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Resumen

Objetivo: Sintetizar y valorar criticamente las recomendaciones sobre manejo neurocognitivo del paciente con cardiopatia
congénita presentadas en guias de prdctica clinica y declaraciones cientificas. Método: Revision sistematica de recomen-
daciones de prdctica (PROSPERO CRD42020205202). Se realizé una busqueda en PubMed, SCOPUS, Ovid/Cochrane, y
LILACS y se revisaron repositorios de sociedades cientificas y referencias de los documentos incluidos. La valoracion critica
se hizo mediante el AGREE-II (escenario ideal) para las guias y declaraciones, y mediante el AGREE-REX para las reco-
mendaciones (escenarios ideal y local). Se presentan la matriz de recomendaciones y el andlisis de barreras potenciales
para su implementacion en Colombia. Resultados: Se incluyeron 18 recomendaciones relacionadas. La media en el AGREE-
Il fue 89.6. La media en el AGREE-REX fue 90.1 en el escenario ideal y 69.9 en el escenario local. Las recomendaciones
incluidas se centran en vigilancia, tamizaje, evaluacion y consejeria; no se identificaron recomendaciones sobre intervencion
neurocognitiva. Las principales barreras de implementacion en Colombia son la no disposicion a pagar por parte del sistema
de salud y la ausencia de oferta integral de atencion para el manejo neurocognitivo en cardiopatia congénita. Conclusion: Las
recomendaciones identificadas podrian ser adaptadas en una guia de prdctica colombiana, realizando modificaciones en
reconocimiento del contexto local.

Palabras clave: Cardiopatia congénita. Trastornos del neurodesarrollo. Guia de préctica clinica. Revision sistemadtica.

Abstract

Objective: To synthesize and critically assess the recommendations on neurocognitive management of patients with conge-
nital heart disease presented in clinical practice guidelines and scientific statements. Method: A systematic review of practi-
ce recommendations (PROSPERO CRD42020205202). PubMed, SCOPUS, Ovid/Cochrane, and LILACS were searched, and
repositories of scientific societies and references of included documents were reviewed. Critical appraisal was performed
using the AGREE-II (ideal scenario) for the guidelines and statements, and recommendations were assessed using the

*Correspondencia: Fecha de recepcion: 02-09-2021 Disponible en internet: 09-02-2023
Diego F. Rojas-Gualdrén Fecha de aceptacion: 18-08-2022 Rev Colomb Cardiol. 2023;30(1):34-44
E-mail: dfrojas@ces.edu.co DOI: 10.24875/RCCAR.21000118 www.rccardiologia.com

0120-5633 / © 2022 Sociedad Colombiana de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular. Publicado por Permanyer. Este es un articulo open access bajo la
licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.24875/RCCAR.21000118&domain=pdf
mailto:dfrojas%40ces.edu.co?subject=
http://dx.doi.org/10.24875/RCCAR.21000118
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

D.F. Rojas-Gualdron et al. Manejo neurocognitivo en CC

AGREE-REX (ideal and local scenarios). A matrix of recommendations and analysis of potential barriers for its implementation
in Colombia is presented. Results: Eighteen related recommendations were included. The average AGREE-I| was 89.6. The
average AGREE-REX was 90.1 in the ideal setting and 69.9 in the local setting. The included recommendations focus on
surveillance, screening, evaluation, and counseling; no recommendations on neurocognitive intervention were identified. The
main implementation barriers in Colombia are the unwillingness to pay on the part of the health system and the absence of
a comprehensive health care offer for neurocognitive management in congenital heart disease. Conclusion: The identified
recommendations could be adapted into a Colombian practice guideline, making modifications that recognize the local context.

Keywords: Congenital heart disease. Neurodevelopmental disorders. Practice guideline. Systematic review.

Introduccion

El panorama de la cardiopatia congénita (CC) esta
cambiando en cuanto a la configuracion de desafios
importantes para la atencion, la investigacion y la poli-
tica publica’?. En Estados Unidos se estima que el 85%
sobrevive hasta la edad adulta y que poco mas de la
mitad de los pacientes corresponden a este segmento
poblacional®*. Segun el estudio global de carga de en-
fermedad 2017, entre 1990 y 2017, las muertes causa-
das por CC disminuyeron en un 34.5%, y el porcentaje
de personas en todos los grupos de edad que viven
con CC aumentdé en un 18.7%. Este mismo estudio
estim6 que la CC fue causa del 0.9% de los afios de
vida ajustados por discapacidad (AVAD) con tasas entre
7'y 14 AVAD por 100.000 personas, en paises de alto
y bajo indice sociodemografico, respectivamente®.

Esta transicién de la epidemiologia de la CC ha
puesto de manifiesto la necesidad de desarrollar rutas
integrales de atencién con enfoque de ciclo vital®, que
cubran tanto los requerimientos directos por la condi-
cién congénita como otras necesidades de salud para
las cuales estos pacientes son de alto riesgo. El ma-
nejo de las alteraciones neurocognitivas que se pre-
sentan a lo largo de la vida son factores clave para
impactar positivamente la funcionalidad y calidad de
vida del paciente con CC’. Durante la nifiez y la ado-
lescencia la CC implica alta carga en el neurodesarro-
llo, particularmente por mecanismos de dafio de la
lesion blanca e inmadurez cerebral. Durante la adultez
y la vejez, los factores de riesgo cardiovascular impli-
can alta carga tanto por enfermedad cardiovascular
adquirida, como por dafio cerebrovascular por meca-
nismos asociados a disminucion del volumen y del flujo
sanguineo cerebral®.

El conocimiento del curso de vida del paciente con CC
respecto a alteraciones neurocognitivas ha permitido de-
tectar oportunidades de identificacion, prevencién e in-
tervencion. Estas alternativas han sido analizadas en
diferentes revisiones®'!, llevadas a guias de practica
clinica (GPC) y declaraciones cientificas (DC), entre las

que se destaca la guia de la Asociacion Americana del
Corazén/Academia Americana de Pediatria®; incluso
algunos hospitales, principalmente en Estados Unidos,
han implementado “cardiac neurodevelopmental clinics”
conformadas por equipos interdisciplinarios de segui-
miento del paciente con CC buscando optimizar desde
la infancia sus resultados de neurodesarrollo y funcio-
nalidad''“. No obstante, no se ha realizado un proceso
sistematico que identifique las recomendaciones de
practica y valore su calidad e implementabilidad en
diferentes contextos y escenarios de préctica, y la ca-
lidad de la evidencia en la cual se basan las
recomendaciones.

Asi las cosas, con el propdsito de aportar insumos
para la adopcion de GPC y DC este estudio tuvo como
objetivo sintetizar y valorar criticamente las recomen-
daciones relacionadas con el manejo neurocognitivo
del paciente con cardiopatia congénita planteadas en
guias de préactica clinica y declaraciones cientificas.

Métodos

Se hizo una revision sistematica de guias de préactica
clinica y declaraciones cientificas. El protocolo de este
estudio se construyd siguiendo la guia metodoldgica
de Johnston et al.’”®, y fue registrado en el repositorio
PROSPERO (CRD42020205202). Este articulo sigue
las sugerencias de reporte de la declaracion PRISMA
(Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews and
MetaAnalyses)'s.

Se empled el formato PICAR para definir los criterios
de inclusién: poblacion: pacientes con cardiopatia
congeénita; intervencion: cualquier técnica, método o
estrategia de identificacion temprana, estimulacion, in-
tervencion o rehabilitacion neurocognitiva, neuropsico-
l6gica o del neurodesarrollo; comparador: cualquier
comparador; atributo de la guia: guia de practica clinica
o0 declaracion cientifica de instituciones o sociedades
cientificas nacionales o internacionales publicadas en
inglés o espafiol. Unicamente se incluyd la versién mas
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actualizada de cada documento; recomendacion: se
incluyeron las GPC o DC que abordaran al menos una
recomendacion de interés. No se consideraron criterios
de exclusion.

Se efectud una busqueda en las bases de datos Pub-
Med, SCOPUS, Ovid/Cochrane, y LILACS y se revisa-
ron manualmente las GPC y DC sobre CC publicadas
en repositorios de las sociedades norteamericana y
europea de cardiologia. La busqueda final en bases de
datos se realiz6 el 27 de octubre de 2020 y la busqueda
final en repositorios se realiz el 30 de diciembre de
2020. Como fuentes adicionales se revisaron las refe-
rencias y citaciones de los documentos incluidos.

Para la busqueda se emplearon los filtros de identifi-
cacion de guias de préactica de la Canadian Agency for
Drugs and Technologies in Health (CADTH), para la cual
se ha establecido mayor sensibilidad'’, y términos sobre
CC (“congenital heart disease” OR “congenital heart ab-
normality” OR “congenital heart anomaly” OR “congenital
heart malformation” OR “congenital heart defect” OR
“congenital cardiovascular malformation”). No se em-
plearon restricciones de campo de busqueda adiciona-
les a las planteadas por el filtro de la CADTH.

Los registros fueron tamizados por dos revisores
mediante lectura de titulo y resumen con el propdsito
de excluir aquellos irrelevantes para el objetivo de la
revision. Los registros restantes fueron leidos por dos
revisores a texto completo para tomar la decision final
de inclusién. En los casos en los que hubo discordan-
cia se tomo la decision final en consenso.

La extraccion de datos de los documentos incluidos
fue realizada por dos revisores de forma independien-
te. Para esto se emple6 un formato estandarizado en
MS Excel. En los casos de discrepancia el documento
fue revisado a texto completo y se tomdé la decisién de
modificacién en consenso.

De cada GPC o DC incluida se extrajo informacion
sobre su proceso de desarrollo tomando como referen-
cia el AGREE (Appraisal of Guidelines for Research and
Evaluation) reporting checklist’®. Las variables extraidas
fueron: objetivo, poblacion diana, usuarios a los que van
dirigidas las recomendaciones, conformacion del equipo
desarrollador y manejo de conflictos de interés.

Las GPC y DC fueron valoradas mediante el instru-
mento AGREE-II considerando sus seis dimensiones:
alcance y objetivo, participacion de los implicados, rigor
en la elaboracién, claridad de la presentacion, aplica-
bilidad, independencia editorial, evaluacién global de la
guia. Se consideraron como de alta calidad metodolé-
gica aquellas GPC con evaluacion global mayor o igual
a 70'"°. Para cada GPC y DC se presenta la valoracion

global. Adicionalmente, se presenta el puntaje prome-
dio por dimensiones.

Las recomendaciones de practica fueron valoradas
mediante el instrumento AGREE-REX considerando
sus tres dominios: aplicabilidad clinica, valores y pre-
ferencias e implementabilidad, tomando como alta ca-
lidad valores mayores o iguales a 70%°. Para cada
recomendacion se presenta la valoracion global en el
escenario ideal, entendido como Estados Unidos por
ser el pais de procedencia de las GPC y DC. Adicio-
nalmente, se realizé valoracion tomando el contexto
colombiano como escenario local.

Cada guia fue valorada por dos revisores de forma
independientes; todas las recomendaciones fueron va-
loradas por todo el grupo revisor. Las valoraciones
presentadas corresponden al promedio de los evalua-
dores. No se excluyeron GPC o DC ni recomendacio-
nes por calidad metodoldgica.

De cada GPC o DC se extrajeron las recomendacio-
nes relevantes para los objetivos de esta revision. Por
protocolo de la revisidon se considerd estandarizar la
valoracion de calidad y fuerza de la evidencia tomando
como referencia el sistema de GRADE (Grading of
Recommendations Assessment, Development and
Evaluation)'. Sin embargo, esto no se realizé dado que
todas las GPC y DC incluidas siguieron la metodologia
estandarizada de la Asociacién Americana del Cora-
zon. Se realiz6 sintesis narrativa con base en la cons-
truccion de una matriz de recomendaciones de practica
y andlisis de barreras potenciales para su implementa-
cion en el contexto colombiano siguiendo el modelo
propuesto por Ciro-Correa et al.??.

Resultados

En las diferentes fuentes se identificaron un total de
74 registros no duplicados. De estos, 467 fueron ex-
cluidos durante la lectura de titulo y resumen; 107
documentos fueron revisados a texto completo. Se in-
cluyeron en la sintesis narrativa 1 GPC y 5 DC. Se
excluyeron en la lectura de texto completo 92 docu-
mentos por no ser GPC o DC, y 6 adicionales por no
incluir recomendaciones relacionadas con el objetivo
de la revision sistematica (Fig. 1).

En la Tabla 1 se presenta un resumen de las princi-
pales caracteristicas de las GPC y DC incluidas.

La declaracion sobre evaluaciéon y manejo de nifios
y adultos con circulacion de Fontan®® cuenta con una
seccion denominada “cerebro y funcidn neurocognitiva”
la cual contiene cuatro recomendaciones, con base
principalmente en consensos de opinidn de expertos y
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Registros excluidos

Exclusiones a texto completo
(n=101)
No GPC o DC (n =92)
No incluye recomendaciones sobre

manejo neurocognitivo (n = 9)

5 Registros (in=b§§g)s de datos Registros en otras fuentes
e PubMed (n = 294) (n=24)
3} _ Registros (n = 4)
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Figura 1. Flujograma PRISMA.

la GPC de Marino'. Segun los estudios en los cuales
se basan las recomendaciones, se ha reportado alta
prevalencia de déficit cognitivo, neuropsicolédgico y
comportamental en pacientes adolescentes con CC,
incluyendo aquellos con circulacion de Fontan. Espe-
cificamente, se ha identificado bajo coeficiente intelec-
tual, bajo rendimiento académico, disminucion en la
memoria de trabajo y menor velocidad de procesamien-
to en comparacion con la poblacion general. Por lo
anterior, las recomendaciones se orientan al segui-
miento, la identificacion y el reconocimiento de las po-
sibles alteraciones neurocognitivas con el fin de realizar
intervenciones tempranas que puedan impactar a largo
plazo en el &mbito académico, comportamental, psico-
social y funcional de los nifios y adultos con circulacién
de Fontan.

La declaracion sobre el manejo de las cardiopatias
congénitas del adulto® contiene un apartado denomina-
do “salud mental y asuntos del neurodesarrollo” que
considera tres recomendaciones basadas en estudios

no aleatorizados y una revision sistematica en la que se
evidencio que 50% de los pacientes estudiados con CC
cumplian criterios diagndsticos y presentaban mayor
riesgo de alteraciones en el neurodesarrollo, trastornos
de ansiedad o del estado de &nimo en comparacién con
la poblacién general. No obstante, plantea que algunos
factores son modificables y, por ende, susceptibles de
intervencién temprana y oportuna.

La declaracion sobre diagndstico y manejo de com-
plicaciones no cardiacas en adultos con CC’, incluye
una seccioén de aspectos psicosociales la cual presen-
ta una recomendacién basada en opinién de experto
sobre la importancia de una educacién adecuada y de
asesoramiento vocacional acorde con la funcionalidad
del paciente, buscando impactar su calidad de vida y
desempefio laboral.

La guia de practica sobre evaluacion y manejo
del neurodesarrollo en niflos con CC'? es el Unico do-
cumento incluido directamente orientado al manejo
neurocognitivo y del neurodesarrollo. Se hizo con el
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Tabla 1. Caracterizacion y calidad metodolégica (AGREE-11) de las guias de practica clinica y declaraciones
cientificas que incluyen recomendaciones sobre manejo neurocognitivo del paciente con cardiopatia congénita

-aio

Rychik
2019%

Resumir y generar
recomendaciones basadas en la
literatura actual disponible de la
circulacién de Fontan para,
finalmente, llegar al consenso
sobre el mejor seguimiento posible
a realizar en este tipo de pacientes
y el tratamiento de sus
complicaciones

Nifios y adultos
con circulacion
de Fontan.

Pacientes adultos
con CC

Formular recomendaciones
dirigidas hacia personal de la salud,
médicos generales, pediatras y
cardidlogos sobre unas directrices
basicas para el manejo y abordaje
de pacientes adultos con
cardiopatias congénitas

Stout
20192

Pacientes adultos
con CC.

Lui Presentar una actualizacion con lo

2017’ mas reciente en la literatura sobre
complicaciones extracardiacas en
adultos con CC

Pacientes en la
infancia- nifiez
con CC

Marino
20122

Revision de la literatura disponible
en cuanto a estrategias de
vigilancia, tamizaje, evaluacion y
manejo para posteriormente
redactar esta declaracion con
recomendaciones que permitan
tener los mejores resultados en el
neurodesarrollo para la poblacion
pediatrica con CC.

Bhatt
2011%

Pacientes adultos
con CC mayores
de 40 afos

Direccionar el diagnéstico y manejo
de la CC en adultos mayores de 40
afios, ademas de resumir
recomendaciones ya conocidas y
resaltar algunas areas criticas en
el manejo

Sable
2011%

Adolescentes y
adultos jovenes
con CC

Originar una serie de
recomendaciones destinadas a
orientar pediatras y cardiélogos de
adultos, sobre como encaminar la
transferencia del cuidado entre el
adolescente con cardiopatia hacia
la adultez no solo en el ambito
médico, sino en el fisico, social,
emocional y educacional.

Cardi6logos 14 cardiélogos pediatras, 1
pediatras y de cardiélogo de adultos, 2
adultos. cirujanos cardiotoracicos

pediatras, 1 enfermera
especialista en salud

familiar, 1 psicéloga, 1
urgenciéloga pediatra

Personal de la
salud, médicos
generales, pediatras
y cardiélogos

9 cardiélogos de adultos, 2 97.9
cirujanos cardiotoracicos,
4 cardi6logos pediatras

Médicos generales
y personal de salud
en cuidado de
pacientes con CC

5 cardiélogos pediatras, 4 83.3
cardiélogos de adultos, 1
pediatra, 2 psicélogos, 1
radiélogo cardiovascular

Médicos de familia,
pediatras, pediatras
cardiélogos,
pediatra neurdlogo,
familias y
cuidadores de
pacientes
pediatricos con CC

8 cardiélogos pediatricos, 1 93.1
cardiélogo, 2 neurdlogos

pediatricos, 1 cirujano
cardiotoracico pediatrico, 1
psicologo, 1 pediatra

9 cardiélogos de adultos, 1 90.0
enfermero pediatrico, 1

Cardidlogos y
personal salud en

cuidado de radiélogo cardiovascular, 1

pacientes adultos cirujana cardiovascular

con CC pediatrica, 1 cardidlogo
electrofisiélogo

Pediatras y 5 cardidlogos pediatras, 6 95.6

cardiélogos cardi6logos, 1 especialista

en desordenes
neuropsiquiatricos, 1
pediatra, 1 enferma
pediatrica, 2 psicdlogos, 2
genetistas, 1 radidloga.

CC: cardiopatia congénita. 1: En todos los casos hubo declaracion de interés y valoracion del equipo desarrollador por comités independientes.

objetivo de revisar la literatura disponible en cuanto a
estrategias de vigilancia, tamizaje, evaluacién y manejo
para, posteriormente, proponer recomendaciones que
permitan tener los mejores resultados en el neurode-
sarrollo para la poblacion pediatrica con CC. El aporte
central de esta GP es un sistema de estratificacion
temprana del riesgo con el propésito de identificar

alteraciones y realizar intervenciones oportunas optimi-
zando el rendimiento psicosocial, comportamental y
académico.

La declaracion sobre enfermedad cardiaca congéni-
ta en el adulto mayor® incluye una seccion sobre asun-
tos psicosociales en pacientes de edad avanzada con
CC, la cual presenta una recomendacion relacionada
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fundamentada en opiniones de expertos y estudios de
casos. De acuerdo con la declaracion, los adultos ma-
yores con CC presentan un modelo denominado “en-
fermedad profesional” en el cual experimentan un
proceso dindmico de ajuste psicosocial a través de
toda la vida que es modulado por la salud, la enferme-
dad y las interacciones con profesionales de la salud.
Aquellos que no reciban cuidados especializados de
manera regular, seran mas propensos a alguna altera-
cién psicosocial. Por esta razén, se propone evalua-
cion psicoldgica temprana con el fin de prepararlos
para poder enfrentar problemas adecuadamente en el
futuro.

Por ultimo, la declaracion sobre mejores practicas
para el manejo de la transicion de la adolescencia a la
adultez para pacientes con CC?® incluye una seccion
sobre orientacién profesional. En esta se exponen tres
recomendaciones basadas en opiniones de expertos y
estudios de casos y se concluye que los pacientes con
cardiopatias deben tener planes educacionales y ase-
sorias vocacionales estructuradas de manera tempra-
na y ajustadas a sus habilidades y funcionalidad fisica
y neurocognitiva, con el fin de obtener mejores resul-
tados académicos, sociales y del neurodesarrollo que
luego se traduzcan en la eleccion de un empleo seguro
y de calidad.

En cuanto a la calidad metodoldgica de las GPC y
DG, las cinco DC y la GPC incluidas fueron de alta
calidad segun la valoracién con el AGREE-II (Tabla 1).
Las principales limitaciones encontradas fueron dificul-
tades en el reporte de procedimientos relacionados
con su actualizacién, y en algunos aspectos metodo-
l6gicos relacionados con la busqueda y sintesis de
evidencia. En menor medida, las DC no son lo suficien-
temente explicitas en establecer criterios claros, cuali-
tativos o cuantitativos, para monitorizar el cumplimiento
de las recomendaciones. De igual forma, cuentan con
poca informacién sobre los recursos necesarios para
implementar las recomendaciones en la préactica clini-
ca y sobre barreras y facilitadores para este proceso.
Estas particularidades llevan a que la puntuacion me-
dia en las dimensiones aplicabilidad = 75.7, claridad de
la presentacion = 81.7 y rigor en la elaboracién = 88.4
sean menores a la media de la valoracion global = 89.6
(Fig. 2A). Por consenso, los evaluadores recomiendan
sin modificaciones la GPC y las cinco DC en las con-
diciones de escenario ideal, y con modificaciones en
el escenario local.

En lo que atafe a la sintesis narrativa: matriz de re-
comendaciones de practica, las cinco DC y la GPC
incluidas presentan un total de 18 recomendaciones

relacionadas con el manejo neurocognitivo del pacien-
te con CC (Tabla 2). Entre estas, la mayoria de las
recomendaciones (n = 8) son sobre evaluacion neuro-
cognitiva y del neurodesarrollo como base de toma de
acciones para optimizar la funcionalidad del paciente;
otras tres recomendaciones se orientan especifica-
mente a la identificacion temprana de posibles altera-
ciones y retrasos en el neurodesarrollo. Por otra parte,
se plantean dos recomendaciones sobre intervencio-
nes relacionadas con adecuaciones educativas, y tres
sobre consejeria vocacional. Adicionalmente, se iden-
tificaron dos recomendaciones sobre concientizacion
de los requerimientos de estos pacientes para optimi-
zar su funcionamiento académico, laboral y psicoso-
cial. En la tabla 2 se presenta un resumen de la
orientacion y preferencia de manejo considerada en
cada recomendacion.

En lo concerniente a la fuerza de las recomenda-
ciones, para todas se considerd que el beneficio su-
pera al riesgo: seis recomendaciones son valoradas
como clase | (fuerte), ocho como clase lla (moderada)
y cuatro como clase llb (débil). Con relacién al nivel
de evidencia, 14 recomendaciones se basan en evi-
dencia de baja calidad nivel C, cinco de las cuales
estan basadas en opinion de expertos (nivel C-EO).
Tres recomendaciones se basan en evidencia nivel
B y una en evidencia nivel A. Todas las recomenda-
ciones obtuvieron valoracion global en el AGREE-
REX mayor a 70, lo que refleja alta aplicabilidad e
implementabilidad clinica en el escenario ideal
(Tabla 2).

La figura 2B presenta el promedio de puntuacion
global y por dimensiones en el AGREE-REX. El pro-
medio de la valoracion global en el escenario ideal fue
de 90.9, mientras que el promedio de valoracion global
en el escenario local colombiano fue de 69.9. En el
escenario ideal, la puntuacion se ve afectada principal-
mente por implementacion (81.5) y aplicabilidad clinica
(85.2), dado un analisis insuficiente de los recursos
involucrados en la implementacion y baja calidad de la
evidencia, respectivamente. En el escenario local, la
puntuacion global se ve afectada principalmente por
falta de evidencia local (aplicabilidad clinica = 65.9),
por baja disposicion a pagar las acciones derivadas de
las recomendaciones por parte del sistema de salud
(valores y preferencias = 72.2), y por la necesidad de
modificar las recomendaciones para hacer factible su
implementacion (implementacion = 72.6).

Por consenso, los autores recomiendan las recomen-
daciones sin modificaciéon en el escenario ideal. No
obstante, en consenso se recomienda maodificar las
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m Global 89.6
100

Independencia editorial

Alcance y Objetivo
100

100

Jrticipacion de los
implicados
100

Aplicabilidad
747

Claridad de Presentacion
81.7

E Global
90.1/69.9

100

Rigor en la elaboracion
88.4

Implementacion
815/72.6

Aplicabilidad clinica
85.2/65.9

— Escenario ideal
— Escenario local

Valores y preferencias
98.1/72.2

Figura 2. A y B: promedio de puntuacién de las guias de
practica clinica y declaraciones cientificas en el AGREE-II
(arriba) y de recomendaciones de practica en el AGREE-
REX (abajo).

recomendaciones para adaptarlas y posibilitar suimple-
mentacion en el escenario local colombiano. Incluso,
mas alla de modificar las recomendaciones ante una
potencial adopcién en Colombia, se requiere solucionar
asuntos relacionados con barreras para la implementa-
cién. La figura 3 presenta las principales barreras po-
tenciales para la implementacion identificadas por
contextos. La principal consecuencia de estas barreras
para la implementacion se expresa en barreras admi-
nistrativas y econdmicas para el acceso a servicios
relacionados con el manejo neurocognitivo del paciente
con CC y, por ende, inequidad y gasto de bolsillo.

Discusion
Este estudio tuvo como objetivo sintetizar y valorar cri-
ticamente las recomendaciones relacionadas con el ma-

nejo neurocognitivo del paciente con cardiopatia congénita
planteadas en guias de practica clinica y declaraciones

cientificas. Se identificaron 18 recomendaciones en cuatro
DC y una GPC. En general, el nivel de evidencia en el
que se basan las recomendaciones es bajo. No obstante,
la valoracion del riesgo-beneficio es en todos los casos
positiva. Las recomendaciones son sobre valoracién neu-
rocognitiva y consejeria. No se encontraron recomenda-
ciones especificas de intervencioén. En la mayoria de los
casos las recomendaciones no son especificas, carecen
de indicadores y no estan contextualizadas en un analisis
de los recursos, barreras y facilitadores para llevarlas a la
practica, lo cual afecta su aplicabilidad clinica y dificulta
su implementacion.

La literatura evidencia que los nifios con CC tienen
mayor riesgo de alteraciones cognitivas, deficiencias
del lenguaje (expresivo y receptivo), disfuncién ejecu-
tiva, deficiencias motoras gruesas y finas, dificultades
en el procesamiento visoespacial y de la integracion
visomotora, falta de atencion e impulsividad, entre
otros®’. Estos déficits no desaparecen en la transicién
a la adolescencia y la edad adulta. En la medida en
que se requiere dominar tareas mas complejas, las
dificultades se expresan en menor rendimiento acadé-
mico y laboral, alta prevalencia de depresion, ansiedad
y trastorno de estrés que dificultan el completo desa-
rrollo psicosocial, afectando de esta manera negativa-
mente su funcionalidad y calidad de vida®®. En el adulto
mayor, la evidencia sugiere mayor riesgo de demencia
y demencia de inicio temprano?®.

En este sentido, la literatura contenida en las DC y
la GPC es afin al conocimiento actual sobre alteracio-
nes neurocognitivas en personas con CC y su impacto
en discapacidad y calidad de vida. No obstante, las
recomendaciones no retoman literatura relacionada
con la intervencidn en personas con alteraciones neu-
rocognitivas secundarias a CC. En una revisién de li-
teratura sobre intervencién en nifios y adolescentes
con CC publicada en 2019, Phillips y Longoria estable-
cieron que los estudios de eficacia son escasos y en
su gran mayoria no estan dirigidos a esta poblacién en
particular®®. Recientemente se han publicado protoco-
los y reportes de ensayos clinicos aleatorizados sobre
intervenciones neurocognitivas en personas con CC
que serviran de base para recomendaciones especifi-
cas de rehabilitacion®'-2,

Con relacién a la ambigliedad de las recomendacio-
nes, principal factor que afecta su aplicabilidad clinica, es
necesario aumentar el nivel de evidencia de los estudios
sobre resultados neurocognitivos y del neurodesarrollo
en personas con CC. Particularmente, con el propoésito
de establecer los mejores métodos de evaluacion y tami-
zaje y las edades mas apropiadas para identificar
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Tabla 2. Matriz de recomendaciones para el manejo neurocognitivo del paciente con cardiopatia congénita y

valoracion AGREE-REX

Recomendacion*

Orientacion

Rychick 2019: Nifios y adultos con circulacion de Fontan?

Preferencia de
manejo

En muchos pacientes, las alteraciones neurocognitivas impiden el
rendimiento académico y se necesita una evaluacion en los
primeros afios escolares para identificar a aquellos que pueden
beneficiarse de intervenciones especificas.

La caracterizacion de las anomalias de la estructura cerebral, la
capacidad cognitiva y neuropsicoldgica y el comportamiento
brindan una oportunidad no solo para dilucidar mejor las causas de
la discapacidad, sino también para desarrollar e implementar
estrategias para optimizar los resultados a largo plazo.

La conciencia y el reconocimiento de las alteraciones
neuropsicolégicas y conductuales en pacientes con circulacion de
Fontan pueden facilitar el asesoramiento y aumentar el acceso a
pruebas de diagndstico y recursos educativos.

La identificacion de los déficits permite intervencion y educacion
apropiadas y crea oportunidades para mejorar el funcionamiento
académico, conductual, psicosocial y adaptativo, lo que permite
que cada individuo alcance su potencial 6ptimo.

Stout 2019: Adulto con C

Il-a

Il-a

lI-b

lI-b

B

C-EO

C-EO

C-EO

c24

Evaluacion

Evaluacion

Concientizacion

Evaluacion

Evaluacion
neurocognitiva

Neuroimagen y
evaluacion
neuropsicoldgica

Concientizacion

Evaluacion
neuropsicoldgica

90.7

85.2

85.2

87.0

Los médicos que atienden a pacientes con TDAH deben apoyar el

acceso a la atencion mediante la promocion de la conciencia de la
necesidad de atencion especializada a lo largo de la vida a través

de programas educativos y en comunidad.

La evaluacion del neurodesarrollo o neuropsicolégica se puede
considerar en algunos pacientes con CC del adulto para guiar
intervenciones que mejoran el funcionamiento académico,
conductual, psicosocial y adaptativo.

II-b

C-EO

B-NR

Concientizacion

Evaluacion

Lui 2017: Complicaciones no cardiacas en adultos con CC’

Acceso al
cuidado

Evaluacion
neuropsicoldgica
o del
neurodesarrollo

81.5

85.2

Actualmente, |las oportunidades para una evaluacion neurocognitiva
integral son mucho mas raras en el entorno del cuidado de adultos.
Lo que probablemente sea mas factible, pero es cierto que requiere
tiempo adicional en las visitas clinicas que ya estan ocupadas, es
indagar sobre el historial académico del paciente (por ejemplo,
diagndstico previo con un trastorno del aprendizaje o trastorno por
déficit de atencion/hiperactividad, historial de clases de educacion
especial) y antecedentes laborales (por ejemplo, dificultad para
obtener o mantener un empleo).

lI-b

C-EO

Evaluacion

Marino 2012: Resultados en el neurodesarrollo'

Los siguientes grupos deben considerarse en alto riesgo de

TND: 1) Recién nacidos o lactantes que requieren cirugia a corazon
abierto (tipos ciandticos y aciandticos), 2) nifios con otras lesiones
cardiacas cian6ticas que no requieren cirugia a corazon abierto en
el periodo neonatal o infantil, 3) nifios con cualquier combinacion de
cardiopatia coronaria y otras comorbilidades, 4) otras condiciones
determinadas a discrecion de los proveedores de cuidado médico.

La estratificacion del riesgo en cada visita médica para TND de los
pacientes con CC en categorias de riesgo bajo y alto puede ser (til
y beneficiosa.

El tamizaje comportamental de los pacientes con CC que se
someten a un tamizaje del desarrollo basado en la edad (9, 18, 30,
48 meses) o por inquietudes detectadas en la vigilancia (desde la
primera infancia hasta la adolescencia) puede ser (til y beneficioso.

Il-a

Il-a

A

Identificacion
temprana

Identificacion
temprana

Identificacion
temprana

Indagar historial
educativo y de
empleo

Focalizacion del
riesgo

Estratificacion
del riesgo

Tamizaje
comportamental

75.9

98.1

92.6

92.6

(Contindia)
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Tabla 2. Matriz de recomendaciones para el manejo neurocognitivo del paciente con cardiopatia congénita y
valoracion AGREE-REX (continuacién)

Recomendacion® Orientacion Preferencia de
manejo

Marino 2012: Resultados en el neurodesarrollo'?

42

La remision para una evaluacion formal médica y del desarrollo
puede ser (til y beneficiosa.**

La remision a servicios de intervencién temprana o servicios de
educacion especial para la primera infancia antes de la

confirmacion de un diagnéstico especifico del desarrollo puede ser

util y beneficiosa.**

Las reevaluaciones periddicas de los TND y los retrasos en el
desarrollo entre los 12 y los 24 meses, entre los 3y los 5 afios y
entre los 11y los 12 afios de edad pueden ser (tiles y
beneficiosos.**

La remision de adultos jovenes a orientacion vocacional y/o para la

educacion superior puede ser (til y beneficiosa.**

Evaluacion
médica o del
desarrollo

Il-a Evaluacion

Il-a B Educacion 94.4

especial

Intervencion

ll-a C Evaluaciones 94.4
periddicas del

neurodesarrollo

Evaluacion

ll-a C Consejeria Consejeria 92.6

vocacional

Bhatt 2011: Adulto mayor con CC?

Se debe obtener una evaluacion psicoldgica si se cuestiona la

capacidad mental de un adulto, si no hay necesidad de atencion de

urgencia y no se dispone de un adulto sustituto designado.

Evaluacion
psicoldgica

Evaluacion

Sable 2011: Transicion a la adultez?®

Desarrollar un plan estructurado educativo/de ensefianza basado
en las habilidades académicas individuales, el nivel educativo y la
madurez del desarrollo del adolescente.

Iniciar consejeria en la adolescencia temprana para identificar
intereses, asi como la necesidad de orientacién y capacitacion
educativa o vocacional adicional.

Considerar a cada paciente como empleable y adaptar el
asesoramiento profesional/laboral a la capacidad fisica del
adolescente, asi como a su disposicién mental y psicoldgica.

*Traducida al espaiiol.

| © Intervencion Adecuacion
educativa
© Consejeria Consejeria 92.6
vocacional
© Consejeria Consejeria 92.6
laboral

**Este grupo de recomendaciones se dirigen especificamente a pacientes con CC estratificados como de alto riesgo de TN.
FdR: fuerza de la recomendacion; NdE: nivel de evidencia; CC: cardiopatia congénita; TDAH: trastorno por déficit de atencion e hiperactividad; TND: trastornos del

neurodesarrollo.

retrasos o trastornos del neurodesarrollo. En este sentido,
el cardiac neurodevelopmental outcome collaborative
(CNOC), publicé recomendaciones sobre instrumentos
para la evaluacion del neurodesarrollo para nifios desde
el nacimiento hasta los cinco afios® y para escolares
entre 5 y 18 afos®4. Estos dos documentos no fueron
incluidos en el presente estudio por tratarse de revisiones
narrativas. No obstante, las conclusiones y propuestas
pueden tomarse como base para la construccion de re-
comendaciones de practica en el marco de un proceso
formal de GPC o DC.

Las GPC y DC incluidas no presentaron analisis su-
ficientes sobre los recursos requeridos, barreras y fa-
cilitadores para la implementacion. Incluso en Estados
Unidos, un estudio del afio 2016 establecié que el 70%

de los pediatras y el 92% de los médicos de familia no
conocian las recomendaciones de la GPC de 2012
sobre neurodesarrollo en nifios con CC de la Asocia-
cion Americana del Corazén/Academia Americana de
Pediatria®. Por otra parte, un andlisis unicéntrico en
Estados Unidos establecié que solo el 4% de los nifios
elegibles para evaluacion del neurodesarrollo fue efec-
tivamente valorado, siendo el incumplimiento de las
citas significativamente mayor cuando implicaba gasto
de bolsillo (78%) que cuando estaba cubierto por la
aseguradora (27%)%. Si bien no se cuenta con estu-
dios similares por fuera de los Estados Unidos, estas
potenciales barreras estaran presentes en contextos
latinoamericanos como el colombiano y deberan ser
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Contexto social y politico

* No priorizacion de la salud cognitiva como elemento central de la salud y la salud mental
« Baja integracion del sector salud y el sector educativo

Contexto del sistema de salud

« No priorizacion de identificacion/intervencién temprana para optimizar la funcionalidad y calidad de vida a lo largo de la vida
* No inclusion de la evaluacion e intervencion neuropsicologica y del neurodesarrollo en el Plan de Beneficios en Salud - PBS
« Dificultades en integracién y remision entre especialistas por fraccionamiento de la atencién en salud

« Barreras administrativas de acceso por complejidad en las autorizaciones por parte de las aseguradoras

« Baja oferta de especialistas en cardiologia pediatrica, neuropediatria, neurodesarrollo y neuropsicologia pediatrica

Contexto de los profesionales de la salud

« Sobrecarga laboral

« Falta de oportunidades de entrenamiento especifico

« Creencia de que el componente neurocognitivo no es
parte de su rol

« Falta de informacion sobre alternativas para optimizar
funcionalidad y calidad de vida mediante manejo
neurocognitivo

Contexto de los pacientes

» Miedo, ansiedad y enfoque en la supervivencia

« Gasto de bolsillo

« Falta de informacion sobre rutas de atenciéon y
alternativas de adecuacion

« Falta de informacion sobre alternativas para optimizar
funcionalidad y calidad de vida mediante manejo
neurocognitivo

Contexto de las Guias de practica clinica
« Falta de procesos de adopcién o desarrollo de GPC que retomen evidencia, experiencia y contexto local

Figura 3. Barreras potenciales para la implementacion de las recomendaciones para el manejo neurocognitivo del
paciente con cardiopatia congénita en Colombia. Basada en el modelo propuesto por Ciro-Correa et al.?

consideradas en procesos de adopcidon de las reco-
mendaciones de préctica.

Esta revisién de recomendaciones de practica para
el manejo neurocognitivo de pacientes con CC puede
servir como base para el desarrollo o adopcion de una
GPC o DC colombiana o en contextos similares. No
obstante, se deben considerar algunas limitaciones.
Con relacién a la busqueda sistematica se debe con-
siderar el sesgo de seleccion por idioma por restriccion
a inglés y espafol. Adicionalmente, sélo se revisaron
los repositorios de sociedades médicas y cientificas de
referencia. Es posible que documentos publicados por
otras sociedades como literatura gris hayan escapado
a la estrategia de busqueda empleada. Por otra parte,
los andlisis de barreras potenciales de implementacién
son producto de las valoraciones del grupo revisor. Un
analisis formal debera ser realizado por un panel de-
sarrollador de GPC o DC involucrando no solo la pers-
pectiva del clinico, sino también la de los pacientes, las
aseguradoras, el sistema de salud y la sociedad.

Conclusion

Las recomendaciones identificadas podrian ser
adaptadas en una guia de practica colombiana, reali-
zando modificaciones en reconocimiento del contexto

local. Se requieren estrategias para superar las barre-
ras administrativas y un analisis de los recursos nece-
sarios para su implementacion.

Financiamiento

Los autores declaran que este estudio no recibid
financiamiento.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener conflicto de intereses
en relacién con este estudio.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales. Los autores
declaran que para esta investigacion no se han
realizado experimentos en seres humanos ni en
animales.

Confidencialidad de los datos. Los autores declaran
que en este articulo no aparecen datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento infor-
mado. Los autores declaran que en este articulo no
aparecen datos de pacientes.
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