes psicopedagdgicos
del servicio de Neonatologia del Hospital Universitario La Paz (Madrid), los cuales nos
aportan datos del desarrollo motor, cognitivo y del lenguaje de los infantes que

presentan cardiopatias congénitas.

Una vez adquirida la informacién y formacién sobre lo anterior pasamos al segundo
apartado, también conocido como fase practica. En este se llevan a cabo reuniones
con el equipo de Neonatologia del Hospital Universitario La Paz, al igual que se utiliza
la Escala de Desarrollo Infantil BAYLEY-IIl para evaluar a los infantes, conociendo las

puntuaciones y los rangos del neurodesarollo de los nifilos evaluados.

Desde febrero hasta mayo de 2015, proporcionada por el Hospital Universitario La
Paz de Madrid se evalu6 a los sujetos de que compondrian la muestra. Para ello, el
Servicio de Neonatologia se encargaba de citar a los padres de los nifios y nifias con

cardiopatias congénitas, realizando un seguimiento de los mismos.
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Una vez en consulta, se realizaba la evaluacién del desarrollo global de sus hijos, a

través la Escala de Desarrollo Infantil Bayley-Ill.

Previamente, los progenitores eran informados sobre el proyecto que se estaba
llevando a cabo entre la Universidad Complutense de Madrid (UCM), concretamente
en el departamento de Didactica y Organizacién Escolar (DOE), y el Hospital

Universitario La Paz.

Para que sus hijos e hijas pudieran participar debian cumplimentar un formulario de
consentimiento (anexo 1). Asimismo, hemos de destacar que todas las citaciones
referidas a la investigacion del proyecto de cardiopatias congénitas, estaban

adaptadas a la disposicién horaria y temporal de los padres.

Consecutivamente, identificamos los criterios biomédicos (por ejemplo: sexo, edad,
perimetro cefélico, tipo de cardiopatia congénita...) y los de desarrollo — motor,
lenguaje, cognitivo-, observando que los nifios con cardiopatias congénitas presentan,

en su mayoria, retraso en el lenguaje y en el desarrollo motor.

Tras esto, pudimos analizar e identificar la muestra existente hasta este momento y
elaborar una tabla de datos en Microsoft Excel, en la cual figuran los criterios,

permitiéndonos realizar un analisis de los estudios de casos.

Asimismo, referenciamos que no existia una hoja propia de estas citaciones
destinadas a todo el personal sanitario, puesto que no era necesario que todo el
equipo de neonatologia supiera cuando se llevaban a cabo las evaluaciones,
mencionadas con anterioridad. Aunque, tanto el profesional médico como el
educativo, se mantuvieron en contacto continuo, conociendo las citaciones existentes

de cada mes.

Por ultimo, revisamos toda la parte tedrica y practica, para verificar la inexistencia de
errores, lo que nos permitié corregir los existentes, remodelar expresiones de dificil
comprension, revisar las tablas, etc. Al igual que procedimos a la elaboracién de la

introduccién, conclusion y abstract.
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TABLA 8: TEMPORALIZACION DEL PROYECTO

* Asignacién de directores de TFM.

Noviembre ‘14 e Seleccion del tema.

» Revision bibliografica.
Diciembre ’14 — » Seleccion de prueba evaluativa (BAYLEY-III).
Febrero’15 » Comprensién y aplicacion de la misma (BAYLEY-III).

» Evaluaciones psicopedagégicas.

e Marco teorico.

B01109) 8se

* Informes psicopedagdgicos (Policlinica de Neonatologia
Hospital Universitario La Paz).

Marzo-Abril ’15 * Reunién con el equipo de neonatologia. Variables
biomédicas.

e Informes médicos.

» Evaluacion Bayley-lll

» Evaluacion Bayley-lll.

* Reuniones con el equipo de Neonatologia Hospital La

Mayo ‘15 Paz.

» Excel. Analisis de los criterios biomédicos y del
desarrollo.

* Analisis de la muestra.

eonoeld ase

* Analisis introduccion y conclusiones.
» Abstract y repaso para cierre final.
Junio’15 e Comprobacion de datos.

ELABORACION PROPIA.

3.2.5 Analisis: Estudios de casos.

Este analisis se estructura en dos niveles, general y especifico. ElI primero nos
muestra los criterios biomédicos y de desarrollo existentes en nuestra muestra de
estudio, aportandonos datos generales sobre ellos pero no nos permiten conocerles
en su totalidad. Mientras que el nivel especifico nos ayuda a concretar sobre cada

participante, conociéndoles de manera integra.
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A continuacion se muestran dos tablas. La primera de ellas recoge los criterios
biomédicos a nivel general y la segunda, las puntuaciones compuestas (CS) junto a
las brutas obtenidas en el desarrollo motor, en el lenguaje y en el cognitivo, a través

de la Escala de Desarrollo Bayley-llI.

TABLA 9: CRITERIOS BIOMEDICOS A NIVEL GENERAL.

S | EG Peso P.C Apgar cC CEC

| Il Interv | Tiempo

encio
n

1 | 40+4 | 3100gr. | 355cm 9 10 Canal AV - -
2 | 37+2 | 2250gr. | P25-50 8 9 TGA, CIV Si 180 min
3 | 37+4 | 3100gr. | 35cm 5 6 TGA Si 174 min
4 39 2600 gr. | 33,5cm 5 7 ITS Si 155 min
5 | 38+1 | 3660 gr. 36 cm 4 6 TGA Si 182 min
6 | 39+3 | 3140 gr. 35cm 9 9 TGA, CIV, DA Si 160 min
7 | 39+2 | 3200 gr. 35cm 8 9 TGA Si 196 min
8 | 39+4 | 3900 gr. 36 cm 9 9 CANAL AV Si 122 min
9 38 3170gr. | 34,5cm - - LTGA, CIV Si 289 min
10 | 40+2 | 3600 gr. | 35,5cm 9 10 Cor triatriatum Si 56 min
11 | 39+6 | 3051 gr. 34 cm - - CoA Si 63 min
12 | 35+2 | 2130gr. | 30,7 cm 4 6 TGA Si 324 min
13 | 3646 | 2055gr. | 29,5cm 9 9 TGA, CIV Si 270 min
14 | 37+5 | 3500 gr. 36,5 5 8 TGA Si 185 min
15 | 37+4 | 3100 gr. 35cm 5 6 TGA Si 174 min

ELABORACION PROPIA

TABLA 10 : PUNTUACIONES DE DESARROLLO INFANTIL (BAYLEY-III)

Desarrollo

S MOTOR LENGUAJE COGNITIVO

FM GM CS RC EC CS CS
1 28 39 91 15 15 103 42 105
2 23 34 49 11 10 59 37 75
3 38 53 94 21 19 77 65 105
4 29 40 83 16 17 94 45 95
5 16 20 46 6 4 47 27 60
6 31 46 82 18 20 91 48 90
7 30 46 94 16 15 91 45 95
8 31 46 82 17 17 97 49 105
9 30 40 79 15 15 83 44 90
10 40 58 115 25 29 103 62 105
11 38 55 94 24 22 83 59 90
12 35 51 97 21 19 89 53 95
13 6 8 100 8 8 127 9 100
14 29 42 110 15 14 109 40 105
15 45 60 107 35 32 118 13 115

ELABORACION PROPIA
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Teniendo en cuenta los datos mostrados con anterioridad, debemos centrarnos de
manera concreta en cada uno de los sujetos que han participado en nuestro estudio.
Para recabar informacién de cada uno de ellos, hemos recurrido a los informes
meédicos y psicopedagdgicos, facilitados por el Hospital Universitario La Paz de
Madrid.

Por motivos de privacidad y confidencialidad, no se aportaran datos de identificacién
personal (nombre, apellidos...) de los nifios y nifas que han participado en nuestro

estudio.

Los sujetos que aparecen a continuacion, llevaran el mismo orden que se muestra en
las tablas. Para ello, al inicio de cada estudio de caso, sefialaremos el numero

correspondiente.

(1) XXX, nacié el 20 de mayo de 2014, pesd 3100 gr, midié 52 cm y su PC fue de
35,5 cm; lo que nos indica que nacié a término y que tuvo un peso adecuado para su
EG (40+4 dias). Asimismo, la puntuacion que obtuvo en el test de Apgar fue de 9,al

minuto de nacer y de 10, a los 5 minutos.

En el segundo trimestre de gestacién, se le realizé un diagndstico ecografico prenatal,
el cual mostraba la existencia de cardiopatia congénita, concretamente, canal AV
comun con CIV moderada y sin signos de insuficiencia cardiaca. Se le realiz6
intervencién quirurgica mediante CEC, con dos meses, cerrando CIV y ubicando un
parche en CIA. Posteriormente, se le realiza un seguimiento, a través de revisiones
en Servicio de Cardiologia Infantil y se realiza un control por su pediatra del centro de

salud.

A XXX se le administra la escala Bayley-lll el 28 de Mayo de 2015, con 12 meses,
obteniendo la siguiente puntuacién compuesta: 105 (Cog), 103 (Leng) y 91 (Mot).
Estos datos nos permiten destacar que su desarrollo madurativo esta dentro de lo
esperado para su edad, aunque tanto en el area motora fina como gruesa presenta

desviacién por debajo de la media.
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(2) XXX, nacié el 20 de agosto de 2013, peso 2250 gr, midid 43 cm y su PC esta
ubicado en el percentil 25-50; lo que nos indica que nacié a término y tuvo un peso
adecuado para su edad gestacional (37 semanas y 2 dias). Asimismo, la puntuacion

que obtuvo en el test de Apgar fue de 8,al minuto de nacer y de 9, a los 5 minutos.

Se le realizé un diagnéstico prenatal de D-TGA, coartacion de aorta, CIV subpulmonar
moderada con *foramen oval (FO) de buen tamafio. Se le intervino quirdrgicamente, a
los cinco dias de vida, a través de CEC con *Switch arterial, cierre de la CIV y FO. La
duracion de la operacion fue de 261 minutos. Tras la salida de CEC presenta bloqueo
auriculo-ventricular completo precisando marcapasos externo con frecuencia de 145

Ipm para mantener gasto cardiaco.

Tras su salida del Hospital Universitario La Paz se le realiza un seguimiento desde
cardiologia infantil, cirugia cardiovascular infantil, ORL infantili para control y

potenciales auditivos y con neonatologia para control de iones.

A XXX se le administra la escala Bayley-lll el 26 de febrero de 2015, con 18 meses y
6 dias, obteniendo la siguiente puntuacion compuesta: 75 (Cog), 59 (Leng), 49 (Mot),
lo que nos muestra que existe lentificacidon en las areas del desarrollo, especialmente,
en la motora y en la del lenguaje. Por lo que se muestra la necesidad de recibir AT,

fisioterapia y logopedia.

(3) XXX, nacio6 el 8 de febrero de 2013, pesd 3100 gr, midié 50 cm y su PC fue de 35
cm; lo que nos indica que nacié a término y tuvo un peso adecuado a su EG (37
semanas y 4 dias). Asimismo, la puntuacién que obtuvo en el test de Apgar fue de

5,al minuto de nacer y de 6, a los 5 minutos.

® Foramen oval: es una apertura natural que permite el paso, durante el desarrollo fetal, de la sangre
oxigenada de la AD a la Al, logrando que el oxigeno y los nutrientes que llegan través de la placenta y
de la vena umbilical puedan ir hasta el cerebro y los 6rganos del feto, segun la Fundacion Espanola del
Corazon.

4 Switch arterial, en D-TGA es el tratamiento quirurgico que se utiliza ya que obtiene buenos resultados
a largo-medio plazo (Dimpna, A.1998).

78



Se le realizé diagndstico de TGA con septo integro, FOP no restrictivo, ventriculos
proporcionales y sin signos de insuficiencia cardiaca a través de ecografias

prenatales, en la ultima semana con una EG de 37 4.

Se le realiz6 cirugia extracorpérea correctiva variante de Jatene, a los 16 dias de vida.
La duracién de la operacion fue de 174 minutos. No existen signos de dafio
neuroldgico. A su salida del hospital, se le hara un seguimiento a través de consultas

de cardiologia y de cirugia cardiaca infantil.

A XXX se le administré el Bayley-lll el 12 de marzo de 2015, con 2 afos, 1 mes y 4
dias, obteniendo la siguiente puntuacion compuesta: 105 (Cog), 77 (Leng), 94 (Mot),
lo que nos indica que existe inestabilidad motora. Ademas, se les recomienda a los

padres que le incorporen a la escuela infantil.

Otro de nuestros participantes fue (4) XXX, que nacié el 24 de diciembre de 2013,
pes6 2600 gr, midié 48,5 cm y su PC fue de 33,5 cm. Todos estos datos nos indican
que nacidé a término y tuvo un peso adecuado a su EG (39 semanas), obteniendo una

puntuacion Apgar de 5, al minuto de nacer y de 7, a los 5 minutos.

En las primeras horas de vida, se le realiza una ecocardiografia mostrando displasia
de valvula triscuspidea, dilatamiento en AD y FOP pequefio con ®shunt, Por esto, se le
realiza intervencién quirurgica con CEC, cuya duracion fue de 155 minutos, logrando
una plastia de valvula tricuspidea con ampliacion de salida del ventriculo derecho y
parche en FO fenestrado de 4 mm con reduccion del tamafo de la AD. Tras su salida
del hospital se les realiza un seguimiento en la consulta de cardiologia y de

neurologia.

A XXX se le administro la Bayley-lll, el 26 de marzo de 2015, con 15 meses y 2 dias,
obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 95 (Cog), 94 (Leng) y 83 (Mot),
indicandonos que tiene un desarrollo madurativo normal a nivel cognitivo y del
lenguaje aunque el area motora, sobre todo la gruesa, es mas baja de lo esperado

para su edad.

® Shunt: Se entiende como una comunicacion anormal de dos partes del aparato cardiovascular, con
presiones diferentes y entre las cuales la sangre no circula con normalidad. (Medicopedia, 2015)
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Por todo esto, se recomienda la insercion de XXX en el contexto educativo para
favorecer el desarrollo de sus capacidades. Ademas, seria preciso que recibiera AT
centrada en el desarrollo motor grueso y otorgar indicaciones a la familia para

trabajarlo, también, desde casa.

(5) XXX, nacié el 26 de marzo de 2014, pesd 3660 gr, midié 53 cm y su PC fue de 36
cm, lo que nos indica que nacié a término y tuvo un peso adecuado a su EG (38
semanas y 1 dia). Asimismo, la puntuacion que obtuvo en el test de Apgar fue de 4,al

minuto de nacer y de 6, a los 5 minutos.

En la ultima semana de gestacién, a través de ecografias prenatales, se le
diagnostica cardiopatia congénita de TGA con septo integro, FOP no restrictivo, vasos
de buen tamano, sin signos de insuficiencia cardiaca y doppler normal. Se le realiz6
correccidon quirdrgica mediante CEC a los ocho dias de vida. Esta intervencion duré
182 minutos. Tras su salida del hospital acudira a consultas externas de cardiologia y

debemos mencionar la inexistencia de alteraciones neuroldgicas.

A XXX se le administro la Bayley-lll, el 26 de marzo de 2015, con doce meses,
obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 60 (Cog), 47 (Leng) y 46 (Mot).
Estos datos nos sefialan que XXX tiene un desarrollo madurativo muy por debajo de
lo esperado para su edad, siendo necesario la asistencia a un centro de educacién

infantil, al equipo de AT de su zona y al °centro base IMSERSO.

Siguiendo con el analisis de los participantes podemos mencionar que (6) XXX, nacio
el 10 de diciembre de 2013, con un peso de 3140 gr, una longitud de 49 cm y su PC
fue de 35 cm. Estos datos nos muestra que nacié a término y tuvo un peso adecuado
a su EG (39 semanas y 3 dias). Junto a esta informacién cabe senalar que en el test

de Apgar obtuvo un 9, al minuto de nacer y de 9, a los 5 minutos.

Asimismo, es importante hacer referencia a la realizacion de un diagndstico prenatal

de D-TGA con septo interventricular integro y CIA tipo septum primum amplio. Por

® Centro base IMSERSO: Es el Instituto de Mayores y Servicios Sociales.
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ello, se le realiza correccion quirargica mediantes CEC a los 11 dias de nacer, la cual
dura 160 minutos. A nivel neurolégico podemos decir que no existen hallazgos
patolégicos concluyentes y tras su salida del hospital, se le hace un seguimiento a

través de revisiones periddicas en el Servicio de Cardiologia.

A XXX se le administré la Bayley-lll, el 13 de mayo de 2015, con 18 meses y 3 dias,
obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 90 (Cog), 91 (Leng) y 82 (Mot),
lo que nos informa que XXX muestra un desarrollo general por debajo de lo esperado
para su edad, siendo, sobre todo, el area motora la que se encuentra por debajo de la
media. Por esto, se ofrecen pautas y orientaciones familiares para potenciar al

maximo las capacidades de XXX.

Tras el anterior, debemos mencionar que (7) XXX, nacio6 el 19 de noviembre de 2013,
pesé 3200 gr, midié 52 cm y su PC fue de 35 cm. Con esto, podemos decir que nacio
a término, tuvo un peso adecuado a su EG (39 semanas y 2 dias) y, ademas, la
puntuacion que alcanzé en el test de Apgar fue de 8,al minuto de nacery de 9, alos 5

minutos.

A las 20 semanas de gestacién se realizé un diagnostico prenatal (el cual fue
confirmado en ecografias posteriores) de TGA con septo integro, AD abombada, FO
de 4,5 mm y no existen signos de insuficiencia fetal. Se le intervino quirdrgicamente
mediante CEC, la cual duro 196 minutos. A nivel neurolégico podemos decir que no
existen alteraciones y que se le realizara un seguimiento desde cardiologia infantil y

cirugia cardiovascular.

Se le administré la escala Bayley-lll, el 20 de febrero de 2015, con 15 meses, en la
cual logré los siguientes resultados: 95 (Cog), 91 (Leng) y 94 (Mot). Por tanto, esto
nos muestra que presenta un desarrollo general dentro de lo esperado para su edad
cronoldgica, aunque ligeramente por debajo en el area del lenguaje. Por lo que sera
necesario, ofrecer orientaciones a la familia, potenciando las capacidades de este

participante.

El siguiente participante (8) nacio6 el 2 de enero de 2014, con un peso de 3900 gr, una

talla de 51 cm y un PC de 36 cm; lo que nos muestra que nacié a término y tuvo un
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peso adecuado a su EG (39 semanas y 4 dias). Asimismo, cabe destacar que obtuvo

una puntuacién de 9,al minuto de nacer y de 9, a los 5 minutos en el test de Apgar.

Para identificar la existencia de cardiopatia congénita, se le realiza una
ecocardiografia en las primeras horas de vida en la que se confirma el diagndstico de
canal AV. Se le realiza cirugia cardiaca de correccion total mediante CEC al mes y
medio de nacer, la cual dura 122 minutos. Junto a esto, cabe mencionar que no
existen datos sobre la existencia de alteraciones neuroldgicas y tras recibir el alta, se
le realiza un seguimiento que consistira en acudir a cardiologia, a traumatologia,

ortopedia y fisioterapia.

A este sujeto se le administro la escala Bayley-lll, el 9 de abril de 2015, con 15 meses
y 7 dias, puntuando: 105 (Cog), 97 (Leng) y 82 (Mot), mostrandonos que presenta un

desarrollo acorde con lo esperado para su edad cronoldgica.

En relacion al siguiente evaluado, podemos mencionar que (9) nacio el 5 de diciembre
de 2013, pesd 3170 gr, midié 51 cm y su PC fue de 34,5 cm. Estos datos nos
permiten saber que nacié a término y tuvo un peso adecuado a su EG (38 semanas).
No obstante, es importante mencionar que XXX nacié en el Hospital Universitario
Virgen de Arrixaca (Murcia), del que fue trasladado a los 10 dias de vida para
tratamiento de cardiopatia congénita. En su informe médico no se recogen las

puntuaciones obtenidas en el test de Apgar, por lo que desconocemos cuales fueron.

Tras su traslado del hospital de origen al Hospital Universitario de la Paz, se confirma
el diagnéstico prenatal de cardiopatia congénita (D-TGA y CIV) en el periodo neonatal
inmediato. A los 16 dias de vida es sometido a cirugia cardiaca extracorpérea de
Switch arterial, que duré 289 minutos. En XXX no se observan danos neurolégicos
pero es necesario, debido a la intervencion quirurgica, que tras abandonar el hospital
se lleve a cabo un seguimiento por parte de su pediatra y por el servicio de
cardiologia tanto de su hospital de origen como por el Hospital Universitario La Paz de
Madrid.

Este participante realizd la escala Bayley-lll, el 9 de abril de 2015, con 16 meses,

obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 90 (Cog), 83 (Leng) y 79 (Mot).
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Estos datos nos indican que el desarrollo general de XXX es normal-bajo, sobre todo,
en el area motora gruesa. Por esto, se recomienda que los equipos de AT de la zona
realicen una valoracion e intervencidén especialmente en el area motora. Al igual que

se dan orientaciones familiares para potenciar al maximo las capacidades de XXX.

El siguiente sujeto (10) nacio el 14 de julio de 2013, pesando 3600 gr, midiendo 48 cm
y con un PC de 35,5 cm. Esto nos muestra que nacié a término y tuvo un peso
adecuado a su EG (40 semanas y 2 dias). Ademas, cabe destacar que obtuvo un 9,al

minuto de nacer y de 10, a los 5 minutos en el test de Apgar.

A las 17 horas de vida, XXX, ingresa en el hospital de origen por presentar cianosis.
Se le realiza una ecocardiografia en la que se aprecia valvula tricuspide displasica
junto con signos de hipertension pulmonar. Seguidamente, se le traslada al Hospital
Universitario La Paz, en el cual se le repite la ecocardiografia confirmado el
diagndstico de valvula tricuspide displasica con shunt a través de FOP de derecha a
izquierda y shunt ductal de izquierda-derecha. Se le interviene quirurgicamente a
través de CEC, cerrando FOP y generando reseccion de membrana, durante 56
minutos. Junto a estos datos biomédicos, cabe destacar que no existen alteraciones
neuroldgicas. Tras su salida del hospital se le realiza un seguimiento a través de la

consulta de cardiologia.

A este sujeto se le administrd la Bayley-lll, el 20 de abril de 2015, con 21 meses y 6
dias, puntuando 105 (Cog), 103 (Leng) y 115 (Mot). Estos datos nos indican que XXX
presenta un desarrollo general adecuado para su edad cronoldgica, presentando
buena coordinaciéon éculo-manual y percepcion espacial, al igual que es capaz de
atender a o6rdenes sencillas. Por ello, se recomienda que XXX sea incluido en el

contexto educativo, para seguir potenciando al maximo todas sus capacidades.

Seguidamente podemos mencionar que (11) XXX, nacio el 1 de abril de 2013, peso
3051 gr, midié 52 cm y su PC fue de 34 cm, indicandonos que tuvo un nacimiento a
término y un peso adecuado a su EG (39 semanas y 6 dias). Sin embargo, debemos
mencionar que no contamos con la puntuacién de Apgar, ya que fue trasladado del

Hospital Severo Ochoa por sospecha de CoA e hipoplasia del arco aodrtico.
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Cuando XXX ingresé en el Hospital Universitario La Paz se le realiza una
ecocardiografia en la cual se confirma el diagndstico expuesto con anterioridad. A los
9 dias de vida se le realizd una intervencion quirurgica mediante CEC, la cual duré 63
minutos. Asimismo, cabe destacar que no existen alteraciones neuroldgicas en XXXy
que se le realizara un seguimiento desde cardiologia infantil tras abandonar el

hospital.

La Escala Bayley-lll fue administrada, el 5 de mayo de 2015, con 25 meses y 4 dias,
obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 90 (Cog), 83 (Leng) y 94 (Mot).
Estos datos nos indican que XXX muestra un desarrollo ligeramente por debajo de lo
esperado para su edad en el area cognitiva y motora. A nivel de lenguaje, la
desviaciéon de la media es superior, viéndose una mayor afectacion. Tras estos datos,
se dan orientaciones a los padres para potenciar las capacidades de XXX y se le

deriva al equipo de AT.

(12) XXX, nacio el 8 de marzo de 2013, pesd 2031 gr, midié 46,3 cm y su PC fue de
30,7 cm, indicAndonos que nacioé a término y tuvo un peso adecuado a su EG (35
semanas y 2 dias). La puntuacion que obtuvo en el test de Apgar fue de 4,al minuto

de nacer y de 6, a los 5 minutos.

Se le diagndstico TGA con septo integro, FOP a través de ecografias prenatales, en la
semana 34. No existen signos de insuficiencia cardiaca y se le realiza cirugia
correctora mediante extracorpérea, la cual dura 324 minutos. Cabe destacar que no
existen alteraciones neuroldgicas y que a su salida del hospital, se le cita en consulta

de cardiologia.

A XXX se le administré la Bayley-lll, el 8 de marzo de 2015, con 20 meses y 1 dia,
puntuando 95 (Cog), 89 (Leng) y 97 (Mot) en las distintas areas. Estos datos nos
indican que el desarrollo global de XXX se encuentra dentro de lo esperado para su
edad, a excepcidon del area de lenguaje, concretamente el expresivo, donde sus
puntuaciones se alejan dos desviaciones por debajo de la media. Tras esto, se le dan

orientaciones a la familia centradas, sobre todo, en el area mas afectada.
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Nuestro siguiente participante (13) nacio el 2 de agosto de 2013, con un peso de 2055
gr., con una longitud de 43 cm y con un PC de 29,5 cm. Todo ello, nos indica que es
un recién nacido pretérmino de bajo peso para su EG (36 semanas y 6 dias) aunque
la puntuacion que obtuvo en el test de Apgar fue de 9,al minuto de nacer y de 9, a los

5 minutos.

El primer dia de vida se le realizé un ecocardiograma en el Hospital Infanta Leonor, el
cual mostro TGA, CIV, ductus arterioso persistente amplio con shunt izquierda-
derecha y FO pequefio. A su ingreso en el Hospital Universitario La Paz se vuelve a
realiza un ecocardiograma, objetivando el diagndstico mostrado con anterioridad. A
los 14 dias de vida se le interviene mediante CEC, la cual duré 270 minutos y a su
salida del hospital, se le hara un seguimiento a través de la consulta de cardiologia
infantil. Actualmente, en XXX no existen alteraciones neurolégicas aunque es

necesario realizarle seguimiento por si pudieran aparecer.

A este sujeto se le administro la Bayley-lll, el 17 de abril de 2015, con 20 meses y 15
dias, obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 100 (Cog), 127 (Leng) y
100 (Mot). Estos datos nos indican que el desarrollo global de XXX se encuentra
dentro de lo esperado para su edad y por tanto, se les dan indicaciones a los padres

para favorecer el desarrollo del infante.

(14) XXX, nacié el 15 de mayo de 2015, peso6 3500 gr, midié 48 cm y su PC fue de
36,5 cm; lo que nos permite conocer que fue un nacimiento a término y tuvo un peso
adecuado a su EG (37 semanas y 5 dias), obteniendo una puntuacién de 5,al minuto

de nacer y de 8, a los 5 minutos en el test de Apgar.

Este sujeto ingresa procedente del Hospital de Albacete a las seis horas de vida por
cardiopatia congénita TGA. Al ingreso en la UCI-Neonatal se realizdé ecocardiografia
que confirmd TGA. A los 10 dias de nacimiento se le interviene quirdrgicamente
mediante CEC, la cual duré 185 minutos. No existen evidencias de alteraciones
neurolégicas y a su salida del hospital se le cita para consulta de cirugia cardiaca para

control de la herida quirurgica y para la consulta de cardiologia.
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A XXX se le administré la Bayley-lll, el 22 de abril de 2015, con 11 meses y 1
semana, puntuando 105 (Cog), 109 (Leng) y 110 (Mot) en las distintas areas. Estos
datos nos indican que el desarrollo global de XXX se encuentra dentro de lo esperado
para su edad. A pesar de esto, los padres reciben orientaciones para continuar

favoreciendo el desarrollo de su hijo.

Por ultimo, (15) XXX nacio6 el 20 de mayo de 2013, con un peso de 3700 gr, una talla
de 52 cm y un PC de 34 cm, permitiéndonos conocer que fue un nacimiento a término
y que tuvo un peso adecuado a su EG (37 semanas y 7 dias). Asimismo, la
puntuacion que obtuvo en el test de Apgar fue de 9,al minuto de nacery de 10, alos 5

minutos.

Este infante, ingresa procedente del Hospital Infanta Sofia por sospecha de CoA e
hipoplasia del arco aortico, siendo en el Hospital Universitario La Paz donde se
confirma el diagndstico de aorta hipoplasica desde ascendente con CoA. Se le realiza
intervencién quirurgica a los 36 dias de vida mediante cirugia extracorpérea, la cual
dura 125 minutos. XXX no presenta alteraciones neuroldgicas y tras recibir el alta, se

le realizara un seguimiento a través de cardiologia pediatrica.

A XXX se le administro la Bayley-lll, 19 de mayo de 2015, con 23 meses y 29 dias,
obteniendo las siguientes puntuaciones compuestas: 115 (Cog), 118 (Leng) y 107
(Mot). Mostrandonos que XXX tiene un desarrollo global adecuado a su edad y se les
recomienda a los padres la insercién de XXX en un centro educativo, para potenciar al

maximo sus posibilidades.

Por ultimo, mencionar que estos participantes muestran alteraciones en algunas areas
del desarrollo (motor, cognitiva, lenguaje). Por eso, en el siguiente apartado
analizaremos que area, de las mencionadas con anterioridad, es la que muestra un

menor desarrollo respecto a lo esperado segun la edad cronoldgica.
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3.3 Resultados e interpretaciéon

Primeramente, para definir nuestra muestra se realizaron las medias aritméticas del
sexo y de la EG, mostradas con anterioridad. A continuacién, se presentan otros
datos biomédicos como el peso, cuya media fue de 3037 gr., la talla al nacimiento

cuya puntuacién media fue de 49,05 cm y el PC, cuya media fue de 34,41 cm.

Asimismo, cabe destacar que todos los partos han sido unicos y que el tipo de
cardiopatia congénita mas frecuente es TGA, ya que aparece en un 50% de nuestros
participantes. Todos ellos han sido intervenidos quirurgicamente a través de CEC al

poco tiempo de nacer.

Todos estos datos se han podido analizar informaticamente a través de la base de

datos de Microsoft Excel.

TABLA 11 : DESCRIPCION DE LA MUESTRA
DATOS AL NACIMIENTO

n (%)
Media (DS)
Sexo 12 varones (80%) y 3 nifias (20%)
EG 38 £ 3 semanas

Peso medio | 3037 gr.
Talla 49,05 cm
PC 34,4 cm
Tipo de parto | Unico: 100%
Canal AV (12%)
Cardiopatia | TGA (50%)
congénita CIV (19%)
CIA (6%)
LTGA (13%)

Intervencion
CEC 100%
ELABORACION PROPIA
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El primer objetivo de nuestra investigacion es identificar morbilidades en nifios/as con
cardiopatias operadas al nacimiento por CEC, para ello se han calculado
conjuntamente las puntuaciones medias obtenidas por los sujetos en el area del

lenguaje, en el cognitivo y en el motor, obteniendo los siguientes porcentajes:

IMAGEN 6 : PUNTUACIONES MEDIAS CONJUNTAS (LENGUAJE, MOTOR, COGNITIVO)

Lenguaje

Motor

84 86 88 90 92 94 96

Motor Lenguaje Cognitivo
£ Medias conjuntas 88,2 91,4 95,3333

ELABORACION PROPIA

Antes de comenzar con la interpretacion de los resultados, consideramos que es
conveniente que conozcamos la clasificacion de la inteligencia segun Wechsler,
porque teniendo en cuenta esta categorizacién podremos extrapolar esta clasificacién
y demostrar la existencia o no de alteraciones en el desarrollo de nuestros
participantes. Esta categorizacion tiene una distribucién normal, con un promedio de

100 y una desviacion estandar de 15.
TABLA 12: CLASIFICACION DE LA INTELIGENCIA SEGUN WECHSLER

Clasificacion Cl
Retardo Hasta 69
Limitrofe 70-79

Normal lento 80-90

Normal promedio 90-109

Normal superior 110-119

Superior 120-129
Muy superior 130 y mas.

EXTRAIDO DEL TEST DE INTELIGENCIA WESCHLER (2012:9)
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Teniendo en cuenta la clasificacién de la inteligencia segun Wechsler y los resultados
obtenidos individualmente en cada area del desarrollo a través de la escala de
Desarrollo Infantil Bayley Ill, podemos destacar que existen alteraciones en el

lenguaje en 40% de los participantes.

Dittrich et al. (2003) defendian que cuando se realizaba una intervencion quirurgica en
el periodo neonatal se producian secuelas en el habla y en el lenguaje. Los resultados
obtenidos en nuestro estudio verifican esta informacion. Dos de nuestros participantes
obtuvieron en esta area, puntuaciones compuestas de 59 y 47, mostrando retardo en

el lenguaje.

Otro sujeto, consiguié una puntuacién compuesta de 77, situandole en un rango
limitrofe en esta misma area. Asimismo, cabe destacar que tres de sus companeros,
alcanzaron una puntuacion compuesta de 83,83 y 89, manifestando un desarrollo del

lenguaje normal lento.

De los nueve restantes, siete presentan un desarrollo normal en esta area y dos de
ellos superior. Por tanto, en funcién de los datos obtenidos hasta la fecha, podemos
indicar que existen alteraciones en area del lenguaje en los infantes con cardiopatias

congénitas.

En la siguiente tabla, se muestra la categorizacion de los infantes en el area del

lenguaje, en funcion de las puntuaciones obtenidas a través del Bayley-lll.

TABLA 13: CATEGORIZACION DEL GRADO DE LENGUAJE EN LOS PARTICIPANTES

Clasificacion Participantes
Retardo 2
Limitrofe 1
Normal lento 3
Normal promedio 7
Superior 2

ELABORACION PROPIA
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Asimismo, aunque el desarrollo del lenguaje se vea afectado, los estudios realizados
por Sananes et al. (2012) indican que existen dificultades en el area motora durante
los primeros meses de vida, que mejoran con el tiempo pero no alcanzan el promedio

de la poblacion.

Corroborando esta informacion, Mulkey et al. (2014) sefala que los nifios y nifias que
presentan cardiopatias congénitas y que han sido intervenidos quirdrgicamente

muestran un desarrollo motor inferior, tanto grueso como fino.

Nuestro estudio demuestra que el 33,3% de los infantes con cardiopatias congénitas
presenta alteraciones en el area motora. Dos de ellos, obtuvieron una puntuacién
compuesta de 49 y 46, lo que indica que ambos presentan retardo en esta area. Estos
resultados nos permiten verificar los objetivos generales de esta investigacion, ya que
se identifican morbilidades en nifios/as con cardiopatias operadas al nacimiento por
cirugia extracorpérea, siendo preciso disefiar directrices para su seguimiento e

intervencién temprana.

Seguidamente, debemos mencionar que otro participante, alcanzé una puntuacion
compuesta de 79, mostrandonos que se encuentra en un rango limitrofe en esta area.
Posteriormente, otros dos de los sujetos evaluados lograron una puntuacién

compuesta de 83 y 82, sefialandonos que su desarrollo motor era normal-lento.
De los diez restantes, ocho puntuaron entre 91 y 107, situandose en un promedio
normal y los otros dos, alcanzaron puntuaciones compuestas de 110y 115, lo que nos

indica que tuvieron un desarrollo normal superior en esta area.

A continuacién, se muestra la clasificacion de los participantes con cardiopatias

congénitas en el area del desarrollo motor.
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TABLA 14: CATEGORIZACION DEL DESARROLLO MOTOR EN LOS PARTICIPANTES

Clasificacion Participantes
Retardo 2
Limitrofe 1

Normal lento

Normal promedio

N| o N

Superior

ELABORACION PROPIA

Aunque muchos autores, ya mencionados con anterioridad, destacan que las areas
del desarrollo mas afectadas en los nifios y nifias con cardiopatias congénitas, son la

motora y la del lenguaje, podemos sefalar que existen alteraciones a nivel cognitivo.

Nuestro estudio avala lo anterior, es por eso por lo que encontramos que el 33,3% de
infantes con cardiopatias congénitas que presentan dichas caracteristicas. Uno de
ellos obtuvo una puntuacion compuesta de 60, mostrando retardo en esta area. Otro
participante, a través de sus puntuaciones, nos indic6 que se encontraba en un rango
limitrofe, tres de ellos alcanzaron una puntuacion compuesta de 90, indicandonos que

tenian un desarrollo normal-lento en el area cognitiva.

Nueve de los diez participantes, se encuentran dentro de la media mientras que el
ultimo, obtuvo una puntuacién de 115, indicandonos que presentaba un desarrollo

cognitivo normal-superior.

Seguidamente, se presenta la clasificacion de los participantes con cardiopatias

congénitas en el area del desarrollo cognitivo.

TABLA 15: CATEGORIZACION DEL DESARROLLO COGNITIVO EN LOS PARTICIPANTES

Clasificacion Participantes
Retardo 1
Limitrofe 1
Normal lento 3
Normal promedio 8
Superior 2

ELABORACION PROPIA
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Schaefer et al. (2013) apuntan que debido a estas alteraciones, los nifios con
cardiopatias congénitas sometidos a cirugia extracorporea obtienen peores resultados

académicos.

Por eso, Matsuzaki et al. (2010) junto a Dittrich et al. (2003) creen que los infantes
que presentan retraso en el neurodesarrollo deben recibir AT. Es esto lo que se
pretende alcanzar con el segundo objetivo principal de este trabajo, el cual consiste

en disefiar directrices para su seguimiento e intervencion temprana.

Actualmente, en la legislacién presente no consta ninguna ley que regule la AT que
deben o deberian recibir los nifios que tienen cardiopatias congénitas. Por esto, seria
necesaria la creacién de leyes que atendiesen a la poblacion que presenta estas
caracteristicas, ya que este tipo de intervencion favoreceria su desarrollo general,

especialmente, en las areas dafadas.

Por ultimo, mencionar que no todos los sujetos tienen que tener dafiadas las tres
areas del desarrollo. Muchos sujetos, tal y como hemos podido ver en nuestro
estudio, muestran alteraciones en un area concreta o especifica, generalmente, en el

lenguaje o en el desarrollo motor, teniendo la necesidad de recibir AT.
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4. CONCLUSIONES

Los nifios y nifias con cardiopatias congénitas tienen que recibir AT, para ello es

preciso disefiar directrices para su seguimiento e intervencion.

Por esto, a continuacion, mostramos una propuesta de programa de AT que puede

beneficiar a los nifios y nifias con cardiopatias congénitas.

1. Este programa esta destinado a todos los infantes con cardiopatias congénitas
que hayan sido intervenidos quirurgicamente tras su nacimiento, para favorecer

y potenciar su desarrollo global.

2. Se realizard una entrevista a los progenitores para que nos aporten datos

bioldgicos, psicoldgicos, etc. sobre su hijo/a.

3. Asimismo, se le realizarda una evaluacion inicial en las areas de desarrollo
motor, del lenguaje y cognitivo. Seguidamente, se elaborard un informe

dictaminando qué areas precisan de AT.

4. Teniendo en cuenta a cada sujeto de manera individualizada, se estableceran
unos objetivos y con ellos, se propondran actividades que permitan alcanzarlos,

logrando que el infante presente un desarrollo adecuado a su edad.

5. Este programa estara formado por profesionales cualificados (fisioterapeutas,
psicologos, pedagogos, maestros...) pero sera fundamental la participacion e
involucracion familiar, trabajando en la misma direccion para alcanzar los

objetivos propuestos.

a. Para que esto sea posible, los progenitores o los tutores legales del
infante estaran informados en todo momento. Ademas, recibiran
formacion para saber como tienen que trabajar con sus hijos e hijas,
reduciendo la sobreproteccion y el temor que pueden sentir ante
determinadas posturas (por ejemplo: gateo). Con esto, podremos reducir

su ansiedad e inseguridad.
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b. Es necesario que los padres sean conscientes de que la insercion de su
hijo/a en el entorno escolar es un elemento favorecedor en su desarrollo
global, evitando que éstos se queden con los abuelos o familiares por el

temor a que les suceda algo.

6. Este programa se puede llevar a cabo dos o tres veces por semana, en
sesiones de 30 a 45 minutos, en funcién de la edad del sujeto y de las
necesidades de intervencion que requieran. Los nifios y nifias con cardiopatias
congeénitas recibiran estimulacion temprana, sobre todo, en el area motora y del
lenguaje, ya que nuestra investigacion muestra que es en éstas en las que
existe un desarrollo inferior. Obviamente, cada caso es unico y adquiere unas
connotaciones negativas distintas en cada participante, por lo que no podemos

establecer un tiempo de duracién en este tipo de intervencion.

7. Pero, independientemente de esto ultimo, se les realizara un seguimiento
individualizado, adaptandose a las necesidades de cada uno de ellos y, a su
vez, se estimara el tiempo de este tratamiento teniendo en cuenta su progreso.
Una vez que alcancen un desarrollo adecuado en las areas mencionadas con
anterioridad, continuaremos con el seguimiento ya que nos permitira determinar
y conocer la evolucion o el retroceso que esta manifestando el infante. Para
ello, es preciso que desde el hospital de origen o bien, desde el Hospital
Universitario de La Paz, concretamente desde el servicio de cardiologia infantil,
se realicen citaciones trimestrales hasta que el menor cumpla dos afos y cada

seis meses hasta que cumpla los seis anos.

8. Por ultimo, hacer hincapié en que no existe un tiempo limitado e igualitario para
todos los que presenten cardiopatias congénitas, sino que cada participante

tiene una evolucion diferente y por tanto, su seguimiento también lo sera.

A través de este tipo de intervencion, consideramos que nuestros participantes podran

optar a una mejor calidad de vida, desarrollando al maximo todas sus potencialidades.

A continuacion, se destacan las limitaciones del estudio y las lineas futuras de

investigacion, ya que este trabajo seria el inicio de una tesis de investigacion.
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4.1 Limitaciones del estudio

Sin lugar a dudas, una de las limitaciones principales de este estudio ha sido el

tiempo, ya que en torno a él surgieron nuevas restricciones.

En primer lugar, la adquisicion de conocimientos y términos médicos que desconocia
hasta la fecha. Lo cual supuso, que en la mayor brevedad de tiempo aprendiese y

entendiese la terminologia concerniente a este trabajo.

En segundo lugar, debido a la falta de tiempo y a la fecha fijada para la entrega del
TFM, tuvimos que contar con un muestreo consecutivo, lo cual nos llevo a realizar
una investigacion cualitativa. Nuestro estudio esta compuesto por quince casos, por
tanto “comenzamos a comprender las pautas estructurales que definen el objeto de
estudio” (Mejia, 2000:172), iniciando el proceso de saturacion, lo que nos permite

definir el tamano de la muestra.

Sin embargo, aunque nuestra muestra procedia del Hospital Universitario La Paz,
muchos participantes provenian de otro hospital, ubicado tanto dentro como fuera de
la Comunidad de Madrid. Esto nos permite indicar que, independientemente, de
doénde provengan, las consecuencias en el desarrollo son las mismas para todos los

infantes que presentan cardiopatias congénitas.

La tercera limitacién que encontramos, fue la concretar reuniones entre los padres y la
evaluadora, para poder administrar la Escala de Desarrollo Infantil Bayley-lll. Es
importante mencionar la ausencia de tiempo disponible por parte de la evaluadora ya
que mientras se elaboraba el TFM, debia asistir a las practicas del master y a la

imparticién de las clases tedricas del mismo.

La ultima limitacidn que encontramos, es la falta de un buen nivel de inglés, ya que
para comprender todas las referencias bibliograficas citadas a continuacion, requirid

mas tiempo del deseado, ralentizando este trabajo.
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4.2 Lineas futuras de investigacion

Este trabajo cuenta con puntos fuertes, los cuales nos sirven para continuar con una
futura investigacién, como la actualizacién de la literatura existente, en relacién a las

cardiopatias congénitas y el conocimiento del desarrollo global del nifio o de la nifa.

Al igual que contamos con el apoyo del Servicio de neonatologia del Hospital
Universitario de la Paz, lo que nos garantiza una permanencia de la muestra,
empleando los protocolos de atencién y seguimiento a los infantes que presentan
cardiopatias congénitas. Por eso, para llevar a cabo una investigacion de mayor rigor
cientifico contaremos con el respaldo de dicho hospital, ampliando la muestra de

nuestro estudio.

Como propuestas de mejora, consideramos que tenemos que tener una entrevista
con los padres de dichos infantes, en la cual nos cuenten sus miedos y las dificultades
que encuentran en el entorno familiar a la hora de educar a su hijo o hija, evitando la
sobreproteccion. También, deberiamos tener en cuenta el temor que tienen para que
su hijo o hija acuda a un centro escolar, ya que la asistencia al mismo mejoraria su

desarrollo a nivel general.

Este estudio seria el inicio de una investigacidn mas compleja, que requiere mayor

tiempo y mayor formacién sobre la materia de trabajo.

Para ello, seria necesario contar con una muestra mas amplia de sujetos, a los cuales
se les pueda evaluar varias veces entre los 11 y los 36 meses, viendo en qué etapas
y a qué edad aparecen alteraciones en el desarrollo. Al igual, que seria preciso
valorar si éstas disminuyen con el paso del tiempo o si permanecen y como
repercuten a nivel académico en los infantes con cardiopatias congénitas que fueron

intervenidos quirurgicamente.

Por ultimo, teniendo una muestra mas amplia de sujetos podriamos generalizar los
resultados tanto cualitativamente como cuantitativamente. Bertaux (2005) defiende
que no trata de verificar hipotesis sino de elaborarlas partiendo de la reflexion y de la

observacion (...), intentando comprender como funcionan las cosas.
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ANEXOS

Anexo 1: Formulario de consentimiento para padres/tutores legales.

.
‘ﬁ Hospital Universitario La Paz

SERVICIO DE NEONATOLOGIA
TELEFONO 91727 74 16 /74 57

HOJA DE INFORMACION PARA PADRES/TUTORES
Documento de Consentimiento Informado para Participar en el protocolo que se a va realizar en el Servicio de
Neonatologia. Hospital Universitario LA PAZ. Madrid, Espafa

Titulo del Proyecto: Identificacion de factores de riesgo en el desarrollo de nifios con cardiopatias congénitas
intervenidos quirtirgicamente mediante cirugia extracorporea en el Hospital Universitario La Paz de Madrid.

Promotor del Proyecto: Hospital Universitario LA PAZ

Nombre de el (la) nifio(a) :

Este proyecto incluye la identificacion de factores de riesgo en el desarrollo de nifios con cardiopatias
congénitas intervenidos quirirgicamente mediante cirugia extracorpérea en el Hospital Universitario La Paz de
Madrid.

Explicacion del Protocolo:

Usted ha tenido un hijo que ha nacido con una alteracion de la estructura del corazén, una cardiopatia
congénita.

Su hijo ha sido seleccionado para participar en el protocolo.

Este documento solicita su consentimiento para participar en el protocolo.
Su hijo ha nacido con un problema en el corazon, lo que nos indica que puede presentar morbilidades en su desarrollo
global, concretamente a nivel motor, del lenguaje y cognitivo. Nosotros vamos a estudiar muchos nifios como el suyo
para conocer si esto es asi y si asi fuere, disefiar directrices para su seguimiento y atenciéon temprana.

Su hijo(a) recibira los mismos cuidados tanto si se incluye en el protocolo como si no participa en él. Al alta lo
citaremos trimestralmente hasta que cumpla los dos afios de edad y cada seis meses hasta que alcance los seis afios,
para valorar su desarrollo motor, del lenguaje y cognitivo.

Durante el protocolo se realizaran, la siguiente evaluacion:
- Desarrollo motor, del lenguaje y cognitivo a través de la Escala de Desarrollo Infantil-1ll (Bayley-Ill).

Frecuencia: Sus hijos e hijas seran evaluados después de la intervencion quirirgica mediante CEC, aproximadamente a
los dieciocho meses de edad.

Seguimiento cardiolégico intensivo durante su estancia hospitalaria y posteriormente en la consulta de cardiologia
infantil.

Posibles beneficios:

Los infantes con cardiopatias congénitas pueden ver mermado su desarrollo global, por lo que es necesario qué
conozcamos las areas que tiene afectadas, para que puedan recibir una estimulacion temprana adecuada a sus
necesidades. Por ello, los objetivos que se pretenden alcanzar son los siguientes: (1) identificar morbilidades en
nifos/as con cardiopatias operadas al nacimiento por cirugia extracorpérea y (2) disefiar directrices para su seguimiento
e intervencién temprana.

Con su colaboracion podremos mostrar si los infantes con cardiopatias congénitas presentan morbilidades en el
desarrollo. Si fuera asi, sabremos qué areas son las mas afectadas y disefiaremos directrices para su estimulacion
temprana. Toda esta informacion podra mejorar el cuidado y potenciar el desarrollo global de su hijo/a. Si su hijo/a es
incluido en el protocolo se le realizard un seguimiento detallado de su dimension de desarrollo.

Hospital Universitario La Paz. Paseo de la Castellana 261. 28046 Madrid. Tel: 91 727 70 00
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Madrid

SERVICIO DE NEONATOLOGIA
TELEFONO 91727 74 16 /74 57

Posibles molestias, riesgos y/o acontecimientos adversos:

Para evitarle molestias a su hijo/a, ustedes podran estar presentes en las valoraciones mediante la Escala de
Desarrollo Infantil-1ll (Bayley-lll). Las citaciones estaran adaptadas a su disposicion horaria y temporal. Su hijo/a estara
continuamente controlado por el médico y la enfermera, por si aparecieran algunos problemas que pudieran estar
relacionados con este protocolo.

Costes:
Mientras el nifio esté en el protocolo, todos los tratamientos, las evaluaciones de su desarrollo y las visitas de
revision estan incluidas en los gastos del Hospital y no tendra ningun gasto adicional.

Confidencialidad:

El monitor (es), el auditor (es), y el Comité Etico de Investigacién Clinica (CEIC) tendran garantizado el libre acceso a la
historia clinica original del sujeto para la verificacion de los procedimientos y/o datos del protocolo. Los documentos que
identifiquen al sujeto seran confidenciales y no estaran a disposicion publica. Si se publican los resultados del protocolo,
la identidad del sujeto sera confidencial. Este consentimiento y todos los datos médicos de su hijo relacionados con este
estudio estaran guardados por los responsables del mismo. Se le entregara personalmente una copia de este
documento. En todo caso, se cumplira lo establecido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de
Datos de Caracter Personal. Esta ley le confiere los derechos de acceso, cancelacion, rectificacion y oposicion
de los datos.

Participacion voluntaria

* Su firma indica que usted entiende este documento y que acepta libremente que su hijo(a) participe en este
proyecto. Su hijo(a) no estara incluido si usted no quiere.

* Usted tiene la posibilidad de consultar con otras personas, (familiares, amigos, pediatra, etc.) antes de otorgar
su consentimiento

* También, en cualquier momento, los médicos pueden decidir que su hijo(a) no debe seguir en el protocolo, si
encuentran alguna causa médica para ello.

* Este proyecto tiene caracter voluntario, tanto para su participacién en el mismo, como para retirarse en
cualquier momento sin que por ello se altere la relacion médico-enfermo ni se produzca perjuicio en su
tratamiento.

¢ Usted sera informado en todo momento si se dispone de nueva informacién que pueda ser relevante para la
decisiéon de continuar participando en el proyecto.

* Usted podra contactar con la persona o personas responsables (Jefe del Servicio, Dr. José Quero Jiménez o
con la Dra. Susana Ares Segura, Investigadores principales) para obtener informacion adicional acerca del
proyecto y de los derechos de los sujetos y en caso de perijuicios relacionados con el protocolo.

Hospital Universitario La Paz. Paseo de la Castellana 261. 28046 Madrid. Tel: 91 727 70 00
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Madrid

SERVICIO DE NEONATOLOGIA
TELEFONO 91727 7416 /74 57

CONSENTIMIENTO DEL PADRE, MADRE O TUTOR

Titulo del Protocolo: /dentificacion de factores de riesgo en el desarrollo de nifios con cardiopatias congénitas
intervenidos quirargicamente mediante cirugia extracorpérea en el Hospital Universitario La Paz de Madrid.

Yo (nombre y apellidos)

En calidad de (relacion con el

PArtiCIPANTE......cieiiiire e e

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado
He podido hacer preguntas sobre el protocolo

He recibido respuestas satisfactorias a mis preguntas
He recibido suficiente informacién sobre el protocolo

He tenido tiempo suficiente para considerar la participacion de mi representado

He hablado con (nombre del MEdICO).......cccuuuiiiiiriimiii

Comprendo que la participacion es voluntaria
Comprendo que puede retirarse del protocolo

1. Cuando quiera

2. sin tener que dar explicaciones

3. sin que esto repercuta en sus cuidados médicos
Y presto mi conformidad con que (nombre del

participante).......

Participe en el protocolo

Fecha
Nombre de la persona que firma el consentimiento Firma del padre/madre del nifio
( padre/madre responsable legal del nifio)
Nombre de la persona que recoge el consentimiento Firma de la persona que recoge el consentimiento
Dra. Susana Ares Segura Firma del médico
Hospital Universitario La Paz. Paseo de la Castellana 261. 28046 Madrid. Tel: 91 727 70 00
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Anexo 2: Informe psicopedagoégico de varén con cardiopatias congénitas.

N° de historia clinica:

‘l.‘ Hospital Universitario La Paz H;

Paseo de la Castellana, 261
28046 MADRID
Teléfono: 917277089

Apellidos:

Nombre: XXX
IFecha de nacimiento: 20/08/2013

Edad corregida:

Servicio: POLICLINICA DE

NEONATOLOGIA

Edad: 18 meses y 6 dias
Fecha de evaluacion:26/02/2015

Especialista:

Sexo:V

INFORME PSICOPEDAGOGICO

A DEMANDA DE: PROYECTO CARDIOPATIAS
MOTIVO DEL INFORME: VALORACION DE DESARROLLO

DESARROLLO MADURATIVO: Escala de desarrollo infantil Bayley 111

Raw Score Scaled Score Composite Sc¢ Percentil Rank Conf Interval (95%)
Cognitive 37 5 75 5 69-85
Language 11+10 6 59 0,3 55-69
Motor 23+34 3 49 <0,1 45-61
Composite Sum of Scaled Scores Composite Score Percentile Rank Conf Interval (95 %)
GAC -
Adaptative Conceptual -
Behavior -
Social -
Practical -
DIAGNOSTICO LENTIFICACION AREAS DE DESARROLLO: ESPECIALMENTE AREA
PSICOMOTORA Y LENGUAJE.

o S. Rehabilitacion

o Centro Base IMSERSO

DERIVACION A SERVICIOS DE ATENCION A LA INFANCIA

o Escuela Infantil

o E.A.T.

o Otros

FAMILIA ESTRUCTURADA/SOBREPROTECCION

INFORMACION CONTEXTO FAMILIAR

NECESIDAD DE ATENCION TEMPRANA-FISIOTERAPIA

INECESIDADES EDUCATIVAS Y ORIENTACIONES

Y LOGOPEDIA
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