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Estimados padres:

Gracias a los enormes progresos en cuidado prenatal y diagnostico por imagenes ahora
podemos detectar muchos problemas del corazon durante el embarazo. Las familias que

se enteran de un diagnostico de sindrome del corazén izquierdo hipoplasico (SCIH) o de
otros defectos cardiacos relacionados con un ventriculo unico se sienten muy abrumadas.
En Boston Children's Hospital tenemos muchos afios de experiencia en el cuidado de nifios
con estos problemas cardiacos y de trabajo junto a los padres y otros miembros de la familia
desde 1983, cuando el doctor William Norwood y el equipo de cardiologia del hospital
realizaron la primera cirugia para el SCIH.

Esta guia esta destinada a preparar mejor a las familias para cuidar a un nifio con ventriculo
Unico y a orientarlas en su camino. Diez familias y muchos profesionales de la salud
colaborado en la elaboracion de esta guia. Sabemos que cada nifio es diferente, y cada
experiencia tendra sus propias dificultades y celebraciones. Mas alla de su trayectoria
individual, su equipo estara a su lado a cada paso del camino.

Esperamos que esta guia sea un recurso para consultar y compartir con otros, que dé lugar
a futuras visitas a cardiologia fetal y la tenga con usted en todo momento durante la primera
estadia de su bebé en el hospital.

En nombre de todo el personal del Centro de Cuidado Fetal Avanzado y del Programa de
Cardiologia Fetal,

Terra Lafranchi, MSN, RN, NP-C Wayne Tworetzky, MD
Coordinadora de Cardiologia Fetal Director de Cardiologia Fetal

“Lamentablemente, nadie esta preparado para tener un bebé enfermo. El dia en que nos
enteramos de los problemas del corazon de Sam, nuestro mundo dio un vuelco. Empezaron
a aparecer todas esas preocupaciones fastidiosas, preguntas interminables y dudas. Es
necesario intentar constantemente volver a centrarse en lo positivo, y encontrar la mas
pequeria de las bendiciones en cada desafio que nos plantea la enfermedad del corazon.
Sam ahora tiene cinco afios y han pasado tres afios desde el procedimiento de Fontan.

En general, esta maravillosamente bien. Esto no ha ocurrido sin dificultades, pero verlo
prosperar y vivir la vida que alguna vez no crei posible hace que valga la pena cada minuto,
incluso en los momentos mas desalentadores. Sam es el nifio mas valiente con el corazon
mads grande, su amor a la vida me sirve de ejemplo.” Padre de Sam

Sdlo con fines informativos - no es consejo médico

La Guia para futuros padres de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipopldsico y otros defectos cardiacos de ventriculo
unico se ofrece solo con fines informativos y no pretende reemplazar una opinion médica independiente o el consejo de

un médico calificado. La Guia para futuros padres de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipopldsico y otros defectos
cardiacos de ventriculo unico no pretende dar consejo médico o proveer servicios clinicos a los pacientes, verificar o aprobar
credenciales o informacion médica o hacer referidos médicos. La Guia para futuros padres de nifios con sindrome de corazon
izquierdo hipopldsico y otros defectos cardiacos de ventriculo unico no ofrece consejo médico o profesional y no recomienda
ningun dispositivo o servicio médico en particular incluyendo recomendaciones o endosos que se encuentren en Guia para
futuros padres de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipoplasico y otros defectos cardiacos de ventriculo unico. Los
usuarios que opten por usar informacion o recomendaciones presentadas en Guia para futuros padres de nifios con sindrome
de corazon izquierdo hipoplasico y otros defectos cardiacos de ventriculo tnico lo hacen bajo su propia responsabilidad y

no deben confiar en esa informacion como consejo médico profesional o usarla para reemplazar cualquier relacion con sus
médicos u otros profesionales de salud calificados.

Photography credits:
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INTRODUCCION

Su primera visita al Centro de Cuidado Fetal Avanzado y al
Programa de Cardiologia Fetal

En su primera visita al Centro de Cuidado Fetal Avanzado (AFCC, por sus siglas en inglés) y al
Programa de Cardiologia Fetal de Boston Children’'s Hospital se hara un ecocardiograma fetal.
Este estudio no duele, no es invasivo y no afectara a su bebé. Es una ecografia que obtiene
imagenes claras y detalladas de corazon de su bebé y dura aproximadamente una hora.

Luego se reunira con un cardidlogo pediatrico (un médico con formacion especializada en
el cuidado de nifios con defectos cardiacos) y una enfermera especializada (con formacioén
avanzada) en cardiologia fetal. Ellos le explicardn como es y cémo funciona el corazon
normal y luego, el problema cardiaco de su bebé. Nuestro equipo le explicara las opciones
de tratamiento médico y quirurgico, y los resultados esperados a corto y a largo plazo de las
intervenciones.

Aprender sobre el problema del corazon de su bebé es un proceso constante que continuara
después de la primera visita. Estaremos disponibles para todas las preguntas que usted y su
familia tengan después de la primera cita. Por lo general, tendran otra cita con nuestro equipo
para hacer otro ecocardiograma y una sesion de asesoramiento antes del parto.

Natalie, embarazada de Mila, una nifia
con ventriculo derecho hipoplasico

© 2023 Boston Children’s Hospital. Todos los derechos reservados. 7




EL PARTO Y EL PERIODO ANTES DE LA CIRUGIA

¢Doénde sera el parto?

Si durante el embarazo se descubre que su
bebé tiene un ventriculo Unico, usted debera
continuar su atencion con un obstetra
especializado en casos de alto riesgo
(médico de medicina maternofetal [MFM)])
debido al problema cardiaco del bebeé.

El bebé recién nacido necesitara atencion
especializada en la Unidad de Cuidado
Intensivo Cardiaco (Cardiac Intensive Care
Unit, CICU) de Boston Children's Hospital.

Le recomendamos planificar el parto en un
hospital obstétrico cerca de Boston Children's,
para facilitar el traslado de su bebé sin
problemas ni demoras a nuestra CICU.

¢El parto tendra que ser por cesarea?

En la mayoria de los casos, el parto de un
bebé con defectos cardiacos de ventriculo
unico puede ser por via vaginal. Sin
embargo, usted y su obstetra especializado
en casos de alto riesgo decidiran la mejor
modalidad de parto.

¢Tendré un parto planificado?

El parto planificado (induccion del trabajo
de parto) puede tener lugar alrededor de
la semana 39 del embarazo. Si vive lejos,
le sugerimos que se traslade a Boston

El primer beso de Erin a su bebé
Kane en la sala de parto

alrededor de la semana 36 a 37 del
embarazo. Usted y su obstetra especializado
en embarazos de alto riesgo planificaran

el parto, teniendo en cuenta su estado de
salud y sus necesidades familiares.

Nos mantendremos en contacto con su
obstetra para conocer el plan para el parto y
nuestro equipo estara preparado para cuidar
a su bebé independientemente del dia de la
semana o a la hora del dia en que nazca.

¢{Qué ocurrira en el parto?
1. Cuidado en la NICU

El equipo de la Unidad de Cuidado
Intensivo Neonatal (NICU, por sus siglas

en inglés) estara en el parto para ayudar

a estabilizar al bebé. Por lo general, los
bebés con diagnostico prenatal de SCIH

se encuentran estables y tienen buen
aspecto al nacer. Si su bebé esta estable,
podra sostenerlo y besarlo durante unos
minutos antes de que lo lleven a la NICU. Es
posible que al bebé le den un medicamento
llamado prostaglandina (PGE1) por una

via intravenosa (IV) para evitar el cierre del
conducto arterioso y mantenerlo estable
antes de la cirugia.

El bebé sera trasladado enseguida a la CICU

Caitlyn recibe a su bebé Genevieve
después de un parto por cesarea

v
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de Boston Children’s. Planificaremos una
visita a nuestra CICU con usted antes del
parto. Podra visitar su bebé en cuanto su
equipo de obstetricia lo autorice (si todo va
bien, sera después de unas horas). Su pareja
puede quedarse con usted o acompanar al
bebé en la NICU o a la CICU.

Si el bebé esta bien puede quedarse uno o
dos dias en la NICU del hospital donde fue
el parto. Mientras el bebé esté en la NICU
nuestro equipo de cardiologia lo vigilara
atentamente.

2. Cuidado en la CICU

Cuando su bebé llegue a la Unidad de
Cuidado Intensivo Cardiaco (CICU), un
equipo de médicos y enfermeras supervisara
los cuidados que reciba y confirmara el

diagndstico cardiaco con un ecocardiograma.

Su bebé podria necesitar otras pruebas y
procedimientos de diagndstico, como un
cateterismo cardiaco o una resonancia
magnética (RM), antes de la cirugia.

Los médicos de la CICU seran los
principales encargados de cuidar a su bebé
mientras esté en la CICU, y trabajaran en
estrecha colaboracion con el cardiologo

y el cirujano de su bebé para decidir si se
necesitan mas pruebas y para planear el
momento de la cirugia.

3. Como interactuar con su bebé
antes de la cirugia

Mientras se planifica la cirugia de su bebg,
usted podra visitarlo en cualquier momento.
Aunque el bebé estara conectado a un
monitor cardiaco y puede tener un tubo

de respiracion, usted podra sostenerlo y
acariciarlo en la medida de lo posible

antes de la cirugia.

Si el bebé se encuentra estable, y el equipo
considera que es seguro, podria empezar

a alimentarse antes de la cirugia. Algunos
bebés no pueden alimentarse por la boca
antes de la cirugia debido al riesgo de sufrir
lesiones intestinales antes de la primera
operacion. En estos casos la alimentacion
se da por una via IV.

Usted puede extraerse leche, que se
almacenara hasta que el bebé pueda
empezar a alimentarse. Pregunte al equipo
de cardiologia y a la consejera de lactancia
si puede tener contacto de “piel con piel”y
amamantar al bebé antes de la cirugia.

4. Casos especiales

Algunos bebés necesitan un procedimiento
en el laboratorio de cateterismo para abrir
el tabique interauricular (la pared de tejido
entre las auriculas derecha e izquierda).

Amber, acariciando y abrazado a su bebé Addie antes de la operacion de la etapa 1
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Si el bebé se descompensa en el momento
del parto o poco después, necesitara

apoyo vital. Se le conectara a una maquina
de derivacion cardiopulmonar (también
conocida como oxigenacion por membrana
extracorporea o ECMO) que hace circular
sangre rica en oxigeno por todo el cuerpo.
Este tratamiento esta disponible de
inmediato en la CICU para cualquier bebé
antes o después de la cirugia.

La mayoria de los bebés con ventriculo
unico no necesitan ningun procedimiento
adicional antes de la cirugia.

¢Cuando sera la primera cirugia?

Lo mas probable es que sea dentro de la
primera semana de vida del bebé, a menudo
en los primeros dias. El cardiocirujano,

el cardiologo, el médico de cuidados
intensivos cardiacos y otros miembros del
equipo de atencion de su bebé le explicaran
el plan de cirugia en detalle.

¢Quién hara la primera cirugia de
corazén de mi bebé?

En nuestro programa siempre disponemos
de un cardiocirujano neonatal especializado
en el tratamiento de recién nacidos con
enfermedades cardiacas complejas.

Cada semana, a uno de los cirujanos se
le asigna un horario mas flexible para que
pueda operar a recién nacidos de pocos
dias de vida.

Usted se reunira con el cardiocirujano
del bebé y podra hacerle preguntas poco
después del parto y antes de la operacion.

¢Puedo donar sangre para la cirugia
de mi bebé?

La mayoria de tratamientos de la primera
etapa necesitan transfusion de sangre.

En BCH, las transfusiones se hacen con
sangre recogida principalmente en nuestro
centro de donacion de sangre, al que
acuden generosos donantes voluntarios

“Conectaron a Mila a la ECMO cinco dias después de nacer porque empeoro inesperadamente.
Estuvo conectada dos dias. Fue terrible, espantoso, mortificante, demasiado para comprender.
Lo que nos ayudo fue el personal. El personal de Boston Children's siempre brinda ayuda.

Un especialista en ECMO estaba con Mila todo el dia, siempre estuvo su lado jy eso fue MUY
reconfortante! Es dificil ver a su hijo en ese estado, azulado, hinchado, con un millon de
agujas, vias 1V, la cantidad de medicamentos que introducen en este pequerio cuerpo...es muy
duro de ver Y es muy dificil darse cuenta que uno lo esta viviendo. Este bebé le enseriara mas
en solo una semana de vida que todos sus afios combinados.” Padre de Mila

Mila, apretando el dedo de su padre
antes de la operacion de la primera etapa

Caitlyn, dandole a su bebé Genevieve
calostro bombeado antes de la
operacion de la primera etapa

/
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sanos de la poblacidon general, muchos

de los cuales han sido donante durante
afios. Cada vez que donan, pasan por

una evaluacion minuciosa, responden
muchas preguntas sobre sus antecedentes
médicos, exposicion a enfermedades y sus
comportamientos. Ademas, se hace un
analisis riguroso de la sangre para detectar
una amplia variedad de enfermedades
infecciosas. Nuestros productos estan
altamente regulados; las agencias federales
y nacionales inspeccionan peridodicamente
nuestro banco de sangre y confiamos en
que ofrecemos los productos mas seguros
disponibles a nuestros pacientes.

Sin embargo, algunas familias creen que
seria aun mMas seguro si su ser querido
recibe sangre donada por la familia o por

alguien conocido de la familia. Este enfoque
("donacion dirigida”) fue popular cuando las

pruebas de la sangre donada eran menos
rigurosas y antes de que se comprobara
que la donacién dirigida no ofrecia ninguna
ventaja frente a la “donacion voluntaria”
tradicional. Dado que nuestro objetivo

es proporcionar la sangre mas segura
disponible a nuestros pacientes, en Boston
Children’s no se aceptan donaciones

dirigidas. Si desea obtener mas informacion,

puede llamar al centro de donantes de
sangre al 617-355-6677 o visitar la pagina
web halfpints.childrenshospital.org

¢Se le puede hacer la circuncisién a
mi bebé en el momento de la cirugia?

Muchos padres se preguntan si su hijo
puede ser circuncidado durante la primera
cirugia o durante otros procedimientos
cardiacos (p. €]., cateterismo). La
circuncision no se hace junto con una
cirugia cardiaca debido a los riesgos de
infeccion y sangrado. Pasados los primeros
dias de vida, la circuncision se convierte

en un procedimiento quirdrgico menor
realizado por un urologo, y se da algun
tipo de anestesia. Los cirujanos sugieren
realizarla como cirugia ambulatoria entre
los 6 y los 12 meses de edad. Como regla
general, esperamos hasta después de la
segunda cirugia para que la circulacion del
bebé se estabilice. Cuando el bebé esté en
el hospital para la segunda cirugia, usted
puede pedir una consulta con urologia para
planificar la circuncision.

¢Puedo bautizar a mi bebé antes de
la cirugia?

Despueés del nacimiento puede pedir que
bauticen a su bebé. En el hospital hay
capellanes de todas las religiones que pueden
brindar apoyo a los padres. También hay

una capilla, se puede asistir a servicios o a
pasar un tiempo en silencio. Si necesita mas
informacion, llame al 617-355-6664.

Bill, sosteniendo con orgullo a su bebé Lucas
antes de la operacion de la primera etapa

© 2023 Boston Children’s Hospital. Todos los derechos reservados.
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EL CORAZON NORMAL

El corazon es una bomba asombrosa. Su
trabajo es bombear sangre a todo el cuerpo
para llevar oxigeno y nutrientes a todas las
células y organos.

Durante el cuidado de su bebé, usted
puede escuchar y leer mucho sobre la
sangre “roja” (rica en oxigeno u oxigenada)
y la sangre “azul” (pobre en oxigeno o
desoxigenada). Estos términos no describen
el color real de la sangre (toda la sangre
se ve roja cuando sale del cuerpo), pero
pueden ayudarle a imaginar la diferencia
entre la sangre cargada de oxigenoy la
que tiene poco oxigeno. El corazon y los
pulmones envian sangre “roja” al cuerpo.

Después de que el cuerpo toma el oxigeno
que necesita de la sangre, la sangre
desoxigenada (azul) regresa al corazon.
Entra a la auricula derecha (camara superior

El corazén normal

Lt

)

Vena cava superior

derecha), atraviesa la valvula tricuspide (que
regula el flujo de sangre como una puerta),
pasa al ventriculo derecho (cdmara inferior
derecha de bombeo, a veces llamada
“bomba pulmonar’) y es bombeada a traves
de la valvula pulmonar y la arteria pulmonar
(la gran arteria que lleva sangre del corazon
a los pulmones) hacia los pulmones para
captar oxigeno.

La sangre oxigenada (roja) sale de los
pulmones por las venas pulmonares. Entra

en la auricula izquierda (camara superior
izquierda), atraviesa la valvula mitral (que
regula el flujo de sangre como una puerta),
pasa al ventriculo izquierdo (camara inferior
izquierda de bombeo, a veces llamada "bomba
corporal’) y es bombeada al cuerpo a través
de la valvula adrtica y la aorta (la gran arteria
que lleva sangre del corazon al cuerpo).

Aorta

Venas pulmonares derechas —<
e

Valvula adrtica
Auricula derecha

Valvula tricuspide

Vena cava inferior

Ventriculo derecho

>— Arteria pulmonar izquierda

]7 Venas pulmonares izquierdas

Valvula pulmonar
Auricula izquierda

Valvula mitral

Direccion del flujo de sangre
Tabique

Ventriculo izquierdo

_/
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SINDROME DEL CORAZON IZQUIERDO

HIPOPLASICO (SCIH)

En un corazon normal, hay dos camaras
de bombeo: el ventriculo derecho y el
ventriculo izquierdo. El ventriculo derecho
(a veces llamado bomba pulmonar) bombea
sangre azul a los pulmones para captar
oxigeno. El ventriculo izquierdo (a veces
llamado bomba corporal) bombea sangre
roja oxigenada al cuerpo. Si durante la
vida fetal las estructuras del lado izquierdo
del corazon son demasiado pequefias,
fluye menos sangre al ventriculo izquierdo
y esto impide su desarrollo normal. El
corazon entonces tendra una sola camara
de bombeo: el ventriculo derecho.

Las estructuras del lado izquierdo del
corazon que pueden ser muy pequenas o
hipoplasicas (en distintos grados) son:

» la valvula mitral que regula el flujo de
sangre entre la auricula izquierda y el
ventriculo izquierdo

» el ventriculo izquierdo que bombea san-
gre roja desde el corazon al cuerpo

» la valvula adrtica que regula el flujo de
sangre desde el ventriculo izquierdo
hacia la aorta

» la aorta, que es la arteria grande que
lleva sangre roja desde el corazon al
cuerpo

Esta malformacioén puede estar
acompafada por otros defectos cardiacos.
Puede haber anomalias en otros 6rganos
que tal vez los médicos no puedan ver antes
del nacimiento del bebé.

A pesar de la gravedad de esta malformacion,
un feto o un recién nacido con SCIH puede
sobrevivir gracias a dos conexiones que
desvian la sangre fuera del lado izquierdo del
corazon poco desarrollado.

Sindrome del corazén izquierdo hipoplasico (SCIH)

Sindrome del corazén
izquierdo hipoplasico
(SCIH)

Aorta pequefa
(hipoplasica)

Defecto del tabique
interauricular

Conducto arterioso abierto

Tronco de la arteria pulmonar

Ventriculo izquierdo
poco desarrollado

© 2023 Boston Children's Hospital. Todos los derechos reservados.
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Conducto arterioso persistente (CAP)

El conducto arterioso es un vaso sanguineo
que conecta las dos arterias mas grandes

del corazon (la aorta y la arteria pulmonar).
Normalmente permanece abierto hasta
poco despues del nacimiento. Como en el
SCIH permanece abierto, la sangre pasa del
ventriculo derecho al cuerpo, lo cual permite
que circule algo de sangre oxigenada.

Foramen oval persistente (FOP)

El foramen oval es una apertura pequefia
entre las auriculas derecha e izquierda que
normalmente esta presente durante la vida
intrauterina. Normalmente se cierra poco
despues del nacimiento, pero cuando

un bebé tiene SCIH, es importante que
permanezca abierto (permeable) para que
la sangre que vuelve de los pulmones pase
de la auricula izquierda a la derecha y sea
bombeada al cuerpo a través del ventriculo
derechoy la arteria pulmonar.

A la mayoria de los bebés se les da un
medicamento llamado prostaglandina (PGE1)
que mantiene el conducto arterioso abierto.
Esto es esencial porque si el CAP se cierra,

el cuerpo no tendrd un suministro de sangre
suficiente y el bebé puede ponerse muy
enfermo. La PGE1 se administra por medio de
una infusién continua por via intravenosa (IV),
comenzando en el momento del nacimiento.
Con frecuencia esta infusion se mantiene
hasta la primera cirugia o procedimiento.

Tratamiento del SCIH

No es posible curar el SCIH. Sin embargo,
los adelantos médicos han mejorado el
pronostico de los bebés que nacen con
SCIH. Las opciones de tratamiento son:
procedimientos quirurgicos por etapas;
trasplante de corazon y medidas de
paliativas sin cirugia del corazon. Las unicas
dos opciones que permiten la supervivencia
a largo plazo son la cirugia en la primera
semana de vida o el trasplante de corazon.

En la mayoria de los casos, se prefiere la
cirugia temprana al trasplante, ya que en
este caso la espera puede ser muy larga
debido a la escasez de corazones donados
de lactantes. Lamentablemente, algunos
bebés no sobreviven la espera. Ademas,
los resultados de la primera cirugia han
mejorado notablemente desde que el Dr.
Norwood realizo la primera operacion a
principios de la década de los 80. Ahora,

la expectativa es que que muchos niflos
con SCIH asistan a la escuela, participen en
muchas actividades normales de la nifiez y
lleguen a la edad adulta.

El grupo de lactantes tratados con éxito en
la década de los 80 esta llegando ahora a la
edad adulta. Nuestro equipo le explicara las
opciones concretas de tratamiento para el
problema cardiaco especifico de su bebé.

Bebé Elliot Grace, recuperandose de la operacion de la primera etapa

_/
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“Tomamos esta foto tres meses después de la cirugia de Fontan de Addie. Fue aquel dia en la
playa que Tyler y yo nos dimos cuenta de que todo estaba bien. Addie corria y se reia y solo...
estaba bien ... explotaba de alegria. No habia indicios de la cirugia ni dificultades. Nadie en
esa playa habria sabido todo lo que habiamos vivido como familia. Ella estaba tan feliz y tan
activa, divirtiendose y dando patadas en las piscinas de marea. Tyler y yo no nos dijimos ni
una palabra. Solo la mirabamos maravillados. Tyler tomo una fotografia tras otra y yo empecé
a lagrimear. Finalmente, desviamos nuestra atencion de ella solo el tiempo suficiente para
reconocer que de repente, de alguna manera, todo parecia diferente. Tenemos la fotografia
colgada en el vestibulo. No puedo mirarla sin pensar en lo afortunados que somos y como
en ese dia, por primera vez en dos afios, dejé escapar un largo suspiro de alivio.”

Padre de Addie

- 1
Addie, en la playa después de la operacion de Fontan

o
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OTROS DEFECTOS CARDIACOS DE

VENTRICULO UNICO

El término “defecto cardiaco de ventriculo
unico” describe varias malformaciones
cardiacas congénitas muy diferentes

que comparten el mismo problema
fundamental: un ventriculo que no crecio
normalmente y no puede bombear la
sangre adecuadamente. El ventriculo
hipoplasico puede ser el derecho (destinado
a bombear sangre a los pulmones) o el
izquierdo (destinado a bombear sangre al
cuerpo). También puede haber anomalias
en otros organos que los médicos pueden o
no ver antes de que nazca el bebé.

A continuacion se presenta una lista de
defectos cardiacos de ventriculo unicoy
una breve definicion de cada uno. La lista
se divide en dos categorias: 1) ventriculo
izquierdo hipoplasico (o ventriculo derecho
unico) y 2) ventriculo derecho hipoplasico
(o ventriculo izquierdo unico).

Su bebé puede tener uno de los defectos
cardiacos de ventriculo unico que se
enumeran a continuacion o una variacion
o0 combinacion de diferentes defectos
cardiacos. El cardiologo le explicara con
todo detalle el tipo exacto de defecto
cardiaco de ventriculo unico de su bebg, el
pronostico y las opciones de tratamiento.

Defectos de ventriculo izquierdo
hipoplasico (o ventriculo derecho
unico)

Sindrome del corazén izquierdo hipoplasico
(SCIH) (ver la seccién anterior, pag. 13)

Atresia de la valvula mitral (AM)

» En un corazén normal, hay una valvula
mitral entre la auricula izquierda y el
ventriculo izquierdo. Esta valvula actua
COMoO una puerta que regula el flujo de
sangre entre las dos camaras.

» En este defecto, la valvula mitral no se
desarrollo correctamente y la sangre no
puede fluir desde la auricula izquierda
al ventriculo izquierdo, lo que impide su
desarrollo normal. El ventriculo izquierdo
queda demasiado pequefio para cumplir
su funcidon de bombear sangre al cuerpo.
Esta malformacion se puede combinar
con otros defectos cardiacos.

Doble salida del ventriculo derecho (DSVD)
y ventriculo izquierdo hipoplasico
» En el corazén normal, la arteria
pulmonar sale del ventriculo derecho y
lleva sangre a los pulmones para captar
oxigeno, mientras que la aorta sale del
ventriculo izquierdo.

M

En esta malformacion, tanto la arteria
pulmonar como la aorta salen del
ventriculo derecho. Esto detiene el
crecimiento normal del ventriculo
izquierdo en algunos bebés. El ventriculo
izquierdo queda demasiado pequefio
para cumplir su funcion de bombear
sangre al cuerpo. Esta malformacion

se puede combinar con otros defectos
cardiacos.

Ventriculo derecho de doble entrada
» En el corazén normal la auricula derecha
esta conectada al ventriculo derecho y la
auricula izquierda al ventriculo izquierdo.

¥

En este defecto, ambas auriculas se
comunican con el ventriculo derecho

a través de las valvulas tricuspide y
mitral. En algunos casos, esto impide

el desarrollo normal del ventriculo
izquierdo. El ventriculo izquierdo queda
demasiado pequefio para cumplir su
funcion de bombear sangre al cuerpo.
Esta malformacion a veces se combina
con otros defectos cardiacos.

)
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Canal auriculoventricular (AV)
desbalanceado con predominio derecho

» El corazon normal tiene un tabique que lo

divide en el lado derecho y el izquierdo.

» En esta malformacion hay un orificio
en el tabique en el centro del corazon,

donde las camaras superiores (auriculas)

se conectan con las inferiores
(ventriculos). En lugar de dos valvulas
(tricuspide y mitral) que separan

las auriculas de los ventriculos, hay
una sola valvula auriculoventricular
comun. Ademas, como el tabique no
esta en el centro, sino hacia un lado
(desbalanceado), el lado izquierdo del

corazon es mas pequefo que el derecho.

Defectos de ventriculo derecho hi-
poplasico (o ventriculo
izquierdo Unico)

Atresia de la valvula tricuspide

» En el corazon normal la valvula tricuspide

esta situada entre la auricula derecha 'y
el ventriculo derecho. Esta valvula actua
como una puerta que regula el flujo de
sangre entre las dos camaras.

» En esta malformacion, la valvula tricuspide

no se ha formado correctamentey la

sangre no puede fluir desde la auricula
derecha hacia el ventriculo derecho,

lo que detiene el desarrollo normal del
ventriculo derecho. Como consecuencia,
el ventriculo derecho es demasiado
pequeno para cumplir su funcién de
bombear sangre a los pulmones. Esta
malformacion a veces se combina con
otros defectos cardiacos.

Atresia pulmonar con tabique ventricular
intacto (AP/TVI) y ventriculo derecho
hipoplasico

»

X

En el corazon normal la valvula pulmonar
regula el flujo de sangre desde el
ventriculo derecho a la arteria pulmonar.

En esta malformacion, se ha formado
una ldamina solida de tejido en donde
deberia estar la valvula pulmonary la
valvula permanece cerrada. La sangre no
puede fluir desde el ventriculo derecho
a los pulmones para captar oxigeno. En
algunos casos, el ventriculo derecho

no se desarrolla como deberia y queda
demasiado pequefio para cumplir

su funcion de bombear sangre a los
pulmones. Esta malformacion a veces se
combina con otros defectos cardiacos.

para ventriculo derecho hipoplasico

© 2023 Boston Children's Hospital. Todos los derechos reservados.
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Ventriculo izquierdo de doble entrada
» En el corazon normal la auricula derecha
estd conectada al ventriculo derecho y la
auricula izquierda al ventriculo izquierdo.

» En esta malformacion, ambas auriculas
estan conectadas al ventriculo izquierdo.
En algunos casos, esto impide el
desarrollo normal del ventriculo derecho,
que queda demasiado pequefo para
cumplir su funcion de bombear sangre
a los pulmones. Esta malformacion a
veces se combina con otros defectos
cardiacos.

Canal auriculoventricular desbalanceado
con predominio izquierdo
» El corazon normal tiene un tabique que lo
divide en el lado derecho y el izquierdo.

» En esta malformacion hay un orificio en el
tabique en el centro del corazon, donde
las camaras superiores (auriculas) se
conectan con las inferiores (ventriculos).
En lugar de dos valvulas (tricuspide y
mitral) que separan las auriculas de
los ventriculos, hay una sola valvula

auriculoventricular comun. Ademas,
como el tabique no esta en el centro, sino
hacia un lado (desbalanceado), el lado
derecho del corazon es mas pequefio
que el izquierdo.

¢A qué se deben los defectos
cardiacos de ventriculo Unico?

No se ha descubierto una causa clara de
estos defectos cardiacos congénitos. Se les
atribuye a una interaccion compleja de la
genética y el medio ambiente.

Algunos son de origen genético, causados
por una anomalia en un gen o0 en un
cromosoma. Es posible que su médico

le recomiende una amniocentesis (un
procedimiento en el que se extrae una
muestra de liquido del saco amnidtico
alrededor del feto para analizarlo) para
detectar cualquier problema cromosdmico
identificable durante el embarazo.

Brian y Molly, sosteniendo su bebé Haven antes de la operacion de la
primera etapa para AP/TVI con ventriculo derecho hipoplasico

v
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TRATAMIENTOS PARA LOS DEFECTOS
CARDIACOS DE VENTRICULO UNICO

No es posible curar los defectos de
ventriculo Unico y crear un corazon de
estructura normal. Por lo tanto, en la mayoria
de los casos, la cirugia es paliativa (aumenta
el flujo de sangre para mejorar los sintomas
cardiacos). Las cirugias apuntan a apoyar

el funcionamiento del ventriculo derecho

o el izquierdo para que haga el trabajo que
normalmente hacen dos ventriculos. Los
defectos cardiacos asociados al ventriculo
unico (como el SCIH) se tratan con un plan
de cirugia en tres etapas. El tratamiento
también requiere cateterismos cardiacos y
tal vez, otras cirugias en el futuro después de
operacion de la tercera etapa.

Operacion de la primera etapa

La operacion de la primera etapa se suele
realizar en la primera semana de vida. El
objetivo es optimizar flujo de sangre hacia
el cuerpo y los pulmones. Si el ventriculo
izquierdo y la aorta son pequefos, es
preciso establecer el flujo de sangre a la
aorta y al cuerpo. Hablaremos con usted
sobre la primera cirugia que pensamos que
necesita su bebé.

La siguiente seccion (Operaciones de la
primera etapa para defectos cardiacos de
ventriculo Unico) tiene mas informacioén
sobre estas cirugias y la recuperacion
asociada con ellas.

a. Si el flujo de sangre hacia el cuerpo
no es suficiente, en la primera etapa se
hace uno de estos procedimientos:

» Etapa 1 de la operacion de Norwood
con derivacion de BT (pag. 20).

» Etapa 1 de la operacion de Norwood
con modificacion de Sano (pag. 21).

» Procedimiento hibrido (pag. 22).

b. Si el flujo de sangre hacia los pulmones
no es suficiente, los procedimientos
para aumentarlo son:

» derivacion de BT (pag. 23).

» colocacion de un stent en el CAP (pag. 24).

c. Si el flujo de sangre hacia los pulmones
es excesivo, se puede controlar reduc-
iendo el tamafio de la arteria pulmonar
con un cerclaje (cerclaje de la AP). Esto
es poco frecuente. (pag. 23)

d. Si el flujo de sangre que se dirige al
cuerpo y a los pulmones no es excesivo
ni escaso, tal vez no se necesite una
operacion durante el periodo neona-
tal y se puede realizar la cirugia de la
segunda etapa (derivacion de Glenn
bidireccional) a los 4 a 8 meses de
edad. Esto es poco frecuente y asegurar
que el flujo de sangre esta equilibrado
puede requerir de monitoreo periodico
cuidadoso.

Operacién de la segunda etapa
(derivacion de Glenn bidireccional)

Se suele realizar entre los 4 y los 6 meses
de edad, o a veces antes, segun las
necesidades de cada bebé (pag. 26).

Operacion de la tercera etapa
(Fontan)

Se suele realizar entre los 18 meses y los 4
aflos de edad (pag. 28). La circulacion (flujo
de sangre) de Fontan:

» separara la sangre azul (sin oxigeno) de
la sangre roja en el corazon

» permitira que el ventriculo Unico de
tamafio normal bombee sangre roja rica
en oxigeno al resto del cuerpo

» permitira que la sangre fluya
pasivamente hacia los pulmones (no se
necesita una bomba)

Creemos que su bebé necesitara estas tres
cirugias (este plan puede cambiar):

© 2023 Boston Children's Hospital. Todos los derechos reservados.
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TIPOS DE OPERACIONES DE LA PRIMERA
ETAPA PARA DEFECTOS CARDIACOS DE

VENTRICULO UNICO

A continuacion se describen los diferentes
tipos de operaciones de la primera etapa.
Preguntele a su equipo qué cirugia es
probable que le hagan a su bebé y lea esa
seccion. El tipo de cirugia depende de la
anatomia particular del corazon y el peso
del bebé y de las preferencias del cirujano.

La operacion de la primera etapa para
ventriculo unico se suele realizar durante
la primera semana de vida, a menudo en
los primeros dias de vida.

El bebé estara en el hospital alrededor de
uno o dos meses después del nacimiento.
Este periodo puede variar en funcion de las
circunstancias especificas del bebé y puede
ser mas largo o mas corto, o en casos
excepcionales, hasta la sequnda cirugia.

Los niveles de saturacion de oxigeno
suelen ser del 75%-85% después de las
operaciones de la primera etapa, pero cada
paciente es unico. Esta es una evaluacion

muy sencilla para saber como esta el bebé.

Bebeé Finn, en la CICU después de la
operacion de la primera etapa

ETAPA 1. Operacion de Norwood
con derivacion de Blalock-Taussig
(derivacion de BT) modificada

El objetivo principal de la operacion de
Norwood es reconstruir la aorta y dirigir la
sangre al resto del cuerpo. En esta cirugia
también se elimina la membrana que separa
las auriculas derecha e izquierda (tabique
interauricular). Como la arteria pulmonar se
usa en la reconstruccion de la aorta, se debe
crear otra via para que la sangre llegue a los
pulmones. La derivacion de BT es una forma
de hacerlo. En esta parte de la operacion,

se injerta un tubo de GORE-TEX® para
desviar parte del flujo de sangre de la aorta
directamente a la arteria pulmonar (el vaso
sanguineo va a los pulmones).

Recuperacion. Después de la operacion, el
bebe volvera a la CICU aun bajo los efectos
de la anestesia (estara sedado) y conectado

a un respirador (maquina para respirar). Los
primeros dias después de la cirugia tendra
colocados muchos tubos y cables, y estara
rodeado de equipo para monitorizar todos los
sistemas del organismo. Las primeras 48 horas
después de la cirugia son decisivas y durante

Bebé Finn, un mes después de la operacion de Glenn

_/
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este periodo los médicos y las enfermeras
haran ajustes frecuentes a los medicamentos
y al respirador. Es muy importante que los
pulmones en crecimiento de un recién
nacido estén sanos y reciban un flujo de
sangre fuerte y constante. Los pulmones
enfermos pueden afectar la recuperacion de
la cirugia y causar otros problemas. El ritmo
cardiaco se vigilara atentamente y se tratara
si no es normal. Es posible que vea mucha
actividad en la cabecera del bebé, sobre todo
la primera noche después de la cirugia. Esto
es lo habitual. Los médicos y las enfermeras
de la CICU los mantendran informados de la
evolucion del bebé.

En muchos bebés se retrasa el cierre del
esternon. Durante unos dias después de

la cirugia, el esternon y la piel se dejan
parcialmente abiertos pero con una cubierta
protectora. Esto da tiempo a que la hinchazon
de los tejidos blandos y del musculo cardiaco
a causa de la cirugia disminuya antes de
cerrar la incision. El cirujano cerrara la incision
completamente en la cabecera del bebé unos
dias después de la cirugia.

Los bebés suelen permanecer sedados
hasta el cierre de la incision. Después, se

les permite que se muevan mas y estén

mas conscientes del entorno. Se les dan
menos medicamentos sedantes pero

siguen recibiendo medicamentos para

el dolor. El bebé estara conectado a un
respirador varios dias a varias semanas,

esto depende de su estado fisico y de los
factores de riesgo antes de la cirugia. Por

lo general, el respirador se va retirando
lentamente varios dias después de la cirugia.
A medida que el bebé mejora, se daran
menos medicamentos para el corazon o se
administraran por via oral. El bebé empezara
a alimentarse. Cuando el bebé esté estable
Yy ya no necesite atencion especializada

en la CICU, lo trasladaran a la sala de
cardiologia para continuar su recuperacion.
Este es un avance positivo en el proceso de
recuperacion. Lea “"Preparacion para llevar al
bebé a casa” en la pagina 31.

ETAPA 1. Operacion de Norwood con
modificacion de Sano

En el procedimiento de Norwood se
reconstruye la aorta y se le conecta al
ventriculo. Esto permitira que una sola
camara bombee sangre hacia la aorta

y la dirija al resto del cuerpo. Para que

la sangre fluya con facilidad por todo el
corazon, los cirujanos también eliminan la
membrana que separa las auriculas derecha
e izquierda (tabique interauricular). Como
la arteria pulmonar se uso para reconstruir
la aorta, el flujo sanguineo pulmonar debe
proceder por una ruta alternativa. En la
modificacion de Sano se usa un conducto
(tubo) para conectar el ventriculo derecho
directamente a las arterias pulmonares.

Recuperacion. Después de la operacion, el
bebé volverd a la CICU aun bajo los efectos
de la anestesia (estard sedado) y conectado
a un respirador (maquina para respirar). Los
primeros dias después de la cirugia tendra
colocados muchos tubos y cables, y estara
rodeado de equipo para monitorizar todos
los sistemas del organismo. Las primeras 48
horas después de la cirugia son decisivas

y durante este periodo los médicos y

las enfermeras haran ajustes frecuentes

a los medicamentos y al respirador. Es

muy importante que los pulmones en
crecimiento de un recién nacido estén
sanos y reciban un flujo de sangre fuerte y
constante. Los pulmones enfermos pueden
afectar la recuperacion de la cirugia 'y
causar otros problemas. El ritmo cardiaco
se vigilara atentamente y se tratara si no es
normal. Es posible que vea mucha actividad
en la cabecera del bebé, sobre todo la
primera noche después de la cirugia. Esto
es lo habitual. Los médicos y las enfermeras
de la CICU los mantendran informados de
la evolucion del bebe.

En muchos bebés se retrasa el cierre del
esternon. Durante unos dias después de
la cirugia, el esternon y la piel se dejan
parcialmente abiertos pero con una
cubierta protectora. Esto da tiempo a que
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la hinchazon de los tejidos blandos y del
musculo cardiaco a causa de la cirugia
disminuya antes de cerrar la incision. El
cirujano cerrara la incision completamente
en la cabecera del bebé varios dias después
de la cirugia.

Los bebés suelen permanecer sedados
hasta el cierre de la incision. Después, se

les permite que se muevan mas y estén

mas conscientes del entorno. Se les dan
menos medicamentos sedantes pero siguen
recibiendo medicamentos para el dolor.

El bebé estara conectado a un respirador
varios dias a varias semanas, esto depende
de su estado fisico y de los factores de
riesgo antes de la cirugia. Por lo general,

el respirador se va retirando lentamente
varios dias después de la cirugia. A medida
que el bebé mejora, se daran menos
medicamentos para el corazon o se
administraran por via oral. El bebé empezara
a alimentarse. Cuando el bebé esté estable
y ya no necesite atencion especializada

en la CICU, lo trasladaran a la sala de
cardiologia para continuar su recuperacion.
Este es un avance positivo en el proceso de
recuperacion. Lea “"Preparacion para llevar al
bebé a casa” en la pagina 31.

Procedimiento hibrido

Se usa en algunos bebés de muy alto

riesgo con ventriculo Unico y que no se
encuentran suficientemente estables

para cirugias que requieran el uso de una
maquina de derivacion cardiopulmonar.
Este procedimiento combina el cateterismo
(insercion de un tubo flexible en una camara
del corazon o en un vaso sanguineo)

y la cirugia minimamente invasiva. Los
cardiologos intervencionistas insertan un
stent (en el conducto arterioso persistente
(CAP) para mantenerlo abierto, de modo
que la sangre fluya desde el ventriculo
unico a través de este CAP hacia la aorta

y el cuerpo. Luego, los cirujanos colocan
cerclajes alrededor de las ramas derecha

e izquierda de la arteria pulmonar para
controlar la cantidad de sangre que se dirige
a los pulmones. La cirugia de la segunda
etapa sera mas compleja en estos bebés
porque, ademas del procedimiento de
Glenn, habra que reparar el cayado aortico.

Recuperacion. Después de la operacion, el
bebe volvera a la CICU aun bajo los efectos
de la anestesia (estara sedado) y conectado
a un respirador (maquina para respirar). Los
primeros dias después de la cirugia tendra

colocados muchos tubos y cables, y estara

Brian, mirando a Haven después de la operacion de la primera etapa
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rodeado de equipo para monitorizar todos los
sistemas del organismo. Las primeras 48 horas
después de la cirugia son decisivas y durante
este periodo los médicos y las enfermeras
haran ajustes frecuentes a los medicamentos
y al respirador. Es muy importante que los
pulmones en crecimiento de un recién nacido
estén sanos y reciban un flujo de sangre

fuerte y constante. Los pulmones enfermos
pueden afectar la recuperacion de la cirugia

y causar otros problemas. El ritmo cardiaco

se vigilara atentamente y se tratara si no es
normal. Es posible que vea mucha actividad
en la cabecera del bebég, sobre todo la primera
noche después de la cirugia. Esto es lo
habitual. Los médicos y enfermeras de la CICU
los mantendran informados de la evolucion
del bebé.

El bebé estara conectado a un respirador
varios dias a varias semanas, esto depende
de su estado fisico y de los factores de
riesgo antes de la cirugia. Por lo general,

el respirador se va retirando lentamente
varios dias después de la cirugia. A medida
que el bebé mejora, se daran menos
medicamentos para el corazon o se
administraran via oral. El bebé empezara a
alimentarse. Cuando el bebé esté estable

y ya no necesite atencion especializada

en la CICU, lo trasladaran a la sala de
cardiologia para continuar su recuperacion.
Este es un avance positivo en el proceso de
recuperacion. Lea “Preparacion para llevar al
bebé a casa” en la pagina 31.

Derivacion de Blalock-Taussig
modificada (Derivacion de BT)

La derivacion de BT se hace para aportar
flujo de sangre a los pulmones. Se injerta
un tubo de GORE-TEX® para conectar una
de las ramas principales de la aorta con la
arteria pulmonar (el vaso sanguineo que va
a los pulmones). Esta operacion se usa en
bebés con flujo de sangre insuficiente hacia
los pulmones, pero insuficiente hacia el
resto del cuerpo, como ocurre en la atresia
pulmonar con tabique interventricular
intacto y en otros problemas asociados a un
ventriculo derecho pequeno.

Recuperacion. Después de la operacion, el
bebé volvera a la CICU aun bajo los efectos

de la anestesia (estara sedado) y conectado
a un respirador (maquina para respirar). Los
primeros dias después de la cirugia tendra
colocados muchos tubos y cables, y estara
rodeado de equipo para monitorizar todos
los sistemas del organismo. Las primeras 48
horas después de la cirugia son decisivas

y durante este periodo los médicos y

las enfermeras haran ajustes frecuentes

a los medicamentos y al respirador. Es

muy importante que los pulmones en
crecimiento de un recién nacido estén
sanos y reciban un flujo de sangre fuerte y
constante. Los pulmones enfermos pueden
afectar la recuperacion de la cirugia y causar
otros problemas. El ritmo cardiaco se vigilara
atentamente y se tratara si no es normal.

Es posible que vea mucha actividad en la
cabecera del bebé, sobre todo la primera
noche después de la cirugia. Esto es lo
habitual. Los médicos y las enfermeras de

la CICU los mantendran informados de la
evolucion del bebé.

A lo largo de los dias siguientes, el respirador
se retirara lentamente. A medida que el
bebé mejora, las dosis de los medicamentos
para el corazon se disminuiran o se
administraran por boca. El bebé empezara

a alimentarse. Cuando el bebé esté estable
Yy ya no necesite atencion especializada

en la CICU, lo trasladaran a la sala de
cardiologia para continuar su recuperacion.
Este es un avance positivo en el proceso de
recuperacion. Lea “Preparacion para llevar al
bebé a casa” en la pagina 31.

Cerclaje de la arteria pulmonar
(banda AP)

Esta cirugia es necesaria cuando el flujo

de sangre a los pulmones es excesivo. El
cirujano colocara un cerclaje alrededor del
tronco de la arteria pulmonar para disminuir
su tamafio y asi regular el exceso de flujo
de sangre a los pulmones. Esto también
ayudara a proteger los vasos pulmonares.
Esta es la operacion menos frecuente para
defectos de ventriculo unico.

Recuperacion. Después de la cirugia, el

bebé volvera a la CICU aun bajo los efectos
de la anestesia (estard sedado) y conectado
a un respirador (maquina para respirar). Los
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primeros dias después de la cirugia tendra
colocados muchos tubos y cables, y estara
rodeado de equipo para monitorizar todos
los sistemas del organismo. Las primeras 48
horas después de la cirugia son decisivas

y durante este periodo los médicos y

las enfermeras haran ajustes frecuentes

a los medicamentos y al respirador. Es

muy importante que los pulmones en
crecimiento de un recién nacido estén
sanos y reciban un flujo de sangre fuerte y
constante. Los pulmones enfermos pueden
afectar la recuperacion de la cirugia 'y
causar otros problemas. El ritmo cardiaco
se vigilara atentamente y se tratara si no es
normal. Es posible que vea mucha actividad
en la cabecera del bebé, sobre todo la
primera noche después de la cirugia. Esto
es lo habitual. Los médicos y enfermeras de
la CICU los mantendran informados de la
evolucion del bebé.

A lo largo de los dias siguientes, el
respirador se retirara lentamente. A medida
que el bebé mejora, se daran menos
medicamentos para el corazon o se
administraran por boca. El bebé empezara
a alimentarse. Cuando el bebé esté estable
y ya no necesite atencion especializada

en la CICU, lo trasladaran a la sala de

cardiologia para continuar su recuperacion.
Este es un avance positivo en el proceso de
recuperacion. Lea “"Preparacion para llevar al
bebé a casa” en la pagina 31.

Colocacion de una endoprotesis
(stent) en el conducto arterioso
persistente (CAP)

Este procedimiento se realiza en el
laboratorio de cateterismo, no en el
quirofano. Se introduce un tubo flexible a
través de una vena de la parte superior de la
piernay se lo hace llegar al corazon. A través
de este tubo, un cardidlogo intervencionista
colocard una endoprotesis (stent) en el CAP
para mantenerlo abierto. De este modo, la
sangre fluira desde el ventriculo unico a los
pulmones a través del CAP.

La decision de colocar una endoprotesis
(stent) en el CAP a menudo se toma cuando
hay otros problemas que aumentan el
riesgo de un procedimiento quirurgico con
maquina de derivacion cardiopulmonar. El
cardiologo le explicara por qué su bebé se
beneficiaria con una endoprotesis (stent) en
el CAP. Este es un procedimiento temporal
que mas adelante necesitara otra cirugia.

Recuperacion. Después de este
procedimiento, el bebé volvera a la CICU

Brooklyn, sosteniendo el dedo de su padre después
de la operacion de la primera etapa
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aun bajo los efectos de la anestesia (estara
sedado) y conectado a un respirador
(maquina para respirar). Tendra colocados
muchos tubos y cables, y estara rodeado
de equipo para monitorizar todos los
sistemas del organismo. Las primeras 48
horas después de la cirugia son decisivas

y durante este periodo los médicos y

las enfermeras haran ajustes frecuentes

a los medicamentos y al respirador. Es

muy importante que los pulmones en
crecimiento de un recién nacido estén
sanos y reciban un flujo de sangre fuerte y
constante. Los pulmones enfermos pueden
afectar la recuperacion de la cirugia 'y
causar otros problemas. El ritmo cardiaco
se vigilara atentamente y se tratara si no es
normal. Es posible que vea mucha actividad
en la cabecera del bebé, sobre todo la

primera noche después de la cirugia. Esto
es lo habitual. Los médicos y enfermeras de
la CICU los mantendran informados de la
evolucion del bebé.

A lo largo de los dias siguientes, se retirara
lentamente el respirador. A medida

que el bebé mejora, se daran menos
medicamentos para el corazén o se
administraran por boca. El bebé empezara
a alimentarse. Cuando el bebé esté estable
y ya no necesite atencion especializada

en la CICU, lo trasladaran a la sala de
cardiologia para continuar su recuperacion.
Este es un avance positivo en el proceso de
recuperacion. Lea “"Preparacion para llevar al
bebé a casa” en la pagina 31.

“Siga los consejos de los médicos y las enfermeras y salga del hospital a veces. La ICU es
como un casino donde las luces nunca se apagan, y las visitas médicas y los examenes nunca
paran. Es facil volverse loco. Salga a pasear, duerma en su casa o en un hotel. Es indispensable
relajarse, descomprimir y pensar en los acontecimientos del dia. Por supuesto, la culpa de
alejarse de su nifio es insoportable, pero tiene que consolarse pensando que una enfermera
entrenada vigila a su nifio cada segundo en el mejor hospital de nifios para problemas
cardiacos del mundo. Puede salir un rato, realmente puede hacerlo.” Padre de Mila

Brooklyn en brazos de su padre en
la meta de la maraton después de la
operacion de Glenn
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OPERACION DE LA SEGUNDA ETAPA PARA
DEFECTOS DE VENTRICULO UNICO:
DERIVACION DE GLENN BIDIRECCIONAL

Es probable que su bebé necesite un
cateterismo cardiaco o una resonancia
magnética (RM) cardiaca antes de esta
operacion y es posible que después
tenga que pasar la noche en el hospital.
Estos estudios de imagen miden las
presiones y el funcionamiento del
corazon y el cateterismo permite realizar
las intervenciones que sean necesarias.
Muchos pacientes requieren intervenciones
a través de un catéter para mejorar los
resultados de la cirugia de Glenn.

La preparacion para la cirugia de Glenn
incluye una evaluacion preoperatoria
ambulatoria de un dia por nuestro equipo
de cardiologia y anestesiologia cardiaca. Le
explicaran en detalle el plan de cirugia para
su bebeé.

Kane, en la CICU después de la operacion de Glenn

La operacion de Glenn bidireccional (o
anastamosis cavopulmonar superior) lleva
el flujo de sangre de la parte superior

del cuerpo directamente a los pulmones.
Durante la cirugia se crea una conexion
entre la vena cava superior (que lleva sangre
de la cabeza y los brazos al corazon) y

la arteria pulmonar. Se usa tejido natural,
de modo que crecera con el bebé y es
del tamafo correcto para proporcionar
suficiente flujo sanguineo pulmonar.

Si durante la primera operacion se coloco
un tubo (derivacion o conducto) para dirigir
el flujo de sangre a los pulmones, se retirara
durante este procedimiento. La sangre azul
de la parte superior del cuerpo ahora fluye
directamente a los pulmones sin la ayuda
del ventriculo. Al pasar menos sangre por
el corazon, su carga de trabajo disminuye

Maria, de vacaciones después de la operacion
de Glenn (en pocos casos, los bebés necesitan
oxigeno en su hogar)
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después de la cirugia. Todavia hay una
mezcla de sangre azul que retorna de la
parte inferior del cuerpo con sangre roja
en el ventriculo, de modo que los niveles
de oxigeno se mantienen en el rango del
80%. Después de la operacion de Glenn
bidireccional, el funcionamiento cardiaco
es mas estable y suele haber una mejoria
apreciable en el crecimiento y el desarrollo.

Edad promedio en el momento de la
cirugia: cuatro a seis meses; el momento
dependera de las necesidades del bebé.

Estancia hospitalaria prevista: de siete a
diez dias. La recuperacion después de este
procedimiento suele ser menos complicada

que en la primera etapa. Es posible que el
bebé solo necesite estar uno o dos dias

en la CICU, aunque esto depende de las
necesidades de cada bebé. La presion de

la vena cava superior puede aumentary
causar una inflamacion temporal de la cara,
el cuello o los brazos. Esto también puede
causar dolores de cabeza llamados “cefalea
de Glenn”. La presion aumentada se puede
aliviar con medicamentos y elevando la
cabeza del bebé.

Niveles de saturacién de oxigeno: suelen
ser del 80% después de esta cirugia, pero la
situacion de cada paciente es unica.

Lucas, en la sala de cardiologia después de la operacion de Glenn
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TERCERA ETAPA DE LA CIRUQ[A PARA
DEFECTOS DE VENTRICULO UNICO:
PROCEDIMIENTO DE FONTAN

Su nifio necesitara mas estudios de imagen
y un cateterismo cardiaco o una resonancia
magnética antes de la cirugia de Fontan

y es posible que después tenga que pasar
la noche en el hospital. El cateterismo
valora las presiones y el funcionamiento del
corazon y permite hacer intervenciones si
fuera necesario.

La preparacion para la cirugia de Fontan
incluye una evaluacion preoperatoria
ambulatoria de un dia por nuestro equipo
de cardiologia y anestesiologia cardiaca.
Le explicaran en detalle el plan de cirugia
para su nifio.

El procedimiento de Fontan solo es
eficaz si la sangre fluye pasivamente a
baja presion por los pulmones, ya que

no hay ventriculo para empujarla. En el
momento del nacimiento, la presion que
ejerce la sangre en los pulmones es alta 'y
disminuye lentamente durante el primer

afio de vida. Por esta razon son necesarias
las operaciones de la primera y la segunda
etapa antes del procedimiento de Fontan.

En el procedimiento Fontan el flujo de
sangre de la parte inferior del cuerpo se
dirige hacia los pulmones sin la ayuda de
una camara de bombeo. Se aprovecha el
hecho de que la sangre fluye tan facilmente
por los pulmones que no necesita la fuerza
del ventriculo derecho para impulsarla. La
vena grande que lleva sangre de la parte
inferior del cuerpo (vena cava inferior) se
conecta a la arteria pulmonar, tal como se
hizo con la vena de la parte superior del
cuerpo (vena cava superior) en la operacién
de Glenn bidireccional.

En el procedimiento de Fontan, la vena cava
inferior se conecta con la arteria pulmonar
por medio de un canal o tunel creado a
través de las auriculas para dirigir la sangre
hacia la arteria pulmonar. A veces se coloca

Lucas, en la sala de cardiologia después
de la operacion de Fontan

Grace, celebra Halloween en la sala de cardiologia
después de la operacion de Fontan
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un tubo justo detras del corazdn para hacer
esta conexion (conducto extracardiaco).
Para evitar el aumento subito de la presion
en este conducto inmediatamente después
de la cirugia mientras el cuerpo se adapta a
los nuevos patrones de flujo sanguineo, se
crea un pequefio agujero que actua como
un “respiradero” (llamado fenestracion). La
fenestracion puede cerrarse sola o se cierra
con un dispositivo durante un cateterismo
cardiaco muchos meses o afios mas tarde.

Después del procedimiento de Fontan, la
sangre azul va directamente a los pulmones
a través de las conexiones de la vena cava
superior (creada en la cirugia de la segunda
etapa) y de la vena cava inferior (creada

en la cirugia de Fontan) con las arterias
pulmonares. La sangre se oxigena en los
pulmones y vuelve como sangre roja al
ventriculo unico, que la bombea hacia

el cuerpo. El flujo de sangre ahora esta
separado; la sangre roja y la azul ya no se
mezclan en el ventriculo, por lo que todos
los érganos (también el corazédn) reciben un
mejor suministro de oxigeno para funcionar.

Edad promedio en el momento de la
cirugia: 18 meses a 4 afios; el momento
dependera de las necesidades del nifio.

Estancia hospitalaria prevista: una a tres
semanas. La recuperacion generalmente
es mas complicada que tras la cirugia de
Glenn bidireccional. Después de la cirugia,
los nifios suelen pasar dos a cuatro dias en
la CICU y el resto de su estancia en la sala
de cardiologia. Un problema frecuente es
el derrame pleural (acumulacién de liquido
alrededor de los pulmones). El derrame
pleural puede requerir drenaje mediante
tubos insertados en el pecho hasta que la

Mila, saliendo del hospital después de la
operacion de Fontan
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produccion de liquido disminuya. También
se dan medicamentos diuréticos (ayudan a
eliminar el exceso de liquido) para atenuar
los cambios del volumen de liquidos.

Otro problema frecuente es el ritmo
cardiaco rapido o lento que puede requerir
medicamentos o estimulacion cardiaca por
un breve periodo.

La recuperacion plantea otros desafios
porque se trata de nifios pequefos y en
edad preescolar. El nifio puede estar mas
temeroso y tener habilidades limitadas para
comprender y expresar sus inquietudes.

El malestar fisico, la alteracion de la rutina
normal y de los patrones de suefio y el
monitoreo necesario pueden aumentar

las molestias. Muchos padres preguntan

cuando deben empezar a hablar con su
nifo sobre la proxima cirugia. En general,
es mejor hacerlo unos dias antes de la
cirugia. Esto puede aplicarse también a los
hermanos. Nuestro equipo de especialistas
en vida infantil (617-355 -9410) esta a su
disposicion para ayudarle a preparar a su
nifio para la cirugia.

Niveles de saturacién de oxigeno:
después de la recuperacion completa de
la operacion de Fontan, la mayoria de los
nifos tienen un mejor nivel de saturacion
de oxigeno, por encima del 85%. Este
nivel aumentara después del cierre de la
fenestracion que puede ocurrir de manera
natural o mediante un cateterismo varios
meses 0 aflos despues.

Catherine, en una visita a la clinica de cardiologia después de la operacion de Fontan

v

30

© 2023 Boston Children’s Hospital. Todos los derechos reservados.



PREPARACION PARA LLEVAR AL BEBE A
CASA DESPUES DE LA PRIMERA CIRUGIA

¢{Qué objetivos tendra que cumplir
mi bebé antes de irse del hospital?

Cuando esté en la sala de cardiologia, su
bebé tendra que cumplir muchos objetivos
de la recuperacion antes de ir a casa. Puede
estar mas tiempo en la sala de cardiologia
que en la CICU y este periodo puede ser
muy exigente para los padres cansados.

A continuacion se describen brevemente
los objetivos previstos para su bebé y
encontrara un “Plan de accion para volver a
casa” (pag. 33).

Objetivo 1: Corazon y pulmones estables.
Cuando el bebé llegue a la sala de
cardiologia, su corazon y sus pulmones
estaran mas estables, pero aun necesitara
monitorizacion cercana, examenes fisicos y
cambios en los medicamentos. Al principio
es posible que reciba oxigeno a través

de una canula nasal, que lo suministra
directamente en las fosas nasales. Por lo
general, la cantidad de oxigeno se reduce
lentamente hasta que el bebé pueda
respirar aire ambiente de manera segura.

Antes de llevarlo a casa, a su bebé

le haran el ultimo ecocardiograma,
radiografias de torax, analisis de sangre y un
electrocardiograma para tener un panorama

actualizado de su salud cardiaca y pulmonar.

Objetivo 2: Aprender a comer y aumentar de
peso. (La seccion “Nutricion y Crecimiento”
tiene mas informacion, pag. 34).

Aprender a comer
Uno de los mayores desafios para su bebé
durante la recuperacion sera aprender a

comer. Primero recibira leche materna o
formula de alimentacion infantil por una
sonda nasogastrica (un tubo fino que

va desde la nariz hasta el estdmago). La
lactancia materna o con biberén empezara
cuando el bebé muestre signos de que

ya esta preparado (respiracion coémoda,
comportamiento activo, corazon y pulmones
estables). Esta parte de la recuperacion
puede ser sorprendentemente lentay a
veces dificil porque la mayoria de estos
bebés no han tenido la oportunidad de
desarrollar habilidades para alimentarse
antes de la cirugia y a menudo se cansan
facilmente, jalimentarse toma un esfuerzo
significativo! Sea paciente y recuerde que

su bebé tendra muchas oportunidades de
aprender a coordinar la succion, la deglucion
y la respiracion mientras se alimenta porque
los bebés comen muy seguido.

Problemas relacionados con la
alimentacion

Muchos bebés vomitan y estan irritables a
causa de las dificultades para alimentarse.
Muchos bebés también tienen enfermedad
de reflujo gastroesofagico (ERGE) y
sensibilidad a las proteinas de la leche. Esto
se alivia con diferentes medicamentos,
cambios en su dieta (si usted lo amamanta)
o con formulas de alimentacion infantil
especiales. Algunos bebés necesitan
cuidados de otros especialistas que pueden
ayudarles a superar los problemas de
alimentacion. Nuestro equipo de expertos
trabajara con usted para encontrar el
método correcto para ayudar a que su bebé
coma y aumente de peso.

“Si su nifio se recupera en la forma correcta, pasar de la CICU a la sala de cardiologia sera
como si estuvieran por su cuenta. jEs un buen cambio! La ICU es muy comoda, porque en
todo momento hay una enfermera junto a su bebé. Cuando esté en 8 East al principio puede
sentirse muy solo porque los médicos y las enfermeras pasan cada pocas horas. Como Mila
era nuestro primer bebé, no teniamos ninguna experiencia para cuidarla.” Padre de Mila
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Objetivo 3: Cuidado de otros problemas de
salud. Su bebé puede tener otros problemas
de salud frecuentes en los recién nacidos
que necesiten evaluacion o tratamiento
durante la etapa de recuperacion. Puede
tener otras anomalias congénitas que
necesiten evaluacion o tratamiento. Puede
haber problemas que ocurrieron después
de la cirugia y necesitan tratamiento. En
muchos bebés, los medicamentos sedantes
y para el dolor que recibieron en la CICU se
retiran lentamente para reducir al minimo
los sintomas de abstinencia.

Objetivo 4: Educacion de los padres. Les
ofreceremos la orientacion y la educacion
necesarias para que se sientan comodos

al cuidar a su bebé en su casa. El "Plan de
accion para volver a casa” tiene una lista

de tareas que deben completar. Nunca es
demasiado pronto para empezar a aprender
sobre las necesidades del bebé.

¢{Qué es el programa de seguimiento
en el hogar?

El periodo entre las cirugias de la primera'y
la segunda etapa es muy importante para
el bebé. La circulacion por el corazon es

menos estable de lo que serd después de
la segunda cirugia y hay un mayor riesgo
de infecciones, crecimiento deficiente y
otros problemas de salud. El programa
de seguimiento en el hogar de Boston
Children’s se creo para ayudarles durante
este periodo dificil. Les daran guias y
objetivos detallados sobre el crecimiento
y los niveles de saturacion de oxigeno de
su bebé, un oximetro de pulso (un sensor
indoloro que mide los niveles de oxigeno
en la sangre), una balanza digital para bebés
y un cuaderno para anotar la informacion
diaria del bebé.

Les daremos instrucciones e instrumentos y
les explicaremos los “signos de alarma” que
deben observar para llamar a su equipo de
tratamiento si creen que hay un problema.
Cada semana, una enfermera especializada
se pondra en contacto con ustedes por
teléfono o por correo electrénico para
saber como esta su bebé. Antes del alta

les explicaremos en detalle el programa de
seguimiento en el hogar. Trabajaremos de
cerca con sus cuidadores locales, su equipo
de cardiologia de Boston Children’s y con
otros especialistas que cuiden a su nifio.

Kaya y su mama, acurrucadas antes del alta

Parker, creciendo en su casa

J
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Plan de accidén para volver a casa
Cuidados generales

O

Podemos describir la enfermedad del corazén y la cirugia de nuestro nifio.

Sabemos lo que se espera de nosotros durante la estadia postoperatoria en 8 East.

Hemos recibido el Paquete educativo sobre recién nacidos y lo hemos repasado.

O
O
O

Hemos leido:
(1 Evaluacion de fenilcetonuria (PKU)
1 Evaluacion de la audicion
1 Pruebas del asiento de seguridad para el automovil
(1 Todos los bebés lloran
d Reanimacion cardiopulmonar

Hemos recibido la hoja de educativa sobre el periodo postoperatorio y sabemos cémo cuidar la incision de nuestro nifio en casa.

Sabemos cuando llamar al médico y cudndo pedir ayuda de emergencia (911).

Hemos pasado la noche con nuestro nifio y lo hemos cuidado durante 24 horas. (Se recomienda que uno de los padres se quede junto al
nifio para que participe en los cuidados y reciba la ensefianza y la informacion necesarias para atenderlo en casa.)

O

Conocemos al trabajador social, al especialista en recursos y a los especialistas en vida infantil y entendemos lo que hacen.

Medicamentos

Sabemos qué medicamentos toma nuestro nifio y por qué los toma.

Podemos decir los horarios y las dosis de los medicamentos de nuestro nifio.

Hemos practicado la preparacion de los medicamentos con la enfermera.

Hemos practicado darle medicamentos a nuestro nifio.

Tenemos nuestras recetas y sabemos de una farmacia que prepara medicamentos, si fuera necesario.

Ooooono

Hemos recogido los medicamentos para el hogar antes del alta y los revisamos con la enfermera o la enfermera especializada.

Alimentacion

Sabemos como alimentar a nuestro nifio y hemos practicado darle un biberdn.

Conocemos a la nutricionista y a la especialista en lactancia y sabemos como llamarlas.

Sabemos qué formula de alimentacion infantil o leche materna toma nuestro nifio.

Sabemos preparar leche materna o férmula y hemos conversado con la nutricionista sobre la preparacion de la leche.

Tenemos formula de alimentacion infantil y suplementos para aumentar las calorias.

Ooooono

Sabemos cuanto debe comer nuestro nifio en un dia. Si nuestro nifio no alcanza el objetivo, sabemos que hay que llamar al equipo de
seguimiento en el hogar.

Apo

yo y seguimiento ambulatorios

Conocemos a nuestro equipo de seguimiento en el hogar y sabemos lo que hacen. Sabemos coémo comunicarnos con el equipo y cuando
llamarlos.

Hemos completado nuestro aprendizaje sobre seguimiento en el hogar y hemos demostrado nuestra capacidad para:
[d Usar la balanza y pesar al bebé
1 Usar el oximetro de pulso
1 Completar el diario de seguimiento en el hogar

Sabemos cual es nuestra Agencia de Enfermeras Visitantes y como comunicarnos con ellos.

Sabemos cual es nuestra compafiia de suministros médicos y cdmo comunicarnos con ellos. Si nuestra compafiia de suministros médicos
nos diera equipo médico, sabriamos usarlo.

Nos hemos reunido con el equipo de neurodesarrollo de cardiologia.

Hemos hecho una cita para dentro de 2 semanas con nuestro cardiologo primario.

Hemos hecho una cita para dentro de 2 semanas con nuestro pediatra.

Sabemos como es el plan de vacunaciones y de profilaxis de VRS (virus respiratorio sincicial).

Sabemos cdmo llamar a los servicios de intervencion temprana.

Ooooool oo

Tenemos la informacion de contacto de otros especialistas que nuestro nifio necesita ver y hemos hecho las citas de seguimiento con ellos.
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CRECIMIENTO Y NUTRICION

¢Puedo amamantar a mi bebé? materna con calorias adicionales suele

Si planeaba amamantar a su bebé antes de satisfacer las necesidades del bebé. Algunos
saber el diagnostico cardiaco de su nifio, bebes finalmente aprenden a amamantar.
Nno es necesario que cambie de idea. Si no ;Cuales son los beneficios de la

sabia como alimentarlo, hable con una leche materna?

consejera de lactancia, quien le explicara lo
beneficiosa que puede ser la leche materna
para un bebé con necesidades médicas

» tiene propiedades inmunologicas que
ayudan a combatir las infecciones

especiales. La leche materna es una parte » disminuye el riesgo de una enfermedad
importante del tratamiento de su bebé. La intestinal llamada enterocolitis
animamos a que comparta esta nutricion necrosante (ECN)

vital que solo usted puede darle a su bebé. » se digiere facilmente y es mejor tolerada

Si el bebé no puede comer inmediatamente, por el estomagoy el intestino del bebe

usted puede extraer su leche con una » promueve el desarrollo del bebe y la
bomba de lactancia y guardarla para mas maduracion neurologica
adelante. La leche materna se puede dar ¢Mi bebé tendra problemas con la

por una sonda de alimentacion hasta que el
bebé tenga la fuerza suficiente para tomarla
por la boca. Muchos bebés con ventriculo
unico necesitan mas calorias para crecer.
Esto se logra agregando suplementos ricos
en calorias a su leche materna para darla
con biberdén o por sonda.

alimentaciény el crecimiento?

Una buena nutricion mejora los resultados
de la cirugia y el desarrollo. Su bebé
necesitard mas calorias y suplementos
nutricionales debido a su defecto
cardiaco. Nuestro objetivo es darle la
nutricion suficiente para que se acerque al
Las consejeras de lactancia y el personal crecimiento normal.

de enfermeria la ayudaran a extraerse
leche con una bomba de lactanciay a
ensefarle al bebé como alimentarse. Su
bebé tal vez pueda succionar su seno
vacio, sin el proposito de alimentarse
para empezar a desarrollar las habilidades
de amamantamiento. Una combinacion
de amamantamiento y biberdn de leche

Observaremos atentamente el crecimiento
y la nutricion del bebé mientras esté en el
hospital y después del alta. Nuestro equipo
cuenta con una nutricionista matriculada,
quien la ayudara a determinar cuantas
calorias necesita el bebé cada dia y le
ensefara a aumentar la densidad calorica

“Yo habia amamantado sin problemas a cinco nifios sanos. Durante el embarazo de nuestro
sexto hijo, Peter, nos enteramos de que tenia SCIH. Me preocupaba que él no fuera capaz de
amamantar. Aprendi que alimentarlo no se pareceria en nada a la experiencia con mis otros
hijos. Estos bebés suelen tener dificultades para alimentarse y no debia ilusionarme. A medida
que se acercaba el nacimiento de Peter, simplemente supuse que no lo amamantaria. Pero
jlo intentaria de todas formas! Empecé a intentarlo cuando Peter tenia dos semanas. En los
primeros intentos estaba un poco sorioliento y tratando de averiguar qué era todo eso. jNo
nos dimos por vencidos! El y yo empefiados en lograrlo. A los pocos dias, el ya sabia de qué
se trataba y jlo hacia muy bien! Le quitaron la sonda de alimentacion y usaba biberon. Yo es-
taba emocionada al ver que era exactamente igual que alimentar a mi otros bebés Le dieron
el alta del hospital con un plan de nutricion de lactancia materna exclusivamente. Todo ha
ido de maravillosa y nunca tuvo problemas de alimentacion o de reflujo. Es bueno saber que
hay esperanza. Tener esperanza no significa no aceptar que las cosas a veces no son como

a usted le gustaria. La esperanza es lo que da la fuerza para atravesar una situacion dificil.”
Madre de Peter (fotografia de la pag. 35).

/
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de su leche materna o a preparar la formula
de alimentacion infantil si fuera necesario.
Estara a su disposicion durante la primera
hospitalizacion y se comunicara con usted
por teléfono o por correo electronico

entre la primera y la sequnda cirugia para
asegurarse de que la alimentacion y el
crecimiento siguen por buen camino.

Para superar las dificultades para alimentarse,

algunos bebés necesitan cuidados de otros
especialistas, como gastroenterslogos,
neumologos, otorrinolaringdlogos,
nutricionistas y terapeutas ocupacionales.
Trabajaremos juntos para encontrar la
manera de ayudar a su bebeé.

¢Cuales son los posibles problemas
de alimentacion y crecimiento?

1) Enfermedad por reflujo gastroesofagico
(ERGE).

En el extremo distal del eséfago (conducto
que lleva el alimento desde la garganta
hasta el estdmago) hay un pequefio esfinter
(anillo muscular) que se mantiene unido
por ligamentos del diafragma. Los bebés
pasan acostados gran parte del tiempo,
tienen los ligamentos que sostienen el
esfinter poco desarrollados y el eséfago
mas corto. Esto, combinado con los
problemas cardiacos, puede aumentar

las probabilidades de reflujo leve a grave
que produce una sensacion de ardor
dolorosa debido al retorno del contenido
del estdmago al esdfago. Algunos de los
sintomas de la ERGE son llanto, irritabilidad,

mala alimentacion y vomitos. Los bebés que
tienen dolor o lloran pero no regurgitan ni
vomitan, también pueden tener reflujo. Los
bebés con ERGE pueden beneficiarse de
diferentes medicamentos u otros cambios
que discutiremos con usted.

2) Alergia a las proteinas de la leche

La ERGE también puede ser un sintoma

de alergia a las proteinas de la leche,

una reaccion alérgica contra proteinas de
molécula grande (como las de la leche,

la soja y el huevo) porque el sistema
inmunologico inmaduro las confunde

con gérmenes. No es lo mismo que

la intolerancia a la lactosa (cuando el
organismo no produce la enzima necesaria
para digerir el azucar de la leche). Los
sintomas de alergia a las proteinas de la
leche son: irritabilidad (puede parecer

un colico); reflujo; aumento de peso

lento; gases; dolor de estdbmago; heces
acuosas verdes 0 con Moco o sangre;
estrefiimiento (heces duras); salpullido

(piel seca, eccema o costra lactea). Estos
bebés suelen tolerar mejor la leche materna
que la formula porque es mas facil de
digerir. Normalmente, la alergia a la leche
desaparece cuando el nifio tiene uno o dos
anos de edad. Si se sospecha una alergia a
las proteinas de la leche, hablaremos sobre
el tratamiento con usted. Recomendamos
que las madres lactantes sigan una dieta de
eliminacion de leche, soya y huevo y para
los bebés alimentados con formula, cambiar
a una formula especial mas facil de digerir.

Kerri, amamantando a Peter, que se esta
recuperando de la operacion de Glenn para el SCIH
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3) Otros problemas de otros padres sobre algunas de sus
experiencias con la alimentacion. Esto no

Si el bebé tiene derrames quilosos . . .
quiere decir que su bebé vaya a tener estos

(acumulacion de liquido lechoso alrededor

X ) problemas.
de los pulmones), podria tener que cambiar
a una leche materna modificada en grasas o Reflujo
a un.a formula especial con poca grasa por “Pasé una época muy dura cuando a pesar
un tiempo. de mis esfuerzos mi bebé a veces no comia
Alrededor del 30% de los bebés con (debido al reflujo y a las alergias). Es dificil
ventriculo Unico no obtienen todas las aceptar que tu propia leche no es suficiente
calorias que necesitan para crecer cuando para que el bebé crezca” Madre de Kane

amamantan o toman el biberdn. Esto

podria deberse a aversion oral (no le gusta
tener nada dentro o alrededor de la boca),
disfuncion de las cuerdas vocales (lesion de
un nervio de las cuerdas vocales que causa
un llanto suave o dificultades para tragar) o a mejoraron mucho”. Madre de Addie

falta de fuerza para ingerir todas las calorias “El reflujo fue sin duda el mayor obstéculo. No
necesarias por boca. Mientras el bebé hay nada mas triste que ver a tu bebé vomitar.
aprendg d comer. por la p?ca’ hay otras Estoy seguro de que yo lloraba mas que
alternativas de alimentacion, como una ) .
, . Genevieve por esto. El Prilosec, el Zantac y
sonda de gastrostomia (sonda G, figura de la . . i
una sillita reclinable para dormir por la noche

pag. 37), que se coloca a través de la piel del )
abdomen y llega directamente al estomago durante los primeros meses fueron nuestros
mejores amigos. Ahora es indispensable

Este método puede ser beneficioso mientras

“iReflujo! jCaramba! Yo no estaba preparada
para el reflujo. No tenia idea de que era un
problema tan grande y fue lo que casi nos
destroza. Cuando hicimos cambios, las cosas

el bebé aprende a amamantar o a tomar elevar la cuna y sostenerla derecha al menos
el biberon. Si consideramos que ésta 30 minutos después de cada alimentacion
seria una buena opcion para el bebé se la durante el dia.” Padre de Genevieve

explicaremos con mas detalle. .
Aversion oral

Experiencias de otros padres “Como Brooklyn no podia recibir nada por la
Recientemente realizamos una encuesta de boca (NPO) durante cinco meses, sabiamos
un grupo de padres de bebés con defectos que seria dificil lograr que se alimentara por la
congénitos de ventriculo unico. Ellos boca pero, honestamente, yo no tenia idea de
habrian querido tener mas preparacion para lo dificil que seria. Desde el primer dia, hicimos
el tema de "alimentacion y crecimiento”. que chupara el chupete y lo hacia con mucha
Presentamos algunos relatos personales de fuerza. Por eso no crei que habria problemas.
estos padres de bebes con problemas de Le hicieron el procedimiento de Glenn a los

nutricion y crecimiento. No pretendemos

i ek » cinco meses de edad. Entro a la cirugia con
asustarlos, sino compartir la informacion

el chupete puesto y salio sin querer saber

“El aparato gastrointestinal (parecido a un sistema de tuberias) de todos los bebés, incluso los
que tienen una enfermedad cardiaca grave, tiene que funcionar bien para que estén felices
y saludables. El ajuste del funcionamiento gastrointestinal con ablandadores de las heces,
cambios de la dieta y tratamiento del reflujo acido, si fuera necesario, puede ser decisivo
para que el bebé se alimente a gusto y pueda crecer. Tal vez se pregunte por qué los
ablandadores de las heces (como el Miralax®) alivian el reflujo. Un bebé que tiene que hacer
fuerza para evacuar el intestino puede desarrollar reflujo. El reflujo suele ocurrir durante la
alimentacion y puede hacer que el bebé llore o quiera dejar de alimentarse. Si las heces son
blandas, el bebé no tiene que hacer fuerza para evacuar el intestino y eso disminuye los
episodios de reflujo. Recuerde que los bebés pueden tener reflujo sin sintomas. El reflujo no
es solo regurgitar.” Dra. Jenifer Lightdale, MD, MPH (gastroenterologa)

v
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NADA con él. Nuestro mecanismo relajante
Yy nuestra unica via para llegar a alimentarla
por la boca habia desaparecido. Ella tenia
mas arcadas. Durante los siguientes ocho
meses, ponerle algo en la boca era una lucha
y cuando lo haciamos, se convertia en una
sesion de arcadas y vomitos. Empezamos con
terapia ocupacional e intervencion temprana
al regresar a casa después del procedimiento
de Norwood y desde entonces acudimos a
las sesiones dos veces por semana. Al cumplir
los 13 meses, Brooklyn hizo un gran adelanto
que durd unas dos semanas. Tomaba yogur
con cuchara y tragaba sin problemas. A las
dos semanas, la boca volvio a ser una “zona
de acceso prohibido”. Desde que cumplio

10 meses, toma agua y jugo de manzana de
un vasito con pico, de modo que no habia
problemas con los liquidos. Yo no podria
haber logrado esto aunque lo intentara, pero
la semana que empezamos a darle la dieta
‘licuada” ella comenzod a ponerse cosas en

la boca [DE BUENA GANA! Un mes y medio
después de empezar con la nueva comida,
empezo a comer Gerber Puffs, Goldfish,
Pirates Booty, Veggie Sticks, Cheerios y esta
MUY interesada en las pizzas y los bagels con
mantequilla. Aun tenemos un LARGO camino
por recorrer hasta que entienda la secuencia
‘masticar la comida, moverla por la boca y
tragar”. Todavia hace arcadas pero quiere
comer, y eso es una diferencia ENORME.”
Padre de Brooklyn

Bebé Mary con una sonda G en el abdomen,
que la ayudo a crecer casi hasta los niveles mas
altos de las tablas de crecimiento.

Alergia a las proteinas de la leche y de la soya
“Haven presento una alergia a la leche y a la
soya cuando tenia cuatro meses. El efecto
mas devastador de la alergia era tener un
congelador lleno de leche materna (con toda
la sangre, el sudor y las lagrimas afiadidos,
literalmente). Era muy desalentador no
poder usarla, aparte de tener que empezar

a extraerme leche de nuevo y siguiendo una
dieta sin leche ni soya. jFue tremendo! Doné
los ocho galones de leche materna al Banco
de Leche de Ohio,pero me costé mucho
hacerlo. Durante los primeros meses de vida
de Haven, sentia que extraerme leche en

el hospital era literalmente lo UNICO que
podia hacer por ella. También es muy dificil
seguir una dieta sin leche, soya ni huevo en el
hospital y cuando ya estds nerviosa, agotada y
tratando de bombear leche, las restricciones
de la dieta suman estrés. Hacer las compras
y cocinar se volvio tan complicado que
necesité mucha ayuda de mi familia para
mantenerme sana y bien alimentada y asi
conservar mantener mi nivel de energia para
seguir bombeando. Me costo mucho seguir
esta dieta, ademas de organizar mi vida en
hospital, el estrés y la enfermedad de Haven.
Por suerte, hoy en dia esta increiblemente
sana.” Madre de Haven

Sonda G

‘Indudablemente la sonda G fue la mejor
decision que tomamos para Genevieve.
Como nacid un poco antes de la fecha y
tuvo una intubacion prolongada después del
procedimiento de Norwood, tardo mucho
en empezar a comer. Cuando alrededor

Bebe Catherine, que se ve rellenita gracias a la
sonda de alimentacion NG
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de cuatro semanas después de la cirugia,
todavia recibia alimentacion por una sonda
nasoyeyunal (NY) y no mostraba ningun
interés en comer, mi marido y yo aceptamos
ensequida la opcion de colocar una sonda
de gastrostomia. Era un procedimiento facil
Yy nos saco del hospital mucho antes que si
no hubiéramos decidido colocarla... Estoy
bastante sequra de que TODAVIA estariamos
alli si no se la hubieran colocado y ella

ahora tiene cinco meses. Lo maravilloso

de esta sonda es que permite practicar
alimentaciones orales cada dia, sin la presion
de sentir que ella tiene que comer todo para
aumentar de peso. Ademas, puedo darle
todos sus medicamentos por la sonda, lo que
ha evitado sumar problemas a su aversion
oral”. Madre de Genevieve

Derrames quilosos

“Poco después de la primera cirugia de
nuestro nifio, las enfermeras notaron un
material grasoso en los drenajes de Blake.
Estos son unos tubos que salen del pecho y
se vacian en bolsas plasticas. Las bolsas, que
reciben el exceso de liquido drenado de la
cavidad toracica y de los pulmones, por lo
general contienen un material sanguinolento.
En nuestro nifio, el liquido empezo a tener
un aspecto lechoso con grandes pedazos
de grasa. A esto le llaman derrame quiloso.
Esto significa que la cirugia altero el sistema
linfatico. El sistema linfatico descompone
las grasas de modo que el exceso de liquido
se pueda drenar o eliminar por la orina. Sin
embargo, si el sistema linfatico esta alterado
estas grasas no se pueden rompery se
acumulan en la cavidad toracica. El mayor
impacto de esta informacion para mi, como
madre que se extrae leche, fue que retiraron
mi leche de la sonda de alimentacion y
empezaron a darle una formula especial.
Les pido a las madres que recuerden que no
importa lo que ocurra, nada ni nadie puede
sustituir su funcion. Si tienen dificultades
emocionales por un cambio importante
como éste, siempre pueden hablar con

una enfermera especializada o pedir ayuda.
Cuando cambiaron a la formula, los drenajes
debian seguir colocados hasta que saliera
un liquido transparente. El cirujano es quien
decide cudnto durara esto. Pueden hablar
con el cirujano y preguntarle por qué se

tomo esta decision. Los drenajes de Blake

son molestos, pero si su nifio parece sentir
dolor, puede hablar con las enfermeras que

lo atienden sobre el manejo del dolor. Su

nifio se alimentara con formula durante seis a
ocho semanas. Si nota signos de alergia a los
productos lacteos o a la soya, digaselo a su
enfermera especializada o a su cardidlogo. Hay
formulas especiales sin leche y sin soya, como
Tolerex.” Madre de Lucas

Tenga en cuenta que ahora podemos darles
a los bebés leche materna con grasas
modificadas en algunos casos.

Paralisis de las cuerdas vocales

“Después del procedimiento Norwood,
pensamos que lo peor ya habia pasado.
Estabamos equivocados. Lidiar con los
problemas de alimentacion de nuestro bebé
fue muy frustrante y desgarrador. Después

de muchas pruebas y conversaciones
angustiantes con los médicos, descubrimos
que tenia una cuerda vocal paralizada y estaba
aspirando todos los liquidos. No tuvimos mas
remedio que enviarlo a otra cirugia. Le hicieron
un procedimiento para colocar la sonda de
alimentacion directamente en el estomago
(PEG) alrededor de cinco semanas despuées
de la cirugia de corazon. En ese momento, la
idea de que mi nifio se alimentara a través del
estomago me daba miedo y pensaba que lo
volvia anormal. Ahora tiene siete meses y esta
creciendo. jTengo que mucho que agradecer
a la sonda PEG por este progreso!”. Padre de
Finn

Poco aumento de peso y uso de leche materna
del final de la toma (es la leche rica en grasa

y mas cremosa del final del bombeo o el
amamantamiento, después de la leche inicial.)
“Nuestro nifio estaba muy incomodo
mientras recibia leche materna fortificada y
aceite, pero no podia crecer tomando leche
materna comun. Trabajé con los equipos de
lactancia y nutricion de Boston Children’s
para extraer la grasa de mi leche y agregarla
a mi leche del final para preparar 34 calorias
de leche fortificada naturalmente. El ahora se
siente mucho mejor y esta aumentando de
peso con esta nueva técnica. Hable con su
equipo sobre esto si su bebé no aumenta de
peso con la formula fortificada o con leche
materna”. Madre de Kalev

%
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Si quiere amamantar a su bebé, pida
ayuda. Una de nuestras consejeras
de lactancia puede ayudarla a
planear horarios regulares para
extraerse leche. Esto mantendra
una produccioén de leche continua y
contribuira al buen comienzo de la
lactancia. Su equipo puede llamar a
las consejeras para que la ayuden.

Entregue las pequenas cantidades de la
primera leche (calostro) a la enfermera
de su bebé. El calostro se usa para

el cuidado de la boca y aporta las
primeras defensas a su bebé.

Lleve un refrigerador pequefio con
un paquete de hielo para almacenar
su leche.

Cuando su bebé pueda alimentarse
por la boca, pregunte al equipo que
lo atiende coémo practicar el ama-
mantamiento.

Sostenga al bebé haciendo contacto
de piel con piel, si es posible. Esto
ayuda a estimular la produccion de
leche, fomenta el vinculo afectivo con
su bebé y contribuye al desarrollo.

Use una almohada para lactancia
y pregunte sobre las mejores
posiciones para que usted y su
bebé estén comodos mientras lo
amamanta o le da el biberon.

Para estimular a un bebé alimentado
por sonda:

e Durante todas las alimentaciones
por sonda dele un chupete para
que aprenda a succionar.

e Téngalo en brazos durante la
alimentacion para promover el
desarrollo y el vinculo afectivo y
aliviar los sintomas de reflujo.
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Consejos sobre la alimentaciéon y qué
preguntarle a su equipo

Sosténgale el mentdén para ayudarlo
mientras toma el biberon.

Aprenda las sefales de alimentacién
del bebé. Si parece hambriento antes
de la hora prevista, preguntele a su
enfermera si puede alimentarlo antes.
Si esta muy sofioliento, preguntele a
su enfermera si puede esperar mas

o menos 30 minutos hasta que esté
“listo para alimentarse”.

. Si el bebé no parece interesado en

alimentarse, no es capaz de succionar
o se queda dormido después de

5 0 10 minutos, es mejor parar la
alimentacién y dejarlo descansar.
Tratar de alimentar a un bebé por
mas de 30 minutos consume calorias
muy valiosas de un bebé que necesita
aumentar de peso. Su bebé tiene por
lo menos ocho alimentaciones por
dia para aprender a comer. Obligar a
un bebé a alimentarse puede causar
otros problemas.

Recuerde hacer pausas y hacer eructar
al bebé durante la alimentacion.

. Considere usar tetinas de flujo lento

cuando empiece la alimentacion con
biberon.

. Algunas posiciones después de la

alimentacion ayudan a evitar el reflujo.
Después de cada alimentacion se debe
sostener al bebé en posicion vertical,

o ponerlo en una sillita que rebota o
en la cuna con la cabecera elevada.
Los asientos para el automovil suelen
empeorar los sintomas de reflujo.

Si tiene preguntas,
llame al Programa de
Apoyo a la Lactancia
Materna de Boston
Children s Hospital al
617-355-0005.




PROBLEMAS DEL NEURODESARROLLO

¢Mi bebé tendra problemas de
desarrollo y aprendizaje?

Las investigaciones recientes indican
que los niflos que han sido operados
del corazon pueden tener dificultades
para desarrollar habilidades cognitivas
(pensamiento y procesamiento de la
informacion), motoras y del lenguaje.

Los bebés con ventriculo Unico pueden
tardar en alcanzar etapas del desarrollo
como rodar, gatear y caminar. También
pueden tener problemas con los horarios
para alimentarse y dormir. Cuando crecen
O empiezan a ir a la escuela, pueden tener
conductas impulsivas, tener problemas
de atencion o para desarrollar habilidades
sociales. Al llegar a la edad escolar, a
menudo tienen dificultades para aprender
y pueden necesitar apoyo adicional en el

aula. Estos problemas pueden ser menores
y desaparecer con el paso del tiempo, o
importantes, y necesitar mucha atenciony
apoyo.

En estos nifios es esencial establecer sin
demora el diagnostico y el tratamiento
correcto de estos problemas. Creemos

que todos los nifios operados del corazon
deben participar en un programa de
intervencion temprana que les brinde apoyo
y tratamiento personalizados. Ademas, el
programa de neurodesarrollo de la unidad
de cardiologia de Boston Children’'s Hospital
evalUa regularmente a los nifios con
defectos cardiacos congénitos.

La pagina 54 tiene consejos para promover
el desarrollo del bebé mientras esta en el
hospital.

Sam, listo para ir a la escuela después de la
operacion de Fontan

J
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¢Qué es el Programa de
Neurodesarrollo de Cardiologia?

Este programa, uno de los primeros de
su tipo en el pais, hace hincapié en la
prevencion mediante la deteccion y el
tratamiento tempranos de los retrasos
del desarrollo. Los miembros del equipo
trabajan con los padres, los pediatras y el
personal de la escuela y, si es necesario,

recomiendan servicios de tratamiento
adecuados para el nifio.

Las evaluaciones de seguimiento

del Programa de Neurodesarrollo de
Cardiologia (PNC) de Boston Children s
Hospital se recomiendan a los 6, 18 y 36
meses de edad o antes si fuera necesario.
Para pedir una cita o si tiene preguntas
sobre el PNC, llame 617-355-3401.

“Ser el padre de un nifio con SCIH fue lo mas duro y lo mas gratificante que me paso en la
vida. Nuestra hija Grace ahora tiene nueve arios y esta muy bien, gracias a Boston Children's
Hospital. Nos apoyaron durante todo el tratamiento y jcontinuan atendiendo todas las
necesidades de Grace (y las nuestras)! Somos muy afortunados de que Grace esté tan bien.
Ahora estamos en la etapa de un nirio con una enfermedad cardiaca grave en edad escolar.
Estamos aprendiendo que el SCIH puede afectar el aprendizaje. Grace tiene dificultades es-
colares, nada parece ser tan facil para que ella como para sus comparieros, pero pone todo
su emperio y eso es todo lo que le pedimos. Ella vino a este mundo con una determinacion
absoluta y enfrenta cada dia con una sonrisa. Eso nos recuerda que debemos valorar cada
dia. Somos dichosos con nuestra “Maravillosa Grace”. Padre de Grace

Haven, primer dia de preescolar después
de la operacion de Fontan
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PRONOSTICO A LARGO PLAZO

¢Cudl es el pronéstico a largo plazo Su nifio siempre necesitara cuidado de

de mi nifio? un cardiologo de nifios o de adultos
especializado en defectos cardiacos
congeénitos que pueda detectar y tratar

los problemas que surjan. Algunos de

estos problemas son: ritmo cardiaco
anormal, cambios en el funcionamiento del
higado, formacion de coagulos de sangre,
disminucion progresiva del funcionamiento
cardiaco (debido a un musculo cardiaco
débil) y, como consecuencia de todo esto,
dificultades con las actividades diarias. En
algun momento, su nifo podria tener que
ver a otros especialistas en estos problemas,
y es posible que algun dia necesite un
trasplante de corazon.

No es posible predecir con exactitud la
evolucion, el pronostico o la esperanza

de vida de su nifo. Su niflo no se curara

de su defecto cardiaco y podria necesitar
mas cirugias o intervenciones en el futuro.
Vivird con una circulacion de sangre por

un solo ventriculo. Cada recién nacido con
ventriculo Unico es diferente, algunos tienen
mas factores de riesgo de sufrir problemas
en el futuro que otros. Su cardidlogo le
explicara cuales son los problemas de su
bebé. Muchos nifios estan bien durante la
edad escolar, pero pueden desarrollar nuevos
problemas de salud en la adolescencia.

“Tener un bebé con un defecto cardiaco congénito (DCC) es inimaginable. Tanto si lo
descubrimos durante el embarazo como después del parto, la conmocion de saber que
nuestro hijo no es sano es una sensacion indescriptible y a veces insoportable. A Zoe

le diagnosticaron SCIH a las 18 semanas en el utero.Afortunadamente mi esposo y yo

lo descubrimos antes del parto y tuvimos varios meses para prepararnos. Gracias a las
increibles enfermeras y médicos de Boston Children's Hospital, hoy en dia nuestra hija es
un milagro andante. Zoe acaba de cumplir 11 afios, hace gimnasia dos veces por semana,
corre, salta, canta, baila y persigue a sus dos hermanas menores. Va a la escuela a tiempo
completo y en general, conoce sus limitaciones, entiende que necesita parar para tomar
agua y que no puede exigirse demasiado en los meses de verano. Usa bikini y le encanta
imaginarse que es una guerrera con una cremallera, una prueba de que ha sido un
sobreviviente desde el dia en que nacio. Gracias a todos ustedes, tenemos una hija que no
deja de asombrarnos y dia a dia nos bendice con su presencia.” Padre de Zoe

Zoe, que ahora es una Joseph, en la clinica de cardiologia para
adolescente enérgica y feliz hacer un ecocardiograma de rutina /
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Las operaciones de estos bebés solo fueron
posibles en los ultimos 30 afios, y en los
primeros afios estos nuevos procedimientos
solo se realizaban en un pequefio numero de
pacientes. Son pocos los adultos que viven
con ventriculo unico y fueron operados del
corazon cuando eran bebés, de modo que
recién estamos empezando a aprender mas
sobre su evolucion como adultos.

Muchos padres de nifias preguntan si
podran quedar embarazadas. Si bien algunas
mujeres con ventriculo Unico han tenido
embarazos sin problemas, antes de un
embarazo recomendamos una evaluacion
cardiaca completa por un cardidlogo de
adultos especializado en defectos cardiacos
congeénitos y una consulta con un obstetra
especializado en embarazos de alto riesgo

y en el cuidado de mujeres con defectos

cardiacos congénitos complejos.

El servicio de cardiopatias congénitas

en adultos de Boston (BACH) de Boston
Children s Hospital ofrece atencion
hospitalaria y ambulatoria continua

y opciones de tratamiento avanzado

para pacientes con todas las formas de
enfermedad cardiaca congénita en su
transicion de la adolescencia a la edad adulta.

La Adult Congenital Heart Association es
una organizacion nacional, sin fines de
lucro, dedicada a mejorar y prolongar la
vida de los adultos con defectos cardiacos
congénitos, que hoy en dia son mas de un
millon de personas. La organizacion atiende
y apoya a estos adultos, a sus familias y

a la comunidad médica. Encontrara mas
informacion en achaheart.org.

“Estos nirfios con un defecto cardiaco tienen limitaciones y sus intereses naturalmente concu-
erdan con sus habilidades. Es como si Dios los creara con intereses innatos que son perfec-
tos para ellos. Tener a Ethan ha hecho que nuestra vida sea mejor, mas rica, nos cambio para
siempre. Hemos aprendido que en la vida hay cosas que realmente merecen dar todo de uno
mismo y un poco mas. Mi vida sin Ethan seria incompleta. Ethan me inspira cada dia y nunca
dejaré de amarlo, defenderlo y aprender de él y de su vida. Aunque el camino es largo y duro,
estos nifios son una bendicion. Si las personas abrieran su corazon a este regalo, sus cora-
zones y sus vidas serian mas plenos de lo que nunca habrian imaginado.” Padre de Ethan

Ethan, sonriendo con sus 0jos y su corazon
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http://www.achaheart.org

¢Puede mi nifio hacer deportes y
ejercicios?

La mayoria de nuestros pacientes con
circulacion de Fontan pueden bailar, nadar,
montar a caballo, andar en bicicleta y
jugar normalmente con sus hermanos.

La actividad fisica diaria apropiada y una
dieta saludable y balanceada mantendran
al corazoén tan fuerte y sano como sea
posible. Las indicaciones especiales o las
restricciones para el ejercicio se examinaran
con mas detalle cuando su nifio sea mayor.

La mayoria de los niflos que han pasado por
una cirugia de Fontan no tienen capacidad
de esfuerzo normal y pueden tener menores
niveles de resistencia. Aunque pueden

hacer la mayoria de las actividades diarias
normales, pueden cansarse con esfuerzos
fisicos mas prolongados, como correr,
andar en bicicleta, patinar, senderismo

y otras actividades extenuantes. Su nifio
aprendera a establecer su propio ritmo si
una actividad es demasiado agotadora y se
le debe permitir descansar, comer bocadillos
y tomar agua segun lo necesite.

“Tener una hija con "medio corazdn’ es aterrador y desgarrador. El miedo a lo desconocido
a veces es debilitante, pero nuestra jovencita esta llena de amor, de luz y de esperanza. De
un padre a otro, manténganse fuertes, encuentren la esperanza y sepan que la medicina

moderna hace milagros cada dia.” Padre de Zoe

su hermano antes de la operacion de
Fontan para el SCIH

Grace, en una bicicleta de
ejercicios en una cita en la clinica

J
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¢Mi nino necesitara un trasplante
de corazén?

En un pequefio numero de bebés con un
solo ventriculo, el trasplante de corazon es
una opcion mejor que la cirugia paliativa
en etapas. Un equipo multidisciplinario
participara en el cuidado del nifio desde

el principio para decidir si es posible un
trasplante de corazon. Sin embargo, la
mayoria de los bebés con ventriculo unico
no necesitan un trasplante de corazon

en los primeros afios de vida. Si su nifio

presenta algunas de las complicaciones de la

anatomia del ventriculo unico, el trasplante
de corazén podria ser una buena opcion.

A medida que el nifio crece, la posible
necesidad de un trasplante de corazdn
aumenta. Aunque parezca aterrador

al principio, es importante saber que a
muchos nifios con un trasplante de corazon
les va muy bien y pueden hacer actividad
fisica normal, practicar deportes y crecer.
Boston Children”s cuenta con un equipo
experimentado de trasplante cardiaco
que le dard mas informacion sobre este
tratamiento. Hay otros programas de
trasplante pediatrico en todo el pais.

“No diremos que siempre sera facil, sino que todo el esfuerzo vale la pena.” Padres de Parker

Parker, con un monitor Holter

Parker, tras la operacion de Fontan
jugando con su nuevo cachorro
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¢Qué consejos deberia seguir para
mantener sano el corazén de mi nino
mientras crece?

Mantener el corazdén sano es importante a
todas las edades. Igual que todos nosotros,
su nifio se beneficiard de una dieta
saludable, del peso adecuado y de un estilo
de vida activo y saludable.

Ademas:

» Cuando su nifio tenga alrededor de
seis meses de edad debera ver a un
dentista pediatrico. Los nifios con
defectos cardiacos congénitos (DCC)
tienen mayor riesgo de caries y otros
problemas dentales que pueden
afectar el crecimiento y la nutricion,
el desarrollo del habla y aumentar el
riesgo de una infeccion en el corazon.
Las caries se pueden prevenir y curar
si se tratan enseguida. Pregunte como
cuidar la salud bucal y cuando su nifio
debe empezar a cepillarse los dientes y a
usar hilo dental. Una opcion de cuidado
dental pediatrico es el consultorio dental
de Boston Children's (617-355-6571).

R

X

Pregunte si su hijo debe tomar
antibioticos antes de un trabajo dental
para prevenir infecciones.

» Pregunte como el humo de cigarrillo
puede afectar el corazén y los pulmones
del bebé.

» Pregunte como establecer habitos
nutricionales saludables para el corazon
desde temprano, y ensefie a su nifio a
tomar decisiones saludables.

X

Pregunte cuales son los ejercicios
correctos para que su niflo desarrolle
masa corporal y tenga un buen estado
fisico.

P

X

Pregunte sobre la seguridad de las
pildoras anticonceptivas para su hija
cuando crezca. Algunos tipos de pildoras
anticonceptivas son seguras para
pacientes con DCC.

P

¥

Pregunte como involucrar a su nifio
con los cuidados que necesita y cOmo
promover la autonomia para ayudarle a
independizarse de usted algun dia.

P

X

Expliquele a su niflo como el tabaco,
las drogas y el alcohol pueden dafiar el
corazon.

P

X

Hable con su nifio sobre su enfermedad
del corazén y los medicamentos que
necesita; ayudelo a aprender mas sobre
Su corazon y como mantenerlo sano.

Grace Ann, celebrando su estilo de vida saludable
para el corazdn

v
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¢Cual es el riesgo de tener otro hijo
con SCIH?

Estudios recientes han demostrado que

los hermanos y hermanas de nifios que
tienen solo SCIH tienen mas probabilidades
(alrededor del 20%) de tener un problema
en el lado izquierdo del corazon, desde un
problema leve en las valvulas hasta SCIH.
Esta probabilidad aumenta ligeramente si
uno de los padres también tiene un defecto
del lado izquierdo del corazon. Estos
problemas del corazon pueden ser muy
leves y es posible que los padres no sepan
qgue su nifo esta afectado a menos que le
hagan un ecocardiograma.

Recomendaciones para la deteccion
Recomendamos que los hermanos y
hermanas de niflos con ventriculo unico se
hagan un ecocardiograma cuando tengan
la edad suficiente para mantenerse quietos
(asi no se necesitara sedacion).

Si vuelve a quedar embarazada, debe pedir
una cita para un ecocardiograma fetal en la
semana 18 del embarazo. También deberia
hacer las siguientes preguntas en su primera
cita para una ecografia con el obstetra.

» ¢iPuede ver cuatro camaras en el
corazon del bebé?

» iHay dos camaras superiores con valvu-
las que regulan la entrada de sangre en
el corazon?

» iHay dos camaras inferiores con valvulas
que regulan la salida de sangre hacia el
cuerpo?

» ¢Las valvulas y los vasos sanguineos se
cruzan al salir del corazon?

» iLas paredes entre las camaras inferiores
del corazon estan intactas?

» iFunciona normalmente el corazon del
bebé?

Si el nifo tiene ventriculo unico y otras
anomalias es mas probable que tenga un
sindrome genético. El riesgo de tener un
bebé con el mismo sindrome en embarazos
futuros depende del diagndstico especifico.
El cardidlogo puede ayudarle a decidir si es
necesario que un genetista clinico evalue a
Su nifo.
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Bebé Kane, antes de la operacion de
Glenn para el SCIH
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Para esta paciente cardiaca, “uno cosecha lo que siembra”

Cuando Robin Scott era una
pequefia que entraba y salia de
hospital para recibir tratamiento
para su ventriculo unico, su madre,
Susan, tuvo un deseo simple:

“Lo que yo queria era ver a una
nifia mayor que tenia un defecto
cardiaco... queria ver adolescentes,
adultos... queria ver a gente que
tenia una vida normal.”

Es curioso como funcionan las
cosas. Hoy, la hija de Susan tiene
30 afos y trabaja en Boston
Children’s Hospital, el lugar en el
que ha recibido tratamiento desde
que nacio. Robin trabaja en el
Centro de Cuidado Fetal Avanzado
(AFCC), donde suelen pedirle

que les cuente su experiencia

a los futuros padres de nifios

con defectos cardiacos fetales y
sirva como un ejemplo fuerte y
saludable de un paciente con una
cardiopatia congénita que vive una
vida “normal”.

Cuando era adolescente, Robin
trabajé como voluntaria en Boston
Children s y “siempre habia
querido trabajar en el hospital”.
Cuando tuvo una oportunidad de
trabajo en 2010 la aceptd. Aunque
parezca extrafio, Robin dice que
quienes la eligieron para ese puesto
en Boston Children s no sabian
que ella habia sido tratada alli y su
historia personal no tuvo nada que
ver con la decision de contratarla.

Hoy en dia, Robin trabaja con
médicos y enfermeras de
cardiologia, quienes a menudo le
piden ayuda para responder las
preguntas de los padres.

“Cuando hablo con las familias,
siempre digo que cada caso

es diferente”, explica Robin,
“pero muchos me hacen las
mismas preguntas”: “;Que
desafios enfrentaste al crecer?”
“:Practicabas deportes?” “; Tenias
citas?” Preguntan por mi cicatriz.

Preguntan por las reacciones de
mis padres.”

¢{Qué les contesta Robin? “Les
cuento mi propia experiencia”,
dice. "Practicaba deportes,

como futbol y softbol. Era una
machona. El médico nunca

me impuso ningun tipo de
restricciones.” Robin también
destaca la importancia de
entender como es la enfermedad
y tener la ayuda necesaria para
mantenerse saludable. “Tuve la
suerte de tener dos padres que
estaban muy presentes y eran muy
conscientes.”

Estar "presentes y conscientes”
no siempre fue facil. Los

padres de Robin recuerdan las
dificultades que enfrentaron
cuando ella comenzo sus aflos
de tratamiento. Susan recuerda
que inmediatamente después
del nacimiento de Robin, “el
médico dijo: "su hija tiene un
defecto cardiaco muy grave y si
no la operamos inmediatamente
morird"." “Fue el peor momento
de mi vida, de lejos”, recuerda
Susan. “Siempre estaba
preocupada. ;Por qué sucedio
esto?” Su padre, Tom, cuenta que
cuando Robin nacio, “Nosotros
no sabiamos nada. Nadie podia
decirnos nada, realmente nunca
nos prometieron nada.”

Tom y Susan aprendieron
rapidamente todo cuanto
pudieron sobre el defecto
cardiaco de Robin (atresia
pulmonar con tabique ventricular
intacto) y se preguntaban cémo
seria la vida de Robin, y la de ellos.
Susan reconoce el apoyo que
recibieron del personal de Boston
Children’s. “El Dr. Freed era su
cardiologo, y me dejaba preguntar
todo, siempre estaba disponible”,
dice. Ademas, ‘las enfermeras de
la clinica eran maravillosas”.

Mila (2) y Robin (30) se hicieron amigas después de saber
que las dos tienen un ventriculo derecho hipopldsico.

Los padres de Robin cuentan

gue no se relacionaban muy a
menudo con otros padres de
niflos con un defecto cardiaco,
porque se esforzaban por tratar a
Robin como si fuera “normal” y no
como a una nifla definida por su
enfermedad. “Mi actitud desde el
principio fue que no queria que ella
se sintiera diferente y yo no queria
sentirme diferente”, dice Susan.

Su enfoque parece haber
funcionado. Robin se pregunta:
“iTuve una vida normal? Segun

lo que se supone que es hormal,
creo que si la tuve. Al crecer, sabia
que era un poco diferente, pero no
crefa que tenia una discapacidad.”

A los padres de Robin, ver a un
paciente cardiaco ya mayor, que
habia superado todas las cirugias
y tratamientos y llevaba una vida
normal, les habria dado consuelo
y esperanza a través de los afios.
“Me habria encantado haber
tenido una Robin que trabajara en
Cardiologia, una mujer de 30 afios
que se ve estupenda”, dice Susan.

Hoy en dia, los padres de pacientes
del servicio de cardiologia de
Boston Children s pueden conocer
a esa persona en Robin Scott.

j
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APOYO Y RECURSOS

¢Cémo afrontar el diagnéstico?

Recibir el diagnodstico prenatal de que

el bebé tiene un ventriculo unico es un
acontecimiento trascendental para los
futuros padres. Puede robarles la alegria
del embarazo y hacer que se cuestionen
sus suefios hacia el hijo por nacer. Mas
importante, puede obligarles a enfrentar la
peor pesadilla de un padre: la posibilidad de
perder al bebé. Es posible que reconozcan,
quiza por primera vez, su incapacidad para
proteger a su niflo de todo dafio.

El camino después del diagndstico es
extraordinariamente dificil. Aunque

estén apenados, tienen que aprender

y prepararse para la llegada del bebé y
para las decisiones dificiles que deban
tomar. Pueden sentir una montafa rusa de

emociones hasta el parto. A diferencia de
otras parejas, su alegria por este embarazo
puede estar atenuada por la preocupacion
y la tristeza. Pueden ser reacios a hacer

las celebraciones de antes del nacimiento
O a conseguir una guarderia hasta que
sepan que el bebé va a ir a su casa. Usted
y su pareja pueden tener diferentes
sentimientos, opiniones o inquietudes que
podrian generar conflictos en la relacion.
Puede ser conveniente que hablen juntos
con alguien sobre el estrés del diagnodstico
y la forma de prepararse emocionalmente y
afrontar el camino que tienen por delante.

Cuidarse después del parto es esencial.
Usted ha tenido un embarazo estresante.
Probablemente estara cansada e incdbmoda
por el parto, y su recuperacion transcurrira

“Es importante conocer toda la informacion médica y los detalles de lo que ocurrira durante

la estadia en el hospital, pero la pregunta que yo deseaba desesperadamente que me
contestaran era ";Como sera nuestra vida cuando esto haya pasado?” Cuando hablo con
padres recién llegados al mundo de los defectos cardiacos congénitos, le digo cada uno de
ellos que LA VIDA SERA NORMAL. Puede ser un tipo de NORMALIDAD diferente de lo que han
previsto. Nadie planea tener un nifio con necesidades médicas, pero algun dia se habituaran
y descubriran que se sienten normales. Ese gran suspiro de alivio que han estado esperando
desde el dia en que supieron que su bebé tenia un defecto cardiaco llegara, y se daran cuenta
de que estan bien... cambiados, pero mejores por esto y sin duda, normales.” Padre de Addie

Sam, durante una hospitalizacion inesperada
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principalmente junto a su bebé en el
hospital y no en la comodidad de su hogar.
Puede sentirse nerviosa mientras espera

la evolucion del plan de cuidado de su

bebé. Después del parto, las madres tienen
cambios del estado de animo. Preste
atencion a su estado de animo, al suefio

y a la nutricion. Sin un descanso regular y
una nutricion adecuada, su capacidad para
afrontar dificultades y pensar con claridad se
vera disminuida. Si necesita ayuda, consulte
a su obstetra, trabajador social o equipo de
cardiologia. Ellos estan para ayudarle a usted
y a su pareja. Ustedes no estan solos.

¢Qué les digo a mis otros hijos?

Nuestros especialistas en vida infantil
(Child Life Specialists, en inglés) pueden
indicarle qué decirles y como preparar a
sus otros hijos para la llegada del bebé y su
problema cardiaco. Si desea hablar con un
especialista en vida infantil antes de dar a
luz, comuniquese con Maureen Abramson
(617-355-9410 o maureen.abramson2@
cardio.chboston.org). También puede llamar
a la Oficina de Servicios de Vida Infantil
(Office of Child Life Services) al
617-355-6551.

“Queriamos implicarnos todo lo que pudiéramos y estar informados antes de que naciera
nuestro bebé. Una de las formas en que lo hicimos fue inscribirnos en el picnic anual

de “Little Hearts” en Connecticut. Conocimos a unos nifios increiblemente motivadores

Y a unos padres que nos dieron mucha informacion, con quienes todavia seguimos en
contacto. Curiosamente, éramos la primera familia que acudia a estos encuentros durante el
embarazo. Solo queriamos saber lo que nos esperaba antes de que empezaran las cirugias.

Esto nos dio una perspectiva.” Padre de Mila

Pida ayuda

Si tiene alguno de estos sintomas durante el embarazo o después del nacimiento de su
bebe, pida ayuda a su obstetra o a algun miembro del equipo que atiende a su bebé:

Llanto excesivo
Disminucion del apetito

Insomnio

Preocupacion constante
Pesadillas

Agitacion o irritabilidad

Catherine, disfrutando de sus hermanos mayores

J
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¢Doénde puedo encontrar mas
informacion y apoyo?

» bostonchildrens.org/heart

» facebook.com/heartcenter

» mendedlittlehearts.org

» heart.org

» littlehearts.org

» childrensheartfoundation.org

Otro recurso practico es la aplicacion
gratuita para moviles Boston Children'’s
MyWay (bostonchildrens.org/myway), que
tiene instrucciones detalladas para llegar a

las diferentes areas del hospital. También
tiene los datos de contacto de servicios de
apoyo esenciales y listas de actividades y
atracciones para nifios en el area de Boston.

Muchas familias han disfrutado del libro
“Zip-Line" de David Humpherys, la historia de
un niflo que paso por una cirugia a corazon
abierto y tiene una cicatriz en el pecho,
como una cremallera ("zip-line”). Este libro
puede ser de ayuda para los hermanos.

Sisters by Heart es un grupo nacional
de apoyo para padres comprometido
en mejorar los resultados en nifilos con
ventriculo unico.

“Sisters by Heart fue y sigue siendo un grupo de apoyo muy necesario para nosotros. Son un
impresionante grupo de madres en las que uno puede buscar apoyo cuando ninguna otra
persona entiende porque no ha pasado por esto. Estas mujeres si, y eso las convierte en un
recurso de valor incalculable para nosotros a lo largo de este viaje increible.” Padre de Brooklyn

Sam y su papa explorando el mundo
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QUE LLEVAR AL HOSPITAL PARA LA
PRIMERA OPERACION DEL BEBE:
RECOMENDACIONES DE UNA MADRE

Amber, la madre de un bebé con sindrome de corazodn izquierdo hipoplasico tratado en

Boston Children's, ayudo a crear esta lista:

» Agenda o diario: “Siempre es util tener
una agenda para llevar un registro diario
de la salud general de su nifio y de los
cambios de dosis o de medicamentos.
Aunque crea que recordara estos datos,
estara muy nerviosa. Yo lo anotaba todo
y siempre lo repasaba. Anotar lo que
ocurre da una sensacion de control. A
mi me hizo sentir que ayudaba de alguna
manera. Llevar un diario también puede
ser una forma de expresar sus emociones
y ayudarle mas adelante cuando piense
en lo que ha experimentado.”

» Almohada comoda: “A veces la unica
manera de escapar del estrés es tratar de
dormir y con una almohada incomoda
sera dificil. Puede sonar tonto, pero
es algo en lo que me gustaria haber
pensado.”

» Almohada de lactancia: “"Es muy comoda
para amamantar o dar el biberdn en el
hospital. My Breast Friend Pillow ofrece
un mejor respaldo para la madre.”

» Animales de peluche pequefios: “Las
enfermeras los usaran para apoyar tubos,
brazos, piernas e incluso al bebé.”

» Asiento de seguridad para el automovil:
“Para regresar a casa y hacer las pruebas
de seguridad antes del alta.”

» Asiento inflable: “Para aliviar los
problemas del reflujo o para ayudar a
calmar a un bebé quisquilloso”.

» Barra para labios agrietados: “El ambiente
del hospital es muy seco.”

» Biberones, tetinas: “El hospital me daba
biberones y tetinas, pero yo queria
usar los que tenia en casa. Nunca
se me ocurrio que podia traerlos o
comprarlos. Si quiere que su bebé use
un determinado juego de biberon con
tetina, llévelo.”

M

Calcetines y gorros: “Las calorias se
conservan al mantener el cuerpo
caliente.”

M

Calzado facil de quitar y poner: "Usted
se acuesta y se levantan con mucha
frecuencia, ;quién quiere enredarse con
cordones?”

X

Camara: "Me hubiese gustado sacarle
fotos a mi bebé con todas sus
enfermeras. Todos fueron una bendicion
para nosotros y serdn para siempre parte
de nuestra historia.”

M

Colchoneta: “Creo que pasamos tres
semanas durmiendo en una silla. Tener
una colchoneta fue un gran alivio.”

¥

Cree una pagina en la aplicacion Care
Page o CaringBridge Page asi podra
comunicarse facilmente con sus
familiares y amigos. También puede
servirle como un diario para usted.
Caring Bridge esta disponible en inglés y
en espafiol.

M

Cucharas graduadas: “Nos quedamos en
Boston una semana después del alta y
necesitabamos medir la formula. Usamos
un vasito para medicamentos y no fue
facil. Hubiera sido maravilloso tener una
cuchara y una cucharita de verdad.”

)
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“Estas ideas pueden parecer triviales frente a tener un nifio con problemas cardiacos
graves, pero el dia a dia de la vida hospitalaria puede producir un desgaste
inimaginable. Todo lo que haga la vida un poco mas soportable solo puede ayudarlos

a ustedes y a su bebé.” Padre de Addie

» Fotos de la familia: “Para colgar en el
cuarto o arriba de la cuna.”

» Libros, revistas
» Manta comoda

» Manta de 12 X 12: "Teniamos una pequefa
manta cuadrada para nuestra bebé, y las
enfermeras la usaron todo el tiempo. Fue
una bonita forma de cubrirla, porque ella
no podia usar ropa. Recomiendo llevar a
tres en caso de que se ensucien”.

» Mantas de recién nacidos: “Son mas
bonitas, mas suaves y mas personales que
las del hospital. Cuando nuestra bebé se
sentia mejor, las enfermeras la acostaban
en la cuna sobre la manta. Luego la
cubrian o la envolvian con la manta de 12
x 12. Mientras otras mamas estan en casa
con su bebé en el cuarto que prepararon
para recibirlo, las mamas de nifios con
enfermedades del corazon tenemos que
convertir la habitacion de hospital en un
cuarto de nifios. Fue bonito ver a nuestro
bebé rodeado de los regalos que trajeron
los seres queridos.”

Nombre e informacion de contacto de su
cardiologo local (si fuera necesario).

M

» Nombre e informacion de contacto de su
pediatra

» Nombre y numero de teléfono de su
farmacia preferida cerca de casa

» Nombres e informacion de contacto de
personas a las que puede pedir ayuda:
"Puede pedir ayuda para cosas como
comprar comestibles, cuidar a sus otros
hijos, cocinar, ir a su casa para recoger el
correo o comprobar la seguridad, limpiar,
lavar la ropa, pedir o cancelar citas, hacer
llamadas telefonicas, conducir o ayudar
con el transporte, cuidar a las mascotas,
estar con usted en el hospital y vigilar a su
nifio para usted que pueda descansar.”

M

Pijamas de dos piezas para su nifio:
“Pijamas con broches y abiertos en los
pies. {SIN CREMALLERAS! Un pijama con
cremalleras y cerrado en los pies impide
manejar las vias intravenosas y las sondas.”

4

Portabebés: “jUna gran manera de calmar
a los bebés quisquillosos y promover el
apego! El portabebés Moby Wrap es genial,
sobre todo para recién nacidos pequefios
a los que les encanta estar en brazos.”

M

Refrigerador pequefio con hielo: “Tal vez
no siempre tenga acceso inmediato a un
refrigerador para guardar leche materna
extraida, jy menos en medio de la noche!”

M

Ropa apropiada para el clima de Boston:
Puede hacer mucho frio en invierno y
mucho calor en verano, y a veces el clima
cambia drasticamente de un dia a otro. Hay
dias de frio glacial y nevadas en invierno y
dias humedos y calurosos en verano.

» Ropa para regresar a casa: “jQuerra tomar
miles de fotografias!”

» Toallitas humedas

© 2023 Boston Children's Hospital. Todos los derechos reservados.
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CONSEJOS PARA PROMOVER DESARROLLO
INFANTIL EN EL HOSPITAL

Samantha Butler, PhD y Terra Lafranchi, MSN, RN, NP-C

Los siguientes consejos apuntan a
promover el desarrollo del bebé mientras
esta en el hospital. Estos consejos pueden
variar segun el estado de salud del bebé

y sus necesidades individuales unicas y
cambiantes. La enfermera de cabeceray el
equipo de atencion médica de su bebé le
ayudaran a decidir el mejor momento para
ensayar algunas de estas sugerencias.

» Trate de crear un ambiente tranquilo
y sereno para que el bebé se recupere
de la cirugia. Baje la voz, el timbre del
teléfono, la musica, la TV y otros ruidos
junto a la cama del bebé. Trate de atenuar
las luces cuando sea posible.

» Ponga "objetos de contencion” alrededor
del bebé, como las que tenia en el utero,
para que se sienta contenido. Use mantas
enrolladas como paragolpes alrededor del

bebé para contenerle los brazos y las piernas.

Cuando sea posible, sostenga al bebé de
lado, con los brazos y las piernas hacia
dentro. Ponga mantas suaves y animales de
peluche en la cabecera para mantener al
bebé comodo en la posicion correcta.

» Dedique tiempo para cuidar al bebé y tome
descansos frecuentes para que el bebé esté
tranquilo mientras recibe atencion médica.
Si el bebé esta demasiado estimulado,
puede bostezar, pegar la lengua a los labios
y estirar los brazos, las piernas y los dedos.
Estas conductas son buenas sefiales para
hacer una pausa y dejar que descanse.
Rodéelo con sus manos o sosténgalo hasta
que se relaje.

X

Sostenga al bebé en sus brazos o mejor,
sobre su pecho y reconfértelo haciendo
contacto de piel con piel cuando sea
posible. Su bebé se sentira mas seguro al
sentir el contacto con usted. Lo mejor para
el bebé es que usted apoye el cuidado que
necesita. Incluso cuando tenga que estar en
la cuna, tdéquelo suavemente o rodéelo con
sus manos. El bebé puede estar sensible
después de la cirugia y sentir sus manos o
que lo sostenga con un movimiento suave
lo reconfortara. Los mimos y las caricias
son un estimulo excesivo. Si el bebé esta
estable, el tiempo antes de la cirugia es ideal
para acunarlo en sus brazos todo lo que
pueda porque durante varios dias después
de la cirugia no podra tenerlo en brazos.
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Kerri, sosteniendo y reconfortando a Peter en el hospital
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Dele un chupete mientras lo atienden.
La mayoria de los bebés se calman al
chupar un chupete. También les gusta
chuparse los dedos. Usted puede
ayudarlo a llevarse las manos a la boca.

Ofrézcale objetos para tener en las
manos como una manta suave, un
animal de peluche o su dedo.

Hablele y cantele con voz suave. A

los bebés les gusta oir las voces de sus
padres. Las percibian cuando estaban en
el utero.

Deje un pafio suave que huela como
usted cuando no pueda estar con su
bebé. Los bebés conocen y disfrutan del
olor de sus padres. Puede poner el pafio
unos minutos dentro de su camiseta
antes de dejarlo para su bebé.

Leerle, cantarle, hablarle y hacer
contacto visual con su bebé estimula

su desarrollo cerebral. La Academia
Americana de Pediatria y el Centro de
Medios de Comunicacién y Salud Infantil
desaconsejan que los nifios menores de
dos afios vean television. Nuestro hospital
tiene libros que puede pedir prestados
para leerle a su bebé. Lleve fotos de su
familia y dibujos para decorar la cuna.

»

4

M

M

M

En cuanto los médicos lo autoricen,
sostenga a su bebé durante todas las
alimentaciones. Comer es una actividad
social, y los bebés disfrutan de estar en
brazos mientras se alimentan, incluso si
usan una sonda de alimentacion.

Ofrézcale un chupete durante las
alimentaciones por sonda para que
empiece a aprender que al succionar
obtiene leche. Succionar también
estimula la produccion de saliva que
favorece la digestion.

La leche materna es lo mejor para su
bebé, si es posible. Tendra que extraerse
leche para darle después de la cirugia.
La leche materna tiene un efecto
beneficioso beneficiosa para la mayoria
de los bebés durante la hospitalizacion.

Practique el amamantamiento tan
pronto como sea posible. Haga que el
bebé “practique” el amamantamiento
aunque no se alimente totalmente

por la boca. Péngalo en posicion de
amamantar y deje que pase la nariz por
su pecho mientras lo sostiene haciendo
contacto de piel con piel.

Pida una consulta sobre lactancia lo
mas pronto que sea posible, incluso
antes de que el bebé pueda alimentarse
por la boca. Estas consultas son de gran
ayuda para una madre que necesita
extraerse leche.

*Recomendaciones adaptadas de las guias para el cuidado durante el desarrollo. Als H., McAnulty
G. Developmental care guidelines for use in the Newborn Intensive Care Unit. Boston: Boston
Children’s Hospital; 1998.
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LISTA DE CUIDADOS DE CARDIOLOGIA

- FETAL

O

Ecocardiograma fetal de control con el Dr.
dentro de semanas O a las semanas de embarazo.

Estudios de imagen o consultas adicionales:

Considere la posibilidad de una amniocentesis u otras pruebas genéticas. Si se hace una amniocentesis, recomendamos la
prueba FISH para detectar la delecién 22g11.2 (o sindrome de DiGeorge).

Hable con su obstetra sobre la posibilidad de dar a luz cerca de Boston Children's. Usted necesita la atencion de un obstetra
especializado en embarazos de alto riesgo (médico de medicina materno-fetal [MFM]) en el hospital donde dara a luz. Su
obstetra local la atendera hasta que usted tenga la primera visita con el obstetra especializado en embarazos de alto riesgo
de Boston y hayan decidido un plan de tratamiento. Los dos obstetras pueden decidir compartir su cuidado de modo que
usted no tenga que viajar a Boston para todas las citas de obstetricia. Su obstetra especializado en embarazos de alto riesgo
le explicara el plan para el parto y cudndo debe trasladarse a Boston.

Reunase con el equipo de la Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal (NICU) del hospital donde tendra el parto. El equipo de
la NICU estara presente en la sala de parto para ayudar a mantener a su bebé estable y a trasladarlo a la Unidad de Cuidado
Intensivo Cardiaco (CICU). El tiempo que el bebé esté en la NICU antes de ir a la CICU de Boston Children s depende de
muchos factores que le explicaremos.

Recorrido por la CICU. Hemos comprobado este recorrido es beneficioso para la mayoria de las familias antes del parto.
Esta visita se puede hacer coincidir con otras citas en Boston Children's Hospital o en el hospital de Boston donde sera el
parto. Los ayudara a prepararse para el cuidado del bebé

Reunidn con la trabajadora social del AFCC. Nuestra trabajadora social, Laurie Taylor, LICSW, ayuda a las familias a elaborar
el impacto del diagndstico, a planificar el camino por delante y a enfrentar decisiones dificiles. Puede responder preguntas
sobre transporte, alojamiento y recursos. También programa los recorridos por la CICU y las consultas al servicio de
lactancia materna. Puede comunicarse con Laurie llamando al 617-355-3896 o por correo electronico a
Laurie.OliverTaylor@childrens.harvard.edu.

Informacion sobre otros recursos del hospital: El Centro para Familias de Boston Children's Hospital puede ayudarles a usted
y a su familia con cualquier pregunta o inquietud sobre el cuidado, la organizacién de su estadia en el hospital y cualquier
otra cosa que necesiten. Puede llamar al Centro para Familias al 617-355-6279. El Centro esté en vestibulo principal del
hospital y pueden acudir en cualquier momento.

Servicio de asesoramiento financiero. Si tiene preguntas sobre las facturas o la cobertura del sequro, llame al; 617-355-3397.

Sivive fuera del drea de Boston. Le daremos una “Guia para viajar a Boston para recibir atencién médica”. Puede conseguirla
en el AFCC (617-355-6512). Para obtener més informacion sobre alojamiento para la familia, llame al 617-919-3450.

Reunidn con una especialista en lactancia. Por muchas razones, la leche materna es valiosa e importante en el cuidado de
los bebés con defectos cardiacos congénitos. Si quiere saber mas sobre el amamantamiento y la extraccion de leche para su
bebé, puede reunirse con una especialista en lactancia materna antes del parto. Nuestras especialistas en lactancia materna
estan a su disposicion durante el embarazo, después del parto y durante toda la hospitalizacion y el tratamiento de su bebé.
Puede pedir una cita llamando al 617-355-2086.

Reunion con los cardidlogos de atencidn fetal y pediatrica. El cardidlogo que le hizo ecocardiograma durante el embarazo
puede no ser el mismo que atienda al bebé después del nacimiento. Pregunte quién sera el cardidlogo de su bebé, si
puede conocerlo antes del parto y como contactar con él si tiene alguna duda o inquietud. Su cardiélogo pediatrico es:

Reunidn con nuestro genetista cardiaco. Si su bebé tiene cualquier otro defecto de nacimiento o si en su familia hay
antecedentes de problemas cardiacos congénitos, le sugerimos que se retina con un consejero genético y con nuestra
genetista cardiaca, Amy Roberts, MD, antes o después del nacimiento de su bebé.

)
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Es dificil: ustedes estan emprendiendo un viaje complicado. Las familias funcionan mejor cuando aceptan la ayuda
disponible. Mientras se preparan para la llegada de su bebé hagan una lista de las cosas con las que podrian necesitar ayuda
[0 | (p. €], alimentary pasear al perro, cuidar a sus otros hijos durante el parto, llevarlos a la escuela o a sus actividades, preparar
comidas, recados, transporte, lavar la ropa, recaudacién de fondos, apoyo emocional, etc.). Necesitaran ayuda. Pidan ayuda
y acéptenla cuando se la ofrezcan. Cuando alguien les ofrezca ayuda, denle tareas concretas.

Apoyo disponible. Es posible que enfrenten diversas emociones durante el embarazo, la primera hospitalizacion y
mientras el nifio crece. Mientras organizan su estructura de apoyo para este viaje, consideren la posibilidad de contar
[0 | conun terapeuta que los acompafie en este dificil camino. Nuestra trabajadora social puede enviarlos a un terapeuta
local, si fuera necesario. Si necesitan més apoyo, hablen con su equipo cardiologia, trabajador social, obstetra o
médico de atencién primaria. Ustedes no estan solos.

Consulten fuentes de informacién confiables. Visiten el sitio web de Boston Children’s Hospital si necesitan mas
informacion sobre el diagnostico de su bebé. Tengan cuidado con otros sitios web y blogs de padres porque este tipo
[0 | de informacion no siempre es precisa o puede no aplicarse al diagnéstico de su bebé. Si tiene cualquier pregunta o
preocupacion, llame o envie un correo electronico a su cardidlogo y a nuestro equipo. Preferimos que nos consulten
en lugar de estar preocupados en su casa hasta la proxima cita.

Pediatra de atencidn primaria. Tendran que elegir un pediatra que cuide de las necesidades de salud comunes
del bebé. El pediatra debe estar cerca de su hogar. Antes de tomar su decision, averiglien si tiene experiencia en
el cuidado de nifios con defectos cardiacos congénitos. Si no pueden encontrar el médico adecuado, consulten
enseguida con nosotros para que podamos ayudarles.

NOTAS:
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NOTAS:

Sdlo con fines informativos - no es consejo médico

La Guia para futuros padres de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipopldsico y otros defectos cardiacos de ventriculo tnico se ofrece solo

con fines informativos y no pretende reemplazar una opinion médica independiente o el consejo de un médico calificado. La Guia para futuros padres
de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipopldsico y otros defectos cardiacos de ventriculo unico no pretende dar consejo médico o proveer
servicios clinicos a los pacientes, verificar o aprobar credenciales o informacion médica o hacer referidos médicos. La Guia para futuros padres de
nifios con sindrome de corazon izquierdo hipopldsico y otros defectos cardiacos de ventriculo unico no ofrece consejo médico o profesional y no
recomienda ningun dispositivo o servicio médico en particular incluyendo recomendaciones o endosos que se encuentren en Guia para futuros padres
de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipoplasico y otros defectos cardiacos de ventriculo unico. Los usuarios que opten por usar informacion o
recomendaciones presentadas en Guia para futuros padres de nifios con sindrome de corazon izquierdo hipopldsico y otros defectos cardiacos de ven-
triculo unico lo hacen bajo su propia responsabilidad y no deben confiar en esa informacion como consejo médico profesional o usarla para reempla-
zar cualquier relacion con sus médicos u otros profesionales de salud calificados.

v
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Benderson Family Heart Center
300 Longwood Avenue, Hale 2
Boston, MA 02115
617-355-2079
bostonchildrens.org/heart

Bebe Grace Elliot, disfrutando del amory el
cuidado de sus padres, en la CICU

Boston Children’s Hospital Maternal Fetal Care Center
300 Longwood Avenue, Pavilion 2

Boston, MA 02115

617-355-6512

bostonchildrens.org/mfcc
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