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interventricular. EAO
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INTRODUCCION

Las cardiopatias congénitas (CC) son lesiones anatémicas de una o varias de las
cuatro camaras cardiacas, de los tabiques que las separan, o de las valvulas o tractos
de salida (zonas ventriculares por donde sale la sangre del corazén) que estan presen-
tes, aunque puedan serlo de manera latente, en el momento del nacimiento. Alrededor
del 25% de las CC pueden presentarse en el contexto de sindromes polimalformativos
0 asociados a cromosomopatias, lo que aumenta la morbimortalidad en estos pacien-
tes. Los defectos cardiacos constituyen el grupo de malformaciones congénitas mas
frecuentes. De forma general se estima una incidencia entre 8 y 12 cardiopatias por
cada 1.000 recién nacidos vivos, lo que supone que en Espana nacen al afio unos 5.000
ninos con algun tipo de cardiopatia. Aunque la mayoria son cardiopatias leves, que
evolucionan favorablemente y pueden llegar incluso a desaparecer espontaneamente
con el tiempo, constituyen la causa principal de mortalidad por anomalias congénitas
en los pacientes menores de un afo. Suponen algo mas de un tercio de las muertes por
anomalias congénitas y alrededor de una de cada 10 del total de muertes en este perio-
do de la vida. Sin embargo, la mortalidad por esta causa ha caido considerablemente
con el paso de los afios debido a los avances en el diagndéstico, en el tratamiento, tanto
del intervencionismo percutaneo como de los avances en el manejo quirdrgico, y en los
cuidados postoperatorios, por lo que ha aumentado el interés en la morbilidad asocia-
day las consecuencias a largo plazo en las distintas esferas de la vida del paciente, con
especial atencién a las alteraciones en el neurodesarrollo.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y DISENO EXPERIMENTAL

Revisamos todos los pacientes atendidos en las consultas de cardiologia pedia-
trica del Hospital Universitario Rio Hortega (HURH). Del total de las 8834 consultas
realizadas entre primeras consultas y consultas sucesivas en el ano 2016 por los
distintos facultativos, 1753 correspondian a las consultas de cardiologia pediatrica.

Clasificamos a los pacientes atendidos con CC segun la clasificacion de Hoffman
en funcion de la gravedad, estableciendo 3 categorias: grave, moderada y leve. Esta
clasificacion tiene, sin duda, valor prondstico, y se aproxima al manejo clinico que
hacemos los profesionales en el dia a dia. Siguiendo la clasificacion de la cardiopatia
segun su gravedad establecida por Hoffman, se atendieron en consulta un total de
362 pacientes con cardiopatia congénita, 82 de ellos con CC grave, 92 con CC mo-
derada y 188 pacientes con CC leve. De los 82 pacientes con cardiopatia congénita
grave, 9 de ellos fueron excluidos por presentar antecedentes de prematuridad, cro-
mosomopatia, o0 ambos. Hubo que excluir a 1 paciente mas por falta de acceso a la
historia clinica de Atencién Primaria.
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Se revisaron las historias clinicas electronicas de los 72 pacientes con criterios de
inclusion. Se utilizé el programa SIClinica para los informes digitalizados de consulta
de cardiologia (informes de consultas propios e informes de otros centros escanea-
dos). Se revisaron las historias de Atencion Primaria de los pacientes a través de
Medora, incluyendo la carpeta Test en la que se encuentran los test de Denver (TD) y
los test de Bhartel realizados).

Las preguntas del TD se clasifican en cuatro categorias: motor grosero, motor fino
adaptativo, lenguaje y social. En la gréfica, el extremo izquierdo del trazo utilizado
indica la edad en la que el 25% de la poblacion estandar puede realizar el ejercicio.
El trazo en verde abarca del 25 al 50%. El trazo en azul abarca del 50 al 75%. El trazé
en rojo abarca del 75 al 90% de la poblacion estandar que puede ejecutar la prueba.

El fallo en la ejecucidon de una prueba que normalmente realizada por el 90% de
los ninos de su misma edad debe ser considerado como evidencia de “retraso”.
Dos o mas fallos en uno de los sectores constituyen una composicién anormal. Si
en cualquier sector aparece solamente un fallo, o si en dicho sector no se realiza
con éxito ningun ejercicio y, si, ademas, se cruza con la linea de la edad, entonces
la respuesta se considera dudosa. Para considerar la prueba como anormal, debe
haber dos o mas fallos en dos 0 mas sectores. Se recomienda que las pruebas de
resultado anormal, los dudosos y los irrealizables por rechazos, se reevalien 1 mes
después.

MATERIAL Y METODOS

Recogida a través de la busqueda en las historias clinicas de los pacientes de 32
variables: datos demograficos (edad, sexo); tipo de cardiopatia segun la clasifica-
cién de Hoffman; cianosis, diagnéstico prenatal; necesidad de cirugia y numero de
cirugias realizadas; edad de intervencién de la primera cirugia; necesidad de CEC,
edad de la primera CEC y tiempo de CEC; necesidad de clampaje adrtico y tiempo
de clampaje; realizacién de cateterismo cardiaco, y edad de este; ias de ingreso del
procedimiento (cateterismo o cirugia); alteracion del test de Denver a los 2, 6, 9, 15,
18 y 24 meses de edad; alteracién de las areas de lenguaje, motor grueso, motor fino
adaptativa y social; puntuacién del indice de Barthel a los 6 afios de edad; necesidad
de apoyo (centro base y estimulacion precoz, rehabilitacion, consulta neuropediatria).

El analisis estadistico se realiz6 utilizando el programa estadistico R y el programa
SPSS version 24.0. Las variables categoricas se presentan como numero de casos
y porcentaje, las continuas, como mediana y percentil 25-75. Para comparar las va-
riables categoricas se utilizé el test Chi-cuadrado de Pearson. En el caso de que el
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numero de celdas con valores esperados menores de 5 fuera mayor de un 20% se
aplicard el test exacto de Fisher o Prueba de razon de verosimilitudes. Para las varia-
bles continuas se utilizaron pruebas no paramétricas: la prueba U de Mann-Whitney
(para dos grupos) o la prueba H de Kruskal Wallis (para mas de dos grupos). Todos
los valores de p fueron de dos colas, considerando aquellos valores de p < 0,05 como
estadisticamente significativos. No se pudo hacer la regresién logistica (analisis mul-
tivariante) al no encontrar suficiente diferencia entre los grupos.

El objetivo principal fue describir los factores asociados con alteraciéon en el TD y
en las areas evaluadas en el mismo hasta los dos afios de edad en los pacientes con
cardiopatia congénitas grave segun la clasificacion de Hoffman atendidos en el area
oeste de Valladolid en el afio 2016. Otros objetivos secundarios fueron la descripcion
de los datos demograficos y epidemiologicos de los pacientes con cardiopatia con-
génita grave atendidos en la consulta de cardiologia pediatrica en HURH, la descrip-
cidén clinica de los pacientes con cardiopatia congénita grave atendidos en la consulta
de cardiologia pediatrica en el HURH, determinar la normalidad del Test de Denver a
los 2, 6, 9, 15, 18 y 24 meses en estos pacientes, determinar en caso de anormalidad
de desarrollo, el area afectada: motor grueso, motor fino/adaptativa, lenguaje o inte-
raccién social, valorar la necesidad de apoyo psicopedagdgico, motor o neurolégico
en los pacientes con cardiopatias congénitas graves, y la valoracion de la dependen-
cia en este grupo de pacientes mediante el indice de Barthel.

RESULTADOS

Se revisaron 72 pacientes, con los siguientes diagndsticos segun la clasificacion de
Hoffman: D-TGA 7, tetralogia de Fallot, incluyendo atresia pulmonar y valvula pulmo-
nar ausente 15, corazén derecho hipoplasico (atresia tricuspidea, atresia pulmonar
con tabique ventricular intacto, anomalia de Ebstein) 4, corazon izquierdo hipoplasico
(atresia adrtica, atresia mitral) 4, ventriculo unico 3, ventriculo derecho de doble sali-
da 4, otras lesiones poco frecuentes 1, canal atrioventricular 3, comunicacién inter-
ventricular grande 11, ventana aortopulmonar 1, estenosis aértica critica o severa 6,
estenosis pulmonar severa 1, y coartacién de aorta critica 12.

De los 72 pacientes, 42 eran varones y 30 mujeres. 33 de las 72 cardiopatias eran
ciandticas. 12 de los 72 pacientes tenian diagnostico prenatal. 66 pacientes precisa-
ron cirugia. Los 6 pacientes no operados corresponden a una anomalia de Ebstein,
2 estenosis pulmonares criticas y 3 estenosis adrticas severas. De los 66 pacientes
operados, 56 lo fueron con necesidad de CEC, y de éstos, 54 con clampaje adrtico.
30 pacientes fueron sometidos a algun tipo de cateterismo.
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La mediana de la edad de la primera cirugia se situa en 4 meses, precisando mas
del 75% de los pacientes una intervencion antes del afio de edad. La mayoria de los
pacientes precisaron 1 unica cirugia, con un maximo de 4. La mediana de la edad de
la circulacion extracorporea (CEC) se situa en 5 meses, del tiempo de CEC en 102
minutos, y del tiempo de clampaje adértico en 48 minutos. La mediana de la edad del
cateterismo se situ6 en 3,25 meses, aunque un grupo importante de ellos se realizé
en el primer mes de vida.

Test de Denver: 3 pacientes tuvieron el TD alterado a los 2 meses (4,16%), 8 a los
6 meses (11,11%), 10 a los 9 meses (13,88%), 18 pacientes a los 15 meses (25%),
20 a los 18 meses (27,77%), y 23 pacientes tuvieron el TD alterado a los 24 meses
(81,94%). Respecto a las areas alteradas en el Test de Denver, 17 pacientes tuvieron
alterada el area del lenguaje (23,61%), 13 el motor grueso (18,05%), 15 el area adap-
tativa/motor fino adaptativo (20,83%), y 12 el area social (16,66%).

58 de los pacientes alcanzaron 100 puntos en el indice de Barthel realizado a los 6
anos de edad. Encontramos una proporcién mayor de la esperada de pacientes con
una puntuacion inferior a 80 en este indice.

Estudiando la asociacién entre variables independientes, la alteracién en el test de
Denver alos 2, 6, 9, 15, 18 y 24 meses con una serie de variables encontramos dife-
rencias significativas entre el TD alterado a cualquier edad excepto los 6 meses y la
edad de la primera cirugia, de tal manera que los pacientes con el TD alterado habian
precisado una cirugia mas precoz que los que tenian un TD normal. También hemos
encontrado resultados similares al analizar la alteracion en las distintas areas del TD,
lenguaje, motor grueso, motor fino/adaptativa y social/afectiva, encontrando también
relacion entre la alteracion en las areas del lenguaje, motor fino y motor grueso con
la edad de la cirugia, de tal manera los pacientes con estas areas alteradas habian
precisado una cirugia mas precoz que los que tenian un TD normal.

La otra relacion clara la hemos observado al analizar el test de Denver y las areas
alteradas y el numero de cirugias, encontrando también que los pacientes con alte-
racion en las areas del lenguaje, motor fino y motor grueso y el TD alterado a los 15,
18 y 24 meses habian precisado un mayor numero de cirugias que los que tenian un
TD normal.

Por ultimo, encontramos relacién entre la realizacion de un cateterismo cardiaco y
la alteracién en el area social de estos pacientes.

DISCUSION

A medida que se han ido produciendo avances en el manejo y cuidado de pa-
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cientes con cardiopatia congénita compleja han mejorado las tasas de mortalidad
y morbilidad asociadas a las mismas. En este sentido, no solo nos referimos solo a
la mortalidad quirdrgica en si, sino que hay muchos aspectos que debemos tener
en cuenta, en referencia a la situacién nutricional, por ejemplo, en la que el paciente
llega a la cirugia, o las mejoras en el manejo perioperatorio tanto en la unidad de cui-
dados intensivos pediatricos (UCIP) como en el manejo de la bomba de circulacién
extracorporea por parte de los y las perfusionistas, por citar algunos ejemplos. Y esta
disminucion de la mortalidad ha desviado el foco de las investigaciones, al menos
parcialmente, hacia otros problemas como las secuelas neuroldgicas, que condicio-
nan alteraciones en el desarrollo de las funciones diarias, modificando la dinamica
familiar, con sobrecarga importante de los cuidadores. En este sentido cobra especial
importancia el papel que juega el pediatra de atencion primaria, auténtico vertebrador
de los distintos problemas que pueden ir surgiendo en la evolucién de los pacientes
con patologia crénica compleja.

Hay muchos aspectos que pueden intervenir en el desarrollo neurolégico de los
pacientes con cardiopatia congénita. Sin duda alguna la situacion en la que el pa-
ciente llega a la cirugia, en términos de hipoxemia, estatus nutricional, y desarrollo
neurolégico hasta el momento del acto quirdrgico, es uno de los factores que mas
condiciona estas posibles alteraciones. Hay otros factores mas dificiles de determinar
como puede ser el nivel de educaciéon materna. Por ultimo, sabemos que determi-
nadas condiciones y patologias suponen una importante carga para las alteraciones
del desarrollo psicomotor en estos pacientes, como puede ser la prematuridad o las
anomalias genéticas o cromosdmicas. En nuestra serie no hemos podido analizar la
mayoria de estos factores, si bien hemos considerado un criterio de exclusion el an-
tecedente de prematuridad o la presencia de cromosomopatias.

No hemos encontrado diferencias en cuanto al sexo, de tal manera qué hombres y
mujeres se afectan por igual, si bien hay un predominio de varones en nuestro grupo
de pacientes. Tampoco hemos encontrado diferencias respecto al tipo de cardiopa-
tia. No encontramos ninguna diferencia significativa entre los distintos grupos, tanto
en la asignacion inicial a cada una de las cardiopatias incluida en la clasificacién de
Hoffman como en la agrupacion de casos que realizamos después. Tampoco hemos
encontrado diferencias en relacion con la cianosis ni el diagndstico prenatal.

El factor prondstico mas claramente relacionado con alteracion en el desarrollo
psicomotor ha sido la edad de realizacion de la primera cirugia. Cuanto mas precoz
sea la cirugia, mayor alteracion en los test de valoracion del desarrollo psicomotor
encontramos. También hemos encontrado diferencias en relacion al niumero de ci-
rugias, con peor pronéstico neuroldgico a mayor numero de cirugias. Respecto al
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cateterismo, encontramos una mayor afectacién del area social en los pacientes que
fueron sometidos a algun tipo de cateterismo de forma global, independientemente
de si precisaron también cirugia.

El area del neurodesarrollo mas afectado ha sido la del lenguaje, a pesar de que
habitualmente comienza a valorarse a partir de los 12 meses. También las alteracio-
nes en el area afectiva/social pueden aparecer de forma tardia. Por el contrario, los
pacientes de nuestro trabajo que presentan trastorno en el area motora debutaron
mayoritariamente en los primeros meses de vida, y siempre estaban presente a par-
tir del afio. De forma global 26 pacientes (36,1%) tuvieron algun tipo de afectacién
neurologica, cifras practicamente idénticas a las publicadas en nuestro. Por ultimo,
comentar que nuestra poblacion de estudio con CC tiene un elevado riesgo de pato-
logia de neurodesarrollo y discapacidad asociada, pues encontramos una proporcion
de paciente con indice de Barthel menor de 80 claramente superior a la esperada en
la poblacion sana.

CONCLUSIONES

Los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan cirugia presentan un
neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave que no son
operados. Los pacientes con cardiopatia congénita grave ciandtica presentan un
neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave no cianética,
de tal manera que la cianosis no es un factor de riesgo para el neurodesarrollo. Los
pacientes con cardiopatia congénita grave diagnosticados prenatalmente presentan
un neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave sin diag-
nostico prenatal.

Los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan cirugia precoz pre-
sentan un neurodesarrollo peor cuanto mas precoz en la cirugia. Los pacientes con
cardiopatia congénita grave que precisan mas de una cirugia presentan un neurode-
sarrollo peor cuanto mayor numero de cirugias precisen.

Los pacientes con cardiopatia congénita grave sometidos a algun tipo de catete-
rismo cardiaco presentan una mayor afectacidén del area social del neurodesarrollo,
independientemente de si precisaron también cirugia.

PALABRAS CLAVE TESAURO

Neurologia; Patologia cardiovascular; Cirugia cardiaca; Pediatria
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1. ANTECEDENTES
CARDIOPATIAS CONGENITAS

Las cardiopatias congénitas (CC) son lesiones anatémicas de una o varias de las
cuatro camaras cardiacas, de los tabiques que las separan, o de las valvulas o trac-
tos de salida (zonas ventriculares por donde sale la sangre del corazén) que estan
presentes, aunque puedan serlo de manera latente, en el momento del nacimiento.
Alrededor del 25% de las CC pueden presentarse en el contexto de sindromes poli-
malformativos o asociados a cromosomopatias, lo que aumenta la morbimortalidad
en estos pacientes (1).

Los defectos cardiacos constituyen el grupo de malformaciones congénitas mas
frecuentes. De forma general se estima una incidencia entre 8 y 12 cardiopatias por
cada 1.000 recién nacidos vivos, lo que supone que en Espafa nacen al afio unos
5.000 nifios con algun tipo de cardiopatia(1). La mayoria son cardiopatias leves, que
evolucionan favorablemente y pueden llegar incluso a desaparecer espontaneamente
con el tiempo. Sin embargo, cerca de 2.000 nifilos son operados al afio en nuestro
pais y hasta 6500 en toda Europa como consecuencia de una cardiopatia congéni-
ta(2).

Las malformaciones cardiacas constituyen la causa principal de mortalidad por
anomalias congénitas en los pacientes menores de un afio. Suponen algo mas de
un tercio de las muertes por anomalias congénitas y alrededor de una de cada 10
del total de muertes en este periodo de la vida. Sin embargo, la mortalidad por esta
causa ha caido considerablemente con el paso de los afos debido a los avances
en el diagnostico, en el tratamiento, tanto del intervencionismo percutaneo como
de los avances en el manejo quirurgico, y en los cuidados postoperatorios. Ya en el
siglo pasado se comprobd un descenso del 40% en EE UU entre 1979 y 1997(2). A
lo largo del siglo XXI los avances se han hecho mas patentes, lo que ha supuesto
un importante descenso de la mortalidad y la morbilidad, incrementandose signifi-
cativamente la presencia de CC en la edad adulta. No obstante, en el caso de las
anomalias mas severas, como el corazon izquierdo hipoplasico o el corazdn univen-
tricular, la mortalidad es todavia sustancial y la morbilidad es muy elevada(1)(2). La
incorporacién de nuevas técnicas en relacion tanto con la cirugia cardiaca como con
el manejo perioperatorio del paciente (circulacion extracorpoérea (CEC), oxigenacion
por membrana extracorpoérea (ECMO), perfusion cerebral selectiva (PCS), cuidados
intensivos cardiacos, manejo anestésico) estan reportando mejoras en los criterios
pronésticos, tanto en mortalidad como en morbilidad asociada. La mejora progresiva
de la experiencia de los equipos quirdrgicos con estas nuevas técnicas hara mejorar
los resultados a medida que el tiempo avance.
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CLASIFICACION

Existe un amplio espectro de CC, con una también amplia variedad de presentacio-
nes clinicas. Esto hace imprescindible la necesidad de clasificar las CC atendiendo
a alguno de los criterios que distintos autores han utilizado basandose fundamen-
talmente en la fisiopatologia de las cardiopatias (clasificacion fisiopatologica), en la
anatomia de las lesiones (clasificacion segmentaria) o en las gravedad y las manifes-
taciones clinicas(3).

- Con la idea de adoptar una nomenclatura comun ya en 1972 se propuso el mé-
todo segmentario que tiene en cuenta la situacion, relacion y conexion de cinco
segmentos cardiacos, tres principales (auriculas, ventriculos, y grandes arterias) y
dos de conexion (canal auriculoventricular (AV) e infundibulo).

- La clasificacion fisiopatolégica por su parte, agrupa las cardiopatias desde un
punto de vista sindromico, en ciandticas y aciandticas, con cortocircuito o sin él.

- En 2008 se publicé el International Paediatric and Congenital Cardiac Code, que
aunaba criterios anatémicos, diagndsticos, fisiopatologicos y las opciones tera-
péuticas para agrupar a las cardiopatias en 10 categorias y 23 subcategorias(4).

- Entre las clasificaciones que agrupan las CC segun su gravedad, la mas empleada
actualmente es la descrita por Hoffman en 2002 que distingue tres grupos de CC
segun la necesidad de tratamiento, atencion sanitaria y complicaciones a corto
plazo(5).

Para este proyecto he utilizado la clasificacién de Hoffman(5), puesto que agrupa
las CC en funcién de la gravedad, estableciendo 3 categorias: grave, moderada y
leve. Esta clasificacién tiene, sin duda, valor prondstico, y se aproxima al manejo cli-
nico que hacemos los profesionales en el dia a dia. Veamos las categorias y las CC
incluidas en cada una de ellas:

1.- CC grave: esta categoria incluye la mayoria de los pacientes que se presentan
como gravemente enfermos en el periodo recién nacido o en la primera infancia.

A. Todas las personas con cardiopatia cianética:

1. D-transposicion de las grandes arterias (D-TGA).

2. Tetralogia de Fallot, incluyendo atresia pulmonar (AP) y valvula pulmonar ausente.

3. Corazén derecho hipoplasico: atresia tricuspidea, atresia pulmonar con tabique
ventricular intacto, anomalia de Ebstein.

4. Corazén izquierdo hipoplasico: atresia adrtica, atresia mitral.

5. Ventriculo unico (VU).
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6. Ventriculo derecho de doble salida (VDDS).
7. Truncus arteriosus.

8. Conexioén venosa pulmonar anémala total.
9. Estenosis pulmonar (EP) critica.

10. Varias lesiones poco frecuentes como doble salida del ventriculo izquierdo,
ciertas malposiciones inusuales y algunas formas de L-transposicion de las
grandes arterias.

B. Lesiones aciandticas:

1. Defectos septales atrioventriculares (AV).

2. Comunicacion interventricular (CIV) grande.
3. Ductus arterioso persistente (DAP) grande.
4. Estenosis adrtica (EA0) critica o severa.

5. EP severa

6. Coartacién adrtica (CoA) critica

2.- CC moderada: este tipo de paciente requiere el cuidado experto, pero menos de
forma menos intensiva que las severas:

- EAo leve o moderada o incompetencia aodrtica.
- EP moderada o incompetencia.

- CoA no critica.

- Comunicacion interauricular (CIA) grande.

- Formas complejas de CIV.

3.- CC leve: este es el grupo mas numeroso. Debido a que estos pacientes pre-
sentan sintomas poco frecuentes e incluso pueden evolucionar hacia la resolucion
espontanea de las lesiones, la deteccion y posterior inclusién de mas o menos pa-
cientes de este grupo influye enormemente en la incidencia observada de CC.

- CIV pequefia.
- DAP pequeiio.
- EP leve.

- Valvula aértica bicuspide sin estenosis ni incompetencia adrtica (pueden progre-
sar a moderadas o severas a lo largo de la evolucion).

- CIA pequena o con evolucioén al cierre.
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TRATAMIENTO

La progresiva modernizacién de las técnicas aplicadas a la cirugia cardiaca ha con-
tribuido a que los resultados generales hayan mejorado mucho en los ultimos afos,
asociandose a un descenso muy significativo en la morbimortalidad. Ademas, existe
una clara tendencia a disminuir al maximo la estancia hospitalaria de los pacientes, lo
cual redunda en una mejor recuperacion fisica y emocional(6).

Entendemos como cardiologia intervencionista la aplicacién con fines terapéuti-
cos de las técnicas del cateterismo cardiaco. Fundamentalmente estan destinados
a dilatar valvulas y vasos o bien a ocluir defectos septales, vasos o comunicaciones
anormales, tanto intra como extracardiacos. Las valvulas y los vasos estendticos se
dilatan con catéter-balén, y para el cierre de cortocircuitos se han ido disefiando dis-
positivos cada vez mas eficaces y seguros. La aplicacién de dispositivos para man-
tener una dilatacion realizada previamente (“stents”) permite la prevencion de una
posible reestenosis precoz. Estos dispositivos también permiten mantener abierto el
ductus arterioso evitando la necesidad de infusién continua de prostaglandina intra-
venosa. El cateterismo terapéutico se aplica también para tratar los trastornos del rit-
mo cardiaco que no se resuelven con tratamiento farmacoldgico. La crioablacién y la
aplicacion de radiofrecuencia para la ablacion de focos ectépicos o de vias andmalas
causantes de arritmias es resolutoria en un gran numero de paciente(6)(7).

De los nifos nacidos con cardiopatias congénitas, aproximadamente un tercio de
ellos requiere cirugia durante el primer afio de vida. La situacién ideal es llegar a ob-
tener en el enfermo una circulacién normal con un corazén biventricular, reparando o
paliando las lesiones del paciente, con una amplia variedad de cirugias correctoras y
paliativas. Sin embargo, en algunos pacientes esto no es posible, y hay que conseguir
la transformacion de un corazén univentricular en el que el retorno venoso sistémico
y pulmonar se mezclan en el ventriculo unico y que tiene un flujo de sangre que se
dirige hacia el territorio sistémico o pulmonar en funcién de la resistencia que opone
cada uno de estos sistemas al vaciamiento del ventriculo, en una circulacién con dos
sistemas en serie pero con un unico ventriculo, de tal manera que el retorno venoso
se dirige directamente hacia el pulmdn para oxigenarse (conectando las venas cavas
con la arteria pulmonar, inicialmente conectando la vena cava superior mediante la
intervencion de Glenn y completandola con la conexién de la vena cava inferior me-
diante la cirugia de Fontan)(7).

Algunas de estas cirugias precisan de circulacion extracorporea (CEC). Esta técnica
consiste en la insercion en el paciente de unas canulas para derivar el flujo sanguineo
hacia un dispositivo que es capaz de empujar la sangre previa oxigenacion a través
de un oxigenador de membrana. Es decir, reemplaza la funciéon de bomba cardiaca
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para permitir realizar la intervencion quirdrgica sobre un corazén sin sangre y en re-
pOsO que nos permita intervenir sobre el campo quirurgico. En algunas ocasiones es
necesario realizar un clampaje adrtico para parar totalmente el corazén, aislando el
mismo por completo del circuito de la CEC. Los anillos vasculares o la coartacion de
aorta por toracotomia lateral se operan sin necesidad de CEC. La intervencién sobre
las cavidades derechas o sobre el tronco pulmonar como hacemos en la colocacion
de una fistula sistémicopulmonar, o la intervenciéon de Glenn o de Fontan se realizan
bajo CEC pero sin clampaje adrtico. La cirugia sobre las cavidades izquierdas o en los
casos en los que, aunque se actue sobre las cavidades derechas, haya presencia de
cortocircuito con las cavidades izquierdas precisan CEC con clampaje adrtico.

A lo largo de los afos se han ido incorporando nuevas técnicas quirdrgicas, como
puede ser la técnica de Ozaki para la reconstruccién valvular adrtica con pericardio
autélogo, y avances en el manejo de la circulacion extracorporea, como la perfusion
cerebral selectiva para cirugias sobre el arco aortico, que permite mantener una per-
fusion cerebral de bajo flujo y continua exclusivamente en la region cerebral sustitu-
yendo a la parada cardiocirculatoria total. Pero hay que recordar que los resultados
de algunas de las técnicas dependen en gran medida de la experiencia del equipo
quirargico, entendiendo como tal al conjunto de profesionales que intervienen en el
proceso (cardidlogos, cirujanos cardiacos, intensivistas, anestesidlogos, enfermeria,
perfusionistas, técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria, pediatras y un largo
etcétera), y que se van incorporando a la practica clinica sin ensayos clinicos alea-
torizados que los soporten, y con poco nivel de evidencia. Esto hace imprescindible
evaluar los resultados tanto a corto como a medio y largo plazo, incluyendo las com-
plicaciones y la morbimortalidad asociada.

COMPLICACIONES

La presencia de una complicacion implica una desviacion del curso habitual de la
intervencion realizada y puede provocar o estar asociada a un resultado subdptimo.
Desde el punto de vista cronologico se deben considerar complicaciones asociadas a
los procedimientos las que se producen dentro de los 30 dias posteriores a la técnica
realizada (ya sean intra o extrahospitalarias) y también aquellas que, transcurrido ese
intervalo temporal de 30 dias, se producen en el periodo de hospitalizacion secunda-
rio a la cirugia(6).

Las complicaciones asociadas a la cirugia pueden afectar a diversos aparatos o
sistemas:

- Cardiacas: insuficiencia cardiaca, arritmias, afectacion pericardica.
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- Complicaciones de la via aérea: derrame pleural, paralisis diafragmatica, compli-
caciones laringotraqueales.

- Hematolégicas: anemia hemolitica, hemorragia postoperatoria.
- Infecciosas: infeccion de la herida quirurgica, mediastinitis, endocarditis.

- Otras complicaciones de la herida: cicatrices hipertréficas, deformidades muscu-
loesqueléticas.

- Neurolégicas: frecuentes en el postoperatorio inmediato (10-40%), en la mayor
parte de los casos son transitorias. Se producen por la coexistencia de patologia
cerebrovascular y de factores de riesgo cardiovascular, junto con el riesgo de hi-
poperfusion y de microembolias.

- Convulsiones: es la complicacion mas frecuente tras la cirugia cardiaca (4-25%).
Suelen deberse a microembolismos o hipoxia.

- Infartos cerebrales: sus manifestaciones y tratamiento dependeran de la zona
afectada o de la extension del infarto.

- Complicaciones tras fistulas subclavio-pulmonares: se deben a insuficiencia del
sistema vértebro-basilar secundaria al robo de flujo que produce la fistula sobre
la arteria subclavia.

- Digestivas: debidas a un descenso en la perfusion del sistema gastrointestinal, no
son frecuentes (entre el 0,5-5%).

- Endocrinoldgicas: la funcion adrenal y tiroidea pueden verse afectadas por la ciru-
gia.

- Problemas ortopédicos: la escoliosis, esta presente en aproximadamente el 25 al
30 por ciento de los pacientes con CC complejas. Si bien el origen es multifac-
torial, juega un papel importante la realizacion de una esternotomia media con la
consiguiente pérdida de la integridad de la caja toracica.

El empleo de oxigenacion con membrana extracorporea (ECMO) afiade otros ries-
gos propios al proceso quirurgico(8):

- Sangrado: ocurre en el 30 al 50 por ciento de los pacientes Se debe tanto a la
anticoagulacién continua como a la disfuncién plaquetaria.

- Tromboembolismo: debido a la formaciéon de trombos dentro del circuito extracor-
poreo, aparece en menos del cinco por ciento. Su impacto es mayor con ECMO
venoarterial que ECMO venovenosa.

- Relacionadas con la canulacion: perforacién del vaso con hemorragia, diseccion
arterial, distal de la isquemia y localizacién incorrecta. Ocurren en menos del 5%
de los casos.
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- Trombocitopenia inducida por heparina

También se han descritos complicaciones asociadas a la cianosis del grupo de car-
diopatias ciandgenas, que son independientes de los procedimientos a los que son
sometidos los pacientes(9):

- Endocarditis

- Eritrocitosis y anemia: los pacientes con cianosis desarrollan eritrocitosis secun-
daria. Esta es una respuesta fisioldgica, ya que la disminucion de la saturacién
arterial de oxigeno (SatO2) estimula la médula 6sea para que produzca mas glé-
bulos rojos en un intento de mejorar la oxigenacion tisular. En algunos pacientes,
la hematopoyesis aumenta dramaticamente y la cifra de hemoglobina se eleva por
encima de 20 g/dL con un hematocrito de mas del 65 por ciento, lo que puede
provocar sintomas de hiperviscosidad. El riesgo de eventos cerebrovasculares en
estos pacientes sigue siendo poco claro.

- Hemostasia: tienen un mayor riesgo de hemorragia debido a una serie de ano-
malias hemostaticas documentadas en hasta un 20 por ciento de los pacientes.
Estas alteraciones incluyen elevaciones en los tiempos de protrombina y trom-
boplastina parcial, factores de coagulacion reducidos, trombocitopenia y funcién
anormal de las plaquetas.

- Problemas ortopédicos: ya hemos comentado que hasta el 30% de los pacientes
con cardiopatias cianéticas padecen escoliosis.

- Osteoartropatia hipertréfica.

- Disfuncién renal: disminucion de la depuracién de urato, lo que lleva a la hiperu-
ricemia y proteinuria asociada con una glomerulopatia

- Complicaciones neuroldgicas: los pacientes con cardiopatia ciandtica estan en
riesgo de embolia cerebral paraddjica que puede conducir a un accidente cerebro-
vascular (ACV) o a la formacion de abscesos cerebrales.

DESARROLLO PSICOMOTOR EN EL PACIENTE SANO

El conocimiento profundo del desarrollo normal del nifio es fundamental para poder
realizar una correcta valoracion del mismo y establecer la presencia de situaciones
patoldgicas en edades infantiles. La edad es una de las variables mas determinantes
en la significacion patolégica de determinadas conductas. A una edad cronoldgica
determinada podemos encontrar una serie de manifestaciones que pueden interpre-
tarse como variantes de la normalidad, mientras que en otras edades pueden sugerir
la existencia de una posible patologia. Por otro lado, ya desde edades tempranas,
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signos de ausencia o desviacion de los hitos del desarrollo normal pueden ser los
primeros indicios de una patologia grave, por lo que un buen conocimiento por parte
del clinico del desarrollo evolutivo normal, asi como de sus variantes y desviaciones,
sera crucial para la deteccion precoz de patologias(10).

Existe una amplia variabilidad tanto intraindividual como interindividual en el de-
sarrollo, lo que dificulta establecer una linea clara entre lo normal y lo patolégico.
Debido a estos limites imprecisos se debe recalcar que las edades que marcan los
protocolos son promedios que deben servir Unicamente de referencia (aquellos as-
pectos que se alejen de estos promedios establecidos es mas probable que sean
anormales)(10)(11).

Al igual que ocurre con la linea divisoria entre la normalidad y patologia, la separa-
cién entre riesgo y alarma es también muy imprecisa, y depende a veces de aspectos
muy cualitativos. En lineas generales, se ha considerado que fechas de adquisicion
que disten mucho de los promedios establecidos, la coexistencia de varios signos de
riesgo, y la persistencia en el tiempo de los mismos, serian los criterios que marcarian
el limite entre uno y otra(10).

Dado que la maduracién del nifio es el resultado de un proceso activo de interac-
cioén entre la genética, la maduracion neurologica y la estimulacion que recibe de su
medio ambiente, entre los signos de alerta/alarma se han incluido algunas actitudes
o rasgos de la madre o figuras vinculares primarias que pueden ser potenciales gene-
radores de problemas en el desarrollo(10).

El retraso en el desarrollo psicomotor puede definirse como el retraso y/o la anor-
malidad en la adquisicién de los logros del desarrollo de un determinado nifio hasta
los 3 anos de edad. Es decir, estos items aparecen con una secuencia lenta para su
edad y/o cualitativamente alterada. Podemos distinguir entre el retraso psicomotor
global, que afecta no sélo a las adquisiciones motrices sino también al ritmo de apa-
ricion de las habilidades para comunicarse, jugar y resolver problemas apropiados a
su edad, y el retraso en un area especifica, como las adquisiciones posturomotrices
(la mayor parte de las veces, acompanandose de anomalias cualitativas del tono
muscular), el lenguaje o las habilidades de interaccion social(11)(12).

La prevalencia global de retraso en el desarrollo psicomotor se estima en torno a
un 5%, e incluye etiologias diversas como paralisis cerebral, discapacidad intelectual,
trastornos especificos del desarrollo, trastornos del espectro autista, déficit neuro-
sensoriales o déficit en la estimulacion ambiental, sindromes neurocutaneos, cua-
dros dismorficos y afectacidn por enfermedades crénicas no neurologicas. Cuando
el retraso psicomotor es persistente a lo largo de estos primeros anos puede hacer
preludiar un futuro diagndstico de discapacidad intelectual(11).
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La impresion clinica de retraso psicomotor suele surgir durante los primeros meses
de vida al comprobar la desproporcion entre el desarrollo observado y el esperado
para la edad. Ciertos nifios con encefalopatia connatal muestran una conducta defi-
citaria y signos de anomalia neurolégica muy precozmente, desde los primeros dias
de vida. La evidencia de retraso psicomotor comienza en algunos casos a partir de
algun evento patoldgico que ocasiona un dafo cerebral(12). Por ultimo, remarcar que
el retraso en el neurodesarrollo debe distinguirse de la regresién, que es la pérdida de
alguno de los items del desarrollo previamente ya adquirido, y que habitualmente se
debe a enfermedades neurodegenerativas.

La primera aproximacion a la deteccion precoz de los trastornos del desarrollo la
realizamos a partir de la historia clinica y el examen fisico. No obstante, se hacen ne-
cesarias la utilizacion de pruebas o herramientas que se puedan utilizar en las revisio-
nes normales del nifio sano para detectar de forma precoz estas alteraciones. Estas
escalas de valoracion deben ser faciles de realizar, tienen que adaptarse a la edad
del nifo, y ser lo suficientemente precisas, sensibles y especificas para que podamos
considerarlas como validas.

Los métodos de examen neuroldgico sistematizado como las Hammersmith Neo-
natal Neurological Examination Scale (HNNE)(13) para el neonato y la Hammersmith
Infant Neurological Examination (HINE)(14) para el lactante han evolucionado desde
sus primitivos formatos, que estaban muy centrados sobre el tono muscular y el com-
portamiento reflejo elemental, para enriquecerse en las ultimas versiones mediante la
incorporaciéon de items referentes a conductas complejas de interaccion, atencion,
autorregulacion etc.

Existen diferentes escalas para evaluar de forma lo mas objetiva posible el neuro-
desarrollo en el nifio, que permiten identificar a los nifios cuyo desarrollo se desvia
significativamente de los de otros nifios, lo que justifica una investigacion mas profun-
da para determinar si existe un problema que requiere tratamiento(10):

- Test de desarrollo de Gesell (15): se utiliza desde las 4 semanas hasta los 5 afios
de edad. Explora 5 areas distintas: conducta motora, adaptativa, lenguaje, perso-
nal y social. Mide la edad y el cociente de desarrollo en cada area y global.

- Escala de Brunet-Lezine(16): desde el primer mes hasta los 30 meses de edad.
Son cuatro los sectores del desarrollo que valora: motor-postural, coordinacion
oculo-motriz, verbal y social. Establece un cociente de desarrollo para cada una
de estas areas (informacion sobre el ritmo de desarrollo de ese niflo en relaciéon
con los de su misma edad).
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- Escala de desarrollo de Bailey(17): util entre los 2 y los 30 meses de edad. Se trata
de una escala mental que proporciona un indice de desarrollo mental del nifio y
una escala motriz que proporciona un indice de desarrollo psicomotor.

- Inventario de desarrollo Battelle(18): puede utilizarse hasta los 8 afios de edad.
Explora 5 areas de desarrollo: conducta motora, adaptativa, comunicacion, per-
sonal y social y cognitiva.

- Escalas McCarthy(19): desde los 2 anos y medio hasta los 8 afios y medio de
edad. Establece un indice cognoscitivo general equivalente al cociente intelectual
(C).

- Escala de desarrollo de Denver-11(20): puede utilizarse hasta los 6 afios de edad.
Permite desglosar cuatro funciones generales: personal social, motricidad fina
adaptativa, lenguaje y motor grueso. La prueba representa en forma gréfica las
edades en las que el 25%, 50%, 75% y 90% de los ninos realiz6 cada uno de los
item(20).

- Valoracién del desarrollo neurocognitivo Haizea, Llevant(21): es una tabla de de-
sarrollo que puede utilizarse desde el nacimiento hasta los 5 afios de edad. Deriva
de la adaptacion del test de Denver. Valora y cuatro areas distintas: postural, ma-
nipulacién, lenguaje y lI6gica-matematica, y socializacion.

Una de las ventajas del test de Denver (TD) es que se basa principalmente en la
observacion real del examinador y no solo en el informe de los padres. Frente a otras
escalas, el TD tiene normas separadas para subgrupos de la poblacién basados en
sexo, etnicidad y educacion materna. El test fue creado en el Centro Médico de la
Universidad de Colorado en Denver en 1967 y se ha utilizado en paises de todo el
mundo, surgiendo una nueva version revisada, la Prueba de Deteccion de Desarrollo
de Denver Il (DDST-Il), que es la que actualmente se utiliza. En 2006, el Consejo de
Nifios con Discapacidades de la Academia Americana de Pediatria consideré esta es-
cala como prueba de eleccion para la deteccion de retraso en el neurodesarrollo(22).

Cada sistema de salud ha optado por unas escalas u otras. La escala de desarrollo
de Denver-ll es el método de cribado empleado de forma sistematica en la revision
del nifio sano en Castilla y Ledn desde 1996. Por citar otro ejemplo, el servicio vasco
de salud Osakidetza utiliza la escala de Haizea-Llevant. Los pediatras de atencion
primaria pertenecientes a la Gerencia Regional de Salud de Castilla y Leén disponen
de un TD simplificado directamente a través del sistema de gestion de las historias
clinicas MedoraCYL, de tal manera que de forma rapida pueden realizar el test y ano-
tar el resultado, que se incorpora directamente a la carpeta Test del sistema.
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Hay una serie de alarmas detectadas en la supervision del desarrollo psicomotor
que todo pediatra debe valorar en las revisiones del nifio. Son las siguientes:

- 15 DIAS.

- Irritabilidad persistente.

- Trastorno de succion.

- No fija la mirada momentaneamente.

- No reacciona a ruidos.

- 2 MESES.

- Persistencia de irritabilidad.

- Sobresalto exagerado a ruidos.
- Abduccion del pulgar.

- Ausencia sonrisa social.

- 3 MESES.

- Asimetria actividad de las manos.
- No sigue la mirada.

- No respuesta a sonidos.

- No sostén cefalico.

- 4 MESES.

- Pasividad excesiva.

- Manos cerradas.

- No emite risas sonoras.

- Hipertonia de aductores (angulo inferior a 90°).

- 6 MESES.

- Hipertonia en miembros e hipotonia en cuello y tronco.
- No rota sobre si mismo.

- Persistencia Moro.

- No sedestacién con apoyo.

- Ausencia presion voluntaria.

- No balbucea ni hace gorgoritos.
- 12 MESES.

- Ausencia de bipedestacién (sostenerse de pie y marcha con el apoyo).

- Reflejos anormales.
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- No vocabulario de 2 palabras con o sin significado.
- No entiende 6rdenes sencillas.

- 15 MESES.

- No camina solo.

- Ausencia de pinza superior.

- No arroja objetos.

- No vocabulario 3-4 palabras.

- Pasa ininterrumpidamente de una actividad a otra.

- 18 MESES.

- No sube escaleras.

- No vocabulario 7-10 palabras.

- No conoce partes del cuerpo.

- No garabatea espontdneamente.
- No bebe de un vaso.

- No hace torres de dos cubos.

- 24 MESES.

- No corre.

- No torre de 3-6 cubos.

- No asocia dos palabras.

- No utiliza la palabra NO.

- Presencia de estereotipos verbales.

- Incapacidad para el juego simbdlico.

Por ultimo, se define la Atencién Temprana como el conjunto de intervenciones,
dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afos, a la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o perma-
nentes que presentan los nifos con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo
de padecerlos. Como he comentado, es muy importante que los pacientes con alte-
raciones en el desarrollo psicomotor o en riesgo de padecerlo sean evaluados por un

equipo multidisciplinar que ponga en marcha las ayudas y tratamientos que el nifo
necesite(28).

DESARROLLO PSICOMOTOR EN LOS PACIENTES CON
CARDIOPATIA CONGENITA

La necesidad que el cerebro tiene de un aporte constante de nutrientes y oxigeno,
que recibe por via sanguinea, explica su estrecha dependencia con el aparato car-
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diocirculatorio y las repercusiones que la patologia cardiaca tiene sobre el sistema
nervioso central. Distintos mecanismos se han planteado en la etiopatogenia de las
alteraciones neurolégicas en los niflos con cardiopatia, como podrian ser la falta de
aporte de oxigeno en las cardiopatias cianéticas, la hipoperfusidn sistémica, la insu-
ficiencia cardiaca, el fallo en la autorregulacién hemodinamica del sistema nervioso
central, o las complicaciones asociadas a la cirugia y/o a la utilizacion de CEC.

El deterioro del desarrollo neurolégico es comun en niflos con CC de moderada a
severa. A medida que los nifios viven vidas mas largas y saludables, la investigacion
se ha centrado en identificar las causas de la morbilidad del neurodesarrollo que
afectan significativamente la calidad de vida a largo plazo. Diversos estudios han tra-
tado de definir la severidad, el tipo de afectacion del neurodesarrollo en los pacientes
con CC, asi como los factores de riesgo para esta morbilidad.

Un estudio transversal de cohorte que analizd registros médicos retrospectivos
de adolescentes que nacieron a término con ventriculo unico y se sometieron al pro-
cedimiento de Fontan, concluye que el parto prematuro se asocia con una mayor
prevalencia de disfuncion ejecutiva, diagnostico de TDHA y problemas psiquiatricos
en estos pacientes(23). La presencia de otros factores como la prematuridad, el bajo
peso o las cromosomopatias hacen mas dificil la interpretacion de los resultados de
las pruebas de neurodesarrollo en estos pacientes.

Una revision sistematica publicada en 2017 describe alteraciones cerebrales en
pacientes con CC tanto prenatal como postnatalmente. Prenatalmente, el hallazgo
mas frecuente fue un retraso en el desarrollo del cerebro. Postnatalmente se encon-
traron con mas frecuencia lesiones de la materia blanca, leucomalacia periventricular
y accidente cerebrovascular. Estos hallazgos podrian desempefar un papel impor-
tante en el deterioro del desarrollo neurolégico en lactantes con CC. Las alteraciones
en el Doppler, la inmadurez cerebral, la oxigenacidn cerebral y las alteraciones en el
electroencefalograma (EEG) normal o integrado por amplitud se asociaban a estas al-
teraciones(24). Las alteraciones prenatales abren nuevas vias de investigacion, pues
algunas de estas alteraciones cerebrales estarian ya presentes al nacimiento, y por
tanto el diagndstico prenatal de la cardiopatia congénita no seria un factor determi-
nante para el neurodesarrollo de estos pacientes.

Diferentes trabajos, sefalan, que los factores genéticos innatos parecen ser mas
importantes en la prediccion del desarrollo neurolégico que las variables médicas o
quiruargicas, y proponen como factores de riesgo independientes para un resultado
neurolégico deficiente la presencia de un trastorno genético, una mayor duracion de
la estancia de cuidados intensivos, una disminucion del peso al nacer, complicacio-
nes postoperatorios y un nivel socioecondmico mas bajo(25)(26). Estos factores de
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riesgo, se han confirmado en estudios prospectivos posteriores, que evaluaban las
distintas areas del desarrollo neuroldgico a los 2 afos de la cirugia de CC en pacien-
tes que habian sido intervenidos antes de los 2 meses de edad. Una vez excluidos,
los lactantes con sindrome genético encuentran que un 9% presentan un deterioro
severo, en su mayoria en el desarrollo del lenguaje (8%). Las puntuaciones mas bajas
fueron en los recién nacidos con fisiologia de ventriculo Unico con obstruccién a la
circulacién pulmonar que precisaron la colocacion de una fistula sistémico-pulmonar.
Los factores de riesgo adicionales para el deterioro incluyeron la reduccion de la edad
gestacional, la elevacion postoperatoria del lactato o S100B vy la cirugia cardiaca de
repeticion(27).

A pesar de la literatura, en muchos de los casos los recién nacidos con CC no se
consideran recién nacidos con riesgo neurolégico. La Asociacion Espanola de Pedia-
tria (AEP) si considera factor de riesgo neurolégico, y por tanto pacientes susceptibles
de atencién temprana, aquellos pacientes que han precisado oxigenacion mediante
membrana extracorpoérea (ECMO)(28). Sin embargo, muchos de los pacientes preci-
san apoyo neuropsicolégico, incluyendo el seguimiento en centros de estimulacion
precoz, rehabilitacion, logopedia, atencion por psicologos y/o neuropediatras, y no
s6lo por alteraciones en el neurodesarrollo, sino que patologias como el déficit de
atencion o los trastornos depresivos podran ser también mas frecuentes que en la
poblacién general.

DEPENDENCIA

Se define dependencia como la pérdida de la autonomia personal en algun sentido
y condicionada por la discapacidad fisica, psiquica, limitaciones sociales y econémi-
cas. Es decir, la necesidad de ayuda de otra persona para desempenar determinadas
actividades cotidianas. La propia definicién hace dificil trasladar este concepto a la
edad pediatrica.

La discapacidad es la dificultad o imposibilidad de realizar diversas actividades
como persona. Dependencia y discapacidad son conceptos relacionados pero no
superponibles. Sin embargo, entendiendo la salud como el estado de completo bien-
estar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad o dolencia segun
el concepto de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), surge la Clasificacion
internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) para inten-
tar simplificar y unificar, tanto terminologias como sistemas de graduacién de todos
los problemas relacionados con la discapacidad, entendiendo la misma como una
interaccion entre la deficiencia (estructuras y funciones del cuerpo), la limitacion para
las actividades que realiza la persona y las ayudas personales o técnicas y barreras,
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acercando el concepto de discapacidad al de dependencia(29)(30).

Hay multitud de escalas y baremos para valorar la discapacidad/dependencia(29)
(30):

- Conjunto Minimo de Datos (CMD) del RAI.

- Método PLAISIR

- Escala de Evaluacién de la Capacidad Adaptativa (EVALCAD).
- Escala de Intensidad de Soporte (SIS).

- Escala de estado de disfuncion Ampliada de Kurtzke (EEDA).
- Escala de Kuntzman.

- Baremo de necesidad de ayuda de tercera persona /ATP

- indice de Barthel o de clasificacién funcional o de AVD bésicas
- indice de Lawton o AVD instrumentales

- indice de Katz

- indice de Karnofsky.

- Escala de incapacidad de la Cruz Roja.

- Indice de Kenny.

- Medida de la Independencia funcional (MIF) (FIM).

- indice AVD del Grupos de Utilizacién de Recursos /RUG-III

- Perfil de autonomia (Ayuda de tercera persona) Mélennec

- Variables discriminantes de la escala del AGGIR /Grupos de Isorrecursos de Au-
tonomia Geriatrica

- Variables ilustrativas de la escala del AGGIR

- Guias para la Evaluacion de las Deficiencias Permanentes de la American Medical
Association (AMA)

Si bien la valoracion de la dependencia de nuestros pacientes no es el objetivo prin-
cipal de este estudio, el indice de Barthel(31) esta disponible para todos los pediatras
de atencidn primaria pertenecientes a la Gerencia Regional de Salud de Castilla y
Ledn directamente a través del sistema de gestidn de las historias clinicas Medora-
CYL, de tal manera que de forma rapida pueden realizar el test y el resultado se incor-
pora directamente a la carpeta Test del programa. Este test valora la independencia
para realizar una serie de actividades basicas de la vida diaria. Se trata de un test
desarrollado para valorar la independencia del adulto, especialmente del paciente
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anciano, en el que se otorga una determinada puntuacion en una serie de items en
relacion a los siguientes aspectos:

- Comida: 10 puntos si el paciente es totalmente independiente es decir capaz de
comer por si solo en un tiempo razonable. Si necesita ayuda se le otorgan 5 pun-
tos y 0 si el paciente es totalmente dependiente

- Lavado (bafo): se asignan 5 puntos si es capaz de lavarse de forma independiente
y 0 puntos si es dependiente para el aseo.

- Vestido: 10 puntos si es independiente, es decir, capaz de ponerse y quitarse la
ropa sin ayuda; 5 si necesita ayuda en algunas de estas tareas y 0 si es depen-
diente y necesita ayuda para las mismas.

- Arreglo: 5 puntos si es realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna,
aunque los complementos necesarios puedan ser provistos por otra persona, y 0
si necesita alguna ayuda

- Deposicién: 10 puntos si es continente, 5 si tiene algun episodio de incontinencia
ocasional (menos de una vez por semana) y 0 si es incontinente.

- Miccidén: 10 puntos si es continente, 5 si tiene algun episodio de incontinencia
ocasional (maximo de un episodio en 24 horas) y 0 si es incontinente o tiene mas
de un episodio en 24 horas.

- Ir al retrete: 10 puntos si es independiente (entra y sale solo y no necesita ayuda
alguna por parte de otra persona), 5 si necesita ayuda pero es capaz de usar el
cuarto de bafo, y 0 si es hcapaz de acceder al bafio o de utilizarlo sin ayuda ma-
yor.

- Transferencia: 15 si es independiente (no requiere ayuda para trasladarse de la si-
lla a la cama), 10 si necesita una minima ayuda, 5 si precisa ayuda de una persona
fuerte o entrenada, y O si es dependiente completo o es incapaz de permanecer
sentado.

- Deambulacion: 15 puntos de camina de forma independiente 50 metros o su
equivalente en casa sin ayuda supervision, 10 si necesita ayuda supervision o una
pequena ayuda fisica por parte de otra persona, y 5 si es independiente en silla de
ruedas, y 0 si es dependiente por completo.

- Subir y bajar escaleras: 10 puntos si es capaz de subir y bajar un piso sin ayuda,
5 puntos si necesita y 0 si es incapaz de salvar escalones.

Con esta valoracion se valora la incapacidad funcional como:

- Severa: < 45 puntos.
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- Grave: 45 - 59 puntos.
- Moderada: 60 — 79 puntos.
- Ligera: 80 — 100 puntos.

La validez y fiabilidad de los test es discutible, pero esta aceptada su utilizacion a
partir de los 6 anos de edad, lo que hace que junto a la disponibilidad del mismo a
través de Medora para los pediatras de Atencién Primaria haya facilitado su utiliza-
cion en pediatria.

2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Como he comentado previamente, las cardiopatias suponen un factor de riesgo
para que los pacientes puedan presentar una variada patologia neurolégica que pue-
de manifestarse con expresividad clinica muy diversa. También sabemos que las car-
diopatias congénitas afectan aproximadamente al 1% de los recién nacidos, cons-
tituyendo el grupo de malformaciones mas frecuentes al nacimiento. Esto hace que
un volumen muy importante de nuestros pacientes esté sometido a un riesgo para el
neurodesarrollo.

Por otro lado, la deteccion precoz de las alteraciones del neurodesarrollo puede
facilitar la instauracion de terapias de rehabilitacion, fisioterapia, logopedia, u otros
tratamientos necesarios. Muchos de estos tratamientos deben ser indicados, o al me-
nos coordinados desde la consulta de neuropediatria, a la que muchos de nuestros
pacientes no son derivados. Por otro ultimo, la deteccidén precoz también habilitara
los apoyos necesarios a través de los centros de atencion temprana o los refuerzos
escolares. El pediatra de atencion primaria es el profesional mas cercano al paciente,
y el que realiza las revisiones de salud, con una orientacion menos especializada ha-
cia la esfera cardiolégica. Ademas dispone de aplicaciones y herramientas propias a
través de las soluciones informaticas de la Gerencia Regional de Salud.

3. DISENO EXPERIMENTAL

Revisamos todos los pacientes atendidos en las consultas de cardiologia pedia-
trica del Hospital Universitario Rio Hortega (HURH). Del total de las 8.834 consultas
realizadas entre primeras consultas y consultas sucesivas en el ailo 2016 por los dis-
tintos facultativos, 1.753 correspondian a las consultas de cardiologia pediatrica, o
que supone el 19,84% de la actividad de consulta externa del servicio.
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Siguiendo la clasificacion de la cardiopatia segun su gravedad establecida por Ho-
ffman(5), se atendieron en consulta un total de 362 pacientes con cardiopatia congé-
nita, 82 de ellos con CC grave, 92 con CC moderada y 188 pacientes con CC leve.
De los 82 pacientes con cardiopatia congénita grave, 9 de ellos fueron excluidos por
presentar antecedentes de prematuridad, cromosomopatia, 0 ambos. Hubo que ex-
cluir a 1 paciente mas por falta de acceso a la historia clinica de Atencion Primaria.

Se revisaron las historias clinicas electrénicas de los 72 pacientes con criterios de
inclusion. Se utilizé el programa SIClinica para los informes digitalizados de consulta
de cardiologia (informes de consultas propios e informes de otros centros escanea-
dos). Se revisaron las historias de Atencidén Primaria de los pacientes a través de
Medora, incluyendo la carpeta Test en la que se encuentran los test de Denver y los
test de Bhartel realizados).

Los pediatras de atencion primaria disponen de un TD simplificado ya cargado en
el sistema de MEDORA, que incluye las siguientes cuestiones (32):

- 1 MES.

- 1. Acostado boca abajo ¢ levanta la cabeza y los hombros?
- 2. ¢Sigue una luz que se mueve delante de su cara?

- 3. ¢ Cierra los ojos al dar palmadas cerca de su cara?

- 4. ¢ Sonrie al oir una voz que le habla?

- 2 MESES.

- 1. Estando tumbado de lado ¢ se pone boca arriba?

- 2. ¢Le llaman la atencion objetos méviles de colores vivos?
- 3. ¢,Produce sonidos y sonrisas cuando se le habla?

- 4. ; Detiene sus movimientos cuando le habla su madre?

- 4 MESES.

- 1. ¢ Sostiene en la cabeza y térax estando en decubito prono?
- 2. ¢ Coge y retiene un cubo con las manos?

- 3. ¢ Rie a carcajadas?

- 4. ; Devuelve la sonrisa al que le sonrie?

- 6 MESES.

- 1. ¢Se incorpora apoyandose en sus mufiecas?

- 2. ¢ Toma un cubo con sus manos de la mesa?

- 3. ¢"Parlotea” ante una voz que le habla?

- 4. ; Reconoce a las personas queridas?

- 9 MESES.
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- 1. En la cuna ¢ se pone de pie cogiéndose de los barrotes?
- 2. ¢,Coge los objetos con el pulgar y otros dedos?
- 3. ¢ Emite cadenas silabicas (tata, dada...)?

- 4. ; Se detiene al oir “no”?;Hace adids, aplausos, besitos?

- 12 MESES.

- 1. ¢, Anda llevandole de la mano?

- 2. ¢{Mete y saca objetos de un recipiente?

- 3. ¢ Dice 3 o mas palabras utilizandolas correctamente?
- 4. ;Da algo cuando se le pide con palabras o gestos?

- 15 MESES.

- 1. ¢ Sube una escalera “a cuatro patas”?

- 2. ¢ Coloca un objeto encima de otro (torre de 2 piezas)?
- 3. ¢ Pide verbalmente el alimento (“aba”, etc.)?

- 4. i Colabora cuando se le viste?

- 18 MESES.

- 1. ¢Anda solo? ;Se agacha para jugar y no se cae?

- 2. ¢ Garabatea con un 1apiz? ¢ Utiliza el vaso y bebe solo?

- 3. Con ayuda, ¢sefala partes de un mufeco (boca, 0jos,...)?.
- 4. ;Dice “no”?

- 2 ANOS.

- 1. MOTRIZ: Corre normal con los brazos abajo.

- 2. ADAPTATIVA: Dibuja circulos en el papel.

- 3. LENGUAJE: Utiliza frases de al menos tres palabras.

- 4. SOCIAL: Se puede lavar y secar las manos él solo.

- 3 ANOS.

- 1. MOTRIZ: Sabe ponerse de pie a la pata coja.

- 2. ADAPTATIVA: Dibuja cruces.

- 3. LENGUAJE: Dice su nombre y apellido cuando se le pregunta.
- 4. SOCIAL: Se desviste solo.

- 4 ANOS.

- 1. MOTRIZ: Sabe pedalear (triciclo, bicicleta, coche de pedales).
- 2. ADAPTATIVA: Dibuja un monigote.

- 3. LENGUAJE: Emplea frases y pronuncia adecuadamente.

- 4. SOCIAL: Juega con otros nifios.
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Las preguntas del examen se clasifican en cuatro categorias: motor grosero, motor
fino adaptativo, lenguaje y social. En la grafica, el extremo izquierdo del trazo utilizado
indica la edad en la que el 25% de la poblacién estandar puede realizar el ejercicio.
El trazo en verde abarca del 25 al 50%. El trazo en azul abarca del 50 al 75%. El trazé
en rojo abarca del 75 al 90% de la poblacién estandar que puede ejecutar la prueba.

El fallo en la ejecucién de una prueba que normalmente realizada por el 90% de los
ninos de su misma edad debe ser considerado como evidencia de “retraso”. Dos o
mas fallos en uno de los sectores constituyen una composicién anormal. Si en cual-
quier sector aparece solamente un fallo, o si en dicho sector no se realiza con éxito
ningun ejercicio y, si ademas, se cruza con la linea de la edad, entonces la respuesta
se considera dudosa. Para considerar la prueba como anormal, debe haber dos o
mas fallos en dos o mas sectores. Se recomienda que las pruebas de resultado anor-
mal, los dudosos y los irrealizables por rechazos, se reevaluen 1 mes después. Si per-
sisten los mismos resultados, seleccionar para estudio mas detallado y especializado

Los fallos en los test pueden ser debidos a la falta de voluntad por parte del nifio para
valerse de sus habilidades debido a factores temporales como fatiga, enfermedad, hos-
pitalizacion, separaciéon de los padres, o miedo, o desgana general para realizar la ma-
yor parte de las cosas que se le piden. Las pruebas también pueden salir alteradas por
patologia como déficits sensoriales (por ejemplo sordera) o trastornos neurolégicos.

4. RATIONALE (33)

Como he comentado, la epidemiologia de las cardiopatias congénitas justifica este
estudio. El posible riesgo para el desarrollo psicomotor de nuestros nifios asociado
0 no a determinadas caracteristicas de la cardiopatia o caracteristicas propias del
paciente, a las circunstancias que rodean el acto quirdrgico o a la realizacién de ca-
teterismos cuando se producen, establece un marco tedrico en el que la deteccidn
precoz de las alteraciones del desarrollo psicomotor en los pacientes con cardiopatia
congénita grave podria facilitar el manejo de los mismos.

La utilizacion del test de Denver-1l para la valoracion del desarrollo psicomotor y la
utilizacion del test de Barthel para valorar la dependencia a los 6 aflos se comprende
al ser los test que utiliza de forma sistematica la sanidad de Castilla y Ledn (Sacyl) en
las consultas ordinarias de los pediatras de Atencidén Primaria a través del programa
Medora. No debemos olvidar que el pediatra de atencidén primaria es el médico de
referencia para los nifos en el Sistema de Salud de nuestro pais y que, indepen-
dientemente de que sean o no las mas adecuadas, son las herramientas de las que
disponen en su dia a dia. Es mas, todos estos test realizados por los pediatras de
Atencion Primaria quedan archivados en la historia electrénica del paciente a través
del programa Medora, lo que habilita para su posible revision.



MATERIAL Y METODOS
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POBLACION Y CRITERIOS DE INCLUSION.
Criterios de inclusién:

- Pacientes de ambos sexos, afectos de cardiopatia congénita grave segun la cla-
sificacion de Hoffman que acudieron a la Consulta de Cardiologia Pediatrica del
Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid desde el 1 de enero de 2016 hasta
el 31 de diciembre del afio 2016.

Criterios de exclusioén:

- Ausencia de historia clinica que refleje la adquisicion de hitos del desarrollo psi-
comotor.

- Presencia de otra enfermedad con potencial afectacion neurolégica como prema-
turidad y cromosomopatia.

METODOS.
Busqueda de informacion:

Busqueda eficiente de la bibliografia publicada hasta la fecha mediante filtros me-
todolégicos (Clinical queries, SUM Search, Grade, Cochrane Library) y se tratara de
aplicar los criterios de la normativa CONSORT de febrero 2009 y de CALIDAD 2011
del Hospital Universitario Rio Hortega

Tipo de estudio:

- Andlisis retrospectivo mediante la busqueda en las historias clinicas de Atencion
Primaria (MEDORACYL) y hospitalaria (SICLINICA).

- Revisidén de historias clinicas para datos clinicos y demograficos de los pacientes
con cardiopatias congénita grave.

- Revision de las valoraciones del TD con los hitos motores alcanzados por los pa-
cientes con cardiopatia congénita.

- Revisidn de las puntuaciones obtenidas en el indice de Barthel en los casos apli-
cables dentro de este grupo de pacientes

- <Revision de la necesidad de apoyo psicomotor por parte de profesionales a lo
largo del desarrollo psicomotor de los pacientes con cardiopatia congénita.

Procedimientos:

Recogida a través de la busqueda en las historias clinicas de los pacientes de 32
variables:

- Datos demograficos: edad, sexo.
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- Tipo de cardiopatia segun la clasificacién de la cardiopatia segun su gravedad
segun la clasificacién de Hoffman. Agrupacion de las mismas.

- Cianosis, diagndstico prenatal.

- Necesidad de cirugia y numero de cirugias realizadas. Edad de intervencién de
la primera cirugia. Necesidad de CEC, edad de la primera CEC y tiempo de CEC.
Necesidad de Clampaje adrtico y tiempo de clampaje.

- Realizacion de cateterismo cardiaco, y edad del mismo.

- Dias de ingreso del procedimiento (cateterismo o cirugia).

- Alteracion del test de Denver a los 2, 6, 9, 15, 18 y 24 meses de edad

- Alteracion de las areas de lenguaje, motor grueso, motor fino adaptativa y social.
- Puntuacién del indice de Barthel a los 6 afios de edad.

- Necesidad de apoyo (centro base y estimulacion precoz, rehabilitacion, consulta
neuropediatria).

Analisis estadistico:

El analisis estadistico se realiz6 utilizando el programa estadistico R y el programa
SPSS versién 24.0.

Las variables categoricas se presentan como numero de casos y porcentaje, las
continuas, como mediana y percentil 25-75. Para comparar las variables categoricas
se utilizé el test Chi-cuadrado de Pearson. En el caso de que el niumero de celdas con
valores esperados menores de 5 fuera mayor de un 20% se aplicara el test exacto de
Fisher o Prueba de razén de verosimilitudes. Para las variables continuas se utilizaron
pruebas no paramétricas: la prueba U de Mann-Whitney (para dos grupos) o la prue-
ba H de Kruskal Wallis (para mas de dos grupos).

Todos los valores de p fueron de dos colas, considerando aquellos valores de p <
0,05 como estadisticamente significativos.

No se pudo hacer la regresién logistica (analisis multivariante) al no encontrar sufi-
ciente diferencia entre los grupos.

Aspectos éticos

El estudio ha sido presentado al Comité de Etica de Investigacién Clinica del Hos-
pital Universitario Rio Hortega de Valladolid, con Ref. CEIm: 22-P1041.

A pesar de que se trata de un estudio observacional, se ofrece una maxima con-
fortabilidad a los pacientes que consienten su inclusién en el estudio (Declaracion
de Helsinki y UNESCO) y teniendo en cuenta la interaccion humano-técnoldgica, pri-
mando siempre al factor humano.
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OBJETIVOS.
GENERAL:

Describir los factores asociados con alteracion en el TD y en las areas evaluadas
en el mismo hasta los dos afios de edad en los pacientes con cardiopatia congénitas
grave segun la clasificaciéon de Hoffman atendidos en el area oeste de Valladolid en
el ano 2016.

ESPECIFICOS:

Descripcion de los datos demogréficos y epidemiolégicos de los pacientes con
cardiopatia congénita grave atendidos en la consulta de cardiologia pediatrica en el
hospital Universitario Rio Hortega.

Descripcién clinica de los pacientes con cardiopatia congénita grave atendidos en
la consulta de cardiologia pediatrica en el hospital Universitario Rio Hortega.

Determinar la normalidad del Test de Denver a los 2, 6, 9, 15, 18 y 24 meses en
estos pacientes.

Determinar en caso de anormalidad de desarrollo, el area afectada: motor grueso,
motor fino/adaptativa, lenguaje o interaccién social.

Valorar la necesidad de apoyo psicopedagogico, motor o neurolégico en los pa-
cientes con cardiopatias congénitas graves.

Valoracion de la dependencia en este grupo de pacientes mediante el indice de
Barthel.

HIPOTESIS.

Con el estudio realizado trataré de demostrar que hay factores relacionados con
la cardiopatia que suponen un riesgo para la alteracion en el neurodesarrollo de los
pacientes con cardiopatia congénita grave.

Hipétesis 1:

HO (hipotesis nula): los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan ci-
rugia presentan un neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita
grave que no son operados.

H1 (hipdtesis alternativa): los pacientes con cardiopatia congénita grave que pre-
cisan cirugia presentan un neurodesarrollo peor que los pacientes con cardiopatia
congénita grave que no son operados.




D. FERNANDO CENTENO MALFAZ

Hipotesis 2:

HO (hipdtesis nula): los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan
cirugia precoz presentan un neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia
congénita grave que no precisan cirugia precoz.

H1 (hipétesis alternativa): los pacientes con cardiopatia congénita grave que preci-
san cirugia precoz presentan un neurodesarrollo peor que los pacientes con cardio-
patia congénita grave que no precisan cirugia precoz.

H2 (hipdtesis alternativa 2): los pacientes con cardiopatia congénita grave que pre-
cisan cirugia precoz presentan un neurodesarrollo mejor que los pacientes con car-
diopatia congénita grave que no precisan cirugia precoz.

Hipotesis 3:

HO (hipdtesis nula): los pacientes con cardiopatia congénita grave ciandtica pre-
sentan un neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave no
ciandtica.

H1 (hipotesis alternativa): los pacientes con cardiopatia congénita grave ciandtica
presentan un neurodesarrollo peor que los pacientes con cardiopatia congénita grave
no ciandtica.

Hipétesis 4:

HO (hipdtesis nula): los pacientes con cardiopatia congénita grave diagnosticados
prenatalmente presentan un neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia
congénita grave sin diagndstico prenatal.

H1 (hipotesis alternativa): los pacientes con cardiopatia congénita grave diagnos-
ticados prenatalmente presentan un neurodesarrollo peor que los pacientes con car-
diopatia congénita grave sin diagndstico prenatal.

H2 (hipotesis alternativa 2): los pacientes con cardiopatia congénita grave diag-
nosticados prenatalmente presentan un neurodesarrollo mejor que los pacientes con
cardiopatia congénita grave sin diagndstico prenatal.

Hipotesis 5:

HO (hipotesis nula): los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan
cirugia presentan un neurodesarrollo peor cuanto mas tiempo estan sometidos a cir-
culacién extracorpérea (CEC).

H1 (hipdtesis alternativa): los pacientes con cardiopatia congénita grave que pre-
cisan cirugia presentan un neurodesarrollo sin relacion con el tiempo durante el que
estan sometidos a circulacion extracorporea (CEC).



RESULTADOS
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RESULTADOS.
BASE DE DATOS.

72 pacientes con 32 variables cada uno:
- NHC.

- EDAD.

- SEXO.

- CARDIOPATIA.

- CIANOSIS.

- Tipo cardiopatia.

- Tipo cardiopatia agrupado.
- Diagnéstico prenatal.

- Cirugia (QX).

- Numero Qx.

- EDAD 12 QX.

- CEC.

- EDAD CEC.

- Minutos CEC.

- Clampaje Adrtico.

- Tiempo Clampaje.

- CATETERISMO.

- EDAD CATETERISMO.

- Dias ingreso.

- Denver 2 meses.

- Denver 6 meses.

- Denver 9 meses.

- Denver 15 meses.

- Denver 18 meses.

- Denver 24 meses.

- Alteracion Lenguaje.

- Alteracion Motor Grueso.
- Alteracion Motor Fino.

- Alteracion Social.

- Barthel puntuacion.

- Apoyo.

- Consulta Neuropediatria.
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ANALISIS DESCRIPTIVO

Se revisaron todos los pacientes atendidos en las consultas de cardiologia pedia-
trica del Hospital Universitario Rio Hortega (HURH). Del total de las 8834 consultas
realizadas entre primeras consultas y consultas sucesivas en el afio 2016 por los dis-
tintos facultativos, 1753 correspondian a las consultas de cardiologia pediatrica, lo
que supone el 19,84% de la actividad de consulta externa del servicio.

Siguiendo la clasificacion de la cardiopatia segun su gravedad establecida por Ho-
ffman(5), se atendieron en consulta un total de 362 pacientes con cardiopatia congé-
nita, 82 de ellos con CC grave, 92 con CC moderada y 188 pacientes con CC leve.
De los 82 pacientes con cardiopatia congénita grave, 9 de ellos fueron excluidos por
presentar antecedentes de prematuridad, cromosomopatia, 0 ambos. Hubo que ex-
cluir a 10 pacientes:

- 1 paciente por falta de acceso a la historia clinica de Atencion Primaria.
- 5 pacientes con antecedente de prematuridad

- 4 pacientes con cromosomopatias: 3 pacientes con trisomia 21 y una delecion
1p36.

Se revisaron las historias clinicas electronicas de los 72 pacientes restantes, en los
cuales se analizaron 32 variables registradas.

1. Tipo de cardiopatia:
Siguiendo la clasificacion de Hoffman(5) los diagnodsticos fueron los siguientes:
-D-TGA: 7
- Tetralogia de Fallot, incluyendo atresia pulmonar (AP) y valvula pulmonar ausente:
15

- Corazoén derecho hipoplasico: atresia tricuspidea, atresia pulmonar con tabique
ventricular intacto, anomalia de Ebstein: 4

- Corazén izquierdo hipoplasico: atresia adrtica, atresia mitral: 4
-VU: 3

- VDDS: 4

- Varias lesiones poco frecuentes: 1

- Canal AV: 3

- CIV grande: 11

- Ventana aortopulmonar: 1
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- Estenosis aodrtica (EAO) critica o severa: 6.
- EP severa: 1

- Coartacién aodrtica (CoA) critica: 12

DISTRIBUCION CC GRAVES

TGA
" Fallot, APCIV

*Hipoplasia VD

B Hipoplasia VI

=y
R —
-

=
- © I g

0 2 4 6 8 10 12 14 16

NUMERO DE PACIENTES

Se agruparon las cardiopatias por categorias para aumentar el nUmero de pacien-
tes por grupo de la siguiente manera:

-D-TGA: 7

- Resto de conotruncales (Fallot, APCIV, VDDS): 19
- Hipoplasia de uno de los ventriculos o VU: 10

- Valvulopatia severa: 9

- Defecto septal grave: 15

- Coartacioén de aorta: 12

Tipo.agrupado

20
|
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2. Edad de la primera cirugia: Como corresponde a una serie de pacientes con car-
diopatia congénita grave, la mediana se situa en 4 meses, precisando mas del
75% de los pacientes una intervencion antes del aio de edad.

0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 4 11 84

EDAD..1°%.QX EDAD..1%.QX
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40
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0 20 40 60 80

raw_data[, var_indep_continuasi]]

3. Numero de cirugias: la mayoria de los pacientes precisaron 1 Unica cirugia, con un
maximo de 4.
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raw_data[, var_indep_continuasli]]
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4. Edad de la CEC: gréficas y datos muy similares a los de la edad de la cirugia,
aunque aqui salen algunos pacientes con cirugia sin CEC.

0% | 25% | 50% | 75% | 100%

0 1 5 12 84
EDAD.CEC EDAD.CEC
o
o _| o T | —
®
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@ 7 5
c
o 8 S R
o
w
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60 80

o —_— o L = —
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20 40

raw_data[, var_indep_continuasli]]

5. Tiempo de CEC en minutos: consideramos exclusivamente el tiempo de CEC du-
rante la cirugia, sin considerar la necesidad de ECMO en el postoperatorio inme-
diato.

0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57.0 | 81.5 | 102.0 | 133.5 | 420.0

Min.CEC Min.CEC
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raw_data[, var_indep_continuas[i]]
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6. Tiempo de clampaje adértico: En minutos.

0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 25 48 80 120

Tiempo.Cl Tiempo.Cl

Frequency
]

20 40 80 80 100

r T T T T T 1
0 20 40 60 80 100 120

raw_datal, var_indep_continuasli])

7. Edad del cateterismo, en meses: esta edad es variable, puesto que en el cateteris-
mo incluimos métodos diagndsticos y terapéuticos, realizados en ocasiones en
periodo neonatal, y otras veces durante el seguimiento de los pacientes.

0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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8. Puntuacion del indice de Barthel a los 6 afios de edad: ya sabemos que 100 puntos
se corresponden con un nivel de independencia total, que alcanzaron 58 de los 72
pacientes estudiados.

0% | 25% | 50% | 75% | 100%
40 100 100 100 100

Histogram of raw_data$X1.Barthel.puntuacion

10 20 30 40 50 60

N e I S—

T T T T T T 1
40 50 60 70 80 90 100

1
o

0
1

40 50 60 70 80 90
|
Frequency

raw_data$X1.Barthel puntuacién

Considerando que hasta los 6 afos de edad la discapacidad afecta aproximada-
mente al 2,24% de la poblacion(29)(34), aunque dependencia y discapacidad no sean
equivalentes, podriamos realizar un test Chi cuadrado, considerando el Barthel 80 o
mas (dependencia leve o no dependencia) frente a 0-79 (que podriamos equiparar
a discapacidad), encontrando una proporcion diferente (mayor) a la esperada en la
poblacién.

barthel categorized

=80 ==80
Observado Esperado
0 63 70.4
9 1.6

72 72
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9. Sexo: de los 72 pacientes, 42 eran varones (0) y 30 mujeres (1)

200 30 40

10

SEXO

0 1

10. Cianosis: 33 cardiopatias ciandticas de los 72 pacientes.

11. Diagnéstico prenatal:

CIANOSIS

o. .
0 1

12 de los 72 pacientes tenian diagnéstico prenatal

30
|

20
1

10

Dgto.prenatal

0 1
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0
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12. Cirugia: 66 pacientes precisaron cirugia. Los 6 pacientes no operados corres-
ponden a una anomalia de Ebstein, 2 estenosis pulmonares criticas y 2 estenosis
aorticas severas.

10 20 30 40 S50 60

0
1

13. CEC y clampaje aodrtico: de los 66 pacientes operados, 56 lo fueron con necesi-
dad de CEC, y de éstos, 54 con clampaje aodrtico.

Clamp..Ao
CEC

- . o—-
0 1

14. Cateterismo cardiaco: 30 pacientes fueron sometidos a algun tipo de cateterismo.
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VARIABLES DEPENDIENTES

Hay grupos muy desbalanceados, pues muy pocos pacientes estan afectados. A
medida que avanza la edad de valoracion del TD aumenta el numero de pacientes,
de tal manera que esto es especialmente problematico es con los TD iniciales hasta
llegar al TD a los 24 meses que es el que mayor numero de pacientes tiene.

1-6. Test de Denver alos 2, 6, 9, 15, 18 y 24 meses: 3 pacientes tuvieron el TD altera-
do alos 2 meses (4,16%), 8 a los 6 meses (11,11%), 10 a los 9 meses (13,88%),
18 pacientes a los 15 meses (25%), 20 a los 18 meses (27,77%), y 23 pacientes
tuvieron el TD alterado a los 24 meses (31,94%)).
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7-10. Areas alteradas en el Test de Denver: 17 pacientes tuvieron alterada el area del
lenguaje (23,61%), 13 el motor grueso (18,05%), 15 el area adaptativa/motor
fino adaptativo (20,83%), y 12 el area social (16,66%).

Alt.Mot.Gru
Alt.Leng

10 20 30 40 50
1
10 20 30 40 50

0
L
0

alt.Mot.fino
alt.Mot.fino

10 20 30 40 50
10 20 30 40 50

0

l
0

1

ANALISIS UNIVARIANTE

Vamos a estudiar la asociacion entre variables independientes, la alteracién en el
test de Denver alos 2, 6, 9, 15, 18 y 24 meses y la alteracion en las distintas areas del
TD, lenguaje, motor grueso, motor fino/adaptativa y social/afectiva, con una serie de
variables que pueden ser continuas, para las que realizaremos un boxplot, o catego-
ricas, para las que realizaremos una Chi cuadrado, aplicando el test exacto de Fisher
cuando alguna de las frecuencias esperadas sea menor que 5.

1. Relacionamos el TD a los 2 meses con la edad de la primera cirugia, el numero
total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo
de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Solamente encontramos un valor de p inferior a 0,05 en relacidén con la edad de la
primera cirugia, de tal manera que los pacientes con el TD alterado a los 2 meses de
edad habian precisado una cirugia mas precoz que los que tenian un TD normal.
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Denver2m p value: 0.105
Denver2m p value: 0.025
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Relacionamos el test de Denver alterado a los 2 meses con las siguientes variables
categoricas. S6lo encontramos una p inferior a 0,05 en el tipo de cardiopatia:

Sexo: p=1
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Cianosis: p= 1

0
0 37 2
1 32

Tipo cardiopatia: p= 0.00246

0 1
1 7 0
2 14 1
3 4 0
4 4 0
5 3 0
6 4 0
10 0 1
11 2 1
12 11 0
13 0
14 6 0
15 0
16 12 0

Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.7472

0 1
1 7 0
2 19 1
3 10 0
4 8 1
5 13 1
6 12 0
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Diagnéstico prenatal: p= 1

0
0 58 2
1 11
Cirugia: p= 1
0
0 6
1 63
CEC: p=0.8131
0
0 16
1 53
Clampaije aodrtico: p= 0.7335
0
0 18 0
1 51
Cateterismo: p= 1
0
0 40 2
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2. Relacionamos el TD a los 6 meses con la edad de la primera cirugia, el nimero

total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo

de clampaje adértico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

A los 6 meses de edad no encontramos ninguna diferencia estadisticamente sig-

nificativa entre los pacientes con TD alterado o normal respecto a esas variables

analizadas.
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Relacionamos el test de Denver alterado a los 6 meses con las siguientes variables
categoricas:

Sexo: p= 0.5262

Cianosis: p= 0.5305

0
0 36
1 28

Tipo cardiopatia: p= 0.3311

0 1
1 6 1
2 12 3
3 4 0
4 4 0
5 2 1
6 4 0
10 0 1
11 3 0
12 11 0
13 0
14 5 1
15 0
16 11 1




IDENTIFICACION DE FACTORES ASOCIADOS A ALTERACIONES DEL DESARROLLO PSICOMOTOR EN PACIENTES CON CARDIOPATIA CONGENITA GRAVE

Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.6448

©
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Diagnéstico prenatal: p= 0.8668

Cirugia: p= 1
o |
o 5 | 1
1 | 59 | 7
CEC: p=1
0
0 14 2
1 50
Clampaje aortico: p= 1
0
0 16
1 48
Cateterismo: p= 0.3749
0
0 39 3
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3. Relacionamos el TD a los 9 meses con la edad de la primera cirugia, el numero
total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo
de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Volvemos a encontrar un valor de p inferior a 0,05 en relacion con la edad de la
primera cirugia, de tal manera que los pacientes con el TD alterado a los 9 meses de
edad habian precisado una cirugia mas precoz que los que tenian un TD normal.
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Relacionamos el test de Denver alterado a los 9 meses con las siguientes variables
categoricas:

Sexo: p= 0.6449

0

0 35

1 27

Cianosis: p=0.1899

0

0 36

1 26

Tipo cardiopatia: p= 0.09914

0 1
1 5 2
2 12 3
3 4 0
4 4 0
5 1 2
6 4 0
10 0 1
11 3 0
12 11 0
13 0
14 5 1
15 0
16 11 1
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Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.4555

(0]
— O NN W IN| =

OO0 h ODN =
\l

Diagnostico prenatal: p= 1

Cirugia: p= 1
o0 | 1
o | 5
1 | 57 | 9
CEC: p=1
0
0 14 2
1 48
Clampaje aortico: p= 1
0
0 16
1 46
Cateterismo: p= 0.1068
0
0 39
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4. Relacionamos el TD a los 15 meses con la edad de la primera cirugia, el nimero
total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo
de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Como vimos en el analisis descriptivo, a medida que aumenta la edad de evalua-
cién para el TD aumentan el numero de pacientes con el test alterado. A los 15 me-
ses de edad encontramos un valor de p inferior a 0,05 en relacién con la edad de la
primera cirugia, el numero de cirugias realizadas y la edad de realizacién de la CEC,
de tal manera que los pacientes con el TD alterado a los 15 meses de edad habian
precisado una cirugia y/o CEC mas precoz que los que tenian un TD normal, asi como
un mayor numero de cirugias.

Denver15m p value: 0.024
Denver15Sm p value: 0
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raw_data[, var_dependientes|e]] raw_data[, var_dependientes[e]]
Denver15m p value: 0.968
Denver15m p value: 0.004
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Denver15m p value: 0.087
Denver15m p value: 0.681
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Relacionamos el test de Denver alterado a los 15 meses con las siguientes varia-
bles categodricas:

Sexo: p= 0.5809

0 1
0 30 12
1 24

Cianosis: p= 0.2191

0
0 32 7
1 22 11

Tipo cardiopatia: p= 0.6541

0 1
1 5 2
2 10 5
3 3 1
4 4 0
5 1 2
6 3 1
10 0 1
11 3 0
12 9 2
13 1 0
14 4 2
15 1 0
16 10 2

Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.8376
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Diagnostico prenatal: p= 0.715

0 1
0 44 16
1 10 2
Cirugia: p= 1
0 1
0 5 1
1 49 17
CEC: p=0.7434
0
0 13

Clampaje adrtico: p= 0.2087

Cateterismo: p= 0.2695
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5. Relacionamos el TD a los 18 meses con la edad de la primera cirugia, el niumero
total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo
de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Volvemos a encontrar a los 18 meses de edad un valor de p inferior a 0,05 en rela-
cién con la edad de la primera cirugia y al nimero de cirugias realizadas, de tal mane-
ra que los pacientes con el TD alterado a los 18 meses de edad habian precisado una
cirugia mas precoz y un mayor numero de cirugias que los que tenian un TD normal.

Denver18m p value: 0.001
Denver18m p value: 0.012
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Denver18m p value: 0.588
Denver18m p value: 0.064
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Denver18m p value: 0.249
Denver18m p value: 1
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Relacionamos el test de Denver alterado a los 18 meses con las siguientes va-
riables categodricas. Encontramos una p significativa con el clampaje adrtico, de tal
manera que precisar el clampaje supone un riesgo para presentar el TD alterado a los
18 meses. En relacién con la CEC no se alcanza significacién estadistica, aunque los
datos apuntan en el mismo sentido:

Sexo: p= 0.6565

Cianosis: p= 0.07837

Tipo cardiopatia: p= 0.5428

0 1
1 5 2
2 9 6
3 2 2
4 3 1
5 1 2
6 3 1
10 0 1
11 3 0
12 9 2
13 1 0
14 4 2
15 1 0
16 11 1




D. FERNANDO CENTENO MALFAZ

Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.3019

O 0| A WOWDN| =

Diagnostico prenatal: p= 0.5563

- NN =

42

Cirugia: p= 0.2667

10

CEC: p= 0.06239

46

20

15

Clampaje aortico: p= 0.03344

37

19

17

Cateterismo: p= 0.2475

35

19

33

19

11
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6. Relacionamos el TD a los 24 meses con la edad de la primera cirugia, el nUmero
total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo
de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Misma interpretacién a los 24 meses de edad, con un valor de p inferior a 0,05 en
relacion con la edad de la primera cirugia y al nimero de cirugias realizadas, de tal
manera que los pacientes con el TD alterado a los 24 meses de edad habian precisa-
do una cirugia mas precoz y un mayor numero de cirugias que los que tenian un TD
normal.

Denver24m p value: 0.003
Denver24m p value: 0.037
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Denver24m p value: 0.427
Denver24m p value: 0.163
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Relacionamos el test de Denver alterado a los 24 meses con las siguientes varia-
bles categodricas. No alcanzamos significacion estadistica con ninguna de las varia-
bles analizadas.

Sexo: p= 0.5786

Cianosis: p=0.1334

Tipo cardiopatia: p= 0.6944

0 1
1 5 2
2 8 7
3 2 2
4 3 1
5 1 2
6 3 1
10 0 1
11 3 0
12 8 3
13 1 0
14 4 2
15 1 0
16 10 2
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Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.6114

O 0| A WOWIN =
(62 Ne)]
N W D OOIN =

Diagndstico prenatal: p= 0.3658

Cirugia: p= 0.1951

CEC: p=0.1124

Clampaje aortico: p= 0.05782

0
0 16 2
1 33 21
Cateterismo: p= 0.1348
0 1
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7. Ahora analizamos de forma global las distintas areas evaluadas con el TD de
forma independiente de la edad a la que se alteraran. Comenzamos relacionando la
alteracion en el area del lenguaje con la edad de la primera cirugia, el nimero total
de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos de CEC, el tiempo de
clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Encontramos un valor de p inferior a 0,05 en relacién con la edad de la primera
cirugia y al numero de cirugias realizadas, de tal manera que los pacientes con el TD
alterado en el area del lenguaje habian precisado una cirugia mas precoz y un mayor
numero de cirugias que los que tenian un TD normal.

Alt.Leng p value: 0.04
Alt.Leng p value: 0.031
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8 4 °© o _| e
- w
8 o 8-
O & 7 L
o) O g
c o o g A ©
= o - ) —_— <
Z2 & ! [a)]
—— o
o fe— — ~ | —
e e n —
: - —
o
T T T T
0 1 0 1
raw_data[, var_dependientes[e]] raw_data[, var_dependientes|e]]
Alt.Leng p value: 0.42
Alt.Leng p value: 1
3 o
7 ]
o | '
7 8 - : i
w o | - : v
T ¥ o - o o | i
O o _| ! 5 ®
Q © - : g o
g o | o © 7
9 4 ! o
w H = o
o _| < 7
] o : ‘;
o - ™ I R S
T T T T
0 1 0 1

raw_data[, var_dependientes|e]] raw_datal, var_dependientese]]



IDENTIFICACION DE FACTORES ASOCIADOS A ALTERACIONES DEL DESARROLLO PSICOMOTOR EN PACIENTES CON CARDIOPATIA CONGENITA GRAVE

Relacionamos la alteracion el area del lenguaje con las siguientes variables cate-

godricas. No alcanzamos significacion estadistica con ninguna de las variables anali-

zadas.

Sexo: p= 0.3728

Cianosis: p= 0.3414

Tipo cardiopatia: p= 0.7395

0 1
0 30 12
1 25

0
0 32
1 23 10

0 1
1 5 2
2 10 5
3 2 2
4 3 1
5 2 1
6 4 0
10 0 1
11 3 0
12 9 2
13 1 0
14 5 1
15 1 0
16 10 2
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Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.8747

O 0| A WOWIN =
o | N
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Diagndstico prenatal: p= 0.804

Cirugia: p= 0.3574

CEC: p= 0.3937

Clampaje aodrtico: p= 0.2621

Cateterismo: p= 0.8146
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8. Relacionando la alteracién en el area del motor grueso con la edad de la primera
cirugia, el numero total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos
de CEC, el tiempo de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

Encontramos un valor de p inferior a 0,05 en relacién con la edad de la primera
cirugia y al numero de cirugias realizadas, de tal manera que los pacientes con el TD
alterado en el area del motor grueso habian precisado una cirugia mas precoz y un
mayor numero de cirugias que los que tenian un TD normal.

Alt.Mot.Gru p value: 0
Alt.Mot.Gru p value: 0.003
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Relacionamos la alteracion en el area motor grueso con las siguientes variables
categdricas. No alcanzamos significacion estadistica con ninguna de las variables
analizadas.

Sexo: p=1

Cianosis: p=0.1181

0
0 35
1 24

Tipo cardiopatia: p= 0.2412

0 1
1 5 2
2 11 4
3 4 0
4 4 0
5 1 2
6 3 1
10 0 1
11 2 1
12 10 1
13 1 0
14 6 0
15 0
16 11 1
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Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.7922

O OGS W IN|=
o | 0
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Diagnostico prenatal: p= 1

Cirugia: p=0.5179

CEC: p= 0.306

Clampaje aodrtico: p= 0.2156

Cateterismo: p= 0.5008
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9. Relacionando la alteracion en el area del motor fino/adaptativa con la edad de
la primera cirugia, el numero total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC,
los minutos de CEC, el tiempo de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el
cateterismo.

Encontramos un valor de p inferior a 0,05 en relacion con la edad de la primera
cirugia y al numero de cirugias realizadas, de tal manera que los pacientes con el TD
alterado en el area del motor fino/adaptativa habian precisado una cirugia mas precoz
y un mayor numero de cirugias que los que tenian un TD normal.

alt.Mot.fino p value: 0.007
alt.Mot.fino p value: 0.005
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Relacionamos la alteracién del area motor fino/adaptativa con las siguientes varia-
bles categodricas. No alcanzamos significacion estadistica con ninguna de las varia-
bles analizadas.

Sexo: p=1
0
0 33 9
1 24 6
Cianosis: p= 0.1263
0
0 34 5

Tipo cardiopatia: p= 0.1838

0 1
1 5 2
2 9 6
3 4 0
4 4 0
5 1 2
6 4 0
10 0 1
11 2 1
12 10 1
13 1 0
14 5 1
15 0
16 11 1
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Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.7325

0 1
1 5 2
2 14 6
3 8 2
4 7 2
5 12 2
6 11 1
Diagnéstico prenatal: p= 1
0 1
0 47 13
1 10
Cirugia: p= 1
1
0 5 1
1 52 14
CEC: p= 0.5608
0
0 14

Clampaje aodrtico: p= 0.4022

Cateterismo: p= 0.4619
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10. Relacionando la alteracién en el area social/afectiva con la edad de la primera

cirugia, el numero total de cirugias, la edad a la que se le realiza la CEC, los minutos

de CEC, el tiempo de clampaje adrtico y la edad a la que se le realiza el cateterismo.

No encontramos diferencias significativas con ninguna de las variables analizadas.

Numero.Qx

Min.CEC

EDAD.CATE

200 300 400

100

10 20 30 40 50 60

0

Alt.socia p value: 0.194

o

raw_data[, var_dependientes|e]]

Alt.socia p value: 0.142

o

raw_data[, var_dependientes|e]]

Alt.socia p value: 0.386

o

raw_data[, var_dependientes|e]]

EDAD..12.QX

EDAD.CEC

Tiempo.Cl

60 80

40

20

80

40

20

20 40 60 80 100

Alt.socia p value: 0.462
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raw_data[, var_dependientes|e]]

Alt.socia p value: 0.983
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raw_data[, var_dependientes|e]]

Alt.socia p value: 0.65
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Relacionamos la alteracién del area social/afectiva con las siguientes variables ca-
tegdricas. Encontramos una p inferior a 0,05 en los pacientes a los que se ha realiza-
do un cateterismo frente a los que no respecto a la alteracidn en esta area afectiva.

Sexo: p= 0.336

Cianosis: p= 0.2043

0 1
0 35
1 25

Tipo cardiopatia: p= 0.5472

0 1
1 6 1
2 11 4
3 3 1
4 4 0
5 2 1
6 3 1
10 1 0
11 3 0
12 10 1
13 1 0
14 3 3
15 0
16 12 0
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Tipo cardiopatia agrupada: p= 0.2851

0 1
1 6 1
2 15 5
3 8 2
4 6 3
5 13 1
6 12 0
Diagnéstico prenatal: p= 0.6714
0 1
0 49 11
1 11 1
Cirugia: p= 1
1
0 5 1
1 55 11
CEC: p=0.3749
0 1
0 15 1

Clampaije aodrtico: p= 0.2733

Cateterismo: p= 0.003897
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PERCENTILES DE CADA VARIABLE EN FUNCION DEL ESTADO NEUROLOGICO
1. Comparamos Denver 2 meses con edad de la primera cirugia.
Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 0 0.5 1.0
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 4 11.5 84

2. Comparamos Denver 2 meses con numero de cirugias.
Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1.5 2 2.5 3
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1 1 4

3. Comparamos Denver 2 meses con Edad de la CEC.
Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0.5 1.0 4.5 8.0
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 5 12 84

4. Comparamos Denver 2 meses con Minutos de CEC.
Grupo 1

0% | 25% | 50% | 75% | 100%

135 135 135 135 135

Grupo 2

0% | 25% | 50% | 75% | 100%

57 81 96 | 126.5 | 420
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5. Comparamos Denver 2 meses con Tiempo de clampaje aortico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
56 56 56 56 56

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 | 24.25 | 47 85.5 | 120

6. Comparamos Denver 2 meses con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
4 4 4 4 4

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

7. Comparamos Denver 6 meses con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 6.5 11
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 4 12 84

8. Comparamos Denver 6 meses con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1.5 3 3

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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9. Comparamos Denver 6 meses con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 55 |10.75 | 12
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1.25 5 12 84

10. Comparamos Denver 6 meses con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
88 |88.75| 103 |121.5| 135

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 | 76.25 | 102 | 147.5 | 420

11. Comparamos Denver 6 meses con Tiempo de clampaje adrtico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 38 51 | 56.25| 57
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 25 48 102 120

12. Comparamos Denver 6 meses con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 4 8 12

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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13. Comparamos Denver 9 meses con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 3 11
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 5 12 84

14. Comparamos Denver 9 meses con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1.5 3 3

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

15. Comparamos Denver 9 meses con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0.75 1 10.25 | 12
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

16. Comparamos Denver 9 meses con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
88 89 117 135 191

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 72.5 96 | 126.5 | 420
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17. Comparamos Denver 9 meses con Tiempo de clampaje adrtico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 46 56 57 118
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 | 2425 | 45 85.5 120

18. Comparamos Denver 9 meses con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 4 8.5 12

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

19. Comparamos Denver 15 meses con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 3 11
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

20. Comparamos Denver 15 meses con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1 2.75 4

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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21. Comparamos Denver 15 meses con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1 5 12
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 6 15 84

22. Comparamos Denver 15 meses con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 |88.25| 103 | 130.5| 191

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
58 80.5 | 102 | 129.75| 420

23. Comparamos Denver 15 meses con Tiempo de clampaje aodrtico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 30.5 46 56.5 | 118
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 | 27.75 | 51.5 | 96.5 120

24. Comparamos Denver 15 meses con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1.75 8.5 21 60

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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25. Comparamos Denver 18 meses con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 7 84
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

26. Comparamos Denver 18 meses con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 1.5 | 2.25 4

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

27. Comparamos Denver 18 meses con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1 10.5 84

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

28. Comparamos Denver 18 meses con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 88.5 | 117 163 205

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
58 80 96 120 420
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29. Comparamos Denver 18 meses con Tiempo de clampaje aodrtico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 136.25| 51 |68.25| 118

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 25 48 80 120

30. Comparamos Denver 18 meses con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 8 18 60

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

31. Comparamos Denver 24 meses con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 8 84
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

32. Comparamos Denver 24 meses con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 1 2 4

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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33. Comparamos Denver 24 meses con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 2 11 84
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

34. Comparamos Denver 24meses con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 |88.75|118.5 | 149 205

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
58 | 76.25 | 93 |117.25| 420

35. Comparamos Denver 24 meses con Tiempo de clampaje aortico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 42 56 67 118

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 | 2425 | 425 | 86.5 120

36. Comparamos Denver 24 meses con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 8 24 60

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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37. Comparamos Alteracion lenguaje con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 6 17
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

38. Comparamos Alteracion lenguaje con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 1 2 3

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

39. Comparamos Alteracion lenguaje con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1 10.5 17
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

40. Comparamos Alteracion lenguaje con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 88.5 | 117 163 205

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
58 80 96 120 420
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41. Comparamos Alteracion lenguaje con Tiempo de clampaje aortico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 136.25| 51 |68.25| 118
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 25 48 80 120

42. Comparamos Alteracion lenguaje con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 6 18 60

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 3 10.5 37

43. Comparamos Alteracion motor grueso con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 3 11

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12 84

44. Comparamos Alteracion motor grueso con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 2 3 4

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
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45. Comparamos Alteracion motor grueso con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 1.5 8.5 12

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 12.75 | 84

46. Comparamos Alteracion motor grueso con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 |88.25| 103 | 130.5| 191

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
58 80.5 | 102 |129.75 | 420

47. Comparamos Alteracion motor grueso con Tiempo de clampaje adrtico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 43 51 56.75 | 118
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 23.5 48 91 120

48. Comparamos Alteracion motor grueso con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 2.5 8 10.5 24

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0.5 3 11.5 60
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49. Comparamos Alteracion motor fino con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 3.75 11

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1.75 5 12 84

50. Comparamos Alteracion motor fino con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 2 3 4

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%

51. Comparamos Alteracion motor fino con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 2 8 12
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 13.5 84

52. Comparamos Alteracion motor fino con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 8825 103 | 130.5 | 191

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
58 80.5 | 102 | 129.75 | 420
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53. Comparamos Alteracion motor fino con Tiempo de clampaje adrtico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 43 51 56.75 | 118

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 23.5 48 91 120

54. Comparamos Alteracion motor fino con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 6 9.75 37

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0.25 3 11.75 | 60

55. Comparamos Alteracion afectiva/social con Edad de la primera cirugia.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0 1 13.5 84
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 4 11 84

56. Comparamos Alteracion afectiva/social con numero de cirugias.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
1 1 1 2.25 3

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%




D. FERNANDO CENTENO MALFAZ

57. Comparamos Alteracion afectiva/social con Edad de la CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 5 14.5 84
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 2 5 11 84

58. Comparamos Alteracion afectiva/social con Minutos de CEC.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
89 117 | 120 | 135 205

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
57 72.5 90 |122.5| 420

59. Comparamos Alteracion afectiva/social con Tiempo de clampaje aértico.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
14 56 57 67 102
Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
12 |1 2425 | 44 86.5 120

50. Comparamos Alteracion afectiva/social con Edad del cateterismo.

Grupo 1
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 1 3.75 21 60

Grupo 2
0% | 25% | 50% | 75% | 100%
0 0.75 3 9.5 36
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TABLA RESUMEN DE VALOR DE P

Se puede apreciar claramente (celdas azules) que la Unica variable asociada a la
alteraciéon neurologica es la edad a la cual se ha realizado la cirugia. Ademas, podria
haber un efecto encadenado, es decir, la afectacion neurolégica comienza muy pre-
cozmente y luego se mantiene.

Denver2m | Denverém | Denverd m | Denveri5m | Denveri8m | Denver24m _

Sexo 100 | 053 | 064 0,58 0,66 058 | 037 | 1,00 100 | 034
Cianosis 100 | 053 | 019 0,22 0,08 013 | 034 | 012 013 | 020
;'apggcrzmga 075 | 064 | 046 0,84 0,30 061 | 087 | 079 073 | 0,29
g:gg:gﬁﬁm 100 | 087 | 1,00 0,72 0,56 037 | 080 | 1,00 100 | 067
Qx 100 | 1,00 | 1,00 1,00 0,27 020 | 036 | 052 1,00 | 1,00
CEC 081 | 100 | 1,00 0,74 0,06 011 | 039 | 031 056 | 0,37
ClampAo | 073 | 100 | 1,00 0,21 006 | 026 | 022 040 | 0,27
Cate 100 | 037 | o011 0,27 0,25 013 | 081 | 050 0,46

Edad 1= Qz

Nimero

0,11 0,16 0,08 0,19

cirugias

Edad CEC 0,19 0,51 0,11

Min CEC 0,50 0,89 0,50 0,97 0,59 0,43 0,59 0,97 0,97 0,14
Tiempo CI 0,80 0,69 0,80 0,68 1,00 0,80 1,00 0,94 0,94 0,65
Edad cate 0,86 0,91 0,94 0,09 0,25 0,09 0,42 0,40 0,48 0,39
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DISCUSION.

A medida que se han ido produciendo avances en el manejo y cuidado de pa-
cientes con cardiopatia congénita compleja han mejorado las tasas de mortalidad y
morbilidad asociadas a las mismas. En este sentido, no solo nos referimos solo a la
mortalidad quirurgica en si, sino que hay muchos aspectos que tenemos que tener
en cuenta, en referencia a la situacién nutricional, por ejemplo, en la que el paciente
llega a la cirugia, o las mejoras en el manejo perioperatorio tanto en la unidad de cui-
dados intensivos pediatricos (UCIP) como en el manejo de la bomba de circulacion
extracorporea por parte de los y las perfusionistas, por citar algunos ejemplos. Y esta
disminucion de la mortalidad ha desviado el foco de las investigaciones, al menos
parcialmente, hacia otros problemas como las secuelas neuroldgicas, que condicio-
nan alteraciones en el desarrollo de las funciones diarias, modificando la dinami-
ca familiar, con sobrecarga importante de los cuidadores(35). En este sentido cobra
especial importancia el papel que juega el pediatra de atencién primaria, auténtico
vertebrador de los distintos problemas que pueden ir surgiendo en la evolucioén de los
pacientes con patologia crénica compleja(32)(36).

Hay muchos aspectos que pueden intervenir en el desarrollo neuroldégico de los
pacientes con cardiopatia congénita. Sin duda alguna la situacion en la que el pa-
ciente llega a la cirugia(37), en términos de hipoxemia, estatus nutricional(38)(39) y
desarrollo neuroldégico hasta el momento del acto quirdrgico, es uno de los factores
que mas condiciona estas posibles alteraciones(35). Hay otros factores mas dificiles
de determinar como puede ser el nivel de educaciéon materna. Por ultimo, sabemos
que determinadas condiciones y patologias suponen una importante carga para las
alteraciones del desarrollo psicomotor en estos pacientes, como puede ser la pre-
maturidad o las anomalias genéticas o cromosémicas(35)(37)(40). En nuestra serie no
hemos podido analizar la mayoria de estos factores, si bien hemos considerado un
criterio de exclusién el antecedente de prematuridad o la presencia de cromosomo-
patias. Es evidente que la presencia de discapacidad intelectual o alteracién del neu-
rodesarrollo en estos pacientes puede venir condicionado por patologia asociada a
la prematuridad o por condiciones propias de determinadas cromosomopatias como
puede ser el sindrome de Down.

Sexo y tipo de cardiopatia

No hemos encontrado diferencias en cuanto al sexo, de tal manera qué hombres y
mujeres se afectan por igual, si bien hay un predominio de varones en nuestro grupo
de pacientes.
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Tampoco hemos encontrado diferencias respecto al tipo de cardiopatia. Para incluir
a los pacientes en el estudio revisamos todas las consultas realizadas en la unidad
de Cardiologia pediatrica de nuestro hospital. El volumen de consultas supone apro-
ximadamente el 20% de la actividad de consulta externa del servicio de pediatria del
HURH. Seleccionamos a todos los pacientes afectos de cardiopatia congénita y les
aplicamos la clasificacion de Hoffman(5).

Esta clasificacion agrupa a los pacientes con cardiopatia congénita de forma sen-
cilla en funcién de la severidad. La categoria de cardiopatia congénita severa incluye
la mayoria de los pacientes que presentaran una enfermedad grave en el periodo
neonatal o en la infancia mas temprana. Esto incluye todas las cardiopatias congé-
nitas ciandticas (D-TGA, Tetralogia de Fallot incluyendo atresia pulmonar y valvula
pulmonar ausente, hipoplasia de ventriculo derecho por atresia tricuspidea o atresia
pulmonar con septo integro, anomalia de Ebstein, hipoplasia de ventriculo izquierdo,
incluyendo atresia adrtica o atresia mitral, ventriculo Unico, ventriculo derecho de
doble salida, truncus arterioso, drenaje venoso pulmonar anémalo total, estenosis
pulmonar critica, y un grupo miscelaneo con lesiones mas raras como el ventriculo
izquierdo de doble salida, algunos isomerismos y algunas formas de trasposicion
de grandes arterias congénitamente corregida) y algunas lesiones no cianéticas que
precisaran también cirugia precoz como pueden ser el canal atrioventricular comun,
las comunicaciones interventriculares de gran tamafo, el ductus arterioso grande (en
nuestro caso incluimos una ventana aortopulmonar), la estenosis aértica critica o se-
vera, la estenosis pulmonar severa y la coartacion de aorta critica.

El grupo de cardiopatias moderadas estaria formado por aquellas que precisan un
cuidado experto pero menos intensivo que el otro grupo. Incluiria la estenosis adrtica
ligera 0 moderada, la insuficiencia adrtica, la estenosis o la insuficiencia pulmonar
moderada, la coartacion de aorta no critica, la comunicacién interauricular grande y
las formas complejas de comunicacién interventricular.

Por ultimo, tendriamos el grupo de las cardiopatias congénitas ligeras. Es el grupo
mas numeroso y algunos de sus pacientes pueden pasar desapercibidos durante
anos o bien detectarse en la consulta por sintomatologia inespecifica como puede
ser la presencia de soplos cardiacos. Este grupo incluye pequenas comunicaciones
interventriculares, pequenos ductus arterioso, estenosis pulmonar moderadas, Valvu-
la adrtica bicuspide y pequefias comunicaciones interauriculares.

En nuestra serie localizamos un total de 81 pacientes con cardiopatia congénita
grave segun la clasificacion de Hoffman. De estos 9 pacientes cumplian criterios de
exclusion 5 por antecedente de prematuridad y cuatro por cromosomopatia. De esta
manera incluimos 72 pacientes en nuestro estudio. Tan solo el grupo de pacientes



IDENTIFICACION DE FACTORES ASOCIADOS A ALTERACIONES DEL DESARROLLO PSICOMOTOR EN PACIENTES CON CARDIOPATIA CONGENITA GRAVE

con tetralogia de Fallot y el de pacientes con coartacion de aorta tenia un numero de
sujetos por encima de 10. Al tratarse de un numero reducido de pacientes agrupamos
las cardiopatias en 6 grupos Para aumentar el niumero de pacientes en cada grupo.
Decidimos mantener la D-TGA como cardiopatia con entidad propia, agrupando el
resto de defectos conotruncales en el segundo grupo. La patologia severa con afec-
tacién de uno de los ventriculos, fuera derecho o izquierdo constituy6 el tercer grupo.
El resto fueron las valvulopatias severas, los defectos septales graves y la coartacion
de aorta.

No encontramos ninguna diferencia significativa entre los distintos grupos, tanto
en la asignacion inicial a cada una de las cardiopatias incluida en la clasificacién de
Hoffman como en la agrupacién de casos que realizamos después. Esta falta de di-
ferencia entre unos grupos y otros si tiene trascendencia clinica, pues a priori podria
suponerse que unos grupos presentan afectacion hemodinamica mas importante que
otros, situacion que no se refleja en los datos obtenidos. Si bien el niUmero de pacien-
tes es limitado, estos hallazgos apoyan la utilizacion de la clasificacion de Hoffman
para incluir a los pacientes puesto que demuestra una cierta homogeneidad en la
afectacidon neurologica de las distintas cardiopatias.

Cianosis

Si bien la presencia de cianosis y la disminucidn del aporte de oxigeno a los tejidos
podria ser uno de los factores que explicara las alteraciones en el neurodesarrollo de
estos pacientes(41), no hemos encontrado diferencias estadisticamente significativas
entre los las cardiopatias ciandticas y las cardiopatias no ciandticas en ninguno de
los items analizados, ni en la alteracién del test de Denver en ninguna de las edades
seleccionadas, ni en ninguna de las areas del neurodesarrollo incluidas en el test.

Esta era una de las hipétesis planteadas en la investigacion, puesto que era una de
las situaciones que podia condicionar diferencias entre unos pacientes y otros. No
hemos encontrado estas diferencias en ninguno de los parametros analizados por
lo que tenemos que aceptar la hipdtesis nula de que en nuestra serie los pacientes
con cardiopatia congénita ciandtica presentan un desarrollo neuroldgico similar a los
pacientes con cardiopatia no cianética.

Aspectos quirurgicos

Distintos autores han puesto de manifiesto alteraciones neuroldgicas en pacientes
sometidos a cirugia cardiaca(42)(43)(44)(45) en relacion con distintos aspectos. No-
sotros encontramos en nuestro trabajo una mayor alteracion en el neurodesarrollo en
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relacion con un mayor numero de cirugias, en la linea de los hallazgos del grupo de
Wisconsin(38). Hay muchos componentes que rodean el acto quirdrgico y que puede
tener implicaciones sobre el desarrollo neurologico. Por tanto, parece razonable que
un aumento en el numero de cirugias realizado pueda conllevar una mayor afectacion
del desarrollo psicomotor, puesto que se aumenta el numero de eventos que pueden
producir algun tipo de agresion neurolégica.

No hemos encontrado diferencias en relacién con la necesidad de CEC, el tiem-
po de CEC, la realizacion de clampaje aortico o la duracion del mismo. El grupo de
Boston(46) encontré peores resultados en los test de inteligencias con paradas car-
diacas totales (PCT) superiores a 33 minutos. No hemos analizado otros aspectos
descritos en la literatura como el tiempo de hipotermia profunda(43)(47) relacionado
con un mayor déficit en el area motora y alteraciones en el comportamiento, o la ve-
locidad de enfriamiento o de recalentamiento(48), el manejo del hematocrito durante
la cirugia(49) o el equilibrio acido-base(50). La falta de muchos de estos datos en los
informes especialmente en los mas antiguos, junto al numero reducido de pacientes
de nuestra serie, asi que no hayamos podido analizar muchas de estas circunstancias
que rodean el procedimiento quirurgico.

El factor prondstico mas claramente relacionado con alteracion en el neurodesa-
rrollo ha sido la edad de realizacién de la primera cirugia. Cuanto mas precoz sea la
cirugia, mayor alteracion en los test de valoracién del desarrollo psicomotor encon-
tramos. Una de las teorias que podria explicar este hallazgo es que los pacientes que
precisan una cirugia mas precoz presentan cardiopatias mas complejas con mayor
grado de afectacion hemodinamica, y por tanto la situacion general del paciente, el
nivel de oxigenacidn, la posibilidad de acidosis lactica y de otras al circunstancias
asociadas a peor pronéstico neuroldgico pueden producirse con mayor facilidad. El
grupo de Boston lo ha relacionado con la posibilidad de que la agresion quirdrgica
sobre un cerebro mas inmaduro pueda condicionar un mayor dafio a largo plazo(48)
(51). La alternativa de retrasar entonces la cirugia podria plantearse en algunos pa-
cientes con una situacion clinica estable, ya que mejoraria esa inmadurez cerebral
con el paso de los dias 0 semanas. Sin embargo, el retraso en la cirugia empeoraria
la situacion clinica en muchos otros pacientes, lo que acabaria produciendo un efec-
to deletéreo sobre el neurodesarrollo. Es probable que una seleccion adecuada de
los pacientes que podrian beneficiarse de un retraso en la realizacion de la primera
cirugia podria acabar aportando mejoras en el prondstico neuroldgico de ese grupo
especifico de cardidpatas.

Cateterismo

Hemos considerado a todos los pacientes a los que se les ha realizado algun tipo
de cateterismo cardiaco, fuera éste diagnostico o terapéutico. La seleccion mas im-
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portante de pacientes consistiria en seleccionar a los pacientes que recibieron como
tratamiento para su cardiopatia la realizacién de un intervencionismo mediante val-
vuloplastia en lugar de una cirugia sobre la valvula. Al realizar este analisis no hemos
encontrado diferencias entre unos grupos y otros, excepto en la mayor afectacion
del area social en los pacientes que fueron sometidos a algun tipo de cateterismo de
forma global, independientemente de si precisaron también cirugia.

Al encontrar significacion estadistica exclusivamente en este apartado debemos
ser cautos en la interpretacion del resultado, pues es posible que realizando un multi-
ple test pudiera detectarse como un error. Por otro lado, tenemos que tener en cuenta
este hallazgo puesto que la afectacidn del area social puede tener grandes implica-
ciones en cuanto a la interaccion de los pacientes con la familia y con el entorno es-
colar. Un aumento del numero de pacientes seleccionados prolongando este estudio
nos podria confirmar o descartar estos hallazgos, aunque el nivel de significacion
estadistica alcanzado es muy elevado con los datos actuales.

Diagnéstico prenatal

Las posibles ventajas del diagnostico prenatal se han documentado tanto de forma
global como para distintas patologias(52)(53)(54)(55)(56). Sin embargo, hay muchos
aspectos que pueden condicionar la relevancia del diagnéstico prenatal. Una de ellas
es la variabilidad del diagnodstico prenatal, tanto entre las distintas patologias con en-
tre los distintos centros(57). En esta revisién de Michael D Quartermain encontraron
diferencias en el diagndstico prenatal en diferentes cardiopatias que oscilaban desde
un 9% en el drenaje venoso pulmonar andomalo total hasta un 67% en el sindrome de
cavidades izquierdas hipoplasias. Pero no solo eso; encontraron diferencias entre las
distintas zonas en las que dividian los Estados Unidos en la tasa global de diagnés-
tico prenatal de cardiopatias congénitas oscilando entre un 24% y un 46%, practi-
camente el doble entre las mejores y las peores. Otras series han descrito tasas mas
elevadas de diagnéstico prenatal(58)(59(60), incluyendo una serie espanola del grupo
del Hospital 12 de Octubre de Madrid con una tasa global del 65,7%(61).

En nuestra serie no hemos encontrado diferencias estadisticamente significativas
entre los pacientes con diagndstico prenatal y los que no lo tenian, con valores de p
muy elevados en todas las evaluaciones del test de Denver y en las areas del desa-
rrollo analizadas. Es cierto que la posible mejora en el manejo preoperatorio de los
pacientes con diagndstico prenatal y parto programado en el centro quirirgico(62)(63)
(64). También se han documentado alteraciones anatémicas en pacientes con cardio-
patia congénita, con un menor volumen cerebral comprobado mediante resonancia
magnética cerebral (RMN)(65)(66).
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Edad de realizacion de los test

En nuestra serie realizamos la valoracion final del TD a los 2 afios, aprovechan-
do que es una practica habitual realizada por los pediatras de atencion primaria.
Encontramos trabajos publicados con distintas edades de valoracion, como el de
Gaynor(44) a los 15 meses, el de Bellinger(46) a los 30 meses, el de Mussatto(38) a
los 3 afos, o el de Forbess(43) a los 5 anos de edad, pero el término de desarrollo
psicomotor suele limitarse por consenso a los dos primeros afos de vida. Encontra-
mos un “efecto arrastre” a medida que avanza la edad, pues el numero de pacientes
con el TD alterado va aumentando, lo que facilita que podamos encontrar diferencias
estadisticamente significativas en las edades mas cercanas a los dos afos respecto
a los primeros meses de vida.

En cuanto a la discapacidad, realizamos el test de Barthel a los 6 afios de edad,
momento en el que comienza a poder ser utilizado. No obstante, las distintas escalas
de discapacidad son dificilmente adaptables al entorno pediatrico, especialmente
durante los primeros anos de vida.

Areas del neurodesarrollo

A pesar de que el resto de las variables no reflejan resultados estadisticamente sig-
nificativos, debido probablemente al tamafo de la muestra, si podria ser clinicamente
relevante el hecho de que el area del neurodesarrollo mas afectado sea el del lengua-
je, circunstancia ya descrita previamente en trabajos publicados(67)(68)(69)(70)(71).
Este componente tiene mucha importancia en la actividad clinica cotidiana, ya que
hasta los 12 meses de vida no comienzan a valorarse hitos de desarrollo linguistico,
y el hecho de no haber padecido hasta esa edad un retraso en el TD, no excluye que
no pueda aparecer posteriormente.

En pacientes con sindrome de cavidades izquierdas hipoplasicas sometidos a ciru-
gia de Norwood se han descrito déficit especificos en el area del lenguaje, en altera-
ciones de memoria, ademas de alteraciones visuales y en las funciones ejecutivas(68).

También las alteraciones en el area afectiva/social pueden aparecer de forma tar-
dia. Por el contrario, los pacientes de nuestro trabajo que presentan trastorno en el
area motora debutaron mayoritariamente en los primeros meses de vida, y siempre
estaban presente a partir del afio de edad.

De forma global 26 pacientes (36,1%) tuvieron algun tipo de afectacion neuroldgi-
ca, cifras practicamente idénticas a las publicadas en nuestro entorno como el 35,9%
encontrado por Raul Sanchez en una serie del hospital infantil la Paz(72) en pacientes
intervenidos de patologia del arco adrtico.
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Discapacidad

Si bien no es el objetivo de nuestro estudio, el 12,5% de los pacientes de nuestra
serie afecta de CC, presentaban una puntuacién en el test de Barthel inferior a 80 a
los 6 afos de edad. Esta cifra contrasta con datos como los del Instituto Nacional
de Estadistica(34) , que estiman que un 2,24% de la poblacion espafola menor de 6
anos presenta algun tipo de deficiencia, incluyendo aquellos con déficits sensoriales
y motores por patologia congénita, mostrando que nuestra poblacién de estudio con
CC tiene un elevado riesgo de patologia de neurodesarrollo y discapacidad asociada,
pues encontramos una proporcion de paciente con Barthel menor de 80 claramente
superior a la esperada en la poblacion sana. Otro aspecto a destacar aqui es que en
nuestra serie excluimos los pacientes con antecedente de prematuridad y de cromo-
somopatia, a diferencia de la mayoria de los estudios publicados sobre este tema(23)
(24)(25).

Analizando la discapacidad mas grave, 5 de los pacientes alcanzan una puntuacién
en el rango de la discapacidad grave o severa (6,9%), en consonancias con las cifras
del 6% de afectacion severa encontradas por Limperopoulos, aunque el conjunto de
afectacidén moderada y severa que en nuestra seria alcanza el 12,5% llega hasta el
43% en la serie referida(35).

Necesidad de apoyo

Solamente 24 de los 72 pacientes habian recibido algun tipo de apoyo o seguimien-
to especifico, incluyendo como tal la derivacién al centro de atencidén temprana, la
necesidad de rehabilitacion o logopedia, o haber sido derivados a la consulta de neu-
ropediatria. Tanto nuestra investigacion como la mayoria de los trabajos publicados
ponen de manifiesto que la patologia neurolégica es una causa frecuente de morbili-
dad en los pacientes con CC, hasta el punto de que ademas de diversos autores(73)
tanto la American Heart Association (AHA) como la American Academy of Pediatrics
(AAP) realizaron recomendaciones a este respecto, con vistas a detectar precozmen-
te las posibles alteraciones neuroldgicas para promover mejoras en el prondstico a
largo plazo(74). Sin embargo, en nuestra serie no se realizaba un seguimiento especi-
fico a 2 de cada 3 nifios. A este respecto se plantean nuevos retos, como el estudio
de la patogenia exacta por la que se desarrollan estos trastornos, para poder actuar
sobre los factores de riesgo. Debemos considerar a los lactantes cardidpatas como
un grupo con potencial riesgo neurolodgico, que precisan un seguimiento estrecho
en este ambito para un diagnéstico y tratamiento precoces de cualquier tipo de al-
teracion, asi como destacar la importancia de estimulacion temprana en todos ellos,
hayan o no presentado anomalias(75).
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No hemos realizado el seguimiento a largo plazo més alla de la realizacion del test
de Barthel a los 6 afios de edad. Bellinger y cols.(51) encontraron que hasta el 10%
de los pacientes a los 8 aflos de edad habia precisado apoyo escolar y adaptacion
curricular, en relacion a la necesidad de cirugia neonatal, aspectos también estudia-
dos por otros autores(70)(76). Esta es otra de las vias abiertas para investigaciones
futuras a partir de este proyecto inicial.

Proponemos finalmente continuar esta linea de investigacidén para acabar trasla-
dando los resultados y las conclusiones obtenidos a la elaboracién de un protocolo
de seguimiento de los nifios con CC que fuera consensuado entre los cardiélogos
infantiles y los pediatras de atencion primaria, involucrando a todos los profesionales
implicados en el cuidado de estos pacientes, como médicos rehabilitadores, fisiote-
rapeutas, enfermeras, logopedas, psicologos, psiquiatras infantiles, y un largo etc.
Esta coordinacion inter y multi profesional permitira ofrecer a estos nifios de riesgo
recursos de forma precoz, lo que probablemente acabara redundando en un mejor
pronostico desde el punto neuroldgico. A su vez, la puesta en marcha del protocolo
y de las intervenciones asociadas a este deberian ser objeto de evaluacion mediante
nuevas investigaciones.

Limitaciones de la investigacion
- Numero limitado de los pacientes que cumplen criterios de inclusion.

- Numero limitado de pacientes con cardiopatias congénitas concretas y grupos de
cardiopatias.

- Falta de datos en los pacientes de mayor edad con informes mas antiguos res-
pecto a los factores en relacion con el acto quirurgico, como el tiempo de CEC o el
tiempo de clampaje adrtico.

- Variabilidad interobservador amplia, pues cada una de las valoraciones tanto del
test de Denver como del indice de Barthel las realiza el pediatra de atencion primaria
de cada paciente.

- Analisis de desarrollo hasta los dos afos de edad, que es la edad en que estan
recogidos estos test en la historia clinica. Eso imposibilita la valoracién de algunos
cuadros que pueden manifestarse en edades mas tardias, como algunos casos de
discapacidad intelectual, trastorno del espectro autista o trastornos especificos del
aprendizaje.

- Dificultad de aplicacion de las escalas de dependencia a la edad pediatrica.
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CONCLUSIONES

- Los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan cirugia presentan un
neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave que no son
operados.

- Los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan cirugia precoz pre-
sentan un neurodesarrollo peor cuanto mas precoz en la cirugia. A la vista de nuestra
serie, no podemos establecer un corte en la edad para establecer un cambio en ese
riesgo.

- Los pacientes con cardiopatia congénita grave cianética presentan un neurode-
sarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave no cianética, de tal
manera que la cianosis no es un factor de riesgo para el neurodesarrollo.

- Los pacientes con cardiopatia congénita grave sometidos a algun tipo de catete-
rismo cardiaco presentan una mayor afectacién del area social del neurodesarrollo,
independientemente de si precisaron también cirugia.

- Los pacientes con cardiopatia congénita grave diagnosticados prenatalmente
presentan un neurodesarrollo similar a los pacientes con cardiopatia congénita grave
sin diagndstico prenatal.

- Los pacientes con cardiopatia congénita grave que precisan mas de una cirugia
presentan un neurodesarrollo peor cuanto mayor numero de cirugias precisen.
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ANEXO I: Test de Denver-ll

INSTRUCCIONES

- MATERIAL NECESARIO Una pelota, canicas u otro material de colores, 8 cubos

de 2’5 centimetros, ldminas con figuras, un lapiz y un papel.

- CONSIDERACIONES En niflos prematuros o pretérminos, restar los meses de

prematuridad a la edad cronolégica. Examinar inicialmente los 3 items inmedia-
tamente anteriores (a la izquierda) a la edad cronolégica. Si alguno es fallado o
rechazado, examinar todos. Sefalar con una “P” a la derecha de la columna cada
item positivo, con una “F” el item fallado y con una “R” el rechazado.

- VALORACION

FALLO: Se considera fallo, si el nino no pasa un item que es realizado por el 90 %.
PRUEBA ANORMAL: Dos o mas fallos en dos o mas sectores.

REEVALUACION: Se recomienda que las pruebas de resultado anormal, los du-

dosos y los irrealizables por rechazos, se reevalien 1 mes después. Si persisten los

mismos resultados, seleccionar para estudio mas detallado y especializado.

A. LENGUAJE

1.

NOMBRA UN DIBUJO: Senalar las figuras de las cartulinas, para que el nino las
nombre. Vale nombre propio de animal de compania.

. OBEDECE ORDENES: El examinador pide al nifio “Da el cubo a la sefio”; “Pon el
cubo sobre la mesa”; “Pon el cubo en el suelo” (Positiva 2 sobre 3).

El examinador no debe indicar nada ni con la cabeza ni con los 0jos.

. FRIO, CANSADO HAMBRE: Preguntar al nifio: ,Qué haces cuando tienes frio?,
¢, Qué haces cuando tienes hambre?, ; Qué haces cuando estas cansado? (Posi-
tivo 2 sobre 3 respuestas coherentes).

. ENTIENDE PREPOSICIONES: El examinador pide al nifio: “Pon el cubo sobre la
mesa”, “Pon el cubo debajo de la mesa”, “Pon el cubo en la parte de delante de
la silla”, “Pon el cubo detras de la silla”. (Positiva 3 sobre 4)

El examinador no debe indicar nada ni con la cabeza ni con los ojos

. RECONOCE COLORES: Se le presentaran al nifio para su reconocimiento los
colores amarillo, rojo, azul y verde. Consigna: Coge el ... de color ... Positiva 3
sobre 4)
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6. ANALOGIAS OPUESTAS: El examinador pregunta al nifio “El fuego es caliente;
iel hielo es ...?”, “Mama es una mujer; jpapa es un ...?”

“Un caballo es grande; ¢ un ratdn es ...?” (Positiva 2 de 3)

7. DEFINE PALABRAS: Pedir al nifio que defina que es: una pelota, una casa, un
techo, un lago, un platano, una valla, una mesa, una cortina, un suelo (Positiva 6
sobre 6, si define en cuanto al uso, forma, material o categoria general. p.ej. un
platano es una fruta, no simplemente amarillo)

8. COMPOSICION: Preglintese al nifio “;De qué esta hecha una cuchara?”, “;de
qué esta hecho un zapato?”, No son validos otros objetos.

B. MOTORA - FINA ADAPTATIVA

9. COPIA UN CIRCULO: Dandole un lapiz y papel, se le presenta el circulo a copiar.
(Positiva: cualquier figura cerrada) (Negativa: Los movimientos circulares conti-
nuos).

No realizar demostracion. No nombrar la forma geométrica.

10. SENALA LA LINEA MAS LARGA: Presentar el dibujo al nifio preguntandole,
“¢qué linea es la mas larga?” (no la mas grande). Girar el papel de arriba abajo
y repetir. (Positiva 3 de 3 0 5 de 6)

11. COPIA UNA CRUZ: Positiva: Cualesquiera lineas que se crucen).
No realizar demostraciéon. No nombrar la forma geométrica.

12. COPIA UN CUADRADO: Se le invita al nifio a que lo copie, si se niega, el exa-
minador puede realizar una demostracion. No nombrar la forma geométrica.

13. DIBUJA UN HOMBRE: Cuando se puntue, las partes simétricas cuentan como
una (dos brazos, dos ojos, como una parte) (Positiva si al menos se han dibuja-
do seis partes)

C. MOTORAS

14. SUBE ESCALONES: El nifo puede apoyarse en la pared o pasamanos, no en
una persona. No debe gatear.

15. LANZA PELOTA CON LA MANO: El nifio debe lanzar una pelota alta a 1 metro
de distancia, hacia el examinador.

16. SALTA HOJA DE EXAMEN: Estando de pie, el nino saltara en longitud superior
a la anchura de la hoja del examen (22 cm.) con los pies juntos.
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17. MARCHA EN TANDEM: Pedir al nifio que ande hacia delante. El talon de un
pie a unos 2’5 cm. de los dedos del pie posterior. EI examinador puede hacer
demostracién. El nifio debe dar, al menos, cuatro pasos consecutivos. (Positiva
2 sobre 3 intentos).

18. COGE LA PELOTA: Lanzar la pelota al nifio (dando un bote entre ambos) y él
debe agarrarla con las manos o entre las manos y el cuerpo. No vale entre los
brazos y el cuerpo. (Positiva 2 de 3)

19. ATRAS MARCHA EN TANDEM: Pedir al nifio que ande hacia atras. Los dedos
de un pie a 2’5 cm. del talén del pie anterior. El nifio debe dar cuatro pasos
consecutivos. (Positiva 2 sobre 3 intentos). El examinador puede hacer demos-
tracion.

D. PERSONAL - SOCIAL

La consecucién o no de los items del desarrollo de esta Area, se constataran a
través de la familia, bien en entrevista individual, bien incluyéndolos en la ficha de an-
tecedentes. En este ultimo caso, hay que tener muy en cuenta cuando se preguntan,
cuando contesta la familia y cuando se valoran.

Imita las tareas de casa, se desnuda solo, usa la cuchara, ayuda en tareas simples
de casa, intenta vestirse, se lava y se seca las manos, juega en grupo, se abotona, se
separa de las madres sin protestar.

Estos items estan secuenciados de menos a mas edad y alcanzan hasta los 4 anos
de edad. Por tanto, los nifios con 4 afnos cumplidos deben realizar todos los anteriores.
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ANEXO II: Signos de alarma. Programa de Salud Infantil de la Asociacion Espa-
nola de Pediatria de Atencién Primaria(77):

l. Signos de alerta seguin area evaluada

Area Motora

- Dificultad succién.

- Ausencia de sostén cefalico a los 3 meses.

- Pulgar en aduccién en mayores de 2 meses.

- Ausencia de prension voluntaria con 5-6 meses.

- No sedestacién sin apoyo a los 9 meses.

- No inicio de la marcha auténoma a los 16-18 meses.

- Uso predominante de una mano en menores de 2 anos.

Comunicacion y lenguaje

- No gira la cabeza al sonido de la voz.

- Falta de balbuceo imitativo a los 12 meses.

- Ausencia de gesticulacion a los 12 meses.

- No dice ninguna palabra a los 16 meses.

- No dice frases a los 30 meses.

- Menos de dos frases espontaneas a los 24 meses.

- Lenguaje incomprensible a los 36 meses.

- No comprende instrucciones simples sin gestos a los 2 afos.

- En presencia de lenguaje: ausencia del caracter funcional del mismo, no siendo
util en la comunicacion a los 2 afos.

- Alteracién de las funciones pragmaticas y de comunicacién social del lenguaje
(glosario).

- Cualquier pérdida de lenguaje a cualquier edad.

Social y afectiva
- Ausencia de sonrisa social a los 3 meses.
- Falta de interés por el entorno a los 6 meses.

- No se reconoce ante el espejo a los 18 meses (aparece entre los 6 y los 18 me-
ses).

- No reconoce a sus cuidadores a los 7-8 meses y/o indiferencia ante el extrafio o
por separacion de la madre a los 9-12 meses.

- Ausencia de signos de representacion mental a partir de los 18 meses (glosario).
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- Ausencia de juego simbdlico a los 3 afios (glosario).
- Mirada indiferente o evitacion de la mirada del adulto.

- Autoagresividad.

- Apatia, desinterés, pasividad.

Otros

- Trastornos precoces de la alimentacién: anorexia, vomitos, regurgitaciones repe-
tidas.

- Trastornos del suefio: insomnio agitado o tranquilo.

- Manifestaciones subjetivas de la madre: expresiones de insatisfaccion, desacier-
to, tristeza, desbordamiento.

- Aparicion precoz de fobias masivas, por ejemplo: temor intenso a determinados
ruidos (aspiradora...).

Il. Signos de alerta por edades

3 meses

- Dificultad para la succién a cualquier edad.

- No gira la cabeza al sonido de la voz.

- No responde o lo hace de forma inconstante a la voz o los sonidos.
- Ausencia de sonrisa social.

- Ausencia de seguimiento ocular o pobre contacto ocular, evitacion de la mirada,
mirada “vacia”.

- Ausencia de sostén cefalico.
- No se apoya sobre antebrazos en prono.
- Manos cerradas, empunadas.

- Respuesta al ser cogido en brazos: hipotonia o hipertonia, rechaza activamente
el contacto corporal, inquieto, rigido.

- Poca actividad y escasa demanda de atencion o gran irritabilidad y dificultad
para tranquilizarse.

- Problemas con la aceptacion de los alimentos y mas adelante con cambios de
texturas y sabores.

- Uso predominante de una mano en menores de 2 anos.

- Trastornos precoces de la alimentacién: anorexia, vomitos, regurgitaciones repe-
tidas.

- Trastornos del suefio: insomnio agitado o tranquilo.
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6 meses

- Falta de inversion fisioldgica del tono: hipertonia de extremidades, hipotonia
axial.

- Ausencia de sedestacidén con apoyo.

- Ausencia de balbuceos y vocalizaciones interactivas, ausencia de comunicacion
o gritos monocordes, mondtonos, sin intencionalidad comunicativa.

- Ausencia de prensién voluntaria.
- Menores respuestas de orientacion (similitud a sordera).
- Indiferencia, desinterés por el entorno.

- Pobre coordinacién visomanual.

9 meses

- Espasticidad.

- Hipotonia axial.

- Mala calidad prensora: ausencia de pinza.
- No sedestacién sin apoyo.

- Ausencia de sonidos mono o bisilabos.

- Ausencia de la instauracion de la angustia frente a extrafnos alrededor del 8.°-9.°
mes.

- No reconoce a sus cuidadores.
- Ausencia de desarrollo del “involucramiento mocional conjunto” (glosario).

- Ausencia de conductas imitativas (de sonidos, gestos o expresiones).

12 meses
- Ausencia de bipedestacion.

- Movimientos involuntarios o anormales y aparicion de conductas estereotipadas
(balanceo, aleteo de manos, repeticion de un sonido o movimiento...).

- No repite los sonidos que oye ni balbucea.

- No entiende 6rdenes sencillas.

- Ausencia de gestos comunicativos apropiados.

- Exploracion de los objetos inexistente o limitada y repetitiva.

- Ausencia de la “intencionalidad interactiva y la reciprocidad” (glosario).
- Ausencia de imitacion directa (glosario).

- Deambulaciéon acompanada de una inquietud extrema dificil de regular.

- No responde a “no” ni a “adiés” a los 15 meses.




D. FERNANDO CENTENO MALFAZ

18 meses

- Ausencia de marcha auténoma.

- No construye torres con cubos.

- No emite palabras, y si hay lenguaje no existe un uso funcional.

- Incapacidad para reconocer los nombres de algunos objetos comunes.
- No conoce partes de su cuerpo.

- No se reconoce en el espejo.

- No comprende 6rdenes sencillas.

- Ausencia de “comunicacion representacional/afectiva” (glosario).
- Solo dice mama y papa.

- Ausencia de signos de representacion mental (glosario).

24 meses

- No corre.

- No chuta una pelota.

- No construye torres de mas de 2 cubos.

- Uso estereotipado de los objetos sin aparicion de juego.
- No asocia dos palabras.

- Ausencia de palabras simples —"pan, agua”— (o aproximaciones de palabras) o
excesiva ecolalia y jerga alrededor de los 2 anos (el 50% del habla debe ser inte-
ligible a esta edad).

- Escaso desarrollo del lenguaje o lenguaje no funcional.
- No comprende instrucciones simples sin gestos.
- No pide de comer o de beber.

- Desinterés por las personas y, especialmente, por los otros nifios, y/o ausencia
de los comportamientos de “atencién conjunta”.

- Tendencia al aislamiento.
- Desarrollo de temores intensos.

- Adherencia de tipo compulsivo a rutinas o rituales con gran irritabilidad al cam-
bio.
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lll. Signos de alerta. Cronologia del desarrollo del lenguaje

Se indica la edad limite de asimilacion, por encima de la cual debe procederse a
una evaluaciéon mas exhaustiva.

Edad Lengu?je Lengu?je . Diélog(_){ Visual Motor
receptivo expresivo | interaccion
Reacciona a los Reacciona a Sigue con Sostiene la ca-
ruidos, alavoz, | oo la luz fuerte: | S beza.
3 meses a la muswica: se cel” “Iajo”m hace mue- objeto cer- En prono, la
sobresalta, cesa o ) cas, gira la cano levanta.
Su aCtiVidad... Cabeza ' Abre |aS manos.
Se agita
viendo un
objeto que
le produce Se mantiene
placer (gj.: sentado sin
Sopla. Mastica. biberdn). apoyo.
Garabatea. Utili- | Hace ruido S;J?eng:bla Mira sus ma- | Gira de prono a
6 meses za la cuchara. con sus la- contesta con | MO8 Y Pies. supino.
Anda solo. Sube | bios. Balbu- | =~ .~ . | Reconoce Coge voluntaria-
escalerascon | c€a. nes. aciertadis- | mente un objeto
ayuda. tanciaauna |y selo pasa
persona, un de una mano a
objeto,yes | otra.
capaz de
seguirlo sin
bizquear.
Coge pequefios
objetos entre el
Buscaelsitiode | .., Entiende Sililg_ar yelin
donde procede Dice gllabas algunas . .
: - repetidas y - Se divierte tiran-
un ruido origi- palabras y Distingue
nado fuera del eventual- ordenes sen- do las cosas.
12 meses mente sus ; e una cara Se mueve solo
alcance de su ; cillas: “ven”, | conocida de ) J
vista. primeras “damelo”. otra extrafia. | S€'hcorpora
palabras con , con apoyo,
Reconoce una ignificado. Reacciona a d d
melodia. sign! su nombre. anda con ayuda.
Hace “cinco
lobitos” con las
manos.
Entiende frases Sefiala con el Sopla. Mastica.
cortas sin ges- Di | dedo lo que Garabatea. Utili-
18 meses tos. p[a(l;:b?;;su:eés desea, aun- | Reconoce zala cuchara,
Reconoce todos conocibles. que el PbJGtO Imagenes. Anda solo. Sube
los ruidos fami- esté lejos de escaleras con

liares.

él.

ayuda.
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Lenguaje Lenguaje Dialogo/ .
Edad 9 ) 9 3 . g .. Visual Motor
receptivo expresivo | interaccion
Empieza a
reproducir Puede indi-
canciones car algunas Da patadas a
Entiende una infantiles. partes de_’ su | Reconoce una pelota. Tre-
. Al hablar se | cuerposise | en una foto pa.
~ orden compleja: , . le pid - -
2 anos “dale de comer refiere a si € piae. a familiares Pasa las péagi-
a Sofia” mismo por Dice frases y pequefios nas de un libro.
' Su propio con dos pa- | detalles. Le gusta comer
nombre. labras: “papa solo.
Aparicion del | casa”.
‘lno!’.
C_anta can- :Dartlmpa en Sujeta el lapiz
ciones. as conver- entre los dedos
Escuchayen- | S¢ expresa fac'_‘?”es | eintenta pintar.
. : con frases. amiliaresy | Le gusta mi- :
3 anos tiende peque- Dice © .| pregunta: ar los libros Sube y baja las
fos cuentos. Ice "yo, mi, g * | escaleras sin
mio” en lugar | ;qué?,
. s ayuda.
de su propio | ¢quién?, Pedal
nombre. ;dénde? edalea.

IV. Signos de alerta en el desarrollo del lenguaje

3 meses - No responde o lo hace de forma inconstante a la voz o los sonidos.

9 meses - No responde a su nombre.

12 meses - No balbucea.

15 meses - No responde a “no” ni a “adiés”.

18 meses - Sélo dice mama y papa.
Incapacidad para reconocer los nombres de algunos objetos comunes.

2 anos - Ausencia de palabras simples —“pan, agua”- (o aproximaciones de pala-
bras) o excesiva ecolalia y jerga alrededor de los 2 afos (el 50% del ha-
bla debe ser inteligible a esta edad).

Imposibilidad para comprender instrucciones simples sin apoyo gestual.

3-4 anos - Repite preguntas en lugar de contestarlas.

Ausencia de frases sencillas de dos palabras a los 3 anos (“quiero

agua”).

Habla ininteligible para la familia (el 75% del habla debe ser inteligible
a los 3 afos, y casi por completo a los 4 anos).

Si hay lenguaje oral, también son signos de alerta: ausencia de uso
funcional (glosario), utilizacion de neologismos (glosario), alteraciones
en los aspectos pragmaticos (glosario).
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ANEXO llI: indice de Barthel

Actividades basicas de la vida diaria

Actividad Descripcion Puntuacioén
1. Incapaz 0
2. Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar
Comer , 5
condimentos, etc
3. Independiente 10
1. Incapaz, no se mantiene sentado 0
2. Necesita ayuda importante (1 persona entrenada o 2 5
Trasladarse entre la personas), puede estar sentado
silla'y la cama 3. Necesita algo de ayuda (una pequefia ayuda fisica o 0
ayuda verbal)
4. Independiente 15
1. Necesita ayuda con el aseo personal 0
Aseo personal . :
2. Independiente para lavarse la cara, las manos, los dientes 5
1. Dependiente 0
Uso del retrete 2. Necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo 5
3. Independiente (entrar y salir, limpiarse y vestirse) 10
B 1. Dependiente 0
Bafiarse o ducharse ) 5
2. Independiente para bafiarse o ducharse 5
1. Inmévil 0
2. Independiente en silla de ruedas en 50 m 5
Desplazarse 3. Anda con pequefa ayuda de una persona (fisica o verbal) 10
4.Independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de mu- 15
leta, excepto andador
1. Incapaz 0
Subir y bajar 2. Necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier 5
escaleras tipo de muleta
3. Independiente para subir y bajar 10
1. Dependiente 0
2. Necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximada-
Vestirse y i y perop P 5
. mente, sin ayuda
desvestirse
3. Independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordo- 10
nes, etc




D. FERNANDO CENTENO MALFAZ

Actividades basicas de la vida diaria

Actividad Descripcion Puntuacioén
1. Incontinente (o necesita que le suministren enema) 0
Control de heces 2. Accidente excepcional (uno/semana) 5
3. Continente 10
1. Incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa 0
Control de orina 2. Accidente excepcional (maximo uno/24 horas) 5

3. Continente, durante al menos 7 dias

10
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