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1. Justificacion

La cardiopatia congénita (CC) es una de las malformaciones congénitas mas comunes y una de las princi-
pales causas de morbilidad y mortalidad infantil. Representan casi un tercio de todas las anomalias congé-
nitas graves y su prevalencia se ha incrementado en todo el mundo, como se ha comprobado en estudios
de metaanalisis. En los ultimos afios, la prevalencia se ha estabilizado con aproximadamente 1,35 millones
de recién nacidos por ano a nivel mundial (Van Der Linde et al., 2011). Las cardiopatias son alteraciones es-
tructurales del corazén o los grandes vasos que presentan problemas en su funcionamiento o tienen riesgo
de presentarlos (GBD 2017 Congenital Heart Disease Collaborators, 2020). Gracias a la evolucion de las
ciencias biomédicas, el 89% de las ninas y nifios con CC que reciben tratamiento, tienen buena esperanza
de vida. No obstante, la complejidad del diagndstico y del tratamiento puede dejar huellas en el desarrollo
infantil y en el contexto que le rodea (Huisenga et al., 2021). También hay evidencias de que, en casos de
cardiopatia severa, el patron de neurodesarrollo es similar al de las nifias y nifios prematuros (Esquivel-
Hernandez et al, 2013). Por otro lado, la enfermedad afecta tanto al bienestar psicoldgico del paciente como
al de toda su familia (Clancy et al., 2020; Wei et al., 2015). La progresiva aparicion de sintomas, la necesidad
de terapias, las consultas médicas periddicas, ingresos y cirugias impactan muy negativamente en la dina-
micay funcionamiento de la vida familiar (Kolaitis et al., 2017).

Este articulo tiene como propdsito difundir una experiencia contextualizada en el sistema educativo, en
coordinacién con servicios sanitarios y comunitarios, consistente en el desarrollo de un recurso didactico
para ser utilizado en aulas de educacion infantil. La atencién tempranay la plena inclusiéon en el centro es-
colar son estrategias clave para mitigar el impacto negativo de la enfermedad en el desarrollo infantil, el
bienestary el aprendizaje. La vision integradora y sistémica de la intervencion nos lleva a buscar estrategias
pedagogicas que faciliten la comprension y visibilizacion de la cardiopatia congénita en las aulas, mejorando
la formacion del profesorado, la normalizacién entre iguales y el bienestar de las familias, todo ello como me-
dios para beneficiar a los nifios y nifias afectados. Este trabajo se ha desarrollado colaborativamente entre
una cardidloga pediatrica, una maestra de educacion infantil y una docente universitaria del departamento
de ciencias de la educacion.

2. Contextualizacion teodrica de la experiencia

El desarrollo infantil es un proceso dinamico mediante el cual se adquieren habilidades fisicas, cogniti-
vas, emocionales y sociales, como resultado de la interaccion entre factores bioldgicos y ambientales.
Muchas teorias del desarrollo ofrecen ideas sobre como se estimula, mantiene, dirige y fomenta el rendi-
miento de las personas (Saracho, 2023). En los centros educativos, a través de actividades ludicas y ex-
ploratorias, tanto pautadas como espontaneas, el alumnado consolida todas estas habilidades (Arango
et al., 2017). En el caso de existir una enfermedad como la CC desde el nacimiento, se puede ralentizar
el desarrollo evolutivo natural o se pueden producir desfases entre areas de desarrollo, asi como difi-
cultades de aprendizaje. En el estudio realizado por Matsuzaki et al. (2010) se ha encontrado deterioro
en el lenguaje, en las habilidades motoras y en la habilidad visoespacial en alumnado con CC. En otro
estudio, el alumnado con CC han mostrado tener también dificultades tanto en matematicas como en la
alfabetizacion, pese a tener un cociente intelectual promedio (Mulkey et al., 2014). En sintesis, la literatura
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cientifica hallada en relacion con la afectacion por CC en la poblacion infantil, se enfoca principalmente
a calcular la prevalencia, epidemiologia y perjuicios colaterales a la propia enfermedad (Kovacs et al.,
2022). Las publicaciones consultadas que se orientan a mejorar la calidad de vida y el bienestar en esta
poblaciéon se centran en la identificacion y deteccion precoz de estas dificultades, asi como en pautas
de ejercicios y cuidados (Brudy et al., 2021; Su et al., 2023), pero no ofrecen herramientas o recursos
concretos para mejorar su inclusion en la escuela infantil. En la revision del estado de la cuestion reali-
zada, no se han encontrado publicaciones cientificas sobre estrategias referidas al bienestar emocional
y psicolégico durante el periodo escolar. Tampoco hemos encontrado estudios que aporten evidencias
con orientaciones para docentes y familias sobre como reforzar el aprendizaje en el alumnado cardio-
pata que lo necesite. Gran parte del trabajo de difusion de conocimiento sobre las CC a la sociedad en
general, de cuidado a las familias y de respuesta mediante pautas de accion, lo hacen las asociaciones
encargadas de dar apoyo, recursos y acompanar a los pacientes con cardiopatia y a sus familias. Estas
asociaciones de alcance nacional, en algunos paises, y comunitario en otras regiones, ofrecen terapias
y recursos en formato de publicaciones peridodicas para dar instrucciones y guiar a familiares, pacientes
y docentes.

3. Procedimiento de la intervencion educativa

El recurso educativo que se presenta en este articulo se ha elaborado gracias a la estrecha relacion con
miembros de las asociaciones de familiares y pacientes cardidpatas de nuestro contexto. Como se avan-
zaba en la justificacion del trabajo, el propdsito es visibilizar las cardiopatias congénitas para normalizar la
condicion de este alumnado en las aulas de educacion infantil, y ofrecer una respuesta educativa que facilite
la empatia y el companerismo entre iguales. El procedimiento para llegar a desarrollar un instrumento edu-
cativo realmente util, ajustado a la realidad y viable para ser utilizado en las aulas de infantil, ha comenzado
con un andlisis de necesidades desde la perspectiva de las familias, las asociaciones, el personal médico
y el personal docente. Se han elaborado unos breves cuestionarios dirigidos a todos estos ambitos para
recoger informacion cualitativa sobre diferentes aspectos en relacion con la CC y las necesidades de la
poblacion infantil afectada. Se ha indagado también en relacion con los aspectos de sus vidas que podrian
mejorar si se implementa un proceso pedagdgico en las aulas para facilitar la comprension y aceptacion de
sus necesidades y caracteristicas. Otro de los aspectos evaluados ha sido la percepcion de formacion del
profesorado en relacién con las necesidades detectadas.

Los cuestionarios, con preguntas abiertas, se han redactado personalizados para cada grupo de destina-
tarios y se han difundido mediante formularios de Google. Este medio ha permitido compartir las preguntas
y recoger los datos de una forma mas sencillay agrupada que otros formatos. El envio se realiza a contactos
que previamente habian aceptado colaborar y estaban implicados en el procedimiento.

El segundo paso en el procedimiento ha sido el desarrollo del material pedagdgico: un album ilustrado
y una guia formativa para docentes de educacion infantil. El propdsito de estos recursos es doble: primero,
ayudar al profesorado a saber actuar ante ciertas dificultades de aprendizaje o médicas que pueda tener el
alumnado con CC; y segundo, desarrollar un proceso de accion tutorial para la educacion de todo el alum-
nado en torno ala CC. El fin ultimo, en cualquier caso, es prevenir situaciones de malestar emocional y aisla-
miento en el alumnado con CC con respecto a sus iguales y facilitar al alumnado con CC la comprension de
su patologia desde edades tempranas.

Por ultimo, la tercera fase del procedimiento ha sido la implementacion y evaluacion de la experiencia a
través de diversos medios: observacion en el aula durante la utilizacion del recurso educativo, retroalimen-
tacion por parte de los y las docentes respecto a la guia didactica y al album ilustrado, y, por ultimo, recogida
de datos de opinidn de las familias.

3.1. Analisis de necesidades

El proceso de recogida de informacion no ha sido sistematico, ni se ha utilizado un cuestionario validado,
pues no se trata de un estudio cientifico. Las preguntas para la recogida de informacion se han redactado a
partir de las principales inquietudes surgidas en la relacion y en la experiencia compartida. El propdsito ha
sido conocer mejor la realidad del alumnado con CC, desde las diferentes visiones de los agentes que par-
ticipan en su vida (familiar, apoyo de asociaciones, sanitario y educativo). Se ha garantizado el anonimato y
se ha obtenido consentimiento informado de todos los participantes. El cuestionario ha sido respondido por
21 familias, 3 asociaciones, 23 profesionales sanitarios y 17 docentes. Los resultados, tras hacer un analisis
descriptivo e interpretativo de la informacion recogida, se resumen a continuacion. Los cuestionarios y los
datos brutos, en su version completa, se encuentran a disposicion del lector/a interesado/a, previa peticion
alas autoras.

Sintesis descriptiva

— Desinformacioén acerca de las dificultades de aprendizaje que ocasionan las CC en los equipos docentes.
Falta de formacion basica para atender al alumnado con CC en caso de urgencia.

— Falta de normalizacion de la condicion de CC en las aulas, en relacion con los iguales.

— Dificultades educativas en el alumnado con CC en varias areas como légico-matematica, lecto-escritura,
motricidad fina y gruesa, entre otras.

— Dificultades a nivel social, emocional y de inclusion del alumnado con CC en sus aulas.
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Sintesis interpretativa

— Podria ser una patologia no visibilizada en las aulas, que se desconoce y a la que se le quita importancia
en el contexto educativo si no hay sintomas muy graves, en contraste con otras patologias que afectan
directamente al aprendizaje.

— Se ignoran las dificultades que se pueden llegar a desarrollar y no se hace un seguimiento correcto o
continuo en los momentos de ausencia prolongada.

— La falta de comprension sobre la condicion de si mismo, o del companero/a afectado/a, puede generar
rechazo y un trato distinto en ocasiones.

— Elinterés por esta patologia en el ambito educativo no aparece hasta que se tiene un alumno con el que
intervenir porque hay un diagndstico psicopedagodgico, quedando relegadas o infravaloradas las necesi-
dades socioemocionales y de cuidado de estos nifos y nifias en los centros escolares.

— Un libro ilustrado, con su guia pedagdgica para formar al equipo docente, podria ayudar a normalizar la
situacion y mejorar el clima del aula, la inclusion y el bienestar de la poblacion infantil afectada.

3.2. Desarrollo del material pedagoégico

Tras el analisis de la realidad desde las diferentes miradas de las personas que cuidan y educan a la infan-
cia con CC, se ha disefado un cuento ilustrado en el que se acompana a Julia, una nifia de cuatro afios con
cardiopatia congénita, en un dia normal de su vida, enfrentando todas las dificultades y limitaciones que se
encuentra por el camino. Con lenguaje adecuado a la edad, se explican los sintomas y las situaciones que
vive Julia, utilizando analogias y metaforas para ayudar al alumnado de infantil a comprender y empatizar con
las nifias y nifios con CC. La historia se desarrolla a lo largo de un dia rutinario de Julia, quien participa en
actividades cotidianas dentro y fuera de la escuela.

Para complementar al libro ilustrado, y con sentido pedagdgico, se ha elaborado un anexo con una se-
sion didactica recomendada para el uso del cuento en el aula o en casa. La planificacion de la sesion incluye
una pequefa introduccion, a modo de explicacion o provocacion, la lectura del libro con apoyo visual e inte-
ractividad, haciendo participe al alumnado, y una actividad posterior de tipo manipulativo y plastica, para que
cada nifio y nifia de la clase decore un corazén. Ademas, a este material didactico le acompafia una guia con
1) signos de alarma para poder detectar de manera temprana donde suelen tener dificultades de desarrollo
y de aprendizaje estos nifios y nifias; y 2) recomendaciones para responder en el aula; 3) guia visual breve y
sencilla de los primeros auxilios y la RCP. El cuento ilustrado, junto a la guia pedagdgica estan en proceso
de ser publicados. En el Cuadro 1se resume la ficha del libro y en la Figura 1 puede observarse la portada del
cuento:

Cuadro 1. Ficha de sintesis del recurso educativo (elaboracion propia)

Titulo “Cosquillas en mi corazén”
Personaje protagonista: Una nifia de 4 afios llamada Julia, afecta de CC

Propdsito del cuento: Formativo, es decir, aprender qué es la CC y por qué la tienen algunos nifios y nifias
cuando nacen. Ademas, tiene un propdsito de educacion emocional, al desarrollar valores como la empatiay la
comprension para generar un mejor ambiente de aprendizaje y bienestar en el aula.

Propdsito de la guia: Nombrar signos de alarma en las diferentes areas afectadas y proponer actividades que
permitan apoyar en las necesidades de apoyo educativo.

Contenido: Cuento ilustrado + Guia pedagdgica para uso del cuento en un aula de E.l. + signos de alarma + guia
visual de primeros auxilios.

Figura 1. Portada del cuento ilustrado (elaboracion propia)

Cosquillas en
micorazon

Lucia Franco Sanchez
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3.3. Evaluacion del recurso y de la sesion didactica

Se ha realizado una evaluacion del cuento ilustrado que pretende comprobar si realmente puede ser bene-
ficioso, asi como saber si la sesion recomendada es viable. Esta evaluacion se ha desglosado en dos fases:

En la primera, se ha compartido el libro ilustrado a los informantes que habian contestado a los cuestio-
narios, para recibir su retroalimentacion. En general, les ha parecido un recurso original y pertinente, que si
usarian tanto en casa como en clase. También han aportado sugerencias de mejora para el instrumento. Tras
recoger esta informacion, y siguiendo sus recomendaciones, se han realizado algunos cambios en el texto
considerandose que asi se mejoraba de cara a la implementacion.

Con el album ilustrado definitivo, se ha llevado a la practica la sesion didactica disefiada en dos aulas de
2 afos, con un total de 40 nifios y nifias, en un centro educativo de Zaragoza. Antes de la actividad con el
cuento, se ha realizado una breve explicacion de como los médicos pueden ver el corazén, a cargo de una
especialista en cardiologia pediatrica. Posteriormente, se ha realizado la lectura del cuento haciendo parti-
cipar al alumnado en la historia con diferentes preguntas durante el relato. Al finalizar, todo el alumnado ha
decorado un corazon de manera libre y creativa, para comprobar que todos los corazones son diferentes y
especiales. La sesion ha tenido una duracion de 45 minutos en cada una de las dos aulas y su desarrollo ha
sido favorable, comprobando que la intervencion educativa puede ser util y es viable desde muy temprana
edad. Intuitivamente, se considera pertinente también para su uso por las familias en sus hogares, asi como
en todo el ciclo de Educacion Infantil, con las adaptaciones correspondientes por cada docente.

4. Conclusiones

En primer lugar, la literatura cientifica que evidencia las necesidades de estimulacion temprana que tie-
nen los nifos y nifias cardidpatas (Brudy et al., 2021; Esquivel-Hernandez et al., 2013; Matsuzaki et al., 2010;
Mulkey et al., 2014; Su et al., 2023), nos permite apoyar las reivindicaciones que realizan las asociaciones de
familias de nifos y niflas con CC respecto a su demanda de atencion por los centros de Atencion Temprana
0, por lo menos, de valoracion psicopedagdgica para prevenir dificultades mayores si no se interviene a
tiempo. Los signos de alarma incluidos en el material pedagdgico elaborado permiten, ademas, implicar a
los docentes para estar atentos a las diferentes areas donde las dificultades son mas habituales. En segun-
do lugar, se ha encontrado también literatura que apoya la necesidad de cuidado y apoyo a nivel institucional
para pacientes y familias en lo relativo al bienestar socioemocional (Clancy et al., 2020; Kolaitis et al., 2017;
Wei et al., 2015). Sin embargo, las fuentes que mas inciden en estas necesidades no son de caracter cienti-
fico, sino que pertenecen al ambito social y comunitario. A través de esta experiencia, se ha podido conocer
un poco mas a fondo la realidad que viven las personas relacionadas con el alumnado infantil con CC. Tras
nuestra aproximacion al problema, deseamos subrayar la importancia de dotar de recursos pedagogicos,
no solo a los docentes, sino al resto de agentes implicados, como médicos, familiares y asociaciones, en
beneficio de la poblacion infantil afecta por CC No obstante, si bien estas nifas y nifios son los que necesitan
en primera persona que respondamos adecuada y sensiblemente a sus necesidades, también sus iguales,
es decir, sus companeros y companeras de clase, resultan beneficiados a través del proceso educativo.

La literatura infantil es un vehiculo muy poderoso, a través del cual, los mas pequefnos pueden compren-
der conceptos complejos, como el de una enfermedad y sus consecuencias para las personas enfermas.
Este libro ilustrado podria facilitar, no solo la normalizacion de la enfermedad entre los nifios de infantil, sino
también, la motivacion al alumnado para desarrollar su lado mas empatico y prevenir situaciones de exclu-
sion o aislamiento social. La comprension lleva a la aceptacion y a la visibilizacion de las diferentes realida-
des personales.
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