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Terapia LEGO® para mejorar atencion y depresion en pacientes con cardiopatia

congénita

Resumen

Introduccién: Las cardiopatias congénitas complejas (CCC) pueden generar alteraciones en el
neurodesarrollo, como problemas de aprendizaje y conflictos emocionales y conductuales,
debido a la restriccion de la oxigenacion y las dificultades asociadas a su tratamiento. Para el
soporte del desarrollo de los procesos cognitivos y emocionales se han aplicado alternativas
terapéuticas como la terapia LEGO®, para la habilitacion de funciones cognitivas en Terapia
Cognitivo Conductual. Objetivo: Evaluar el efecto de la terapia de programacion y ensamblado
de robdtica de LEGO® Education en los niveles de atencioén y sintomas depresivos de los
pacientes con CCC del Instituto Nacional de Pediatria (INP). Meétodo: Estudio
cuasiexperimental, con un Unico grupo y mediciones pre y post intervencion utilizando terapia
LEGO®. La muestra consistié en 5 nifios entre 7 y 18 afios con CCC, con valores RASCHS 3,
tratados en el INP. El reclutamiento fue via telefonica y se realizaron 10 sesiones semanales de
una hora de duracién cada una, con dos evaluaciones utilizando el NEUROPSI y la escala de
depresion infantil de Kovacs (CDI). Resultados: La muestra final estuvo compuesta por 5 nifios
CCC, 1 mujer y 4 hombres. La edad promedio fue de 11.4 afios. Tras la intervencion se observo
un aumento de los niveles de atencion el valor de atencion aument6 11.20 y su valor de p es .225,
la orientacion aumento 3.40 y su valor de p es .109, la atencidn selectiva aument6 un 4.40 y su
valor de p es .176, la atencion sostenida aument6 2.40 y su valor de p es .581 y el control

atencional aument6 5.20 y su valor de p es .144. Aunque de forma cuantitativa los participantes



manifestaron valores no significativos mas altos de depresion, en las entrevistas manifestaron
mejoria en dichos sintomas. Conclusiones: La terapia robdtica de LEGO® Education, en la
muestra de pacientes pediatricos con CCC, no mostré un cambio significativo en los datos
estadisticos. Dada la observacion cualitativa de los resultados consideramos que la ausencia de
resultados positivos puede ser debido a limitaciones de tiempo y participantes, no obstante se
observaron cambios conductuales en la calidad de vida de los pacientes. Se sugiere realizar

estudios futuros con muestras mas amplias y mediciones mas sensibles.

Palabras clave: Atencion, depresion, LEGO® terapia, cardiopatia congénitas
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Introduccion

La prevalencia mundial de las cardiopatias congénitas es aproximadamente de 0.5 a 9 de
cada 1,000 nacidos vivos (Ibafiez, 2021), asi mismo, de acuerdo con el Registro y Vigilancia
Epidemiologica de Malformaciones Congénitas Externas se estima una tasa de 1 por cada 1,000
nacimientos recién nacidos vivos en México (Mutchinick, 1988). Esto causa que sea una de las
principales causas de mortalidad (Gonzalez, 2018), conformando una poblacion de riesgo dentro

de México.

Se ha senalado que las cardiopatias congénitas complejas (CCC) provocan déficit
cognitivos como consecuencia de una inadecuada irrigacion sanguinea hacia el parénquima
cerebral o por los factores neurotdxicos a los que son expuestos durante las operaciones
correctivas a los que son sujetos (Espinosa-Garamendi et al., 2022b), ademas, se ha encontrado
que los pacientes pediatricos con CCC pueden desarrollar dificultades en el neurodesarrollo en la
infancia y estas dificultades se pueden ver disminuidas si se les estimula desde edades tempranas

(Bonthrone et al., 2020).

En 2002 se cred un sistema de estratificacion del riesgo conocido como Risk Adjustment
in Congenital Heart Surgery (RACHS-1) el cual permite clasificar el riesgo quirtirgico de las
diferentes Cardiopatias Congénitas y fue creado por diferentes autoridades médicas, clinicas y
cirujanos norteamericanas (Calderon et al., 2010). A pesar de ser una escala de riesgo quirdrgico
también permite categorizar la complejidad de la cardiopatia ya que hace posible identificar a los
pacientes pediatricos que pertenecen a la categoria RACHS-6, quienes tienen un mayor riesgo de
desarrollar déficits cognitivos ya que son mas propensos a desarrollar lesiones cerebrales

(Peyvandi et al., 2015) y que son alin mas susceptibles a la hipoperfusion sanguinea, la
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hipotermia o la neurotoxicidad, al aumentar el tiempo que pasan en cirugia (Barnes, 2020). Se
necesita brindar atencion a los estragos que pueden dejar las operaciones a los pacientes para asi

poder apoyar su desarrollo cognitivo.

Del mismo modo, los pacientes pediatricos que presentan enfermedades
cronico-degenerativas, como lo son las CCC, muestran un mayor impacto emocional como
consecuencia de ésta, debido a la alteracion psicoldgica y a la pérdida del bienestar fisico;
ademas, es comun que surjan sintomas de depresion en el ambiente hospitalario, puesto que se
presenta una ruptura en lo que rodea al nifio y los factores negativos que puede conllevar la
enfermedad y el hospital (Ramirez, 2013). En investigaciones recientes sobre cirugia cardiaca en
pacientes pediatricos se ha demostrado que la depresion puede terminar en graves afectaciones

en la salud mental y la calidad de vida (Clancy et al., 2020).

Esta problematica trasciende, pues los pacientes pediatricos al tener déficits cognitivos y
emocionales presentan un menor desempefio en las actividades escolares y cotidianas, con lo
cual afectan las expectativas de calidad de vida (Newburger et al., 2012). Por lo que encontrar un

tratamiento que aborde ambas problematicas puede tener un gran impacto en la poblacion.

En este caso se eligio la intervencion con terapia de programacion y ensamblado de
robdtica de LEGO® Education pues es un campo de oportunidad en el cual se han encontrado
hallazgos de una mejora en los pacientes pediatricos con cardiopatias congénitas en las funciones
frontales basicas (Espinosa-Garamendi et al., 2022a), asi como una mejora en la rigidez mental,
habilidades de comunicacion y en las relaciones familiares en otras patologias como el autismo
(Narzisi et al., 2021), esto debido a la plasticidad cerebral y la constante repeticion de los

gjercicios que generan nuevas conexiones neuronales, lo cual permite la obtencion de nuevas
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habilidades y la habilitacion de aquellas que se ven afectadas en un trastorno (Garcés & Suarez,
2014), asimismo, la terapia basada en LEGO® Education tiene como base teorias
constructivistas y cognitivo-conductuales, dichas bases son las que permiten sustentar el cambio
y sucesion de la terapia basada en LEGO® (Espinosa-Garamendi et al., 2022b). Para la terapia se
planea agregar ejercicios de la terapia de juego dentro del ensamblaje de los robots para que los
pacientes logren estructurar sus pensamientos y emociones mientras toman un papel activo
dentro de la intervencion (Schaefer et al., 2011), al ser una intervencion por medio del juego con
diversos materiales permite que la intervencion sea didactica y a diferencia de otras
intervenciones resulte llevadero para el paciente y pueda disfrutarla. Aunado a esto, la terapia
basada en LEGO® Education esta asociada con la generacion de serotonina que se puede generar

en respuesta a una estimulacion mediante el juego (Kiser et al., 2012).

Es por lo mencionado anteriormente que resulta de interés investigar si esta mejoria se
puede dar en la funcion de atencion vy si el tratamiento con los cambios sugeridos pueden mejorar
los sintomas depresivos de los pacientes pediatricos con CCC. El estudio tiene un disefio
test-retest de un solo grupo para medir la efectividad de la terapia de LEGO® Education en una
muestra representativa de pacientes con cardiopatia congénita compleja en el rango de 4-6 de
RACHS-1,1 entre las edades de 7 -18 afos debido a la maduracion cerebral necesaria para la
intervencion propuesta, pues los nifios de 6 afos en adelante tienen las habilidades basicas para
leer, escribir y generar cambios a largo plazo (Papalia & Feldman, 2011). Este disefio permite de
manera eficiente, por las limitaciones de tiempo y disponibilidad de los pacientes, registrar la
evolucion de las variables antes y después de la intervencion, para asi poder medir el efecto de

manera fiable y analizar correctamente la relacion entre los factores de exposicion y los
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resultados, sin embargo, esto implica la disminucion de la validez interna y externa del estudio

(Salas, 2013).

Asimismo, la medicion de cada variable se realizo utilizando un instrumento especifico y
especializado. Para la atencion se utilizo la Neuropsi Atencion y Memoria, que esta
estandarizado para poblacién mexicana y ofrece un perfil atencional completo, evaluando
diferentes aspectos atencionales (Palomares, 2010), en este caso, se utilizaron inicamente las
subpruebas correspondientes a la atencion. Para medir los sintomas de la depresion se utilizo el
Children's Depression Inventory (CDI), que también estd estandarizado para poblacién mexicana

(Sanchez Mascaraque, 2019).

Esta investigacion aporta la evaluacion de una nueva herramienta para la habilitacion de
la funcion de atencion que se ve afectada en las CCC, de la misma manera plantea la posibilidad
que el tratamiento ayude en la disminucion de la sintomatologia depresiva. Enfatizando la
importancia del tratamiento conjunto de la afectacion cognitiva y la emocional en una patologia

en la cual no siempre se le brinda la atencion ni la importancia que requieren estos dos factores.
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Marco teorico

1: Cardiopatia Congénita Compleja (CCC) y posibles afectaciones en el neurodesarrollo

1.1 Definicion, etiologia y epidemiologia de la CCC

Las cardiopatias congénitas consisten en un defecto en la morfologia del corazon en el
momento del nacimiento que es factible que altere el flujo de la sangre por el corazén (National
Heart, Lung, and Blood Institute, 2022b). Se considera un problema en la estructura del corazon
que se desarrolla durante el embarazo, es decir, antes de que nazca el bebé, y son cardiopatias
congénitas complejas (CCC) cuando hay multiples anomalias en la estructura del corazon, que
afectan gravemente su funcionamiento. La complejidad de estas cardiopatias radica en la
gravedad de las anomalias y en la necesidad de tratamientos especializados y multidisciplinarios
para manejarlas adecuadamente, ya que pueden requerir intervenciones quirdrgicas complejas.
Durante las ocho semanas criticas del desarrollo cardiaco es crucial que se produzca un proceso
optimo. Cualquier alteracion en esta fase puede dar lugar a una cardiopatia congénita, ya sea
debido a un desarrollo inadecuado o una alteracion en los vasos sanguineos cercanos al corazoén
antes del nacimiento. La gravedad de la patologia puede variar, desde la presencia de un agujero
entre las cdmaras del corazon hasta malformaciones mas complejas, como la ausencia total de
una o mas camaras o valvulas, coartacion de la aorta, transposicion de grandes venas, las
afecciones anteriores también se pueden llamar CCC (4dmerican Heart Association, 2023; Lopez,
2022). En el ambito de las cardiopatias congénitas se observa una diversidad significativa de
alteraciones que se clasifican principalmente como anomalias cardiacas. Estas anomalias
provocan un desvio del flujo sanguineo de izquierda a derecha, implicando una redistribucion de

la sangre desde la circulacion sistémica hacia la pulmonar. Entre las condiciones que se
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encuentran dentro de esta clasificacion se destacan las comunicaciones interventriculares y las
comunicaciones interauriculares. En esta categoria también se engloban el ductus arterioso
persistente y la presencia de un foramen oval permeable. Por lo tanto, existen afecciones
cardiacas que provocan una obstruccion en el flujo sanguineo, destacando la coartacion aortica
como una de las mas significativas. Las cardiopatias congénitas cianoticas representan un grupo
en el que el flujo sanguineo anormal se dirige desde la circulacién pulmonar hacia la sistémica,
lo que resulta en una insuficiente oxigenacion de los tejidos y se manifiesta en forma de cianosis,
caracterizada por un tono amoratado en los labios y las ufias. Dentro de esta categoria, merecen
especial atencion la tetralogia de Fallot y la transposicion de los grandes vasos, que sera
analizada en detalle en otra seccidon de este trabajo (Fundacion Espafiola del Corazon, s. f.).
No existe una causa primordial que explique el origen de las cardiopatias congénitas,
en diversos casos puede ser por factores genéticos, por el consumo de medicamentos o
sustancias durante el embarazo, sin embargo, no es la razon inicial para justificar la presencia
de Cardiopatias Congénitas; a lo cual las alteraciones cardiacas ocupan un lugar destacado en
la preocupacion de las madres (Stanford Medicine Children's health, s. £.).
Las Cardiopatias Congénitas suelen ser de las alteraciones cardiacas mas comunes en
nifos pequeftios y adultos. En México se tiene una cifra aproximada de 18,000 - 20,000
nuevos casos por afio en instituciones pediatricas; esto debido a que se estima que de 1,000

ninos 8-10 presentan una cardiopatia en México (Marquez-Gonzalez et al., 2017).

1.2 Implicaciones de la CCC en el neurodesarrollo
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El neurodesarrollo implica una serie de procesos moleculares y celulares para generar las
interconexiones neuronales necesarias para el correcto funcionamiento del sistema nervioso,
éste se compone por la regionalizacion implicada en la creacion de los precursores necesarios
para generar las células indispensables para el desarrollo del ser humano, mas adelante se
involucra en el cierre del tubo neural para asi crear los centros organizadores y generar las
regiones cerebrales mayores; el segundo proceso implicado es el de la sinaptogénesis o
activacion neuronal aumentando el nimero de axones y dendritas; el tercer proceso es la
migracion de las células a sus posiciones finales (Mejia, 2020).

Las Cardiopatias Congénitas afectan el proceso de regionalizacion y el desarrollo de
diferentes estructuras en especial las cerebrales, esto sucede debido a que la organogénesis del
corazdn y el cerebro ocurren de manera simultanea y dependen una de la otra. La formacién y
el refinamiento de las conexiones en el cerebro requieren actividad neuronal, lo que conduce a
un aumento del metabolismo cerebral con dependencia de la funcion cardiaca para el
suministro de oxigeno y energia. Se tiene un corazon maduro desde la semana gestacional
numero siete y el desarrollo de la corteza cerebral sucede durante esta misma semana
(McQuillen et al., 2010).

Las afectaciones cardiacas congénitas varian dependiendo el nivel de alteracion en el
corazdn. Gracias a los avances en neuroimagen fetal se ha demostrado una disminucion en el
volumen cerebral global mediante resonancia magnética durante el tercer trimestre en fetos
con hipoplasia del ventriculo izquierdo; una reduccion significativa en el volumen cortical, la
girencefalia, el area de superficie cortical y el volumen de la sustancia blanca (Morton et al.,
2017). En el estudio anterior se utilizd resonancia magnética prenatal y se demostro una

reduccion en el volumen cerebral total, en el volumen de materia gris y los volimenes
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cerebrales subcorticales en fetos con tetralogia de Fallot entre las semanas 20 y 34 de
gestacion en conjunto. Este estudio indica que el cerebro inmaduro del feto con enfermedad
coronaria es vulnerable antes del nacimiento y sugiere que las alteraciones en el flujo
sanguineo durante el desarrollo de la enfermedad coronaria fetal pueden tener efectos mas
nocivos en aspectos especificos del desarrollo del cerebro, como la girificacion .

Las afectaciones que tiene el cerebro se ven agravadas por el tipo de cardiopatia, pues
aquellos con CCC tienen una mayor reduccion de oxigenacion; asi mismo, se ha encontrado
que el 25% de los nifios con CCC son microcefélicos al nacer, lo que se ha asociado
fuertemente con anomalias del desarrollo neuroldgico y se ha observado en ellos inmadurez
cerebral antes de la cirugia y lesion recién adquirida de la sustancia blanca durante y después
de la cirugia correctiva y paliativa (Morton et al., 2017). Los nifios con CCC tienen un riesgo
significativamente mayor de tener un trastorno del desarrollo en las areas de inteligencia,
rendimiento académico, lenguaje (desarrollo, expresivo y receptivo), construccion visual y
percepciodn, atencidn, funcionamiento ejecutivo, motricidad fina, motricidad gruesa y
desadaptacion psicosocial, problemas internalizantes y externalizantes (Marino et al., 2012).

A la larga estas afecciones morfoldgicas resultan en capacidades cognitivas pobres en la
primera infancia. Se ha encontrado que a los seis afios, los nifios con enfermedades coronarias
muestran puntuaciones de coeficiente intelectual (CI) inferiores a 85, ademas de mostrar
volimenes de ganglios basales, talamo y del tronco encefalico neonatales postoperatorios
inferiores, en comparacion con los supervivientes con puntuaciones de CI mas altas (Bonthrone

etal., 2021).
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1.3 Efecto de la cirugia en el neurodesarrollo de pacientes con CCC

Los pacientes con CCC ademas de verse afectados por factores pre y perinatales, muchas
veces deben someterse a tratamiento, debido al nivel de afectacion. El tratamiento estelar en
cardiopatias complejas son los procedimientos quirargicos, que implican una afectacion del
sistema nervioso central y conllevan una alta morbilidad y mortalidad (Zabala, 2005).

La operacion misma se ve acompaifiada de diferentes variables que pueden resultar en dafio
neurologico. El riesgo de lesion cerebral relacionada con el bypass cardiopulmonar en bebés y
ninos puede verse influenciado por muchas variables, incluidas: la duraciéon del soporte total, la
profundidad de la hipotermia, la velocidad y duracion del enfriamiento central, el grado de
hemodilucion y la duracion del paro circulatorio total, el tipo de oxigenador (burbuja versus
membrana), el uso de filtracion arterial; asi como aspectos del entorno bioquimico, incluidos: el
tipo de manejo del pH elegido durante el enfriamiento del nucleo (alfa-stat versus pH stat)
(Bellinger et al., 2001).

De la misma manera durante las operaciones los infantes deben ser sometidos a un
anestésico, sobre el que segn diversos estudios con animales (ratas, ratones y conejillos de
india) se ha comprobado que el uso de agentes anestésicos antagonistas de NMDA y agonistas
del acido y-aminobutirico A (GABAA) causan neuroapoptosis y un deterioro significativo de la
memoria y cambios de comportamiento (Barnes, 2020). Para comprobar el posible efecto de los
anestésicos y de las variables operatorias sobre el estado cognitivo de los nifios, Snookes et al.
(2010) realizaron una revision sistematica que incluyo 65 articulos, en los cuales se estudiaba el
desarrollo cognitivo o motor de los nifios con CCC sometidos a cirugia antes de los seis meses de

edad; de manera consistente en los diversos articulos se confirmo6 que habia un nivel de retraso
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cognitivo y motor en los nifios después de la cirugia. Igualmente en otros estudios se encontro
que al aumentar el tiempo en cirugia habia una mayor morbilidad, costos de atencion médica y
lesiones posquirurgicas de la sustancia blanca en bebés con sindrome del corazon izquierdo

hipoplasico (Anderson et al., 2015; Lynch et al., 2014).

2: Desordenes psicologicos en pacientes pediatricos con CCC

2.1 Neurodesarrollo de la atencion

La atencion es el mecanismo de acceso para llevar a cabo actividades mentales, funciona
como un sistema de filtro capaz de seleccionar, priorizar, procesar y supervisar informacion
(Portellano & Garcia, 2014). Este mecanismo es considerado como un proceso unitario,
multimodal y jerarquico que depende de diversos sistemas, pues requiere del nivel de conciencia,
la orientacion, la concentracion, la velocidad de procesamiento, la motivacion, la direccion, la
selectividad o la alternancia. A su vez pueden ser ordenados por nivel de complejidad, los mas
basicos se relacionan con areas subcorticales o del tronco encefalico como el sistema de
activacion reticular ascendente (SARA) mientras que aquellos que requieren un mayor control se
relacionan con areas corticales prefrontales. El modelo practico propuesto por Posner y Petersen
en 1990 (ver Tabla 1), plantea tres redes atencionales: el primer sistema es el de alerta
relacionado con el incremento y mantenimiento del estado de vigilia y preparacion para dar
respuesta ante un posible estimulo inminente; el segundo es el sistema de orientacion (asociada a
la atencidn selectiva) que es la habilidad para seleccionar la informacion especifica entre
diversos los estimulos o caracteristicas de estimulos, orientar/ inhibir estimulos que compiten; y

el ultimo sistema es el sistema ejecutivo para la asignacion voluntaria de la atencion tanto a
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estimulos externos como a representaciones, que requiere de un control activo del

comportamiento o el procesamiento de la informacion.

Tabla 1

Sistema de alerta Posner y Petersen (1990)

Sistema Funciones principales Principales bases cerebrales
Alerta Incremento y mantenimiento del estado SARA, neurotransmisor
de vigilia. noradrenalina- locus coeruleus

Orientacion (o posterior)  Seleccion de informacion especifica Movimeinto: Coliculos superiores —
entre diversos estimulos Desenganche: Lébulo parietal
posterior Enganche:Nucleo pulvinar

(deteccion de nuevo estimulo)

Ejecutivo (o anterior) Asignacion voluntaria de la atencion, Cingulo anterior (deteccion del
conflicto, procesamiento emocional)
Ganglios basales (control inhibitorio,
freno)
Cx prefrontal dorsolateral

Nota. Esta tabla muestra la funcion y el origen cerebral de las redes atencionales de Posner y
Petersen.

Con base en el modelo anterior, el primer sistema de alerta se puede observar en los recién
nacidos por su capacidad de responder de manera involuntaria ante estimulos auditivos, tactiles y
la respuesta del sistema SARA. El segundo sistema, relacionado con la atencion sostenida, se
comienza a ver entre el primer y segundo afio de vida (ver Tabla 2), en estos primeros afios se
observa una atencion basica con duraciones y capacidades bajas que con el tiempo y
estimulacion podran ir mejorando. El tercer sistema, al depender de area prefrontales de alto
orden, se puede observar una propia maduracion de esta capacidad hasta la adolescencia, esto se
debe a los periodos especificos en los que se da un mayor desarrollo de la corteza prefrontal, de

los que han identifciado tres: el primero entre el nacimiento y los dos afios de edad, el segundo
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entre los siete y los nueve, y el altimo al final de la adolescencia, entre los 16 y los 19 afos

(Anderson et al., 2015; Betts et al., 2007; Escudero-Sanz et al., 2013).

Tabla 2:

Desarrollo de la atencion

Prenatal 0-2 aiios 4-6 afios 6-12 aiios 9-12 aiios 12-16 aiios

Respuesta a
estimulos
auditivos.

Despiertos entre
11y 19%, las
primeras dos
semanas.

Control de
movimientos
oculares.
Contacto ocular.
Cambio del foco
atencional.
Sigue la mirada
de otra persona.
Sigue la mirada
de otra persona
y dirige su
atencion hacia el
objeto.

Mejora en la
calidad de los
procesos
atencionales.

Control
atencional.

Es capaz de
realizar una
misma actividad
durante 15
minutos.

Aumento de
atencion
sostenida.
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Prenatal 0-2 afios 4-6 afios 6-12 aiios 9-12 aiios 12-16 aiios

Maduran
procesos de
control
atencional.

Atencidn
selectiva como
adulto.

Mejora de los
procesos
atencionales.

Niveles de
ejecucion en
todos los tipos
de atencion
iguales al
adulto.

Nota. Adaptado de “Aspectos centrales de los aportes del neurodesarrollo” por Gonzalez (2020),
Psyciencia.

2.2 Déficits atencionales

La falta de atencion significa que una persona puede tener dificultades para concentrarse en
la tarea, mantener la concentracion y mantenerse organizada, y estos problemas no se deben a
desafio o falta de comprension (National Institute of Mental Health, s. f.). Los problemas
atencionales pueden variar en presentacion e intensidad, pues se puede tratar de la inhabilidad o
dificultad de mantener la atencidén durante tareas monotonas, incapacidad para centrarse en dos
tareas a la vez o para cambiar entre tareas con facilidad, esto se puede deber a multiples factores,
cansancio, estrés, un problema del desarrollo o a un trastorno como el Trastorno de Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH), sin embargo, para poder considerarse trastorno se deben
cumplir con los criterios estipulados en el DSM-5. Los problemas atencionales se adjudican a

cambios en el intercambio bioquimico en las areas fronto estriatales, dentro de esta misma area
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puede variar el neurotransmisor afectado; dopamina o noradrenalina y dependiendo de qué
neurotransmisor se esté hablando varia la presentacion de los sintomas (Mercugliano, 1995).

Se plantea que en las CCC las dificultades atencionales son resultado de la falta de
maduracion de las areas encargadas de la atencion, tanto en irradiacion como desarrollo
estructural. Las dificultades se observan desde edades tempranas, se plantea que el desarrollo es
un proceso jerarquico el cual requiere de los procesos bases (integracion sensorial, atencion y
memoria) para poder complejizar las habilidades; dichos procesos son necesarios para el
desarrollo de las funciones ejecutivas. Si se observa el perfil general de los nifios con CCC desde
los 5 afios, se advierten puntuaciones significativamente por debajo de la norma en la mayoria de
los dominios del desarrollo. En un estudio realizado por Sharma et al. (2000) se encontrd que
entre el 35% y el 65% de los participantes tenian deterioro de la memoria de trabajo a corto
plazo, la atencidn y las habilidades preacadémicas. Los patrones de desarrollo medidos entre las
edades de 1 y 5 afios fueron diferentes para los dominios cognitivo y del lenguaje, con una
disminucién con la edad para el funcionamiento cognitivo y resultados estables para el lenguaje
expresivo. Otro estudio que encontr6 resultados similares fue el realizado por Shillingford et al.
(2008) el cual encontréd que el grupo de nifios con CCC, corria riesgo de falta de atencion e

hiperactividad y casi la mitad utilizaba servicios escolares de recuperacion.

2.3 Depresion en CCC

La depresion se considera un trastorno afectivo que puede afectar tanto a hombres como a
mujeres de cualquier edad, ya que es un padecimiento comun que implica un estado de &nimo
decaido y la pérdida del placer o el interés por actividades que antes disfrutaban; del mismo

modo, impacta en todos los &mbitos de la vida del individuo. Aproximadamente 280 millones de
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personas sufren de depresion a nivel mundial (World Health Organization, 2023) y cada dia se
esta convirtiendo en un padecimiento con mayor recurrencia en diferentes sectores de la

poblacion.

Previamente, se trataba a la depresion como un tema “prohibido” o “ tab” en los circulos
sociales debido, entre otras razones, a la perspectiva de debilidad o incapacidad de lidiar con los
problemas propios. Hoy en dia, después de afios de investigacion sobre el tema, se ha llegado al
entendimiento de que hay una amplia variedad de factores que influyen en el desarrollo de este
trastorno. Asimismo, es una alteracion que no es exclusiva de una clase social, raza o sector
poblacional, pero los tratamientos se pueden seguir considerando “privilegios” dependiendo del

poder adquisitivo de la persona que lo llegue a padecer y su situacioén de vida de modo general.

Del mismo modo, la depresion puede manifestarse en entornos hospitalarios entre
pacientes que sufren de enfermedades cronicas degenerativas. Esta condicion se puede atribuir al
ambiente propicio que ofrece el contexto hospitalario para el desarrollo de sintomas depresivos
en estas personas. En un estudio realizado en 43 nifios escolares de 3ro, 4to, Sto y 6to grados,
que presentaban alguna enfermedad cronica y se encontraban hospitalizados por mas de 30 dias a
quienes se aplicaron entrevistas semiestructuradas a nifios y padres, dibujo libre, Inventario de
depresion abreviado para nifios (CDI-S); los autores concluyeron que casi la mitad de los nifios
(n=14) presentaron sintomas depresivos de baja intensidad y refirieron que las emociones

positivas eran escasas debido al contexto hospitalario (Martin et al., 2014).

Una de las principales hormonas involucradas en la depresion enddgena es la serotonina,
ya que puede presentar sintomas depresivos como lo son: humor depresivo, culpa, miedo,

hostilidad, irritabilidad, entre otros. Otra hormona involucrada es la noradrenalina debido a que
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se asocia con la anhedonia y pérdida de energia. Finalmente, el déficit de dopamina ayuda a la
presencia de desesperanza y anhedonia. La deficiencia en los neurotransmisores como lo son la
serotonina, noradrenalina y dopamina, estimulan la presencia de una hipoactividad aminérgica

que ayuda a que se desarrolle un trastorno afectivo (Matos y Manzano, 2021).

2.4 Relacion entre atencion y depresion

En los trastornos afectivos, como la depresion, es comin experimentar pensamientos
negativos persistentes que afectan significativamente el rendimiento cognitivo. Estos
pensamientos rumiativos pueden obstaculizar la concentracion y la capacidad de enfocarse en la
resolucion de problemas. Esta dificultad para mantener la atencidén puede generar obstaculos
adicionales en el desarrollo de estrategias efectivas para abordar los desafios cotidianos. Los
sesgos de atencion en la depresion se relacionan con el procesamiento prolongado de
informacion negativa, lo que podria generar dificultades en la regulacion emocional. Se sugiere
que la rumiacién esta vinculada a la activacion de esquemas mentales negativos, los cuales
atraen una mayor atencion hacia la informacion de caracter negativo, una tendencia comtn en
personas que sufren de depresion. Esta conexion entre los patrones de pensamiento negativo y la
depresion se ve reforzada después de cada episodio depresivo. El control de la atencion se
convierte en un factor crucial para que una persona pueda contener respuestas emocionales y
dirigir su enfoque hacia tareas pertinentes o informacion mas positiva, especialmente en

situaciones de animo negativo o en contextos de estrés (Lamas Roldan, 2013).



TERAPIA LEGO® EN LA ATENCION Y DEPRESION DE NINOS CON CCC 17

3: Intervenciones cognitivas y emocionales en pacientes pediatricos con CCC

3.1 Intervenciones neuropsicoldgicas en CCC

La intervencion neuropsicologica es un proceso personalizado de acompafiamiento
terapéutico en el que el consultante obtiene atencion profesional enfocada en mejorar, estabilizar
o reducir el deterioro de sus habilidades cognitivas. Este apoyo ayuda a fortalecer las
capacidades esenciales para el funcionamiento cotidiano y la adaptacion a distintos ambientes
Este proceso se fundamenta en el perfil cognitivo detallado en el informe de evaluacion
neuropsicologica, por lo que la estimulacion se especifica a las redes neuronales se asocia con el

deterioro cognitivo encontrado.

Las CCC, como ya se ha sefialado, presentan déficits desde al nacimiento al tener peso
bajo y después al someterse a los procedimiento quirurgicos, sin embargo, se ha encontrado que
la estimulacion temprana disminuye el efecto de los factores antes mencionados. A este respecto,
se realizd un ensayo clinico aleatorizado para evaluar el Programa de Salud Infantil y Desarrollo
en Estados Unidos, con mas de 1,000 bebés participantes nacidos prematuramente o con bajo
peso al nacer. Los bebés fueron divididos en dos grupos seglin su peso al nacer y asignados
aleatoriamente a recibir atencion estandar o participar en un programa de estimulacion temprana
hasta los 3 afios de edad. El programa incluy¢ visitas domiciliarias, asistencia a centros de
desarrollo y reuniones mensuales con los padres. Se observaron mejoras significativas en las
puntuaciones cognitivas y conductuales en el grupo de intervencion, estas mejoras se

mantuvieron a los 5 y 8 afios de edad (Bonnier, 2008).
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Jordan et al. (2019) realizaron un entrenamiento cognitivo de la memoria de trabajo
Cogmed, en nifios de 8 a 16 afios con sindrome del corazon izquierdo hipoplasico. Los
participantes fueron asignados aleatoriamente a recibir Cogmed en casa durante 5 semanas con
asesoramiento del equipo de estudio o un grupo de control de observacion. Los nifios que
recibieron Cogmed mostraron una mejora significativa en medidas de memoria de trabajo, en
comparacion con los controles durante el mismo periodo de tiempo. Sin embargo, estas mejoras

no se mantuvieron en el seguimiento de 6 meses.

Por lo tanto, el entrenamiento cognitivo es prometedor para los nifios con cardiopatias
congénitas, aunque se necesitan estudios mas amplios. El objetivo a largo plazo es integrar un
entrenamiento cognitivo viable y eficaz en un entorno clinico para mejorar las habilidades

cognitivas de estos nifos.

3.2 Intervenciones para depresion en CCC

Segun la Organizacion Mundial de la Salud la Terapia Cognitivo Conductual ha sido
ampliamente estudiada y recomendada como uno de los tratamientos psicoldgicos mas efectivos
para la depresion en nifios ya que permite reestructurar cognitivamente los pensamientos
depresivos, catastroficos o ideacion suicida, identifica emociones y fortalece las redes de apoyo
(World Health Organization: WHO & World Health Organization: WHO, 2023). Polo y Diaz
(2011) indican que el mejor tratamiento no farmacologico es la Terapia Cognitivo Conductual y
que se pueden ver avances significativos en los pacientes desde la 4 o 6 sesion de tratamiento. Se
ha visto en recientes investigaciones la eficacia del enfoque para trastornos afectivos en nifios y

adolescentes, debido a que la depresion es una de las principales causas de disfuncidon en
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diferentes areas, como lo pueden ser: academica, familiar, social, personal y puede derivarse en

intentos de suicidio (Guajardo Moreno et al., 2015).

Se realiz6 una investigacion donde se evaluo el efecto de las intervenciones en terapia
cognitivo-conductual (TCC) y farmacos en poblacion preescolar, escolar y adolescentes con
diagnostico de depresion. Se concluyo que la TCC fue crucial en el tratamiento de la depresion
en nifos y adolescentes, demostrando su efectividad, especialmente en el caso de los escolares.
Esta terapia no solo se enfoca en el individuo, sino también en sus cuidadores principales,
promoviendo cambios en los patrones de la dinamica familiar. Ademas, se recomienda su
combinacion con psicofarmacos, especialmente en casos de mayor gravedad o comorbilidad. La
adherencia al tratamiento es crucial, por lo que se enfatiza la importancia de incluir al paciente y

su familia en la toma de decisiones.

Suarez y Landa-Ramirez (2023) realizaron un estudio donde el objetivo fue adaptar y
desarrollar una intervencion cognitivo-conductual para reducir la sintomatologia depresiva y sus
comorbilidades en una paciente de siete afos. Se realizaron evaluaciones para identificar las
comorbilidades y comportamientos problematicos, y se adapté la intervencion al contexto de la
pandemia. Los resultados indicaron que la adaptacion de la TCC fue efectiva para reducir la
sintomatologia depresiva y otras comorbilidades como ansiedad, déficit de atencion y problemas
de conducta, aunque estos ultimos no alcanzaron niveles normales. Ademas, se sefialo que la
mejora podria haber sido influenciada por el aislamiento relacionado con la pandemia. A pesar
de las limitaciones, se destaco que la TCC remota parece ser una opcion viable para ampliar el

acceso a la atencion de salud mental, especialmente para nifios y adolescentes desatendidos.
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La hospitalizacion y la depresion tienen un impacto en la salud y vida del paciente
pediatrico que aunado a la enfermedad hace que el proceso esté lleno de tensiones, conflictos y
ansiedad. El juego ayuda en el desarrollo de habilidades socio-emocionales y la creacion de
vinculos saludables; a su vez ayuda a afrontar las dificultades que puede conllevar la
enfermedad. El juego proporciona al nifio una via para mejorar su comunicacion consigo mismo
y con el entorno, asi como para procesar e integrar la dindmica traumatica asociado con la
hospitalizacion y la enfermedad. También contribuye al desarrollo integral del nifio,
promoviendo la imaginacion y el desarrollo de funciones psicologicas superiores como la
atencion, la percepcion, la memoria, el pensamiento y el lenguaje. Asi mismo, la terapéutica de
juego ayuda a prevenir sintomas depresivos y pensamientos que pueden generar el trastorno, ya
que genera una conexion con el terapeuta y una activacion por medio del juego; debido a que
conectas, se expresan, exploran y socializan por medio del juego (Olhaberry & Sieverson, 2022;

Juan & Juan, s. f.).

3.2.1 Cognicion y emocion

Se puede definir a la cogniciéon como un proceso del ser humano que se encarga de conocer
y razonar las cosas involucrando: la percepcion, la memoria, la imaginacion, el pensamiento y el
lenguaje (Clinica Universidad de Navarra, 2024a). La emocion se define como un sentimiento
afectivo que puede ser provocado por un pensamiento o una situacion que se le presente al
individuo; la emocion puede generar sensaciones fisicas que pueden ser agradables o
desagradables, también puede generar conductas y cambios en el sistema autonomo (Clinica

Universidad de Navarra, 2024b).
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La relacion entre cognicién y emocion se presenta como un vinculo profundo y
bidireccional, especialmente en el contexto del deterioro cognitivo (DC) y la depresion en los
adultos mayores. Estos trastornos no solo afectan las capacidades mentales de los individuos,
sino que también tienen un impacto significativo en su bienestar emocional. A medida que el
deterioro cognitivo avanza, las personas se vuelven mas dependientes de los demas para realizar
actividades cotidianas. Esta dependencia puede llevar a una sensacion de pérdida de autonomia y
autoestima, lo que a menudo resulta en depresion. El estudio también resalta la importancia del
entrenamiento cognitivo como una estrategia efectiva para mejorar tanto la cognicion como el
estado emocional de los adultos mayores. Las sesiones de entrenamiento cognitivo no solo
mostraron mejoras en las capacidades mentales de los participantes, sino que también resultaron
en una disminucion significativa de los sintomas depresivos. Esto sugiere que las actividades
disefniadas para estimular la mente pueden tener un efecto positivo en el estado de &nimo y el
bienestar emocional (Ortega-Diaz et al., 2020). Un estudio a 102 adultos mayores, el cual
constaba en realizar una intervencion de 16 sesiones de entrenamiento cognitivo junto con una
evaluacion cognitiva inicial y post-intervencion, se les aplico el Mini Mental State Evaluation
(MMSE), escalas de Barthel, Lawton & Brody y la escala de depresion geriatrica de Yesavage
(GDS); en el cual se observd una mejora significativa en la memoria diferida, posiblemente
debido a la estimulacion de los circuitos de la memoria durante las sesiones de entrenamiento
cognitivo. Se dividi6 en grupo control y grupo experimental para evaluar la efectividad de la
intervencion; el grupo experimental mostrd una mejora cognitiva de 54% a 45% y un 31% de
disminucién de sintomas depresivos. Ademas, se plantea la posibilidad de que las visitas
frecuentes a los asilos hayan contribuido a la mejora en la depresion debido al aumento en la

Interaccion social.
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3.3 Terapia de Robdtico de LEGO® Education

La terapia basada en LEGO® es un método de desarrollo social desarrollado por LeGoff
en 2004. Esta terapia puede aplicarse tanto individualmente como en grupos, donde el terapeuta
crea oportunidades para el desarrollo de habilidades sociales a través del juego con LEGO®.
Esta terapia se enmarca dentro de las intervenciones basadas en el juego, que se dividen en dos
categorias principales: aquellas que mejoran directamente las habilidades de juego social y otras,
como la terapia con LEGO®, que utilizan el juego para alcanzar objetivos sociales mas amplios.
La investigacion en este campo muestra una gran variedad en cuanto a teorias subyacentes,
metodologias y formas de evaluar la efectividad de estas intervenciones. Algunas adoptan un
enfoque mas instrumental, mientras que otras, incluida la terapia basada en LEGO®, se centran
en seguir los intereses ludicos del nifio. Otras caracteristicas comunes en las intervenciones
basadas en el juego, como la terapia con LEGO®, incluyen: retroalimentacion personalizada
durante el juego, grupos de habilidades sociales, un cronograma de actividades estructuradas y
un enfoque colaborativo que implica trabajar con otros para completar tareas dentro de la

intervencion (Narzisi et al., 2021).

Esta terapia se ha utilizado en mayor medida en pacientes con trastorno del espectro
autista (TEA), Owens et al. (2008) evaluaron la funcionalidad de la terapia LEGO® y el
Programa de Uso Social del Lenguaje (SULP) como métodos para mejorar las habilidades
sociales en nifios de 6 a 11 afios con autismo de alto funcionamiento y sindrome de Asperger.
Los nifos, que fueron igualados por edad, coeficiente intelectual y sintomas de autismo,

participaron en sesiones de una hora a la semana durante 18 semanas. Comparados con un grupo
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de control que no recibid intervencion, los resultados mostraron que el grupo de terapia LEGO®
tuvo mejoras significativas en interacciones sociales especificas para el autismo, mientras que
ambos grupos, LEGO® y SULP, mostraron una reduccion significativa en comportamientos
desadaptativos. Ademas, se observo una mejora en habilidades de comunicacion y socializacion

en los grupos LEGO® y SULP, aunque esta mejora no fue estadisticamente significativa.

Respecto al tratamiento de los déficits cognitivos la terapia basada en LEGO® Education,
se ha encontrado que es efectiva para disminuir el déficit cognitivo en las funciones frontales
basicas de los nifios que sufren de una CCC; esto se corrobord en un estudio cuasi-experimental,
al grupo de tratamiento se aplico una evaluacion inicial con un test neuropsicolédgico; luego, una
vez por semana, se realizaron las intervenciones, con una prueba al final. En el grupo control,
luego de la evaluacion inicial, se programo6 una segunda cita para la evaluacion final. Para
terminar las sesiones los nifios con cardiopatias congénitas puntuaron significativamente mas

alto en comparacion al grupo control (Espinosa-Garamendi et al., 2022b).
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Antecedentes sobre el uso de la terapia basada en LEGO® Education

La terapia basada en LEGO® Education se basa en los principios constructivistas y
cognitivo-conductuales. Principalmente irradiacion y concentracion que tienen como objetivo
generar cambios en la organizacion de redes neuronales por medio de la sobre-excitacion lo cual

resulta en cambios a largo plazo en el sistema cognitivo (Espinosa-Garamendi et al., 2022a).

En el articulo de Espinosa-Garamendi et al. (2022a) en México, se tiene el objetivo
principal de evaluar el impacto de la habilitacion cognitiva en las funciones ejecutivas en nifios
con cardiopatias congénitas entre 6 y 17 afios, a través de una intervencion de ensamblaje y
programacion robotica utilizando LEGO® Education. Para medir las Funciones Frontales
Basicas (FFB) se utiliz6 la Bateria de Funciones Ejecutivas (BANFE-2) en su version original,
utilizando las subpruebas de sefialamiento autodirigido, memoria de trabajo visoespacial
secuencial, memoria de trabajo verbal, ordenamiento, clasificacion de cartas, laberintos, torre de
Hanoi, resta consecutiva y generacion de verbos, clasificaciones semanticas, seleccion de
refranes y curva de meta-memoria. Junto con esta prueba se empledun cuestionario auto
aplicable para el cuidador o tutor ideado para medir el dafio frontal. Para evaluar la ejecucion de
LEGO® se utiliz6 una escala tipo Likert, 0 = No ejecuta; 1 = Le cuesta trabajo ejecutar; 2 =
Ejecuta y 3 = Ejecuta con facilidad. Se obtuvo como resultado un aumento significativo en la
puntuacion después de la terapia basada en LEGO® en el grupo de tratamiento; en la corteza
orbitomedial y en el total de funciones ejecutivas se obtuvo un ANCOVA con una p menor a .05,
después se utilizaron pruebas post hoc en donde se encontré un aumento en la puntuacion media
ajustada en el grupo de terapia basada en LEGO® en todas las areas evaluadas con excepcion de

la corteza prefrontal anterior (Espinosa-Garamendi et al., 2022a).
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Levy y Dunsmuir (2020) en Reino Unido, buscaron explorar el impacto de la terapia
basada en LEGO® Education en pacientes con autismo entre 7 y 9 anos. El estudio utilizé un
diseno de linea de base multiple y los participantes fueron identificados a través de la escuela
Especial Coordinadora de Necesidades Educativas (SENCo). La investigacion se conformo por
seis integrantes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y los resultados de dicho estudio
confirmaron que la intervencion es una gran opcion para la mejora de habilidades sociales en los
nifos y adolescentes en la escuela; de ahi que ahora se suponga la necesidad de replicar este tipo
de intervenciones para evaluar el impacto que tiene la terapia basada en LEGO® en diferentes
necesidades. Para medir las respectivas variables se administrd la tercera edicion de la British
Ability Scales y del Social Communication Questionnaire, se administrd antes y después de la
intervencion para proporcionar una medida estandarizada de habilidades sociales. Los datos
observacionales se analizaron con una escala de codificacion de comportamiento social y una
lista de verificacion de fidelidad de la intervencion. Los datos mostraron que las puntuaciones
media y mediana de la duracion de la interaccion social, la frecuencia de las iniciaciones
sociales, las respuestas y las habilidades sociales positivas aumentaron sustancialmente para
todos los participantes. Se utilizé la prueba Tau-U para proporcionar estimaciones del tamafio del
efecto y superar las limitaciones, los valores de Tau-U para todas las variables para todos los
participantes fueron estadisticamente significativos en los niveles de p <.05 o p <.01. Los
promedios ponderados de todos los participantes para la duracion del compromiso social y la
frecuencia de las iniciaciones sociales, las respuestas y las habilidades sociales positivas

mostraron grandes efectos de la intervencidon que fueron significativos en el nivel p<0.1.

Dentro de esta misma linea, Cook et al. (2010) en Estados Unidos realizaron un estudio

para estimar las habilidades cognitivas en nifios con discapacidades fisicas severas utilizando
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robot de LEGO®, la poblacion utilizada fueron 10 nifios entre las edades de 4 y 10 afios
diagnosticados con paralisis cerebral y condiciones motoras relacionadas con la enfermedad. Se
utilizé un robot de LEGO® Invention para llevar a cabo una variedad de tareas funcionales,
desde la reproduccion con un solo interruptor de movimientos previamente almacenados hasta el
control total del movimiento en dos dimensiones. Como instrumentos de medicion se utilizo el
nivel de sofisticacion alcanzado en tareas de juego ordenadas jerarquicamente, para estimar las
habilidades cognitivas, en escala likert 0= No interaccion, 1= causalidad, 2= negacion, 3= l6gica
binaria, 4= coordinacion de multiples variables espaciales de conceptos multidimensionales, 5=
juego simbolico, 6= solucidon de problemas, igualmente la funcion fisica de los nifios se midid
con la Medida de la Funcion Motora Gruesa (GMFM-66), las habilidades lingiiisticas de los
nifos se evaluaron mediante la prueba de vocabulario en imagenes de Peabody, se utilizo el test
Leiter-R para obtener un puntaje cognitivo general y se administrd un cuestionario para
profesores para observar cambios cualitativos en los pacientes. No se realizaron analisis
estadisticos, se realizaron tablas descriptivas con los resultados en cada uno de los instrumentos
mencionados anteriormente, en donde se observaba un aumento en las habilidades sociales , asi
com una complejizacion del lenguaje, en el presente articulo se plantea que el uso de robots
aumenta la interaccion entre los estudiantes con discapacidades y sus profesores/compaieros sin
discapacidades, lo que da como resultado actividades en el aula mas inclusivas. Se comenta
dentro de los resultados que el uso de robots también atrae a los estudiantes con discapacidades
fisicas o cognitivas hacia tareas mediadas por robots y aumenta su atencion y participacion en las
tareas del aula. Un resultado importante es que el uso de robots por parte de nifios con
discapacidades graves cambia la percepcion de profesores y padres sobre la competencia de los

nifios.
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En cuanto a la depresion la Terapia Cognitivo Conductual se utiliza frecuentemente para
obtener resultados eficaces y en poco tiempo, para brindar mejores soluciones respecto a la
depresion; puesto que se basa en un estado de animo depresivo que esta vinculado a
pensamientos y conductas del individuo (Ronit Sznicer, 2021). Se han realizado intervenciones a
pacientes pediatricos con cardiopatias congénitas debido a que no solo se pierde el bienestar
fisico, sino también el afectivo. Sibaja (2013) identifica en la literatura que el mejor tratamiento
para la ansiedad y la depresion es la combinacion de TCC con tratamiento farmacologico; esto es
para obtener un mejor desempefio y avances efectivos dependiendo de la severidad en la

depresion y las necesidades del paciente.

Tuncay et al. (2023) realizaron un estudio en Turquia a nifios de 5 a 7 afios. El objetivo
principal fue implementar la intervencion SuperKid, la cual se fundamenta en técnicas
cognitivo-conductuales, en un entorno hospitalario especificamente disefiado para intervenciones
intravenosas o administracion de inyecciones. Para evaluar los niveles de miedo y dolor
experimentados por los nifios, se emplearon la Escala de Miedo Infantil y la Escala de Dolor
Facial de Wong Baker, respectivamente. Los resultados revelaron mejoras significativas en la
eficacia de la intervencion SuperKid en la reduccion del miedo y dolor experimentados por los
nifios tanto durante como después de las intervenciones médicas. Se observaron diferencias
estadisticamente significativas entre el grupo experimental, que recibid la intervencion,con

respecto al grupo de control que no la recibi6.

Lindsay y Lam (2017) en Estados Unidos elaboraron un programa basado en los tres
tipos de juegos y utilizaron la robdtica LEGO® para nifios entre 6 a 8 afios que padecieran

alguna discapacidad. Dentro del programa se enfocaron en observar seis talleres diferentes de
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robotica y acompafiados de entrevistas con 21 nifios; al iniciar el programa se ofrecieron espacios
para los nifios donde pudieran jugar con los bloques LEGO® libremente, después juntaron a
todos los participantes en grupos de tres para que pudieran comprender la complejidad de la
maquinaria y por consiguiente construyeran el robot juntos, los nifios fabricaban un nuevo robot
cada semana y con una pareja diferente. La intervencion utilizaba los programas LEGO®
Mindstorms® o WeDoTM, esto con la finalidad de que los nifos aprendieran a programar al
robot y enlazarlo a la computadora; al finalizar los evaluadores pedian a los nifios que cambien
componentes del robot, lo enlazaran y realizaran ciertas actividades o historias con el robot. Con
base en las transcripciones y notas de observacion se escogieron frases representativas para
categorizar los tipos de juego a partir de investigaciones con un paradigma interpretativo; del
mismo modo se utilizé un enfoque comparativo y se discutié durante las seis semanas del
programa. Se concluyod que 13 nifios decidieron jugar en parejas y ocho prefirieron jugar en
solitario, la primera semana el 57% de los participantes compartieron la creacion de su historia,
mientras que en la Gltima semana el 71% la compartid. De la misma manera, se logré identificar
que los nifos al final presentaban mas seguridad, imaginacion y entusiasmo. Lindsay y Lam
(2017) refieren que el programa LEGO® proporciond un espacio seguro para que los nifios con
alguna discapacidad pudieran jugar en grupo y desarrollaran mas habilidades sociales y no

tendieran a aislarse.

Planteamiento del problema

Respecto a las cardiopatias congénitas los defectos de nacimiento mas comunes son:
coartacion de la aorta, defecto del canal atrioventricular completo, defecto septal y defecto de

valvula; se utilizan tres tratamientos para las cardiopatias congénitas, consisten en
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procedimientos de cateterismo con invasiones minimas, cirugia y llevar un control continuo con
revisiones, medicamentos y examenes médicos dependiendo de la gravedad (University of

Miami Health Systems, 2024).

En 1948 se inaugur6 en México el primer servicio formal para tratar las cardiopatias
congénitas y no fue hasta 1991 que se cre6 el Servicio de Cardiologia Pediatrica en el hospital
Siglo XXI (Espinosa, 2014), lo que significa que aunque se han hecho varios avances respecto a
las operaciones y tratamientos para esta poblacidn es hasta hace poco que se ha indagado
respecto a los estragos que las operaciones provocan y los efectos a largo plazo que la

enfermedad puede provocar.

Actualmente, es escaso el nimero de articulos respecto a las afectaciones de los pacientes
con cardiopatias congénitas complejas (CCC), entre estos se encuentran los que se centran en los
déficits cognitivos y problematicas emocionales (Clancy et al., 2020; DeMaso et al., 2017) que
tienen como consecuencia del padecimiento en si mismo (Kelly et al., 2019) o asociados a la
cirugia (Bonthrone et al., 2022). Aunque también existe evidencia de que el grado de afectacion
se ve modificado por el nivel de estimulacion que reciben en sus hogares (Bonthrone et al.,
2022), lo que alienta la intervencion sobre el aspecto cognitivo. Sin embargo, otro aspecto de
interés en esta investigacion es la deficiencia de tratamientos especializados para habilitar estas

areas en la poblacion de interés.

Respecto al tratamiento de los déficits cognitivos se encuentra la terapia basada en
LEGO® Education (TB-LEGO), la cual se ha utilizado principalmente para el Trastorno del

Espectro Autista (TEA), encontrando mejorias en las interacciones sociales (Owens et al., 2008)
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Pero también se ha comprobado que puede disminuir el déficit cognitivo en las funciones

frontales basicas de los nifios que sufren de una CCC (Espinosa-Garamendi et al, 2022b)

Hasta ahora no se ha observado la efectividad de la TB-LEGO sobre la depresion, sin
embargo, esta terapia tiene como base la Terapia Cognitivo Conductual (TCC) que es
considerada una de las mas tutiles para el tratamiento y seguimiento de la depresion (Zhou et al.,
2017), y se ha propuesto una relacion de la TB-LEGO con la produccion de endorfinas y
neurotransmisores que se asocian con la disminucion de los sintomas depresivos (Espinosa-
Garmendi, 2021). Con base en lo anterior, debido a la deficiencia de informacién se propone
evaluar la efectividad de la terapia basada en TB-LEGO para el aumento en la atencion y la

disminucidn de los sintomas depresivos en pacientes pediatricos con CCC.

(Cuadl es el efecto de la terapia basada en LEGO® sobre la atencion y los sintomas

depresivos de pacientes pediatricos con CCC?
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Objetivos

General

Evaluar la efectividad de la terapia de programacion y ensamblado de robdtica de
LEGO® Education (TB-LEGO) en los niveles de atencion y sintomas depresivos de los

pacientes con cardiopatias congénitas complejas (CCC) del Instituto Nacional de Pediatria.

Especificos

Describir los niveles de atencidon de pacientes pediatricos con CCC

Describir los sintomas depresivos en pacientes pediatricos con CCC

Medir el efecto de la terapia basada en LEGO en los niveles atencionales de pacientes

pediatricos con CCC

Medir el efecto de la terapia basada en LEGO en los niveles de depresion de pacientes

pediatricos con CCC

Hipotesis

La terapia basada en LEGO® aumentard la atencion y disminuiré los sintomas depresivos

en los pacientes pediatricos con CCC del Instituto Nacional de Pediatria.
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Definicion de Variables
Definicion Nivel de
Variable ::jg;glsonu}é Instrumento
Conceptual Operacional q
asume
Atencion La atencion es el Para la operacionalizacion de indice atencional | Bateria
(dependiente) mecanismo de acceso para | la variable se utiliza el modelo | = escalar neuropsicologica

llevar a cabo actividades
mentales, funciona como
un sistema de filtro capaz
de seleccionar, priorizar,
procesar y supervisar
informacion (Portellano &
Garcia, 2014).

practico planteado en el
Neuropsi Atencion y Memoria
el cual propone cuatro
modulos para la evaluacion de
la atencion 1) Deficiencias en
el nivel de conciencia o
estado de activacion, el cual
esta relacionado con la
capacidad de activacion
basicos que permite responder
a los estimulos externos, en
este se observa si el paciente es
capaz de filtrar los estimulos
de poca importancia. 2)
Atencion selectiva, encargada
de darle prioridad a ciertos
estimulos sobre otros, se
observaria si el paciente es
capaz de identificar los
estimulos relevantes en una
tarea. 3)Atencion sostenida, el
cual evalta la capacidad del
participante para mantener un
estado alerta consciente, por un
tiempo prolongado e influye en
las redes anteriores, se
observa si el paciente es capaz
de seleccionar objetivos de
atencion. 4) Control
atencional relacionado con
una atencion ejecutiva, el
cual permite mantener una
conducta apropiada
socialmente, asi como asegurar
que las acciones tengan una
meta especifica, esta se puede
observar en tareas relacionadas
con el control de impulsos o de
un rango intelectual.

(0 a 267puntos)

Neuropsi Atencion y

Memoria

Sintomas de
depresion
(dependiente)

Es un trastorno del estado
de animo, donde se
presenta un alteracion en el
humor por un periodo de

Para la operacionalizacion de
la variable se utiliza el modelo
propuesto por el Cuestionario
de Depresion de Kovacs (CDI)

Puntuaciones
totales de cada
escala = escalar

La escala Children 's

Depression
Inventory (CDI)
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Definicion Nivel de
Variable mfdlcmn y Instrumento
Conceptual Operacional valores que
asume
tiempo; dependiendo de la | el cual refiere dos escalas para | (0 a 54 puntos)

temporalidad y origen
sintomatico se puede
clasificar en un trastorno
depresivo mayor o
trastorno distimico con
especificadores de leve,
moderado o grave. En la
mayoria de los casos
influyen factores
biolégicos, sociales y
psicologicos (Corea Del
Cid, 2021; American
Psychiatric Association,
2014).

evaluar, la primera es disforia:
el cual consiste en humor
depresivo, tristeza,
preocupacion, entre otros
factores y la segunda escala es
autoestima negativa:
conformada por juicios de
ineficacia, fealdad, maldad,
etc. Al finalizar las sumatorias
de cada reactivo da una
puntuacion total de depresion
donde se establece la
frecuencia e intensidad de los
sintomas (Kovacs, 2004).

para cada escala
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Método

Diseno de estudio

El disefio de esta investigacion fue cuasiexperimental (Campbel & Stanley, 1966). Se

conformo por un solo grupo, con dos momentos de medicion (pre y post), y con una intervencion

de la terapia basada en LEGO® .

Participantes

a. Universo o Poblacion

La poblacion de interés estuvo conformada por nifios y nifias con edades comprendidas
entre los 7 y los 18 afios, atendidos en el servicio de cardiologia del Instituto Nacional de
Pediatria (INP) con diagnostico de Cardiopatia Congénita Compleja (CCC), clasificados en los
niveles 4-6 en la escala RACHS-1 y que hayan tenido una intervencion quirargica; a la fecha se

han atenido 88 pacientes.

b. Tamaio de la Muestra

Se decidi6 trabajar con una muestra de 12 nifos. Para calcular su tamafo, se utilizo la
propuesta de Cohen considerando una grupo de muestras relacionadas (Ledesma et al., 2008),
con prueba de hipdtesis de una cola, con un nivel de significa de .05 y un tamafio del efecto

pequeiio (0.50) para lo cual se requiere una muestra de 10 participantes .

c. Seleccion de la Muestra
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El muestreo fue no aleatorio, por cuota y por conveniencia atendiendo a los criterios de

inclusion-exclusion y suspension.

Criterios de inclusion

Nifios y nifias entre las edades de 6 a 18 afos del servicio de cardiologia del INP con
diagnostico de CCC, que se encontraron en el nivel 4-6 en la escala RACHS-1, con antecedente

de intervencién quirurgica, y que asintieran participar de manera voluntaria en la investigacion.

Criterios de exclusion

Se tuvo como criterio de exclusion a sujetos con sospecha/confirmacion de anomalia
cromosomica, tengan algun sindrome congénito o discapacidad intelectual, o que tuvieran una

operacion programada durante la intervencion.

Criterios de suspension

La suspension de un participante se dio en caso de: no asistir a la evaluacion post, no
seguir la continuidad de las sesiones, no asistir a la terapia por mas de 15 dias; tras lo cual se
retiraba al paciente de la recopilacion de datos pues discontinua la intervencion impidiendo que
el efecto se de a largo plazo en las conexiones neuronales. También se considerd que el paciente

o sus padres solicitaran suspender la intervencion.

Procedimiento

El estudio se realizo en el Instituto Nacional de Pediatria (INP) el cual brinda atencion a

poblacién que requiere de un financiamiento integral, con el propdsito de brindar atencion a



TERAPIA LEGO® EN LA ATENCION Y DEPRESION DE NINOS CON CCC 36

través de la investigacion cientifica bésica, clinica y epidemiologica (INP, s. f.), en el espacio de
la Unidad de Habilitacion Cognitiva, donde se llevaron a cabo las evaluaciones e intervenciones,

mientras que el reclutamiento y agenda de citas se realizd de manera telefonica.

Para salvaguardar la integridad de los participantes en la investigacion se utilizaron
mecanismos de contencion psicologica, asi como la supervision por parte del encargado de la
Unidad que también es experto en Terapia Cognitivo Conductual (TCC) el Dr. Eduardo Espinosa
Garamendi. Se siguieron los lineamientos de acuerdo con la Declaracion de Helsinki la cual
especifica que debe prevalecer el bienestar individual de los sujetos sobre los intereses de la
ciencia y de la comunidad (Christie, 2000). Asimismo, la investigacion cont6 con la aprobacion
del INP adjunto a la investigacion “Habilitacion de funciones cognitivas en nifios cardidpatas
congénitos a través del ensamblado y programacion robodtica con LEGO® Education” con el

numero institucional 2020/051(Anexo c).

Para el reclutamiento, todos los pacientes y padres fueron identificados por medio de la
base de datos del INP. A través de una llamada telefonica en el mes de Agosto de 2023 se les
invitd a participar en el proyecto, para lo cual se les inform6 acerca de los objetivos, métodos,
probables beneficios, riesgos previsibles e incomodidades derivados del estudio, se les notifico
las fuentes de financiamiento, posibles conflictos de interés y las afiliaciones institucionales de
los investigadores que los van a atender. Se comenzo6 la recaudacion de datos en agosto de 2023
y finalizé en diciembre del mismo afo, consinti6 de 12 sesiones semanales de una hora de
duracion cada una. La primera y ultima sesion se dedico a la pre y post evaluacion mientras que

las demas sesiones se dedicaron a la intervencion.

Capacitacion del personal
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Por un periodo de dos semanas, en un aproximado de 20 horas, se capacito al personal
responsable del proyecto en la aplicacion de la bateria neuropsicologica Neuropsi Atencion y
Memoria (dos responsables estudiantes de la especializacion en neuropsicologia), asi como para
brindar la intervencion basada en LEGO® Education con la finalidad de familiarizarse en el
manejo de los materiales de la terapia. Los integrantes de la unidad de habilitacion cognitiva del
INP asi como el responsable Dr. Eduardo Espinosa Garamendi se encargaron de brindar la

capacitacion necesaria a las dos responsables del estudio.

Equipo

Los materiales necesarios para la terapia fueron: ladrillos de plastico de tamafio mediano
de diferentes colores (ladrillos DUPLO), tableta electronica, WeDo 2.0. SPIKE, Bateria

neuropsicologia Atencién y Memoria y CDI

Todos los instrumentos anteriores fueron utilizados por una hora cada sesion excepto en

aquellas ideadas para realizar las evaluaciones.

Instrumentos

Evaluacion neuropsicologica

En la evaluacion inicial y en la post intervencion se utilizé la bateria neuropsicoldgica
Neuropsi Atencion y Memoria. A través de esta bateria se puede observar: el desempefio en los
diferentes componentes de la atencion (ver Tabla 1) 1) las deficiencias en el nivel de consciencia
o estado de activacion, con la observacion inicial del paciente y el desempefio durante la prueba;

2) la atencidn selectiva y la concentracion, utilizando subpruebas de deteccion visual, retencion
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de digitos y cubos en progresion; 3) la atencion sostenida, mediante subpruebas de deteccion de
digitos y series sucesivas; 4) el control atencional, parte también de la puntuacion de las
funciones ejecutivas, que se evaliia con subpruebas de funciones ejecutivas e incluyen fluidez
verbal semantica y fonoldgica, fluidez no verbal, funciones motoras y la prueba stroop. La
bateria ha sido estandarizada y validada en poblacion mexicana por la Dra. Feggy Ostrosky-

Solis (Ostrosky-Solis et al., 2000)'.

Tabla 1. Componentes de Atencion con base a la bateria Neuropsi

Modulos Tareas Rubro
Deficiencias en el nivel de Observacion inicial del Orientacion
conciencia o estado de paciente y desempefio durante

activacion la prueba

Atencion selectiva Deteccion visual, retencion de | Atencidn

digitos y cubos en progresion

Atencion sostenida Deteccion de digitos y series | Atencion
sucesivas
Control atencional Fluidez verbal semantica y Funciones ejecutivas

fonologica, fluidez no verbal,
funciones motoras y la prueba
stroop

[Para calificar el test...] se cuantifican los datos naturales o crudos y se convierten en
puntuaciones normalizadas, por separado la ejecucion en pruebas de Atencion, la ejecucion en
pruebas de Memoria y la ejecucion global de Atencion y Memoria. Los datos naturales se
convierten a puntuaciones normalizadas con una media de 100 y una desviacion estandar de 15

[...] de las puntuaciones totales, con los datos independientes de cada habilidad cognitiva, se

' Se buscd en diversas paginas informacion respecto a los niveles de confiabilidad y validez, sin embargo, no se
encontraron los datos exactos tinicamente en la pagina oficial
(https://tienda.manualmoderno.com/neuropsi-atencion-memoria-117-100.html), donde aseguran que la bateria es
confiable y valida sin reportar los valores.
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obtiene un perfil individual; éste sefiala las habilidades e inhabilidades del sujeto en cada una de
las areas cognitivas evaluadas. Los datos naturales de las 29 subpruebas se convierten a
puntuaciones normalizadas con una media de 10 y una desviacion estandar de 3 [...]
(Ostrosky-Solis et al., 2000, p. 19-20). La prueba consiste de 35 reactivos, 11 de atencion, cada
uno se califica de forma diferente de acuerdo a la calidad del desempefio del paciente. La suma
del desempeiio en las actividades anteriores generd un indice atencional que permite observar el

efecto de la terapia en la atencion.

Evaluacion de los sintomas de depresion

Asi mismo, durante la evaluacion inicial y en la medicion post tratamiento se recurrid al
Children's Depression Inventory (CDI) de Kovacs, que es un instrumento especializado en
poblacion infantil y est4 estandarizado para poblacién mexicana. Este inventario evalia si el
respondiente presenta alguna alteracion en el area emocional, ya sea normal, cierta intensidad o
presencia clara de sintomas (Martinez-Martin, 2014; Sanchez-Mascaraque, 2019). El
cuestionario se enfoca en las edades de 7 a 18 afios, no se utiliza en menores de 7 afios debido a
que frecuentemente se presenta mas ansiedad, irritabilidad, llantos, rabietas, cansancio o pérdida

de interés (Martinez, 2014).

El CDI consta de 27 items tipo Likert autoaplicados para evaluar si el nifio presenta un
estado de 4nimo deprimido; el instrumento se divide en dos escalas; la primera escala “disforia”
la cual consta en cambios en el estado de animo del nifio, como lo puede ser la tristeza, la
soledad, irritabilidad, llanto, entre otros, con una puntuacién maxima de 34. La segunda escala se
denomina “autoestima negativa” conformada por ideas de autodesprecio, como culpabilidad,

sentimientos de incapacidad e ideacion suicida donde la puntuacion méxima es de 20 (Kovacs,
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2004). Sus propiedades psicométricas en poblaciéon mexicana mostraron una confiabilidad por
alfa de Cronbach de .82 y corroboraron los factores propuestos inicialmente por Kovacs

(Miranda de la Torre et al., 2016)

Cada item consta de tres afirmaciones que van de acuerdo al orden de gravedad de 0 a 2,
donde 0 representa normalidad, 1 cierta intensidad y 2 presencia de sintomas. Los nifios pueden
seleccionar el que mejor caracteriza los sintomas durante las ultimas dos semanas. Las
puntuaciones de los items se combinan en una puntuacion total que va de 0 a 54, la puntuacion
total permite identificar datos de la depresion que presenta el nifio. Los 12 puntos de corte son: se
considera una presencia de sintomas depresivos <19 puntos y >19 presencia de depresion
(Kovacs, 2004; Miranda de la Torre et al. 2016; Sanchez Mascaraque, 2019); esta puntuacion
sirve de referencia, sin embargo, los valores que se utilizaron como indicadores fueron los de

cada escala de manera individual.

Analisis de los datos

Se utilizaron los puntajes del indice atencional de los pacientes para describir su
desempefio y nivel de atencion , este se compard con el indice obtenido después de las
intervenciones para asi medir el efecto de la terapia basada en LEGO®. De la misma manera los
puntajes obtenidos en las diferentes escalas de depresion se utilizaron para describir los sintomas
depresivos en los pacientes con CCC, estos se compararon con los puntajes post intervencion

para ver si se observaba algiin cambio.

A causa de la limitacion en el tamafio de la muestra se decidid usar estadistica

no-paramétrica. El andlisis de datos se realizo6 a partir de pruebas para dos muestras relacionadas
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(Wilcoxon), para detectar diferencias en atencion y sintomas depresivos de cada factor, entre la
medicion pre y el post, utilizando el software SPSS, se considerd un valor de p < .05 como regla
de decision. Las pruebas de hipotesis fueron de una cola, pues se esperaba una mejoria y no un

retroceso.

Resultados

Como se ejemplifica en la Figura 1 se encontraron 15 candidatos para el estudio, de los
cuales 10 rechazaron participar, a los 5 participantes que aceptaron se les present6 el
consentimiento informado a los padres (Anexo a) y el asentimiento informado a los nifios
(Anexo b), asegurando su comprension adecuada. Posteriormente se les aplicaron las pruebas
(Neuropsi y CDI) y se les dio intervencion una vez a la semana durante 10 semanas. Al finalizar

se volvieron a aplicar las pruebas.

Figura 1

Flujograma de la muestra de estudio

La muestra qued6 conformada por 5 nifios con cardiopatia congénita, 1 (20 %) mujeres y
4 (80%) hombres. El promedio de edad general fue de 11.4 (+ 1.5), con una media de 10 afios (£
1.5) en mujeres y una media de 12.5 (£ 2.6) afios en hombres. Todos los participantes se

encontraban en la escala del RACHS-3.

Tabla 1
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Comparacion por tiempo de los sintomas de depresion y la atencion en los participantes

Tiempo
Pre Post z p
M+ DE M=+ DE
Sintomas de depresion 13.40 +£4.57 20.00£11.34 -0.95 .343
Escala autoestima 7.00 +2.91 6.40 + 3.65 -0.14 .892
Escala disforia 520+1.92 12.20 + 6.98 -1.75 .080
Atencién 99.80 +33.49 111 £46.01 -1.21 225
Orientacion 22.20+£12.87 26.06 £ 11.23 -1.60 .109
Atencion selectiva 17.20 £ 10.13 21.60 £10.53 -1.36 176
Atencion sostenida 12.00 + 5.87 14.40 + 6.84 -1.55 581
Control atencional 32.00+12.25 37.20 + 15.87 -1.46 144

En la evaluacion post se observaron aumentos en los sintomas de depresion al igual que

en los niveles de atencion, aunque estas diferencias no fueron significativas. No obstante, se

encontraron resultados cualitativos por medio de observacion y una entrevista final con los

padres de los pacientes que resultan de interés para complementar el analisis de resultados.

Dentro de los cambios cualitativos los pacientes presentaron mejoras en cuanto al compromiso a

la escuela; como un paciente de la investigacion el cual habia abandonado sus estudios y al

finalizar la intervencion refiri6 que estaba estudiando para su examen de reingreso a la escuela.

En la parte de lenguaje; una paciente que al principio no podia articular palabras y al finalizar era

capaz de concretarlas. Cuando las intervenciones terminaron todos los participantes presentaron

cambios conductuales, mejoras animicas y conforme fueron pasando las sesiones mostraban

mayor apreciacion por la terapia.
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Discusion

En la presente investigacion el objetivo principal fue evaluar la efectividad de la TB-LEGO
sobre los niveles atencionales y sintomas depresivos en pacientes pediatricos con diagnostico de
cardiopatia congénita. No se obtuvieron resultados estadisticamente significativos entre los
grupos, sin embargo se obtuvieron resultados cualitativos que tuvieron un impacto positivo en la
calidad de vida de los pacientes; a su vez esto demuestra la importancia de seguir fomentando

terapias innovadoras que consiguen resultados favorables para la gente y sus familias.

La presente investigacion tiene como objetivo principal evaluar la efectividad de la
TB-LEGO sobre los niveles atencionales y sintomas depresivos en pacientes pediatricos con
diagnostico de cardiopatia congénita. Dentro del proceso de evaluacion, no se obtuvieron
resultados estadisticamente significativos entre los grupos, sin embargo se obtuvieron resultados
cualitativos que tuvieron un impacto positivo en la calidad de vida de los pacientes. En
consecuencia, se demuestra la importancia de seguir fomentando terapias innovadoras que

obtengan resultados favorables para ellos mismos y sus familias.

En el estudio, se encontré un aumento de los niveles de atencidon de los pacientes con
CCC en especial en la subescala de orientacion y control atencional, no obstante hubo un
aumento en las puntuaciones de manera cualitativa. La diferencia entre los puntajes pre y post
test no fue significativa; pese a que también se observaron cambios conductuales en el

desempefio de los pacientes, asi como cambios en sus habitos del dia a dia.
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Dos pacientes mejoraron su rendimiento escolar y denotaron menor nivel de
desesperanza en cuanto a su futuro laboral. De igual forma se realizo la complejizacion de la
TB-LEGO con todos los pacientes y se registro un avance en la comprension y desempeiio de las
actividades. Por lo tanto no se debe descartar la eficacia del tratamiento, por lo que se
recomienda realizar mas investigaciones de este tipo en un nucleo poblacional mayor y por un

periodo prolongado de tiempo.

Al respecto, la literatura sefiala que los pacientes con CCC pueden presentar alteraciones
en la atencidn. Esto se observo en la investigacion, ya que los pacientes obtuvieron puntuaciones
bajas en los rubros de atencion de la prueba Neuropsi. Varios de ellos cumplieron con el criterio
de deficiencia severa, pero, al finalizar la intervencion, esas puntuaciones mejoraron, cambiando

a una clasificacion leve, moderada o incluso normal.

En investigaciones como las de Cook et al. (2010) y Espinosa-Garamendi et al. (2021) se
observan resultados positivos ante la intervencion, donde sus respectivas poblaciones
respondieron de manera esperada al tratamiento presentando una elevacion de los perfiles
cognitivos antes de la intervencion; de manera similar, en esta investigacion se observo un
aumento en los niveles atencionales después de la intervencion. Estas investigaciones permiten
denotar la eficacia del tratamiento, asi como vislumbrar las diferentes aplicaciones que puede
tener, pues se ha visto que la TB-LEGO puede aplicarse tanto a poblacion con déficits

cognitivos, déficits motores y trastornos del neurodesarrollo.
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En el estudio también se pudo observar, que los sintomas depresivos estuvieron presentes
en la poblacion pediatrica que participo durante la evaluacion, ya que presentaban ciertas
conductas depresivas. La presencia de sintomas depresivos en ambientes hospitalarios permite
relacionar y confirmar con la investigacion de Martin et al. (2014) quienes mencionaron que la
presencia de sintomas negativos es mas frecuente cuando los nifios se encuentran hospitalizados,
esto debido a que los pacientes suelen sobrellevar el alejamiento de sus familiares, amigos junto
con el entorno escolar, ademas de las deficiencias en el aprendizaje y en las condiciones de

juego, sufrimiento por parte de la enfermedad o de los procedimientos médicos.

Por consiguiente, los sintomas negativos pueden afectar las funciones fisioldgicas, las
cuales pueden impactar negativamente en las enfermedades cronicas. En relacion con la
depresion, al igual que en la atencion, no se observaron diferencias significativas; sin embargo,
los puntajes aumentaron después de la intervencion y se observaron notables diferencias
conductuales. Se considera que esto pudo ser consecuencia del llenado del cuestionario, que
abarca temas personales, de tal forma que haya provocado que los nifios no respondieron con
franqueza la primera vez. Esto se confirm6 con algunos pacientes que comentaron que no habian

contestado de manera honesta antes de la intervencion.

Los pacientes con CCC son una poblacion donde la mayoria de las investigaciones e
intervenciones, estan centradas en la mejoria fisioldgica mas que en los déficits cognitivos y
emocionales. En ese sentido, las investigaciones que se centran en intervenciones, inicamente
estudian uno de los dos efectos, como Sibaja (2013) que encontrd mejoras significativas en los

sintomas depresivos en los pacientes a través del TCC o como Levy y Dunsmuir (2020) que a
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través de LEGO® encontraron mejoras inicamente en el aspecto cognitivo. De ahi, la pretension

de que en esta investigacion se quiere plantear una sola intervencion que aborde ambos aspectos.

La investigacion sobre la TB-LEGO en nifios con cardiopatias congénitas presenta
diversas limitaciones y fortalezas. Entre las limitaciones, esta un reducido tamano de la muestra,
lo que hace que los resultados no sean del todo contundentes. Ademas de que se observo que
algunos pacientes proporcionaron informacion inexacta en la prueba de depresion
preintervencion, lo que pudo afectar la precision de los resultados iniciales. Asimismo, por la
condicion médica en la que se encontraban algunos nifios, presentaron dificultades para
comprender las pruebas, lo cual complico la recoleccion de datos precisos. La asistencia irregular
de algunos pacientes a las sesiones y la falta de interés de otros en participar en la investigacion,
también representaron desafios y dificultades en la recoleccion de una muestra representativa y

consistente.

Entre las fortalezas de la investigacion, se destacaron los avances cualitativos observados
en los pacientes. Los padres de familia informaron que habian notado mejoras en la conducta y el
estado de &nimo de sus hijos, lo que demuestra que tiene un impacto positivo la terapia. Estas
observaciones cualitativas proporcionan un valioso respaldo a los beneficios de la terapia con
LEGO®, mas alla de las dificultades encontradas en la implementacion del estudio.

Algunos de los cambios cualitativos de mayor relevancia, resultan el aumento en la atencion, el
aumento en el compromiso con su educacion, toda vez que comentaron tener menos dificultades
en la escuela y la ilusidon de tener un proyecto de vida, en cuanto a lo que les gustaria hacer en el

futuro. Se detectaron mejoras en el lenguaje, cambios conductuales respecto a darle seguimiento
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a las instrucciones emitidas. Por la parte emocional se observo una mejora en el estado de &nimo
de los pacientes, dado que que las terapias les permitia salir de su casa o del hospital, los que les
permitia socializar y cambiar su rutina con otro tipo de actividades. Derivado de estos cambios

emocionales, se constatd una valoracion de las terapias por parte de los pacientes.

A pesar de que la literatura sugiere que esta intervencion puede mejorar la atencion y
reducir la depresion, en nuestro estudio no se observaron mejoras estadisticamente significativas
en la atencidn, aunque si se notaron avances cualitativos. El aparente aumento en los niveles de
depresion podria estar relacionado con el hecho que algunos pacientes hayan proporcionado
respuestas inexactas en la evaluacion preintervencion, debido a la falta de rapport y la naturaleza
directa de la prueba utilizada. En futuras investigaciones, se recomienda implementar métodos de
evaluacion mas confiables y menos directos; establecer un mayor rapport con los pacientes antes
de la intervencion; realizar una investigacion mediante un plazo mas amplio con un mayor
numero de sesiones de intervencion y asegurar una mayor consistencia en la asistencia a las
sesiones. Ademas, con la dificultad del acceso a la poblacion con CCC, seria beneficioso contar
con una muestra mas representativa y aplicar estrategias para mejorar la comprension de las

pruebas por parte de los nifios.

En conclusion, los resultados de esta investigacion demuestran la necesidad de innovar en
terapias que, como la TB-LEGO, mejoren la calidad de vida de pacientes pediatricos con
cardiopatia congénita, atendiendo tanto aspectos cognitivos como emocionales. Aunque los

resultados estadisticos no fueron significativos, los cambios cualitativos observados resaltan el



TERAPIA LEGO® EN LA ATENCION Y DEPRESION DE NINOS CON CCC 48

valor de enfoques integrales y sugieren la necesidad de estudios mas amplios y prolongados para

confirmar su eficacia.
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Anexos

a. Carta de Consentimiento Informado para Participacion en Protocolos de Investigacion
Niiios y Personas con Discapacidad

El consentimiento informado resulta de gran importancia pues es el que permite informar a los
titulares responsables de los pacientes los posibles riesgos y beneficios, las obligaciones y la
libertad de participacion en el estudio.

Carta de Consentimiento Informado para Participacién en Protocolos de Investigacidn Nifios y
Personas con Discapacidad

Lugar y fecha .
Por medio de la presente yo autorizo que
mi participe en el protocolo de investigacion titulado Terapia LEGO para

mejorar atencién y sintomas depresivos en pacientes con cardiopatia congénita. Registrado
ante el Comité de Ftica de la Investigacion con el nimero __2020/051__ .

El objetivo del estudio es medir el efecto de |a terapia de programacién y ensamblado de
robédtica de LEGO® Education en los niveles de atencidn y sintomas depresivos de los
pacientes con cardiopatias congénitas complejas, a través de pruebas neuropsicoldgicas y
baterias.

Se me ha explicado que mi participacion consistird en que su hijo participe en evaluaciones no
invasivas que consisten en aplicar pruebas neuropsicolégicas, que evaltan la atencién y
sintomas depresivos. La evaluacion inicial se tardard aproximadamente 1 hora al igual que las
sesiones de aplicacién. En las sesiones se le pedira a su hijo trabajar con materiales de LEGO®
education, estas actividades son mediante uso de bloques de plastico de colores y programas
gue usardn en una tableta proporcionada por el psicélogo que lleve a cabo la intervencién.
Todos los sets y materiales son proporcionados por unidad. Al finalizar las intervenciones
nuevamente se le realizan evaluaciones no invasivas mediante las baterias neuropsicoldgicas,
con duracién de 1 hora.

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles riesgos, inconvenientes,
molestias y beneficios derivados de la participacidn de la persona autorizada en el estudio,
gue son los siguientes: se prevé un riesgo minimo donde algunas afectaciones previsibles y
probables podrian ser; sentimientos de culpabilidad, confusién y verglienza, depresion,
pérdida de confianza, estrés y aburrimiento.

El Investigador Responsable se ha comprometido a dar informacién oportuna sobre cualquier
procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso para el tratamiento, asi como
a responder cualquier pregunta sobre cualquier pregunta y aclarar cualquier duda que le
plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los riesgos, beneficios o
cualquier otro asunto relacionado con la investigacion o con el tratamiento.

Entiendo que conservo el derecho de retirar a la persona autorizada del estudio en cualquier
momento, en que lo considere conveniente, sin que ello afecte la atencién médica que recibo
en el instituto.
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El Investigador Responsable me ha dado seguridades de que no se le identificara en las
presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y de que los datos relacionados
con la privacidad serdn manejados en forma confidencial. También se ha comprometido a
proporcionar la informacién actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque esta
pudiera hacerme cambiar de parecer respecto a la permanencia de mi representado(a) en el
mismo.

Nombre y firma de ambos padres o tutores o representante legal

Nombre y firma del Investigador Responsable

Numeros telefénicos a los cuales comunicarse en caso de emergencia o dudas y preguntas
relacionadas con el estudio

Testigos:

Nombre y firma

Nombre y firma

b. Asentimiento Informado

Habilitacion de pacientes pediatricos con déficit cognitivo asociado a diferentes patologias a
través del ensamblado y programacion robética

El presente asentimiento sigue el formato realizado por el Dr. Eduardo Espinosa Garamendi,

permite informar a los nifios y darles la libertad de preguntar y participar en la investigacion.

Investigador Principal: Valeria Cancino Pérez y Karla Alicia Sandoval Lobera

Medicos v psicologos del Instituto
Macional de Pediatria estin haciendo
una imvestigacion que se llama
Terapia LEGO para mejorar
atencion v sintomas depresivos en
pacientes con cardiopatia
coneenita Para probar v conoeer

Y por eso te invilamos para
VEr 8 quieres participar en
el estudio, Todo esto ya lo
hemaos platicado con s
papds v estan de acuerdo en

M1ia ™yt i I"'l.'l’\l"n'." el l"\-’\l":i
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Tu participacion no te costara nada ni a ti ni a tus papas. El Dr.
encargado de este estudio se hara cargo de todos los gastos.
El Dr. se llama: Eduardo Espinosa Garamendi
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Si decides participar lo que queremos que hagas es:

Describir: 1. Durante una sesion te aplicaremos algunas pruebas
CON UNoS ejercicios.

2. Nos veremos una vez a la semana para jugar con
blogues y robots, durante 8 semanas.

3. Al final, te volveremos a aplicar pruebas con unos
ejercicios.

3. Tu mama nos acompanara, papa o abuela nos pueden
acompanar durante |as terapias.

i * No sabemos si participar te ayudari con tu enfermedad,
e ©o esperamos que si pero la verdad es que en este momento no lo
sabemos.

* Participar no necesariamente te beneficiara en este momento con
tu enfermedad. De todas maneras, puede que ayude a otros
pacientes con tu enfermedad en el futuro.

T puedes escoger con toda libertad si quieres participar o si no quieres. Si tienes dudas y no te
puedes decidir puedes preguntarles a tus papas o a la persona que ti quieras para que te ayuden a
decidir y si tienes cualquier duda o si alguna cosa no entiendes se la puedes preguntar a Valeria
Cancino Pérez y Karla Alicia Sandoval Lobera quienes son las Investigadoras responsables de la
investigacion, para que te explique hasta que ti entiendas.

Si decides participar y durante el estudio tienes alguna duda también puedes preguntarnos.

Es importante que sepas que, si en cualquier momento ya no quieres continuar en el estudio, no
habra ninglin problema, o si no quieres responder alguna pregunta en particular, tampoco habra
problema, nadie se enojara contigo y te podran seguir atendiendo.

La informacion que se obtenga en el estudio es confidencial, por
@@ lo que no le diremos a nadie (tus resultados, tus mediciones o
respuestas), solo lo sabrin las personas que forman parte del
equipo de este estudio

El estudio se realiza tomando en cuenta y respetando los Derechos de los Niiios y el derecho
a la salud de la nifiez.

Si aceptas participar, por favor marca con una X en el cuadrito de abajo que dice “Si
quiero participar” y escribe tu nombre.
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Si no quieres participar, por favor marca con una X en el cuadrito de abajo que dice “No
quiero participar” y escribe tu nombre.

> Si quiero participar I:l
No quiero participar I:I

Nombre y apellidos: ....coevviiiiiiiiiiiniiiiinriiiiinriiiinntesersscosensscscnnss

Direccion:

............................................................................. Fecha:...oovevenieeennnnnn.
Nombre, apellidos y firma del testigo 2

Direccion:

............................................................................. Fechate.eovevennveennnnn
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c. Anexo aceptacion protocolo de investigacion

SALUD 2020 HE e i o
) | LEGNA VICARID [HP ":\:rritédelml.-.!-ﬁgwiﬁn

Theggebio COF CPRPS R TT 0108 o0 % XA

Ciudad de México, 06 de ootubre de 2020,
Registro Mo, 2020/051.

M. en Psico. Eduardo Espingsa Garamendi
Investigedor Principal
Presente

Nos cormnplace informarle guesel protocolo de investigacion titulado “Habilitacion: de funciones
cognitivas en ninoes cardidpatas congeénitos a través del ensamblado y programacion robdtica con
LEGO® Education”, ha sido aprobedo con base en las normas vigentes de la Direccidn de investigacidn y
registrade con ol numers institucional 2020051, por-el Comitd de Investigacion el 27 de septiembre de
2020y por ¢l Comilé de Etica en Investigacicn el 08 de octubre de 2020,

El proyoecto deinvestigacicn sa levara a cabo en el Instituto:Nacional de Pediatria, ubicado en Avenida
Imsurgentes Sur Moo 3700-C, Colonia Insurgentes Cuicuiloo, Alcaldia Coyoacan, CP. 04530, Ciudad de
México ¥, estard vigente a partir de |la fecha por un periodo de 60 meses de acucrdo al Cronograrma
propuesto por usted. Para conocer el seguimiento del Provecto de Investigacion, le solicitarmos un
informe semestral.

Aocontinuacion, se-enlistan los documentos gue fueron aprobados:

Carta de Solicitud de RBoevisicn,

Formato de Solicitudde Autorizacion de Proyectos de Investigacion.
Protocolo de Investigacion en extensn, version 4

Cara de Consentimiento |nformado, version 2

fisode Privacidod, versidn 2.

Ayiso de Privacidad para testigos, version 2,

Cana de Asentimiento-inlorrmado, versen 2.

Cara de Asentimiento Informado para menores dé 12 afos, version 2

£0 3 AN B LR

oCurra, solicitamos nos envie una

o dos resultados obtenidos,

Esperamos que pueds levar a boen LErrmino su cstudio v, cuando o5
copia de los productos generades, asi como del informe final gue descr

Sin mas porel momento, reciba un cordial saludoc

Atentamentie

Dra. Horma elaria Lépez Santiago Dr. aAlberto ya Vargas

Secretaria Téenica del Comité de Investigacion Presidente dal Comi ca en Investigacidn
Reg. M. VT CI 05 003 109 Reqg. No. CONBED 025-20161215
Autorizd el




