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“Echas de mewos las informaciones, yo queria saber mds”
“Te dicen qué-esta en hipotermia y no sabes realmente qué es”
“Lo gite mds me gustaba era la alegria que habia alli dentro”

“Es un trato muy humano, realmente era como estar
en familia y eso también ayuda”
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Prologo

Esta Guia para madres y padres de recién nacidos con encefalopatia
hipdxico-isquémica (EHI) tiene como objetivo dar respuesta a las necesidades
de informacion y soporte que tienen las familias durante el ingreso
hospitalario de su hijo. Acercarles al entorno, a los profesionales y a los
cuidados que estd recibiendo su hijo puede ayudarles a comprender aiejor

lo que sucede durante los primeros dias de ingreso. Esta Guia es €}t resultado
del trabajo en equipo de un grupo de profesionales de distintas disciplinas

y de las vivencias de madres y padres de recién nacidos cert’ EHI.

Nuestro deseo es que pueda ayudarles en estos mosfientos dificiles.

Alfredo Garcia-Alix

Coordinador clinico.
En representacion del Grupo de Trabajo de la Guia de Prictica Clinica
sobre Encefgtopatia Hipéxico-Isquémica Perinatal en el Recién Nacido



Introduceion para los padvres

La encefalopatia hipdxico-isquémica perinatal (EHI) es una causa importante
de morbimortalidad en el periodo neonatal y de discapacidad permanente,
que afecta en Espafa a uno de cada mil recién nacidos vivos. La hipotermia
terapéutica es un tratamiento eficaz y seguro para disminuir la mortalidad

y la discapacidad de los recién nacidos con EHI moderada/grave y es eniia
actualidad el tratamiento estandar.

Vuestro hijo recién nacido tiene una EHI y se encuentra en la giiidad de
cuidados intensivos neonatales para recibir tratamiento cenhipotermia
terapéutica. Es una situacion inesperada, dificil y tode-Sticede muy rapido:
el ingreso urgente del bebé, la gravedad de la situagion, los procedimientos
invasivos, las decisiones, la incertidumbre por gprondstico y lo que va a
suceder...

Con esta Guia queremos allanaros el camino facilitindoos informacion desde
la voz de padres que han vivenciado esta misma situacion y han enfrentado
momentos, preguntas y dudassimilares a las vuestras.

La Guia estd escrita de:fofma sencilla y esta estructurada en cuatro apartados
diferenciados por celores.

Las paginas cerl tonalidad verde ayudan a saber qué le ha ocurrido a mi bebé;
las de tongalidad granate facilitan comprender lo que le estd ayudando y las de
color, izranja permiten entender mejor el presente y el futuro proximo; en las
paginas finales con tonalidad azul, se encuentran las palabras que puedo tener
dificultades para entender.

Para finalizar, queremos expresar nuestro profundo agradecimiento a las
familias que, desinteresadamente, compartieron con nosotros la experiencia
del ingreso hospitalario de sus hijos y, sin las cuales, esta Guia no se hubiera
podido llevar a cabo.

=)
—_

PROLOGO E INTRODUCCION

z



—_
N

NOIDONAOYLNI 3 OD0T10Ud

P2

7

Nuestra gratitud, también, al Dr. Xavier Krauel por su sensibilidad artistica
para captar la complejidad y el universo emocional de las familias y plasmarlo
en los dibujos que ilustran esta Guia. A Carlos Alaez, por su cuidadoso trabajo
fotografico que facilitd a los padres hablar de situaciones no siempre sencillas.
Y a Sara Pareja y su hija Berta por su profesionalidad y compromiso para
disefiar y maquetar la mejor de las guias posibles.

Veronica Violant yNuria Herranz
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iué es La encefalopatia hipoxico-isquémica?

La encefalopatia hipdxico-isquémica (EHI) es el estado clinico que resulta de c‘)\'o(\'

Z

la falta de oxigeno y sangre en el cerebro inmediatamente antes o durante el ~\<1,(b

nacimiento. Dependiendo de la intensidad de esta carencia, puede, ademésc*,\,\\{b

provocar dafo en otros drganos internos como el corazdn, rifiones, higagb;) e
intestinos. N
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La EHI se manifiesta por una serie de altera% es observables en el recién

iComo se manifiesta la EHI?
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. . A .
nacido, como son: la menor capacidad %ﬁl despertar y mantenerse despierto,
la alteracion del tono muscular y la g\@s ra, el bajo nivel de respuesta a
estimulos y, con frecuencia, la apa@ci(')n de convulsiones. En base a estos
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signos se gradia como leve, erada o grave.
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iCudiles pueden v las causas que originan La EH1?
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Todas.gquellas situaciones que provoquen interrupcion del aporte de sangre
y%@eno al feto. Esto puede ocurrir debido a diversas causas: un paso
cdnomalo de la sangre entre la madre y el feto, un desprendimiento de la
> lacenta, una compresion importante del cordén umbilical o, incluso, una
Q&P P P
QO rotura del itero. Pero con frecuencia, no se llega a conocer con certeza la
\ 8
causa de éste déficit.










iRuibnes formawn el equipo gque cuida
al recién naciolo?

El bebé y la familia reciben atencion de diferentes
profesionales al mismo tiempo (neonatélogos,
enfermeras, auxiliares de enfermeria, neurdlogo,
psicologo y especialistas de atencion temprana).
Estos forman el equipo de profesionales que cuidan
al recién nacido y trabajan en colaboracion continua
entre ellos y con la familia. Esto permite lograr los
mejores resultados de salud tanto para el recién

nacido como para la familia.
P
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iQué sucede durante Las pnme@hs
horas y dias? &
66
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En esas primeras horas a@%eden muchas cosas.

Los padres serdn in @nados de la situacién clinica
del bebé, de la ne&51dad de iniciar el tratamiento
de thotermz@§ en ocasiones, deberan autorizar el
traslado 0 rgente del bebé a otro hospital.

‘b(\

Una,vez iniciado el tratamiento, éste se mantiene
#hurante las 72 horas siguientes. El recién nacido

RS permanecerd en el mismo entorno y se le realizaran
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controles reglados y todos los cuidados necesarios
para lograr su maxima estabilidad. La informacion
obtenida de estos procedimientos ayuda a los
profesionales a valorar la situacion del recién nacido

“Como era mil mariolo
el que mas estaba
informébndose con Los
médicos, Yo estava en
mi habitacidw porgue
como estaku delicada...”

“Con la informacion
que nos dio, la verdad
es que nos tranquilizo”

“Te dicen que estd en

hipotermia Y no sabes

realmente qué es”

“Echas de menos
las tnformactones,

P , »
yo queria saber mds

“Lo que yo nunca tuve
claro es qué enfermedad
es ésta, o sea de qué
dependio todo
lo que pasé”




“aparte de las

y a adaptar este tratamiento a sus necesidades. Una vez
completadas las 72 horas, la temperatura del recién
nacido se aumentara lentamente (0,5°C por hora)
hasta alcanzar la temperatura normal de 36,5-37°C. é}Lo
Este procedimiento (conocido como recalentamiento)b'\\'l’
tiene una duracion estimada de al menos 6 horas,bc}'

N
Los primeros dias son los momentos de n{’&’or
tension y, en algtin momento, si el pa@o la madre
estan separados por encontrarse e%ﬁospltales
diferentes, pueden sentirse SOIO&C"SI ocurre esto,
compartir el proceso con ot@@persona de confianza
y/o el equipo de profes@hales puede ayudar a
sentir mayor segurcx)@é .

explicaciones, si no Q)Q@
entendias algo siempre ‘\(bb
te Lo explicabawn otra @0\)
. z . X\$ . cpae
vez; a veoes cow Los ¢Qué informaciones recibimos durante
nombres téenicos Yo Los ’PVL@?L&fOS dias?
H ” c)\
me pierdo
‘6\\0
QQ En general hay tres momentos de informacion
o importantes:

“Pero aqui yo soy madre,
yo soy padre”

¢ Durante las primeras horas, se realiza la
evaluacion clinica del estado neurologico
y de la actividad eléctrica del cerebro
(electroencefalograma integrado por amplitud,
“¥ queria. waiber cudl EEGa). En base a esta evaluacion se decide si se

11 precisa tratamiento de hipotermia.
o el prolilema de mi

hijo v gué hago con él

»
exactamente, jno?

¢ En las siguientes 72 horas, la monitorizacién
continua con el electroencefalograma integrado



por amplitud (EEGa) de la actividad electro cerebral, los estudios de
imagen (ecografia cerebral doppler)y, en ocasiones, el andlisis del liquido
cefalorraquideo obtenido mediante una puncion lumbar, permiten dar
informacion a los padres del nivel de gravedad del bebé.

* A partir de la semana de vida, habitualmente se realiza una prueba de
imagen cerebral, llamada resonancia magnética, que permite tener mayQr>
informacién respecto a si hay dafo cerebral o no, la extension y gravg’(s?ad

del mismo, si lo hubiese. @(\6\@
o Q
En estos primeros dias los padres y la familia pueden estar d&e’b%rdados y

sentirse invadidos por diferentes sentimientos presentadog\éimulténeamente,
. . . ~ N .

como si se estuviera subido en una montafia rusa emecional: ansiedad,

miedo, ambivalencia, felicidad, confusion, incole)'ensién, incertidumbre,

tranquilidad, ira, frustracion, agradecimiento Yzﬁ’esconﬁanza, entre otros.
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iRué es La hipotermia terapéutica?

H .
E Es un tratamiento que consiste en disminuir la temperatura corporal del recién c«)\‘o(\
g nacido hasta los 33-34°C, con el objetivo de disminuir el metabolismo cerebral. ~\\'1,®
< Se ha demostrado que esta intervencion terapéutica mejora las posibilidadeé&fb
% de que el recién nacido no tenga lesiones y aumenta la probabilidad de g:u{eb
3 sobreviva sin discapacidad. N
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iCuando se puede necesitar hipotermia tg\éa\‘}Déutha?
N\

Poco después del nacimiento, en las primera&jh%ras de vida, si el recién
nacido presenta signos de encefalopatia h@%xica—isquémim el equipo médico
iniciard el tratamiento de hipotermia,\(gga decision se toma en base al estado
neuroldgico del bebé y la activid%dj?léctrica del cerebro.
S\
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¢Como se logra diswtinuir la temperatura
al recién nacido?®
<
&
Hay diversas formas de disminuir la temperatura del recién nacido, todas

sq)slféf\ectivas y la aplicacion de una u otra depende del equipo que tiene
&ada unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN). Todos los equipos
(&Z’ funcionan mediante la circulacién de un liquido frio alrededor del cuerpo o la
P cabeza. Los sistemas disponibles en los hospitales son:

,0(\% ¢ Un traje especial que envuelve el cuerpo del recién nacido
\\ . : Ny .
¢ Un colchoén especial sobre el cual se acuesta al recién nacido
¢ Un casco especial puesto en su cabeza










LRUE otro equi:Pa miento necesita “Lo Vi con todos Los
el vecién nacido para el tratamiento electrodos en La cabeza,

de hipotermia? por el cuerpecitys
todo sondado, puees,

, . . g un poco debivdpresion,
Ademas del equipo de enfriamiento, el recién P P

Y me mareé un

nacido necesita ser vigilado estrechamente durante
el periodo de hipotermia en la unidad de cuidados Paés, me subt a la

intensivos neonatales (LICIN). Se encuentra wabitacion, me Vemjé
rodeado de aparatos, cables y catéteres/vias. Y luego volvi a bajar”
Algunos equipos dan informacion de las constantes
vitales (frecuencia cardiaca y respiratoria, tension

arterial y saturacion de oxigeno) y otros facilitan o

7 z 4 Ve
olia v
al recién nacido la respiracion, la hidratacion, la’® N A mi me dolia verla ast,

Q@ pero bueno

® cqué vas a hacer?”
Esta informacion es necesaria, ya que @‘?alta

nutricion y la eliminacion de la orina.

de oxigeno o sangre puede no solo\ﬁectar al
cerebro, sino también a otros lggfnos Por otro lado,

con el fin de tener mas 1nfo@@tac1on de la actividad “Fotd sufriendo
eléctrica cerebral del bsb,@ durante las primeras vy Ui estds abi (llanto)
72 horas de vida se le)colocan unas agujas diminutas y emplezads:
debajo de la pie&&% la cabeza conectada a un /pero qué hago?”
monitor, 11 o electroencefalograma integrado
por ampl@&ud (EEGa).

El @falpamlento que rodea al recién nacido es “ .
wo agrada La imagen

uy voluminoso y ocupa por ello una gran parte
gy youpap sran b que te esperabas de ver

P del espacio. Tanto es asi, que a los padres les

0\‘\ puede resultar dificil ver a su propio bebé de esta 22 s o e el
(()Q(b manera y generarles sentimientos tales como: tanto... sobre todo
. impacto, ansiedad, incertidumbre, desapego, cantidad de aparatitos,

& .
\S incomprensidn, frustracion, sufrimiento, de lucecitas...”




desagrado, miedo, desproteccién, desconfianza

y desautorizacion para cuidar. Compartir estos
sentimientos con otras personas cercanas y/o con e
los profesionales que os atienden ayudard a poner Q}(‘)\O
nombre a vuestras sensaciones y pensamientos fb'\\jl’

y a relativizarlos. Los profesionales son quiene%cs)\o

mejor podran aconsejaros y ayudaros a en’%ea‘aer

todo lo que rodea y necesita el bebé. ”A@ﬁ}‘laos

a preguntar, para clarificar vuestras diidas

y aseguraos de haber entendido %lqbe% toda la

informacién recibida”. *Q
&
>
N
-,bO
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iSiente dolor elabebé cuando esta

. RN
ew hipotermig?
“cuando nace un bebé %\r‘)

normal Lo perero que
haces es abrazarlo Y este
bebé estd ahi con tubos, W

7

'.O(@urante el tratamiento de hipotermia, como
N . .

2" padres, sentir que vuestro bebé puede estar

ol hevid X experimentando dolor por el frio, el equipamiento,
pinchazos, heridas,

’ los procedimientos o cuidados que se le realizan,
llagas Y piensas...”

puede ser una fuente de estrés.

Si bien disminuir la temperatura corporal del bebé

" . , - puede causar incomodidad, el bebé recibe una dosis
Dormir alli, la mananra

vengo aqui y los¢os
niros que gstuban

minima de sedacién continua para favorecer su

confort. También se coloca al recién nacido dentro

de un “nido” para que su cuerpo se sienta protegido

ahi en cdsn estaban y seguro. El equipamiento no causa dolor y sirve
cow.mi hermano, para monitorizar la actividad eléctrica cerebral y las
como estoy solo” constantes vitales.




N
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Los procedimientos y cuidados dolorosos o molestos se realizan siempre

con la administracién de pequenas dosis de analgésicos y sedantes para
prevenir y tratar el dolor y, favorecer el confort. Durante estos procedimientos,
si asi se desea y los profesionales lo consideran oportuno, se puede acompanar
al bebé, participar en algtin cuidado sencillo y contener su cuerpo (colocando
una mano sobre su cabeza y la otra sobre sus piernas flexionadas) para
proporcionarle seguridad.

iDonde puede Llevarse a cabo La hipotermia?
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Este tratamiento inicamente se lleva a cabo en las®fICIN, capacitadas

para proporcionar este tratamiento porque disponen tanto del equipo de
enfriamiento y de monitores de vigilancias<omo de profesionales formados
en la atencion integral al recién nacide;con EHI.

Cuando un hospital no dispone de este programa se traslada al recién nacido,
de forma urgente a un centrg.capacitado para iniciar el tratamiento lo antes
posible.

iComo se trastada de forma urgente al bebé?

Fl traslado urgente asegura poder empezar el tratamiento de hipotermia en
las primeras horas de vida. El traslado se realiza de forma controlada por un
equipo profesional especializado en el transporte de bebés recién nacidos.
Ellos inician la hipotermia pasiva, que consiste en lograr que el recién nacido
alcance una temperatura de 33-34°C mediante la retirada de fuentes de calor
externas.




En general, el bebé es trasladado en ambulancia o helicoptero sin

acompafiamiento de sus padres. Este hecho ocasiona una separacion temporal

del bebé, particularmente si la madre se queda ingresada en el hospital donde

ha tenido lugar el nacimiento. Esta situacion puede provocar en los padres un (‘,\‘O(\
sentimiento de aturdimiento. Exteriorizar los propios pensamientos y hablar ,(§\1’

de ello con alguien de confianza ayuda a clarificar las ideas y serenar los {bcs)\\}

sentimientos. 60

X<
O
Si las condiciones de salud de la madre lo permiten, los profes1oa@es valoran
la posibilidad de trasladarla al hospital donde esta el bebé. S)bﬁb fuera posible
trasladarla, es importante que pueda estar acompanada gm&"personas cercanas.

SOAvdinNo A OLNAINVIVIL

Si es posible disponer de una foto de vuestro bebeaqyudara a:
4
¢ Sentirse proximos a vuestro hijo .@(’,\\
¢ Situarse en la realidad @Q\
¢ Generar preguntas que, compartid@%on los profesionales, ayuda
emocionalmente y prepara el erictientro con el bebé
Compartir la situacién con ]g;}'otros hijos e hijas y/o familiares cercanos.
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iRué secuelas puede conllevar la encefalopatia
hipoxico-isquémica?

o
Cuando el dafio cerebral es grave, el bebé podria presentar durante la infancia‘\(lxr(>
trastornos del movimiento, de la comunicacion y del aprendizaje, diﬁcultac@g'
en la alimentacion o epilepsia. Los problemas del movimiento y de la pgstura
son denominados con frecuencia parilisis cerebral. Esta palabra ir}d(ég'
trastorno motor, puede ser muy leve o llegar a afectar las posibi]@%des de
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movimiento de la persona; pero su verdadero alcance es diﬁ\gﬁde predecir
cuando el bebé es muy pequefio. Los profesionales que e\ﬁgl’q cuidando al
recién nacido os irdn informando progresivamente. ‘\(,'0
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LRE ocurre cuando el trata mg@v?’co oe hi,po’cermi,a

s )

2
no puede aguolar al bebé: P

6@

En ocasiones el estado clifiico del recién nacido es tan grave que impide
. o . .
aplicar o completar @,@ratamlento de hipotermia ya que se agravan problemas
que amenazan laQ\§da del bebé. Esto ocurre particularmente cuando hay una
hipertension @fﬁmonar muy grave o cuando el bebé tiene tendencia a sangrar
y no respofide al tratamiento para evitarlo.
o

En Q;S\aosiones, durante o inmediatamente tras el tratamiento de hipotermia,

s datos clinicos y los estudios de imagen permiten apreciar que el bebé

%7 presenta un dafio cerebral amplio e irreparable con consecuencias graves

&0 para su vida futura. Cuando esto ocurre, el equipo sanitario explicara, de
\)‘&\ forma detallada a la familia, el estado del bebé y las posibles consecuencias

de este dano. Si este es el caso, profesionales y padres de forma conjunta,
pueden considerar no continuar con un tratamiento desproporcionado que
no reporta beneficios para el bebé, y en su defecto prolonga su sufrimiento
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y el de su familia. Esta situacion dentro de la toma
de decisiones se llama adecuacion del esfuerzo
terapéutico.

En estas circunstancias, cuando el final de la vida
del bebé esta proximo, todos los esfuerzos del
equipo profesional se centrardn en evitar el dolor
y asegurar el confort del bebé y proporcionar
apoyo individualizado a la familia. En esta
situacion es importante sentir que la manera

en la que despedimos a nuestro hijo es la que
realmente deseamos. Los profesionales nos

3

.o
O

1
proporcionaran los recursos y el apoyo necesario O\\Q

para llevarlo a cabo.

{RuE estrategias pueden a Yy wbar
a Los padves a afrontar Los&wmew‘cos

dificiles?

(\
\{(}

&

o
«‘\6
o

0\0

‘0\\
En general, las es@a?eglas que pueden ayudar
a los padres %g%omentos dificiles a lo largo del

proceso %@’1

@%gurarse de que se dispone de toda la

12 informacion que se necesita; que ésta se
comprende y que se tiene la oportunidad de
compartirla si es vuestro deseo, ya sea con los
profesionales, otros padres que estén viviendo
una situacion similar o con personas proximas
de vuestro entorno.

“Lo que mds me ha
ayudado personalmente
es hablar con la familia,

hablar con am:igos,

hablar, hatiar...”

“Lo que mds me gustaba
era la alegria

qgue habia alli dentro”

“A veces le quita baw Los

cables porque Yo le di
el pecho como al cuarto
dia y esa sensacibn
de cogerla, de amarla

un poquLto...”

“Senti que las cosas
no iban bien, en
la incubadora con
hipotermia, yo pensé
que era...
entre la vida y la muerte,
nada mads”

bueno,




* Reconocerse como competente para ser padres;
“me siento capaz de tomar decisiones; cuidar,
proteger y amar a mi bebé”.

¢ Tomar conciencia del beneficio que aporta NG
sentirse acompanado por alguien del entorno c’)@
familiar o social. Puede ayudar estar con >
alguna persona cercana, en las sﬁuaao@g’ que
son nuevas y/o dificiles, tales como@r por
primera vez a nuestro bebé con %lQratamlento
de hipotermia, recibir una mfbot’maaon critica,
enfrentarse a una dec131({¢12tomple]a.
C}\Q
¢ Durante estos dlaqﬁé pueden sentir multitud
de sensac1on%§fyc§ent1m1entos negativos que
pueden venir dados porque pensabamos que
“Es bésico tewer rec1b1r@&os mas apoyo y comprension. Puede
a la gente que quieres res@tar de ayuda intentar darle otro significado;
super cerca” g@ocurar poner orden a las expectativas de cada
O unoy también relajarse cuando nos invadan estas
sensaciones y sentimientos.

, . s
“A mi me ha ayudado, Conocer y utilizar otros recursos nos puede

en el momento en que
ya lo puedes coger y
cambiar los parfiales...”

ayudar en esta situacion. Por ejemplo, aquellos
que ofrece el hospital (acceso abierto de la unidad
24 horas, profesionales tales como el/la
psicologo/a, el/la trabajador/a social, grupo

de padres y madres, servicios espirituales,
asociaciones y fundaciones), asi como, otros
recursos externos (terapia de ayuda, servicios de

“.. La tranguiidad

atencion a la comunidad ofrecidos en el barrio...).
Y conjianza que nods

transmitid el doctor... * Sentir que cuido y me cuido.




Cuido: acompanando a mi bebé; participando en sus cuidados;
extrayéndome la leche para cuando pueda tomarla; demostrandole mi
afecto mediante el contacto fisico que mi bebé tolere; proporcionando

un entorno acogedor y personalizado alrededor del bebé con dibujos

del hermano/a; algin juguete y ropa; informando a la pareja cuando no
puede recibir la informacion en primera persona (informacion que genera
seguridad y confianza). \690
Me cuido: sintiendo que los otros hijos e hijas estan cuidados y a@?ﬁdos
por mi, por mi pareja o por las personas que hemos delegadg@&qfando bien
alimentados e hidratados, descansando las horas necesar'e@?compartiendo
un tiempo jl‘mtos; tomandome unos minuto? para m1<,\\ déndo.me un respiro
durante el tiempo que permanezco en la unidad, coimo por ejemplo dando
un pequeno paseo alrededor del hospital, sentégﬁome fuera para recibir luz

natural; sintiendo que cuiddndome cuido @&%ién a mi bebé.
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AdecuuaLéw del esfuerzo terapéutico

Es la decision tomada conjuntamente entre los padres y los profesionales de no aplicar o retirar

algunos tratamientos por considerar que éstos no aportaran un beneficio significativo al recién -
. . .1 . . . '\O
nacido y a pesar de que ello pudiera facilitar su natural acercamiento al final de la vida. ’Z>Q
Y
>

Alimentacisn enteral &

Alimentacion lactea (materna o artificial) que se suministra al recién nacido a través de u@}ublto

o sonda nasogdstrica u orogdstrica y llega directamente al estémago. xQ

6\6

Alimentacion oral e

»Q

Alimentacién lactea (materna o artificial) que ingiere el recién nacido direé}@mente del pecho
materno o a través de un biberon. 3
&
Alimentacion parenteral Q\\Q

Alimentacién compuesta por proteinas, hidratos, sales y gi@sas que se suministra al recién nacido
por via venosa y llega directamente a la sangre. Se utll{ este procedimiento cuando el recién
nacido no puede alimentarse de forma enteral. 6@

. %
Analgésicos &°
Son los medicamentos que previenen &@@can el dolor.
66
Awntibisticos
Son los medicamentos utg\@iﬁ)os para prevenir y/o combatir las infecciones producidas por
gérmenes bacterianos.

\’<>Q
Awnticonvulsivantes 6@

Son los meck},&mentos que evitan o limitan las convulsiones que pueden aparecer acompanando
a EHI %ﬁradas o graves.

Atencidon i@%pm na (o estimulacion precoz, estimulacion tempra wa)

27Es el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afos, a la familia y al

20 entorno, que dan respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes
\)\\\ que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos.
J
>
Catéter/via

Es un tubo fino, flexible y blando introducido en las venas de los brazos y las piernas.



catéter umbilical

Es un catéter que permite obtener sangre para analisis o introducir medicamentos sin tener que
pinchar al recién nacido. Este tubo se introduce en las arterias o venas del cordén umbilical del

N

bebé recién nacido. X o

C)\ —

o . 4 ©
Consentimiento informado \)Q}\ <
«

Es el documento médico-legal que explica los riesgos que conllevan los procedimientos que fbc} »

se van a llevar a cabo al recién nacido, que pueden ir desde una intervencién quirtrgica a u o)

exploracién complementaria. Este documento lo firman conjuntamente los padres y el m((;@co del

equipo asistencial que atiende al bebé. 6\6
oy
Cownstantes vitales "OQ
Es la medicion de la frecuencia cardiaca, respiratoria, temperatura y tensiér@r?terial.
: )
Convulsiones *\0\

Son movimientos incontrolados manifestados por el bebé, debidos a las descargas eléctricas

andmalas emitidas por el cerebro. Su presencia es un indicadorde alteracion cerebral, pero no

indican que necesariamente exista un dafo cerebral per@ﬁﬁente.

Q@
%
v \

Ecog rafia cerebral &°
Es una prueba que visualiza el cerebro del l#(gé a través de una imagen. Se realiza en la propia
unidad de cuidados intensivos, evitan @esplazar al recién nacido. No precisa sedacién ni otra
monitorizacion afadida, y los ultrqs& os que utiliza no conllevan ningtn efecto secundario
para el recién nacido. La ecografia&erebral utiliza la misma tecnologia de ultrasonidos usada en
las embarazadas, en la que de\@é el abdomen se observa el futuro recién nacido. La visualizacion
del cerebro con ultrasonid realiza a través de la fontanela anterior (zona donde confluyen
varias suturas del craneo® que deja un espacio sin hueso que es una verdadera ventana para
acceder a su interiorbb@o, en caso necesario, se pueden utilizar otras fontanelas.

)
Ecografia doppler &P
grafia dopp ®
Esunav ad de la ecografia por ultrasonido, que mide la velocidad de la sangre de las arterias
cerebrdles.
66
ELCGtVDCw(Q'@?hLng ma integrado por awmplitud (EEGa)
. 60 Es el registro continuo de la actividad eléctrica de la corteza cerebral. Se le llama también
(« “monitor de funcién cerebral” porque informa de aspectos de funcionamiento del cerebro y da
(\%0 indicios, en caso de que los hubiera, de la gravedad de la lesion.
>
\g e . e . . 7z .
~N Encefalopatia hipoxico-isquémica (EHH)

Es el estado clinico que resulta de la falta de oxigeno y sangre en el cerebro inmediatamente antes




o durante el nacimiento. Dependiendo de la intensidad de esta carencia puede, ademas, provocar
dafo en otros érganos internos como el corazon, rifiones, higado e intestinos.

o Equipo de enfriamiento &
o Es el equipo técnico que permite reducir y mantener la temperatura del recién nacido estable a ’Z>O\
> 33,5-34°C y posteriormente aumentarla hasta 36,5-37°C. rg\/l/
o N
XQ
5 O
Y . . .
< Equipo de profesionales que cuida N4

Es el grupo de profesionales de diferentes disciplinas (neonatdlogo, enfermeras, auxilidves de
enfermeria, neurélogo, psicologo, atencion temprana...) que atienden al bebé y stg(@{r\lilia.
oy
Escala para evaluar La encefalopatia 2R
Son las escalas que permiten valorar la gravedad de la encefalopatia me idite la evaluacion de
diferentes signos como la capacidad para despertar y mantenerse despierto, la alteracion del tono
muscular y la postura, la respuesta del recién nacido a los estimu{\({s‘\% la aparicién de convulsiones.

. 0’0
H-. . DA
Lpotonia -@0
%\
Es la disminucién del tono muscular normal. Es 1&@ aracteristica del recién nacido con
encefalopatia hipdxico-isquémica. QD
\!
C,)\)
l 2
neubadora de transporte 2

7]
&2 0 R
Es una cuna con carcasa transp'a@ e, que se utiliza para trasladar al recién nacido de forma
aislada y garantizarle la humegad y el calor, segtin su necesidad. Puede suministrar oxigeno y
ventilacién mecanica (respirddor) durante todo el traslado. De esta manera, asegura las mejores
condiciones para el recig@ acido durante el viaje.

lnotropicos \Q}Q
P P

Son los mec§®cﬁlentos administrados al recién nacido que ayudan al corazén a impulsar mas
eﬁcazmest—g a sangre hacia todo el cuerpo.
P
Q)Q
Lw(uw‘l D%Q?fu Lorragquideo

7 Esun liquido que bafia el cerebro y la médula espinal que, entre otras funciones, sirve para

a0 roteger al cerebro, ayudar a eliminar sus desechos y a mantener la presion intracraneal.
X proteg y y p
0‘\
M
\(b etabolismo cerebral
& Es el conjunto de reacciones bioquimicas que utilizan fundamentalmente oxigeno y glucosa y que
] q q g Y& yq

permiten que el cerebro desarrolle sus funciones.










Mowitorizacidn ca rdiorrespiratoria

Es un procedimiento que consiste en el registro del ritmo cardiaco y la frecuencia respiratoria

mediante la aplicacién de unos sensores adhesivos colocados en el térax del recién nacido. N
=
«
Nwlo <
«
Rollo circular y flexible elaborado con toallas y sabanas que colocamos alrededor del cuerpo de}bc’ )
bebé para favorecer su contencion y, con ello, su comodidad y seguridad. 1) o
X<
o
P S
ardalisis cerebral S
Trastorno motor cronico que afecta, en diferentes grados, a la capacidad de miento,

mantener la postura y/o caminar. A veces se acompana, también, de probl&r@as de aprendizaje,
comunicacién, percepcion y en ocasiones de comportamiento.

S

. 7 C)\\

Puncion lumbar >

oo
Procedimiento que consiste en introducir una aguja especi &1 la zona vertebral lumbar para
obtener una muestra pequena de liquido Cefalorraqul'deQ‘isara analizar.
Q@
R 3
ecalentamiento ©)

>
Accién que consiste en calentar lentameng% bebé hasta que éste alcance su temperatura normal
(36,5-37°C). Para llevarlo a cabo se uti]@ el mismo equipo de hipotermia.

&
.\Q'b
Es una prueba diagnéstica\ﬁge permite obtener imagenes del cerebro en multiples planos de gran
calidad. También perx&nglisualizar algunos aspectos de su funcionalidad. Es una prueba que
no emite radiaciotyomo ocurre en las radiografias o la tomografia axial computarizada (TAC),
pero requiere quejel recién nacido esté en reposo absoluto durante unos minutos por lo que, con
frecuencia, pax; arantizar un buen estudio, se necesita sedar.
S
Respirador ®<0

Resonancia magwnética

Escun aparato que proporciona al recién nacido aire y oxigeno a sus pulmones cuando no puede
hacerlo por si mismo.

O
‘\é
\
turimetro (o pulsioximetro)
\gb Monitor que informa de la frecuencia cardiaca y la oxigenacion de la sangre a través de un
\e\"b sensor, generalmente adhesivo, que se coloca en los dedos de pies y/o manos. El valor méximo

posible de saturacion es del 100%, aunque puede fluctuar y tener valores mas bajos.




Sedawntes

Son los medicamentos que tienen un efecto tranquilizante.

an
; Sonda nasogbstrica/orogdstrica C’)\'O(\
> Es un tubo de silicona que se introduce por la nariz o la boca del recién nacido hasta su estémago‘\\’l/{b
- para facilitar su alimentacion. \\)Q’
) ¥
& Sownda vesical @60
XN

Es un tubo muy fino flexible, que se introduce a través de la uretra (que es el con 1{@% entre la

vejiga urinaria y el exterior) que facilita la eliminacién de la orina del recién nacigie y permite su

recogida y medicion. . Q@

x>
2
3
Toma de decisiones R4

N
Es el momento en el que hemos de decidir el tratamiento y/o ]@\\pruebas que se van a seguir
haciendo al recién nacido. La toma de decisiones, en ocasioi,@s, va acompanada de la forma del

consentimiento informado. , C;Q
s

Towno muscular o4

Es la tension del musculo que puede oscila@&%e muy rigido (hipertonia) a muy flacido

(hipotonia).

x>
o

Tratamiento de hipotermia @

Es el tratamiento que consiste- ?a disminucion de la temperatura corporal a 33,5-34°C. Cuando
se aplica en las primeras @;@s de vida reduce la probabilidad de muerte o secuelas en etapas
posteriores relacionadag©on la encefalopatia.

, .\’OQ
Tratamiento desproporgionado

Son aquelloéﬁ'atamientos tales como ventilacion con respirador, administracion de determinados
férmacptﬁnotrépicos, antibidticos o anticonvulsivantes) e intervenciones (andlisis, pruebas de
im@g?%ultivos) que no proporcionan beneficios al bebé, pudiendo sin embargo prolongar su

sg iento y el de su familia.

'Q}%
Mv&@f‘;\d de cuidados intensivos neonatales (ULCIN)
N
\)\\ Zona hospitalaria dentro de la unidad de neonatologia donde se ingresan a bebés recién nacidos
(\90 que por su situacion de salud necesitan un tratamiento especializado, controles constantes y
\gb vigilancia continuada.

)
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