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1. Resumen

Introduccidn: Es conocido que las cardiopatias congénitas ciandticas alteran las funciones ejecutivas,
utilizamos el test BRIEF-2 para la evaluacion de las mismas en la poblacion de nifios y adolescentes de

la fundacién Corazoncitos.

Objetivo: Elaborar un registro que permita conocer el grado de afectacién de la funcién ejecutiva en

escolares con cardiopatia congénita ciandtica vinculados a la fundacion Corazoncitos.

Metodologia: Se realizé un estudio observacional de tipo descriptivo, corte transversal, donde se
incluyo a los escolares de la fundacion Corazoncitos que padecen de cardiopatia congénita ciandtica.
Se recabé informacidn de los mismos via telefénica buscando la asociacidn de las variables de estudio.

Utilizamos el test BRIEF para evaluar el grado de afectaciéon de la funciéon ejecutiva.

Resultados: Se incluyeron 15 nifios, 9 varones. 2/15 requirieron resucitacion cardiopulmonar, 14/15
hospitalizacion prolongada (mayor a 2 semanas), 13/15 intervenciones quirdrgicas, de los cuales cabe
mencionar que 11/13 2 o mas cirugias. El BRIEF - 2 se encontré alterado en 11/15. En todos los indices
gue mide el instrumento se encontraron nifios con alteraciones. Tenian diagnosticado alteracion del

neurodesarrollo previo 7/15.

Conclusiones: Se encontraron alteraciones en las funciones ejecutivas en casi todos los nifios
incluidos. Es importante que se analice cada caso y se confirme la presencia de esa alteracién con

nuevas pruebas confirmatorias.

Palabras Clave
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1. Summary

Introduction: It is known that cyanotic congenital heart diseases alter executive functions; we use
the BRIEF-2 test to evaluate them in the population of children and adolescents from the Corazoncitos

foundation.



Objective: To prepare a registry that allows us to know the degree of impairment of executive
function in schoolchildren with cyanotic congenital heart disease linked to the Corazoncitos

foundation.

Methodology: A descriptive, cross-sectional, observational study was carried out, which included
schoolchildren from the Corazoncitos foundation who suffer from cyanotic congenital heart disease.
Information was collected from them by telephone looking for the association of the study variables.

We use the BRIEF test to evaluate the degree of impairment of executive function.

The BRIEF®-2 is the international reference test for the evaluation of executive functions by fathers,
mothers and teachers. It allows evaluating the most everyday and behavioral aspects of executive

functions with ecological validity.

Results: 15 children were included, 9 boys. 2/15 required cardiopulmonary resuscitation, 14/15
required prolonged hospitalization (more than 2 weeks), 13/15 required surgical interventions, of
which 11/13 required 2 or more surgeries. The BRIEF - 2 was found to be altered in 11/15. In all the
indexes measured by the instrument, children were found with alterations. They had diagnosed

previous neurodevelopmental alteration 7/15.

Conclusions: Alterations in executive functions were found in almost all the children included. It is
important to analyze each case and confirm the presence of this alteration with new confirmatory

tests.

Keywords

Cyanotic congenital heart disease, Executive function, School child, BRIEF-2.



2. Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) son un espectro amplio de enfermedades producidas por
defectos en la formacion del corazén o los grandes vasos intratoracicos durante el periodo
embrionario afectando su estructura y funcionamiento, se dan al momento del nacimiento y pueden
manifestarse con signos de repercusion hemodindamica. Son el tipo mas frecuente de anomalia
congénita estimandose una prevalencia de 9 cada 1000 nacidos vivos, con una tasa de supervivencia
a 20 afios de un 85%. (1) Pueden ser de causa multifactorial o parte de sindromes genéticos o
cromosoémicos. El espectro de las mismas varia ampliamente, desde defectos leves hasta anomalias

estructurales complejas. (2,3)

Las CC se clasifican clinicamente como aciandticas y ciandticas, esta ultima se manifiesta por
piel y mucosas azuladas debido a una oxigenacién sanguinea insuficiente o cambios en el flujo

sanguineo. (4)

La dextrotransposicién de las grandes arterias, la tetralogia de Fallot vy las afecciones de
ventriculo Unico como el sindrome del corazén izquierdo hipoplasico se encuentran entre las formas
mas graves de CC cianéticas. Requieren intervenciones médicas y quirdrgicas tempranas y complejas

indispensables para mantener la vida. (5)

Estas diversas y multiples intervenciones médicas han aumentado la esperanza de vida de las
personas con CCy con ello la morbilidad a largo plazo. Es asi que las complicaciones en las etapas mds
alla del periodo neonatal se han transformado en un aspecto clave de estudio y de atencién para su
prevencion, diagndstico y tratamiento en caso de ser necesario. Dentro de ellas, se destacan las
implicancias que las CC complejas tienen en el neurodesarrollo, pudiendo dejar secuelas permanentes.
Existe evidencia que la afectacion del flujo sanguineo cerebral, sea intradtero o en etapa postnatal, es
causa de estas alteraciones observadas en el desarrollo de nifios en distintas etapas, incluso en la

adolescencia. (6)

Las cardiopatias congénitas de mediana y gran complejidad son las que con mas frecuencia
privan al cerebro del nifio de una oxigenacidn correcta y, por consecuencia, son las causantes de
mayores alteraciones en el neurodesarrollo. Existen muchos estudios que muestran que los nifios
post-operados del corazén en la infancia, comparados con grupos de coetaneos sin cardiopatias,
tienen problemas en el area de aprendizaje, razonamiento, funciones ejecutivas, lenguaje, conducta
y habilidades sociales. Estos retrasos o discapacidades se reflejan en su ejecucion y rendimiento

escolar que repercute en su autoestima, al igual que en su vida familiar, escolar y social. (7)
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Dentro de la evaluacién del neurodesarrollo en escolares y adolescentes se encuentran la
valoracion de las funciones ejecutivas, son un conjunto de procesos responsables de dirigir, guiar y
controlar las funciones cognitivas, emocionales y conductuales. Especialmente en aquellos momentos
en que es necesaria una solucién a los problemas, pueden verse afectadas en multiples trastornos
como por ejemplo en el déficit de atencidn, en el daiio cerebral traumatico, trastorno del espectro
autista, exposicion a toéxicos, trastorno del aprendizaje, problemas psicoemocionales u otras
condiciones neurolégicas o del neurodesarrollo. Se definen dos subgrupos dentro de las funciones
ejecutivas, las funciones ejecutivas frias y las calientes, interconectadas entre si. De tipo cognitivo, las
frias, por ejemplo, escribir con lapiz en un papel, dejando de lado los aspectos emocionales,
conductuales y sociales, los cuales pertenecen a las funciones cognitivas calientes (mas dificiles de

medir por el aspecto subjetivo y personal de las mismas). (8)

Independientemente de las alteraciones estructurales que se puedan identificar en una
resonancia cerebral, existe el riesgo de déficits en dreas del desarrollo motor, lenguaje, psicosocial y
mental, incluso la posibilidad de alteraciones en examen neuroldgico. (7,9) Asimismo, es conocido que
las CC complejas interfieren en la adquisicidon de las funciones ejecutivas de escolares y adolescentes,
encontrando mayor vulnerabilidad cognitiva y de autorregulacién que altera el desempefio del nifio

es su vida diaria (10) (11)

En la actualidad se estd jerarquizando la evaluacién del neurodesarrollo en los nifios con CCy
se estd estudiando su impacto en las distintas dreas. De esta manera se comenzaron a crear rutas de
identificacion, prevencion e intervencién integral para abordar aquellos problemas del

neurodesarrollo que afectan la calidad de vida de estos nifos.

En Uruguay, sin embargo, no se cuenta con estudios de prevalencia ni caracterizacion del
neurodesarrollo en pacientes con CC ciandticas. Este trabajo pretende ser el que inicie este proceso
de evaluacién del neurodesarrollo en nifios con CC compleja de nuestro pais. Se ha generado vinculos
con la Fundacion Corazoncitos que también esta preocupada por esta temdtica. Esta Fundacién es una
organizacion sin fines de lucro que trabaja al servicio de los nifios con CC y sus familias en Uruguay
desde el afio 2014, con el objetivo de mejorar la sobrevida y calidad de vida de los nifios con esta
afeccidn, y brindar apoyo y contencion a sus familias. Fue creada por un grupo de padres y madres de

nifios con CC, para acompafiar a otras familias que estuvieran atravesando una situacion similar. (12)


https://www.zotero.org/google-docs/?broken=NZ3M0D
https://www.zotero.org/google-docs/?broken=1gK5kO
https://www.zotero.org/google-docs/?broken=uwAy6v
https://www.zotero.org/google-docs/?broken=3P17sM
https://www.zotero.org/google-docs/?broken=GND4AO

3. Objetivos:

3.1 Objetivo general:
® Generar conocimiento sobre el grado de afectacién de la funcidn ejecutiva en escolares con

cardiopatia congénita cianética vinculados a la Fundacion Corazoncitos.

3.2 Objetivos especificos:
e Describir datos sociodemogréficos, de salud y educativos de los nifios incluidos.
e Valorar de cada nifio el indice global de funciones ejecutivas, regulacidn conductual,
emocional y cognitiva a través de la aplicacion de un test validado a los cuidadores principales.
e Contribuir con informacién para los profesionales tratantes de cada nifio con la finalidad que

la utilicen en sus estrategias de prevencién, diagndstico o tratamiento.



4. Metodologia:

Se realizé un estudio observacional, descriptivo y transversal. Se realizé la evaluacidn de las
funciones ejecutivas de niflos y adolescentes entre 6 y 15 afios con CC cianética vinculados a la
Fundacion Corazoncitos a través de la aplicacién a sus cuidadores principales de un test validado. No
se tuvo contacto con los nifios ni adolescentes.

Se incluyeron aquellos nifos y adolescentes con el diagndstico de las siguientes CC considerando la
clasificacién descrita por Bernstein D, (1)

Se excluyeron aquellos pacientes que eran portadores de alguin sindrome genético (por
ejemplo Sindrome de Down), aquellos cuyos cuidadores no desearon contestar el test o que al tercer
intento de contacto no se logrd la comunicacién.

Se accedid a los datos de contacto proporcionados por la Fundacién Corazoncitos previa
autorizacion por parte de las familias. (El personal administrativo de la Fundacién enviara una breve
explicacion de nuestro trabajo solicitando el permiso para enviar el contacto telefénico al equipo
investigador).

Se solicité a la familia el consentimiento informado telefénico (ver anexo 6). A aquellos que

decidieron participar, se les envié el test via email.

En la entrevista telefonica se indaga: (Ver anexo 3)

-Edad.

-Sexo.

-Tipo de cardiopatia dentro de las ciandtica.

-Resucitacién cardiopulmonar

-Trasplante cardiaco.

-Requerimiento de circulacién extracorpdrea

-Hospitalizacidn prolongada mayor a 2 semanas del postoperatorio
-Recibié o no cirugia y/o tratamiento.

-Medio socioecondmico.

-Escolaridad

1 | esiones asociadas a un descenso del flujo sanguineo pulmonar(Tetralogia de Fallot, Tetralogia de Fallot con atresia
pulmonar, atresia pulmonar con tabique interventricular integro, atresia tricuspidea, ventriculo derecho de doble salida,
transposicion de grandes vasos con comunicacion interventricular y estenosis pulmonar asociada, anomalia de Ebstein de la
vélvula tricispide) Cardiopatia congénita ciandtica: lesiones asociadas a aumento del flujo sanguineo pulmonar(D-
Transposicion grandes vasos, D- Transposicion de grandes vasos con tabique interventricular integro, Transposicion de
grandes vasos con comunicacion interventricular, L-transposicion de grandes vasos, ventriculo derecho de doble salida sin
estenosis pulmonar, ventriculo derecho de doble salida con posicién anémala de los grandes vasos, retorno venoso pulmonar
anomalo total, tronco arterial, ventriculo Unico, sindrome de hipoplasia de cavidades cardiacas izquierdas,posicion anémala del
corazén y sindromes de heterotaxia)
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Para la evaluacion de las funciones ejecutivas se aplicd un test validado a nivel internacional
denominado BRIEF®-2 (Evaluacidon Conductual de la Funcién Ejecutiva-2). Este test es una prueba de
referencia para la evaluacién de las funciones ejecutivas por parte de padres, madres y profesores.
Cuenta de 61 items que, en esta investigacidn, seran contestados por los padres, madres o cuidadores
principales. No se envié el test a los docentes. (ver anexo 1). El llenado del cuestionario llevé
aproximadamente 10 minutos. Permitié evaluar los aspectos mas cotidianos y conductuales de las
funciones ejecutivas con validez ecoldgica.

Este test se obtuvo a través de TEA Ediciones, empresa espafola con sede en Uruguay, que
vende el test y analiza los datos anonimizados. El costo fue financiado por la Fundacién Corazoncitos.

Los resultados mostraron el perfil de afectacidon de las distintas facetas de las funciones
ejecutivas, presentes con frecuencia en trastornos conductuales de origen orgdnico, dificultades de
aprendizaje, problemas de atencidn/hiperactividad (TDAH), trastornos del espectro autista, trastornos
emocionales y de conducta y otros trastornos del desarrollo.

El BRIEF-2 proporciond puntuaciones T para diferentes escalas y subescalas. Estas
puntuaciones T permiten comparar los resultados del individuo con una muestra con distribucion
normal. Una puntuacidon T menor de 60 se considera normal, entre 60 y 64 puede considerarse como
ligeramente elevada. La puntuacién T entre 65 y 69 como potencialmente clinicas y las iguales o
superiores a 70 como clinicamente elevadas o clinicamente significativas. Los perfiles de puntuacién
del BRIEF-2 proporcionaron una visidon general de las fortalezas y debilidades del individuo en
diferentes areas de las funciones ejecutivas. Abarcaron 4 indices clinicos principales: el indice Global
de Funcién Ejecutiva, el indice de Regulacién conductual, el indice de regulacién emocional y
regulacion cognitiva. Los valores elevados en estos indices indican dificultades en esas areas
especificas.

De esta manera de cada evaluacion se obtuvieron los datos de las puntuaciones t para las
escalas inhibicidn, supervisiéon de si mismo, flexibilidad, control emocional, iniciativa memoria de
trabajo, planificacién y organizacidn, supervision de la tarea, organizacién de materiales y los valores
t para los 4 indices mencionados. Con estos valores se clasificé para cada escala e indice en valores
normales o potencialmente patoldgicos (ligeramente elevado, potencialmente clinico y
clinicamente significativo).

Se expresaron la cantidad de nifios (frecuencias absolutas y relativas) para cada una de las
escalas e indices.

Ademas, para cada escala e indice se expresaron las puntuaciones mdaximas y minimas y los

promedios.



Se describieron los resultados de acuerdo al género, al nivel maximo de instruccion del
cuidador, tipo de cardiopatia y datos de la enfermedad de base. Este cruce de variables fue realizado
por los investigadores. La editorial no tuvo acceso a la informacién personal ni a la recabada por la
entrevista telefénica. Se utilizé un sistema de codificacién numérica de tal manera de poder relacionar
los resultados proporcionados por la Editorial con los datos personales y los de la encuesta telefénica.

El procesamiento del test se realizé con el software proporcionado por TEA Ediciones y para

el resto de la estadistica descriptiva se utilizé el programa Excel 2021.

Se le solicitd consentimiento telefénico a los cuidadores y a través de WhatsApp previo a
completar el test. El proyecto de investigacion fue sometido a evaluacién en Comité de Etica de la
Facultad de Medicina, Udelar y cuenta con el apoyo y financiamiento de la Fundacidn Corazoncitos.

Se le entregé a cada cuidador principal una devolucidn individual de los resultados del test
del nifo a su cargo. Ademads, cuando fue permitido, se envié el resultado a su pediatra tratante.

En los casos correspondientes se contactd a su prestador de salud para que continte

evaluacidn y seguimiento.

5. Resultados

Durante el periodo de estudio se incluyeron 17 casos, de los cuales 2 fueron excluidos por no querer
participar. En cuanto al sexo, 9/15 fueron de sexo masculino. La mediana de edad al momento de la
entrevista fue de 9 afos (rango de 6 a 11),

La media de edad fue de 8,4 afios. En la tabla 1 se presentan los tipos de CC ciandticas que

presentaban.

Tabla 1. Numero de casos y tipo de cardiopatias congénitas ciandticas

Tipo de CC ciandticas n? de casos

TGA
Tetralogia de Fallot

Ventriculo dnico
Atresia pulmonar
Anomalia de Epstein
Atresia tricuspidea
Truncus 1y 2
TOTAL 15
CC: Cardiopatias Congénitas

[ R o ]

TGA: Transposicion de las grandes arterias



Se obtuvo que 2/15 requirieron resucitacién cardiopulmonar, 14/15 hospitalizacién prolongada
(mayor a 2 semanas), 13/15 intervenciones quirurgicas, de los cuales cabe mencionar que 11/13 2 o

mas cirugias. Se encontraron antecedentes familiares de cardiopatia congénita Unicamente en 1 caso.

Se encontrd que 8/15 asistian a escuela publica mientras que 7/15 a una institucién privada. En la
tabla 3 se muestra el nivel de escolarizacién al momento de la entrevista. Se destaca que 4/15 asistian

a maestro particular y ninguno reprobé un afio escolar.

Se reportd que 11/15 sus tutores tenian un nivel maximo de instruccidén secundario mientras que 4

nivel de instruccion terciario.

En lo que concierne a la alteracion del BRIEF, la definimos como la presencia de al menos un parametro
clinico y/o indice con un resultado mayor a 60, y se vio alterado en 11/15 nifios/as. De los cuales 9/11

eran de género masculino.

En relacion al IRCN, 5/15 de los individuos lo presentaron alterado, presentando en un caso una
alteracion que corresponde a ligeramente elevado, otro potencialmente clinico y en tres tenian una
alteracion clinicamente significativa. Dentro de los que tenian una alteracion en el IRCN, 3/5 eran de

sexo masculino.

Acerca del IREM, 5/15 presentaron alteracion, en dos ligeramente elevado y tres clinicamente

significativos. Dentro de los que tenian una alteracidn de este indice, 3/5 eran de sexo masculino.

En cuanto al IRCG, 4/15 mostraron una alteracidn, dos ligeramente elevado, uno era potencialmente

clinico y uno tenia una alteracion clinicamente significativa. Dentro de este grupo, 3/4 eran de sexo

masculino.

Con respecto al IGE, 5/15 mostraron una alteracién, uno ligeramente elevado, tres eran
potencialmente clinicos y uno tenia una alteracidn clinicamente significativa. Dentro de los que tenian

una alteracion de este indice, 3/5 eran de sexo masculino.

Se analizaron los datos de tipo de cardiopatia congénita ciandtica y alteracion del desarrollo

previamente diagnosticado. Los datos se muestran en la tabla 2.



Tabla 2.
Relacion entre tipo de Cardiopatia congénita ciandtica y diagndstico de alteracion en el
desarrollo.
Tipe de CC cianéticas Dg. de alteracién en Sin dg. de alteracién | TOTAL
el desarrollo en el desarrolle
TGA 3 2 5
Tetralogia de Fallot 1 1 2
Ventriculo dnico 1 3 4
Atresia pulmonar - 1 1
Anomalia de Epstein 1 - 1
Atresia tricispidea 1 - 1
Truncus 1y 2 - 1 1
TOTAL 7 8 15
-CC: Cardiopatias Congénitas.
-TGA: Transposicion de las grandes arterias.

En relacidn a la distribucion del grado escolar se obtuvieron los datos presentados en la tabla 3.

Tabla 3.

Nivel de escolarizacion al momento de la entrevista.

Grado escolar N? de sujetos %
Primer afio escolar 3 20%
Segundo afo escolar 3 20%
Tercer afio escolar 2 13%
Cuarto afio escolar 3 20%
Quinto ario escolar 2 13%
Tercer afio de secundaria 1 7%
Cuarto afio de secundaria 1 7%
TOTAL 15 100%




6. Discusion

La asociaciéon entre las CC y la afectacion en el neurodesarrollo es un tema que ha sido estudiado a
nivel internacional, se han realizado multiples investigaciones con el fin de buscar asociacién entre la
presencia de alteraciones en el neurodesarrollo en pacientes con cardiopatias. La mayoria de estos
estudios clasifican a las cardiopatias en cianéticas y no ciandticas, siendo las primeras las que
mayormente se asocian con defectos en el neurodesarrollo. En Uruguay, no hay estudios en los que
se evidencie la prevalencia ni caracterizacién del neurodesarrollo en pacientes con CC ciandticas, es
por eso que mediante este trabajo buscamos iniciar este proceso de evaluacion con la finalidad de
generar conocimiento sobre el grado de afectacidon de la funcién ejecutiva en escolares con CC

ciandtica.

En este estudio se describen las caracteristicas de 15 nifos, nifias y adolescentes con CC cianética
pertenecientes a la Fundaciéon Corazoncitos. No pretende ser representativa de los nifios con CC
ciandticas de nuestro pais. Se debe reconocer las limitaciones metodoldgicas del disefio metodoldgico,
los sesgos de seleccidn e informacién. Sin embargo, tiene ciertas fortalezas en cuanto a la diversidad
de familias que participaron, de diferentes prestadores de salud y de distintas ciudades del pais.
Ademas, se aplicé un instrumento de evaluaciéon validado para esas edades y reconocido
internacionalmente. Otro aspecto a destacar es que muchos trabajos se centran en la evaluacion del
desarrollo en la primera infancia y no se centran en el estudio de los escolares. Es conocido que en
este Ultimo grupo etario, el incluido en esta investigacidn, es donde se puede detectar mas afectaciéon
del neurodesarrollo asociada a la CC o siendo las CC uno de los factores de riesgo.

Uno de los resultados mas destacados de esta investigacion es que la mayoria de los nifios tienen
valores en las escalas de BRIEF 1 que no se consideran dentro de los rangos de normalidad. Esto obliga
a que estos nifios sean evaluados en profundidad y se confirme si existe o no alteraciones en las
funciones ejecutivas. Se debe destacar que el instrumento utilizado es de pesquisa por lo que requiere
de confirmacién diagndstica. También nos hace pensar la importancia de considerar una evaluacion
sistematica en estos nifios a estas edades particulares. En los nifios estudiados la alteracién del BRIEF
es superior al diagndstico previo de afectacién del neurodesarrollo. Esto puede ser porque los
resultados de esta prueba de pesquisaje sobreestiman la afectacion o, lo mas probable, es que estas
afectaciones en las funciones ejecutivas se encuentren subdiagnosticadas a estas edades.

Se debe considerar que los resultados se deben interpretar conociendo a cada nifio particular y su
contexto. Se conoce que el nivel socioecondmico influye en el desarrollo infantil y que se relaciona

con la estimulacién que tienen. En este trabajo no se evalud esta variable, pero como un aproximador



se interrogd sobre el nivel de instruccidn del cuidador principal. Los cuidadores de estos 15 nifios
habian cursado secundaria o mds niveles de estudio, por lo que, a priori, se podria pensar que el nivel
educativo de los cuidadores no es un condicionante de los resultados de la pesquisa realizada. Hung,
Hahn, Alamiri, Buka y Goldstein establecieron que las familias que viven en un ambiente socialmente
desfavorecido tienen mayor probabilidad de tener hijos con anormalidades neuroldgicas, sin que
estén relacionadas a factores perinatales. (14)

En este estudio se evidencié que la mayoria de los nifios tenian alteradas las funciones ejecutivas con
indices no esperados en relaciéon con su regulacion emocional. La relacién de la presencia de CC
ciandticas con la regulacion emocional, se ha observado en distintas investigaciones que muestran
que los niflos con CC tienen problemas de internalizacidn y externalizacién En estas investigacion se
evidencia que los nifios con CC tienen dificultades en el entorno académico, en la regulacidn
conductual y en las distintas areas del desarrollo, tanto en la primera infancia como en edades
posteriores, por lo que requieren apoyo y acompafiamiento. (14)

En este trabajo se evidencié que los pacientes de sexo masculino presentaron mayor alteracién en la
memoria de trabajo. Esto coincide con la bibliografia revisada, que demuestra que los patrones de los
surcos en la superficie de la corteza cerebral en nifios con CC son mucho mas reducidos, especialmente
en los Iébulos parietales y temporales, y son estas diferencias las que estdn en correlacién importante
con el desarrollo de la memoria y funciones ejecutivas. (14)

Varias investigaciones concluyen que estas dos variables estdn ampliamente relacionadas.

Se destaca que los pacientes portadores de ventriculo Unico presentan peor prondstico, en ocasiones
presentan sindromes genéticos lo que lo agrava aun mas. (14) Al describir la afectacion de las
funciones ejecutivas en los nifios de nuestra muestra se evidencid que la mayoria de pacientes con
TDAH eran portadores de transposicidn de grandes arterias. Existe amplia bibliografia que evidencia
que el trastorno de atencidon e hiperactividad (TDAH) es cuatro veces mas frecuente en las

transposiciones de las grandes arterias (TGA) que en la poblacién general. (14)

Los niflos con CC ciandticas pueden tener varios motivos que expliquen las afectaciones del
neurodesarrollo a corto y largo plazo. Las hospitalizaciones prolongadas, las cirugias reiteradas,
pueden ser parte de las explicaciones. Este trabajo no permite determinar asociaciones estadisticas
certeras por el escaso numero de nifios incluidos. Sin embargo, existe vasta evidencia que demuestran
la relacién entre alteracion del desarrollo y cantidad de cirugias. La duracién de la cirugia por
circulacién extracorpérea esta proporcionalmente relacionada con las alteraciones en el desarrollo) y
se demostré que el momento de la intervencidon repercute en el desarrollo del nifio. A un mayor
numero de cirugias realizadas y a un mayor tiempo de intervencién, mayor alteracion en los test de

valoracion del desarrollo. En este trabajo, a excepcién de uno de los pacientes, todos tienen al menos
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un indice con importancia clinicamente significativa (BRIEF >70). Los items con mayor puntaje entre
los clinicamente significativos fueron el control de emociones, la planificacién y el indice de regulacidon
emocional. Esto incluye a 13 sujetos sometidos al menos a una cirugia.

En los estudios del protocolo de Boston de paro circulatorio se concluyd que mas de 40 minutos
acumulativos de paro tiene como consecuencia en los bebés operados que llegan a los ocho afios de
edad, peores calificaciones en pruebas de ND; sin embargo, no es asi cuando son valorados a los 16
anos de edad, estas deficiencias parecen haberse compensado. Este descubrimiento estd relacionado
con un par de factores importantes: el momento especifico en el que se hace la cirugia y los hitos en
el desarrollo del cerebro. Los bebés mas jévenes son mas vulnerables al dafio cerebral, en parte
porque muchos tipos de neuronas estan inmaduras (oligodendrocitos). El dafio se acentla si ademas
hay cianosis y acidosis durante la cirugia y una estancia prolongada en CTI. Al usar durante la cirugia
la bomba de circulacién extracorpérea por tiempo prolongado, las habilidades cognitivas y motoras
se alteran y decaen, sobre todo en la cirugia para paliar el SIVH (Sindrome de ventriculo izquierdo
hipopldsico). Las deficiencias que surgen como consecuencia son evidentes aln después de dos o mas
afios de la cirugia, prevalecen en el 32% de los recién nacidos que fueron operados, con el 9% con
severo retraso en su desarrollo cognitivo y del lenguaje. (14)

El porcentaje de pacientes que habia sido diagnosticado en el periodo prenatal (47%) fue similar al
informado en distintas series internacionales, que llega a 50%.

La oportunidad del diagndstico de CCinfluye en el prondstico, y el diagndstico prenatal con ultrasonido
es un método confiable, sencillo y no invasivo, con alta sensibilidad y especificidad. La sospecha
prenatal es de suma importancia para planificar la recepcién de un recién nacido y poder realizar un

tratamiento oportuno.

La evaluacién del neurodesarrollo y las causas de las alteraciones debe pensarse estrechamente
relacionado con el contexto en que viveny se desarrollan cada uno de los nifios. Nuestra consideracion
debe ser integral y singular. Los resultados de estas pruebas de pesquisa son importantes, pero no
deben transformarse en etiquetas que estigmaticen y condicionen a los nifios. La consideracién de
cada sujeto, sus particularidades y el respeto de sus derechos debe ser la guia en el accionar

profesional y de la sociedad en su conjunto.

A pesar de que este trabajo pretende ser el inicio de la investigacidn en nifios escolares CC ciandticas
en Uruguay, logra dejar en evidencia la necesidad de contar con una caracterizacion de esta poblacién
y pensar en el seguimiento, tratamiento y prevencion en todos los aspectos de la vida del nifio y no
s6lo en lo estrictamente médico relacionado a su cardiopatia. En el mundo se reconoce la necesidad

de crear programas de deteccidn de las CC de manera oportuna que incluyan la evaluacién, abordaje



e intervenciones tempranas que apunten a potenciar el neurodesarrollo. Estos programas deben
realizar un abordaje integral desde etapas tempranasy deben prolongarse a lo largo de toda la infancia

y adolescencia.

7. Conclusiones

Se logrd caracterizar la poblacidon estudiada encontrando una alta proporcién de nifios con
alteraciones en las funciones ejecutivas que no estaban previamente diagnosticadas. Requiere de
estudios de confirmacién para conocer la real prevalencia de esas alteraciones. Los principales polos
del desarrollo afectados globalmente en esta poblacidén fueron el indice de regulacién emocional y el
control de emociones. Se describieron las multiples variables que pueden estar influyendo en estas
observaciones. Se requiere de nuevos estudios con disefios metodolégicos mds robustos y con mayor

cantidad de nifios para conocer mas sobre este problema en estos nifios.

8. Cronograma
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datos

Resultados

Entrega
monografia

9. Presupuesto

Recursos humanos: Estudiantes encargados de la investigacion, referentes de Fundacion
Corazoncitos, orientadores.

Recursos econdmicos: financiacion Fundacion Corazoncitos en test de evaluacion de funcion
ejecutiva BRIEF-2, aproximadamente $10.000
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11. Anexos

Anexo 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO

VIA TELEFONICA

Sr./Sra. Buenos Dias,
Soy [Nombre del entrevistador], Estudiante de medicina.

Lo/la estamos llamando para invitarlo a participar en una investigacion en el marco de un curso de

sexto afio de la carrera Dr. en Medicina.

La investigacion es denominada “Evaluacion de las funciones ejecutivas en escolares portadores de
cardiopatia congénita cianética vinculados a la Fundacién Corazoncitos, Uruguay 2023” que busca
evaluar el desarrollo de niflos con cardiopatias congénitas ciandticas. Nosotros obtuvimos sus datos

por la Fundacién Corazoncitos quienes le preguntaron si podiamos llamarlo.

Si acepta participar, se le pedira que responda a una entrevista telefénica con una duracién

aproximada de 10 minutos sobre datos personales y de la enfermedad de su hijo/a.

Luego se le enviard un cuestionario via WhatsApp o mail con 63 preguntas cortas donde se evaluara
en los ultimos seis meses la frecuencia con la que determinado comportamiento en el nifio, nifia u

n o«

adolescente ha sido un problema, con las opciones “nunca” “a veces” “frecuentemente". Lleva
aproximadamente 20 minutos. Los resultados de esa evaluacién serdn explicados a cada familia y en
caso de ser necesario le ayudaremos a contactar a su médico tratante para que su hijo/a sea evaluado

en mayor profundidad.

Toda la informacion serd manejada de manera confidencial. En el caso de que alguna de las preguntas

le produzca incomodidad, usted puede dejar de responder en cualquier momento.

Toda la informacion que usted entregue serd usada exclusivamente para los propdsitos de esta
investigacion. Los resultados obtenidos podrian ser publicados en revistas académicas o libros y/o ser

presentados en conferencias, sin embargo, su identidad de los participantes no sera revelada.



Su participacién es completamente voluntaria. Usted tiene derecho a no aceptar participar y terminar
su participacién en cualquier momento, sin mediar explicacién, y sin consecuencia para usted ni su

hijo/a.

Si tiene alguna pregunta se la podemos contestar
¢Quiere participar de la investigacion?

Si, acepto participar

NO, no acepto participar

PLANILLA DE REGISTRO DE CONSENTIMIENTOS TELEFONICOS

Identificacion del | Quién consiente Relacién | Nombre de quién Fecha
nifio/a de quién recabé el
consiente con el | consentimiento
nifo

FICHA DE RECOLECCION DE DATOS

Datos del niio:

Nombre del nifio:

Edad:

Género:




Cuidador principal:

Parentesco:

Género del cuidador

Enfermedad de base:

Tipo de cardiopatia:

Momento del diagndstico: prenatal/ posnatal

¢Cirugias cardiacas?, si 0 no ¢Cudntas?

Fecha de la ultima:

¢Tiene antecedentes de reanimacién por paro
cardio respiratorio o respiratorio?

¢Ha tenido hospitalizaciones mayores a 15 dias?
¢Cudntas?

¢Alguien en la familia que haya tenido
diagnostico de cardiopatia?

Neurodesarrollo:

¢Tiene diagnéstico de algun problema en el
desarrollo, retrasos, desvios en el desarrollo,
por ej. discapacidad intelectual, autismo,
problemas en el lenguaje entre otros?

Cual o cudles




Escolaridad:

¢Va a la escuela publica o privada?

¢En qué afio esta?

¢Repitid algun ano? écuantos?

¢Concurre con algin maestro/profesor para
apoyo?

Nivel de mayor instruccion del cuidador principal:

é¢Completd la escuela?

Hasta que afio cursé el liceo/UTU? ¢Lo
completé?

¢Realiza/6 alguna carrera terciaria?




Anexo 2

Modelo del test BRIEF-2. Preguntas que realiza el entrevistador:

Durante los ultimos seis meses, éCon qué frecuencia el siguiente comportamiento de nifio, nifia o

adolescente ha sido un problema?

Nunca | A veces | Frecuentemente

1. Es inquieto.

2. Se resiste 0 le cuesta aceptar maneras
alternativas de resolver un problema con los
deberes, sus amigos, companieros...

3. Cuando se le pide que haga tres cosas, s6lo
se acuerda de la primera o de la dltima.

4. Le cuesta darse cuenta de coémo su conducta
afecta o molesta a los demas.

5. Su trabajo es descuidado

6. Tiene explosiones de ira.

7. Hace sus deberes o tareas sin planificarse
previamente

8. No encuentra sus cosas en su habitacion o
en su mesa

9. Le cuesta realizar actividades por si mismo.

10. Actda sin haber pensado antes (es
impulsivo)

11. Le cuesta acostumbrarse a situaciones
nuevas (Clases, grupos, amigos)

12. Su capacidad para prestar atencion tiene
una duracion breve.

13. Le cuesta ser consciente de qué cosas se
le da bien y cuéles mal.

14. Explota y enfada o enoja por pequefias
cosas.

15. Se pierde en detalles y no presta atencion a
lo global.




16. Se descontrola mucho mas que sus
compafieros.

17. Se queda “enganchado” a un tema o
actividad.

18. Se le olvida su nombre.

19. Tiene problemas con tareas que requieren
mas de un paso.

20. Le cuesta darse cuenta de que ciertas
acciones molestan a los demas.

21. Sus trabajos escritos estan escasamente
organizados.

22. Pequeiios detalles lo hacen reaccionar de
forma desmesurada.

23. Tiene buenas ideas, pero no las lleva a
cabo adecuadamente (no las lleva a buen
término)

24. Habla cuando no le corresponde.

25. Le cuesta terminar las tareas (Deberes...)

26. Le cuesta darse cuenta cuando su conducta
provoca reacciones negativas en los demas.

27. Reacciona mas intensamente que sus
comparfieros en las situaciones.

28. Le cuesta recordar las cosas, incluso
durante pocos minutos.

29. Comete errores por descuidos.

30. Se levanta de su silla cuando no debe.

31. Las situaciones nuevas le incomodan y
molestan.

32. Le cuesta concentrarse para hacer sus
tareas, deberes...

33. Tiene mala caligrafia.

34. Tiene cambios de humor frecuentes.

35. Tiene buenas ideas, pero no es capaz de
ponerlas por escrito.

36. Le cuesta contar hasta cuatro.




37. Deja todo hecho un desastre que los demas
tienen que arreglar.

38. Hay que decirle que empiece una tarea,
incluso aunque tenga buena disposicion a
realizarla.

39. Actua de modo “alocado” o fuera de control.

40. Le da muchas vueltas a un mismo tema.

41. Se olvida de lo que estaba haciendo.

42. Se olvida de repasar su trabajo para ver si
cometio errores.

43. Sus rabietas, enfados y lloros son intensos,
pero ceden rapidamente.

44. Se pierde o se agobia con tareas extensas

45, Pierde el bocadillo, los deberes, papeles
con recados...

46. Necesita la ayuda de un adulto para no
distraerse de su tarea.

47. Se le olvida entregar los deberes, incluso
aungue los haya hecho.

48. Le cuesta poner freno a su comportamiento.

49. Se resiste a cambiar las rutinas, las
comidas, los lugares habituales...

50. Le cuesta ponerse a hacer sus tareas o a
estudiar.

51. Las situaciones hacen variar su humor
facilmente.

52. Infraestima el tiempo que necesita para
terminar una tarea.

53. Se le olvida traer a casa los deberes, la
libreta, los materiales que necesitaba...

54. No puede encontrar la puerta de la casa.

55. Le cuesta tomar la iniciativa.

56. Se molesta con mucha facilidad.

57. Hace sus tareas o deberes a Ultima hora.




58. Tiene problemas para cambiar de una
actividad a otra.

59. Le cuesta ir haciendo las acciones
necesarias para alcanzar una meta (por
ejemplo, ahorrar para comprar algo, estudiar
cada dia para sacar una buena nota...)

60. Le altera un cambio de profesor o de clase.

61. Le cuesta organizar actividades con sus
amigos.

62. Se pone “tonto” con facilidad.

63. Va dejando un rastro de cosas por donde
va.




Anexo 3

Modelo BREF-2 para Evaluacidon Conductual de Funcidn Ejecutiva

BRIEF-2:

Evaluaciéon Conductual de la Funcién Ejecutiva

Correccidn y resultados Informe del test: Perfil grafico escuela

Perfil grafico familia

Autor: Gerard A. Gioia
Editor: TEA
Finalidad: Evaluacion de las funciones ejecutivas por parte de padres, madres y profesores.

Permite evaluar los aspectos mas cotidianos y conductuales de las funciones
ejecutivas con una satisfactoria validez ecoldgica. Dispone de dos formas del
cuadernillo (BRIEF®-2 Familia y BRIEF-2 Escuela) que pueden aplicarse por separado o
conjuntamente y que requieren indicar el grado de frecuencia con que aparecen una
serie de conductas en el nifio o adolescente.

Variables: ESCALAS CLINICAS:

* Inhibicién

= Supervision de si mismo

» Flexibilidad

= Control emocional

= Iniciativa

= Memoria de trabajo

=  Planificacidn y organizacion
= Supervision de la tarea

» QOrganizacion de materiales

iNDICES GENERALES:
= ndice de regulacién conductual
= [ndice de regulacién emocional

= indice de regulacién cognitiva

iNDICE GLOBAL:

= De funcién ejecutiva
ESCALA DE VALIDEZ

= Influencia

= |Inconsciencia

* Negatividad

Descripcion: El BRIEF-2 es una prueba de referencia a nivel internacional. A partir de su aplicacion
proporciona puntuaciones en distintos indices y escalas relacionados con las funciones
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