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Estimados padres, familiares y amigos:

Tener un hijo muy enfermo bajo fratamiento en el entorno
de una unidad de cuidados intensivos es una situacion
extremadamente estresante. Sabiendo esto, un grupo de
profesionales de cuidados intensivos ha redactado este
folleto para brindarle informacion, responder algunas
preguntas importantes que pueda tener y ayudarle a
sobrellevar este periodo dificil.

El personal del hospital hara todo lo posible por atender
las necesidades médicas de su hijo. Sin embargo, usted,
su familia y sus amigos desempefaran un papel esencial
en el cuidado de su hijo. Su cara y su voz, que ya son
conocidas para su hijo, son importantes en su cuidado y
se le invitard a participar.

No dude en hacer preguntas o expresar inquietudes.

Hay muchas personas que pueden ayudarle, como las
enfermeras de cabecera de su hijo, los especialistas

de oxigenacion por membrana extracorporea (OMEC),

el equipo central de OMEC, el director de OMEC, los
perfusionistas y los médicos. Todo este personal médico
esta familiarizado con las preguntas e inquietudes
especiales de las familias de niflos gravemente enfermos.
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¢Por qué mi hijo necesita la OMEC?

Su hijo tiene dificultades para recibir oxigeno en el cuerpo porque
los pulmones o el corazén no funcionan de manera adecuada.

A la mayoria de los nifios con enfermedades pulmonares o
cardiacas graves que no pueden recibir suficiente oxigeno en la
sangre por si mismos se les puede ayudar con una maquina de
respiracion (respirador) y con la administracion de medicamentos
por via intravenosa. Sin embargo, si su hijo empeora a pesar

de estos tratamientos, estd disponible una terapia llamada
OMEC (oxigenacion por membrana extracorpérea). Esta
terapia permite que el corazon y los pulmones descansen y
sanen mientras la maquina suministra el oxigeno necesario a

la sangre. La OMEC también puede ayudar a ventilar o eliminar
el didxido de carbono de la sangre. Esta misma maquina

puede actuar como un corazon artificial para los bebés y nifos
cuyos corazones estan fallando. Desde 1975, mas y mas nifios
sobreviven cada afo gracias a la OMEC como Unico recurso.




cQué es la OMEC?

La maquina de OMEC es similar a una méquina de corazén

y pulmon que se utiliza para cirugia a corazon abierto. El

cirujano coloca conductos (canulas) en los vasos sanguineos
grandes, generalmente del lado derecho del cuello o en la ingle,
dependiendo del tamafo de su hijo. Si su hijo ha tenido una cirugia
cardiaca, las canulas pueden colocarse en el pecho. De estas
canulas, la maquina OMEC bombea sangre a través de un pulmén
artificial que agrega oxigeno y elimina didéxido de carbono. Luego,
la sangre regresa al cuerpo del nifio. Este ciclo se repite muchas
veces por minuto. Una vez que el nifo recibe la OMEC, se puede
activar el respirador y los medicamentos para el corazén para
permitir que su corazon y pulmones descansen y sanen.

La OMEC proporciona temporalmente a su hijo el oxigeno que
necesita y elimina el producto de desecho de dioxido de carbono
hasta que sus problemas cardiacos o pulmonares hayan
sanado. La OMEC no cura una enfermedad pulmonar ni cardiaca;
simplemente brinda apoyo a su hijo y tiempo para que los
pulmones y el corazon se recuperen.

¢Como comienza la OMEC?

Debe realizarse una cirugia antes de que el profesional de OMEC
pueda comenzar a insertar conductos (canulas) que llevardn
sangre no oxigenada (azul) del cuerpo de su hijo al pulmén artificial
y de regreso. Este proceso se llama canulacion y generalmente

los cirujanos pediatricos lo realizan en la Unidad de Cuidados
Infensivos junto a su cama.

Durante la cirugia, se suturan los vasos sanguineos principales, por
lo general, la vena yugular y/o la arteria carétida en el momento en
que se insertan las canulas. Otros vasos sanguineos se encargan
de transportar la sangre hacia y desde la cabeza de su hijo.

A algunos nifos se les coloca la maquina OMEC en el quiréfano
cuando no se les puede retirar de la maquina de bypass
cardiopulmonar tras una operacién a corazén abierto. Es posible
gue a estos nifios se les coloque en una OMEC con canulas que se
insertan directamente en el corazén a través del pecho.




¢Qué sucede mientras mi hijo estd en OMEC?

Muchos nifios podrdan despertarse y responder a su voz y tacto.
Algunos nifios necesitardn continuar recibiendo el medicamento
sedante y paralizante mientras estén en la OMEC y no podrdn
responder. Puede traer el juguete pequeno favorito de su hijo, un
peluche, una manta o musica especial para poner en la cama. Tenga
la seguridad de que vigilaremos de cerca la comodidad de su hijo y le
proporcionaremos medicamentos para el dolor segin sea necesario.

A pesar de que su hijo tendra una apariencia mucho mejor cuando
se inicie la OMEC, es importante recordar que la maquina de OMEC
lo estd apoyando. La OMEC no cura ninguna enfermedad cardiaca

ni pulmonar. El objetivo es que en los proximos dias o semanas, los
pulmones y/o el corazoén sanen lentamente.

Mientras su hijo esté en la OMEC, evitamos la formacion de codgulos
de sangre mediante el adelgazamiento de la sangre con un
medicamento anticoagulante. Dado que este medicamento puede
aumentar el riesgo de hemorragia, el especialista en OMEC monitorea
frecuentemente el proceso de coagulacion con diversas pruebas

de laboratorio. Cuando termina la OMEC, su hijo ya no necesitara el
medicamento anticoagulante y la capacidad natural de coagulacion de
la sangre regresard a su normalidad en unas cuantas horas.

Las plaguetas, células que ayudan a la coagulacién de la sangre,

se dafan facilmente en la maquina de OMEC y pueden no funcionar
correctamente. Cuando esto sucede, fransfundimos las plaquetas
sanas al torrente sanguineo de su hijo. Es probable que su hijo reciba
transfusiones frecuentes de plaquetas y otros hemoderivados mientras
esté en la OMEC.

Antes de la OMEC, muchos nifios parecen hinchados e inflamados.

Es posible que sus cuerpos no sean capaces de eliminar el exceso de
liquidos (edemal). Las manos, los pies y la cara de su hijo pueden estar
muy inflamados, al igual que los pulmones. El exceso de liquido dificulta
la recuperacion de sus pulmones. Tratamos esto dandole medicamentos
o conectando un filtro a la maquina de OMEC para extraer el exceso

de liquido de la sangre y ayudar a los rinones de su hijo. El proceso no
necesariamente significa que sus rifones no estan funcionando; el filiro
solo ayuda a reducir la hinchazén mas rapido.

Para determinar el progreso de su hijo, extraemos pequefas cantidades
de sangre con frecuencia para hacer una prueba que se conoce como
gas en sangre. El gas en sangre mide los niveles de oxigeno, diéxido
de carbono y dacido en la sangre. El aumento de los niveles de oxigeno
en sangre a lo largo del tiempo muestra que los pulmones estan
mejorando y que la cantidad de sangre que circula por la maquina de
OMEC puede disminuir de forma constante. Esto aumenta la cantidad
de sangre que circula por los pulmones de su hijo, de modo que realice
mas del frabajo de respiracion por si mismo. Este proceso se llama
"desconexion gradual”. El proceso de desconexion gradual ayuda a
determinar si su hijo estd listo para retirarse de la maquina.

Otras formas en las que los enfermeros y los médicos pueden saber que
su hijo estd mejorando:

- Radiografias de térax: todas las mananas, se toman
radiografias del pecho de su hijo y se evalGan.

- Prueba de hiperoxia: es posible que aumentemos el nivel de
oxigeno en el respirador al 100 por ciento y obtengamos un
resultado del nivel de gas en sangre en los andlisis matutinos.
A medida que los pulmones mejoran, aumentan los niveles de
oxigeno del gas en la sangre. Esta prueba solo es Util en nifios
gue no tienen cardiopatias congénitas. Si su hijo recibe una
OMEC porque su corazon no es capaz de bombear suficiente
sangre y oxigeno al cuerpo, por lo general no se realizara esta
prueba.

«  Prueba sin OMEC: podemos llevar a cabo una "prueba sin
OMEC" para asegurarnos de que su hijo esta listo para ser
retirado de la OMEC. Este es un periodo (por lo general solo
unas cuantas horas) en el que su hijo permanece conectado a la
maquina, pero la maquina no le proporciona apoyo alguno.



Circuito de OMEC

Este es un diagrama sencillo del circuito de OMEC. La sangre fluye
desde una canula al circuito de OMEC. Posteriormente, la bomba
empuja la sangre a través de un pulmén artificial (oxigenador de
membrana) y luego regresa al nifio a través de la ofra canula.
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semanas, es posible que sus pulmones o su corazdén no puedan
sanar. Si no se puede revertir la enfermedad y la OMEC no puede
ayudar a su hijo, los médicos le explicardn minuciosamente la
sifuacion. Recuerde que, aunque la OMEC puede ayudar a la
supervivencia de su hijo, no puede garantizarla.

Una vez que su hijo esté listo para ser refirado de la maquina de
OMEC, los cirujanos deben realizar otra operacion para extirpar las
canulas (decanulacion). Por lo general, esto ocurre junto a la cama,
aunque algunos nifos son llevados al quiréfano. Recibird una
nofificacion cuando esté planeada la decanulacion. Debera estar
presente en el hospital para la cirugia, a menos que se dispongan
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Preguntas y respuestas
é¢Podré estar con mi hijo durante la OMEC?

Los padres y las familias juegan un papel importante en el cuidado
y la recuperacion del nifio. Le recomendamos encarecidamente que
lo visite. Los trabajadores sociales le ayudaran a identificar lugares
doénde quedarse cerca del hospital durante la noche.

Mientras su hijo esté en OMEC, hay cosas que usted puede hacer
para ayudar con su cuidado.

- Traiga juguetes especiales y otros articulos reconfortantes.

- Suvozy su contacto tranquilizantes son importantes para su
hijo. Los estudios muestran que puede ayudar a que los nifos
se recuperen mds rapido.

- La enfermera de su hijo podra ensefarle tocar de manera
reconfortante.

- Es posible que pueda brindar cuidados como cambiar los
panales, ayudar con los bafios u otras tareas de cuidado
cuando sea apropiado.

- Haga grabaciones de usted leyendo historias o cantando
canciones. Trdigalos o envielos si no puede venir usted
mismo. Cuando esté aqui, Iéale un libro a su hijo.

- Cuidese. Asegulrese de comer bien y descansar. No crea
que debe estar al lado de su hijo todo el tiempo. Usted
puede participar mejor en la atenciéon de su hijo cuando esté
descansado y bien alimentado.

- Deje que su familia participe. Los hermanos pueden dibujar o
colorear imagenes para colocarlas junto a la cama. O pueden
elegir un pequeno juguete para enviarle.

- Lleve un registro de la evolucion de su hijo. Consultarlo
cuando hable con los médicos de su hijo puede ayudarle a
entender mejor lo que estd sucediendo y también recordarle
las preguntas que debe hacer.

- Nuestros departamentos de vida infantil y terapia musical
también son grandes recursos para obtener ideas.

Recuerde, cuando esté lejos de la cama, puede llamar en cualquier
momento para verificar como esta su hijo. Siempre estaremos
encantados de hablar con usted.

éEs dolorosa la OMEC?

Cuando se coloquen o retiren quirGrgicamente las canulas, le
administraremos a su hijo analgésicos y relajantes musculares para
que no sienta dolor ni se mueva durante el procedimiento. Los nifios
que reciben la OMEC generalmente reciben sedacion y analgésicos,
pero con frecuencia pueden despertarse de forma leve y responder.
Algunos nifios necesitardn recibir grandes dosis de analgésicos y
relajantes musculares durante todo el tiempo que estén en la OMEC y
no podrdn moverse o responder, especialmente cuando las canulas
de la OMEC se colocan directamente en el pecho. La terapia fisica

y ocupacional pueden ser beneficiosas para los niflos que estdn lo
suficientemente estables. Esto puede ayudar a reducir los riesgos de
debilitamiento fisico general.

¢Cual es el flujo de la OMEC?

Una cierta cantidad de sangre,
medida en ml (mililitros) por minuto,
circula a través de la maquina de
OMEC cada minuto. Este es el "flujo”
de sangre a través del circuito de la
OMEC. Cuando se inicia la OMEC,

el flujo serd alto porque la maquina
esta@ oxigenando la mayor parte de la
sangre. A medida que su hijo mejora,
el flujo a través de la maquina de
OMEC disminuye porque sus propios
pulmones y su corazén comparten la
carga de trabaijo.

¢Cudles son las complicaciones de
estar en una OMEC?

Cualquier nifio que necesite terapia
con OMEC estd muy enfermo.
Generalmente, la OMEC es la Unica
posibilidad que tienen estos nifos de
sobrevivir. El uso de OMEC conlleva
algunos riesgos. Es por eso que
observaremos a su hijo muy de cerca.
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Los riesgos especificos son:

Hemorragia: se debe evitar que la sangre de su hijo se
coagule cuando pase por la maquina de OMEC, por lo que le
proporcionamos un medicamento para evitar la coagulacion.
En ocasiones, a pesar de controlar cuidadosamente el
medicamento anticoagulante, puede ocurrir una hemorragia.
Puede ser necesario realizar transfusiones sanguineas,
realizar una cirugia o suspender el tfratamiento de OMEC

para controlar la hemorragia. La hemorragia puede ocurrir en
cualquier parte del cuerpo, incluido el cerebro, lo que puede
causar dafo permanente a su hijo, incluso una lesion cerebral.
También existen riesgos de hemorragia asociados con los
procedimientos quirdrgicos para insertar y extirpar las canulas
en el cuello. La hemorragia puede provocar la muerte si no se
puede controlar.

Flujo sanguineo cerebral: la colocacion de las canulas en

el cuello generalmente implica suturar permanentemente
los dos vasos sanguineos principales, la arteria carétida y la
vena yugular, lo que puede afectar la circulacién sanguinea
en el cerebro. Esto por lo general no causa problemas
graves porgue otros vasos sanguineos toman el control para
suministrar el flujo adecuado de sangre al cerebro. Existe

la posibilidad de una lesion cerebral debido a un derrame
cerebral o hemorragia durante la OMEC. Ya ha habido riesgos
de lesiones cerebrales relacionadas con la enfermedad de
su hijo, tales como bajos niveles prolongados de oxigeno

en sangre y/o funcionamiento débil del corazén. Es posible
gue no se pueda determinar una lesién cerebral antes de
comenzar con la OMEC.

Lesion en los vasos sanguineos: pueden ocurrir lesiones en
las arterias, venas, tejidos y/o nervios durante el procedimiento
quirdrgico para insertar las canulas o durante el tratamiento
con OMEC. Esto puede provocar hemorragia y/o problemas
permanentes a largo plazo.

Transfusion de sangre: su hijo recibird transfusiones
sanguineas. Consulte el "Consentimiento para la transfusién de
sangre" para obtener mas informacion.

Infeccion: cada vez que se intfroduce un catéter en el vaso
sanguineo, el riesgo de contraer una infeccion aumenta.

Ny

Aire o codgulos sanguineos: los pequefios codgulos o burbujas
de aire pueden ingresar al torrente sanguineo de su hijo desde
la maquina y bloguear el flujo de sangre hacia el cerebro, los
organos o las extiremidades. Si bien algunos nifios no tienen
problemas con esto, otros pueden presentar problemas
significativos a largo plazo o la muerte.
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Falla del equipo: aunque se toman todas las precauciones y el
personal de OMEC esta capacitado para solucionar problemas

y procedimientos de emergencia, la maquina de OMEC puede
funcionar mal. Si esto ocurre, retiraremos a su hijo de la

maquina de OMEC y lo pondremos de nuevo en terapia médica
convencional. Si la disfuncion se corrige facilmente, su hijo puede
volver a recibir OMEC rapidamente.

Pueden desarrollarse otras complicaciones inesperadas:
estas se conversardn con usted en caso de que se desarrollen.

No hay mejoria: la maquina de OMEC funciona como un pulmén
y un corazon artificiales, permitiendo que los pulmones o el
corazoén de su hijo descansen y se recuperen. Sin embargo,
algunos nifios no mejoran mientras se les brinda apoyo

con OMEC. Nos reuniremos con usted para hablar sobre la
interrupcion de la OMEC en caso de que ocurran complicaciones
0 no haya mejoria.




Si se utilizan dos de los principales vasos sanguineos del cerebro para
la canula OMEC, ¢como llega la sangre al cerebro de mi hijo?

La arteria carétida y la vena yugular del lado izquierdo del cuello, asi como
ofros vasos, toman el control para suministrar sangre al cerebro. (Estos
vasos asumen la funcién de los otros.) A veces hay anormalidades en
estos vasos que impiden un flujo sanguineo adecuado al cerebro, pero
eso es muy inusual. La mayoria de los pacientes con OMEC no muestran
efectos adversos por la sutura de la arteria carétida y la vena yugular.

¢Qué es una hemorragia intracraneal?

Algunos nifos, especialmente los bebés prematuros, pueden desarrollar
una hemorragia anormal en la cabeza, también conocida como
hemorragia intracraneal (HIC). Se realiza un sonograma en el créneo o
ultrasonido craneal antes y durante la OMEC para detectar signos de una
HIC en niflos que adn tienen un punto blando abierto. Si se desarrolla una
HIC, es posible que debamos suspender la OMEC. La ecografia craneal no
puede detectar signos de lesion cerebral. También puede que no detecte
hemorragia en todas las partes del cerebro o el desarrollo de un accidente
cerebrovascular. Es posible que su hijo requiera de una tomografia
computarizada (tomografia computarizada) durante la OMEC para evaluar
los signos de lesion cerebral, si asi lo indican. Se realizard una prueba
especial, una imagen por resonancia magnética (RM), antes de que su hijo
vaya a casa para observar mas defenidamente el cerebro. Sin embargo,
ni siquiera una resonancia magnética puede detectar fodas las lesiones
cerebrales. Las RM no se pueden realizar mientras se estd en una OMEC.

¢Quién atendera a mi hijo?

Una vez que se toma la decision de colocar a su hijo en una OMEC, un
equipo de médicos, neonatélogos, intensivistas pedidtricos y cirujanos

de OMEC estard a cargo de su atencion. Mientras su hijo esté en OMEC,
tendra un enfermero de cuidados intensivos de cabecera y un especialista
en OMEC a cargo de la maquina de OMEC. El especialista en OMEC

ha completado una capacitacion especializada en gestion de circuito

de OMEC y emergencias. El equipo principal de OMEC también esta
presente 24/7 para ayudar a los especialistas de OMEC de cabeceraq,
solucionar problemas y realizar procedimientos del circuito de OMEC.

Los perfusionistas cardiacos también participan en la atencion de

los pacientes con OMEC, especificamente aquellos pacientes que se
sometieron a una cirugia a corazén abierto en el quirdfano.

¢Qué comerda mi hijo?

Mientras esté@n en la OMEC, la mayoria de los nifios no recibe alimentos en
el estomago. Se administraran liquidos infravenoso especiales, Nutricion
Parenteral Total (NPT) y lipidos. La NPT proporciona un alto contenido de
calorias, vitaminas y minerales; los lipidos proporcionan dcidos grasos y
calorias esenciales. Es posible que a algunos nifios que reciben la OMEC,
durante varias semanas, se les administre un poco de alimentacion dentro
de los intestinos a través de un tubo insertado en la nariz o boca. En
algunas ocasiones, los niflos que reciben una OMEC, que estan despiertos
y son capaces de respirar sin un tubo de respiracion, pueden comer o
beber por via oral. Cada curso de OMEC es especifico para cada nifio y los
proveedores de su hijo conversardn con usted diariamente sobre diversas
opciones de nutricion.

¢Qué servicios de apoyo estan disponibles para los padres?

Nos damos cuenta de que es muy estresante y abrumador tener un hijo
gravemente enfermo, especialmente cuando usted estd separado de su
hogar y de su familia. Hay varios recursos disponibles para usted durante
la hospitalizacion de su hijo.

- Emocional: le recomendamos que tenga un acompanante durante
la hospitalizacién de su hijo. Intente coordinar con una persona de
apoyo, ya sea un amigo o familiar, para que lo acompane. Dentro
de los primeros dias de la terapia de OMEC, le presentaremos
trabajadores sociales y capellanes capacitados especificamente
para ayudar a los padres y familias a lidiar con el estrés que
implica la situacion. Estan a su disposicién en cualquier momento.



- Financiera: no dude en discutir cualquier inquietud con los
médicos de OMEC, el director de OMEC o un trabajador social.
Lo ayudaran de la manera que sea posible.

- Vivienda: muchos padres de pacientes del programa Children's
Mercy se quedan en Ronald McDonald House, que es un hogar
para familias de nifios gravemente enfermos. Esta ubicada
muy cerca de Children's Mercy; es econdmica, agradable; esta
disponible para familias que viven fuera de la ciudad; y cuenta
con habitaciones y bafios privados, cocinas amplias y espacios
de estar. La sala familiar Ronald McDonald en el Children's
Mercy estd a disposicion de todas las familias. Es un "hogar
lejos de casa" para las familias que necesitan un lugar tranquilo
donde ir sin tener que salir del hospital. También hay varias
habitaciones para dormir. Si la casa o sala de Ronald McDonald
no funciona o no hay espacio disponible, podemos sugerirle
hoteles que ofrecen descuentos a nuestras familias.

- Espiritual: la capilla del hospital esté cerca de la UCly siempre
esfa abierta. Un capellan esta siempre de guardia; en casos
de emergencia, un sacerdote parroquial o rabino fambién
esta disponible. Nuestros capellanes a menudo visitan a los
pacientes y familias. Hay varios servicios de apoyo disponibles,
incluidos cuidados paliativos y servicios de intérprete. Informenos
si desea hablar con ellos.
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¢Mi hijo tendra algin problema especial después de la OMEC?

La mayoria de los nifios regresan a casa sanos y normales, como

si nunca hubieran estado enfermos. Es posible que los bebés no
presenten efectos fisicos, pero es posible que no se comporten como
recién nacidos sanos cuando regresan a casa. Algunos bebés fienden
a ser menos activos, no sostienen la cabeza muy bien y parecen

estar "flojos". Por lo general, esfo es solo temporal y mejora en las
proximas semanas. Algunos bebés tardan en volver a comer, lo cual
puede ser frustrante para los padres. Los terapeutas ocupacionales
pueden ensefarle al bebé a volver a comer. Si su bebé tiene algunos
de estos problemas, recuerde que solo significan que el bebé ha
estado muy enfermo. No necesariamente significan que su hijo no esté
desarrolldndose de manera adecuada.

Dependiendo de los problemas cardiacos y pulmonares particulares
de su hijo y de cualquier complicacion, es posible que su hijo tenga
algunas necesidades especiales. De ser asi, le ensefiaremos lo que
debe saber antes de dejar el hospital.

¢Qué tipo de atencion de seguimiento necesitara mi hijo?

Cuando su hijo se encuentre mejor y estable y usted se prepare para
volver a casa, comenzamos a planificar la atencion de seguimiento.
Tendra que equilibrar la alegria de traer a casa a un nifio sano con

la realidad de que ha estado gravemente enfermo. La enfermedad
pulmonar o cardiaca mejora ahora, pero su hijo estuvo expuesto a
niveles bajos de oxigeno antes de la OMEC. Esto los pone en riesgo de
sufrir problemas de desarrollo. Los médicos pueden darle una idea de
sus inquietudes con respecto a estos problemas antes de que se vaya
a casa. A medida que su hijo crezca, sus proveedores médicos podran
vigilarlo en busca de inquietudes de desarrollo.

Como ofros nifos, su hijo necesita ver a un pediatra para que le realice
controles y ayuda cuando esté enfermo. Si su hijo tiene menos de cinco
anos, deberd consultar a un especialista en desarrollo varias veces en
los afos previos a que comience la escuela. La mayoria de los nifios
necesitan Unicamente atencion de seguimiento de rutina. Los nifios
con problemas respiratorios o de alimentaciéon necesitan ser atendidos
con mas frecuencia. El psicélogo del desarrollo y el pediatra prestaran
atencién especial al crecimiento, el desarrollo, el habla, la audicion y la
vista de su hijo en las citas en la clinica de seguimiento de OMEC.



Glosario de OMEC

Anticoagulante: Medicamento (anticoagulante) que retarda la formacion de
codgulos en la sangre.

Gasometria arterial o venosa (ABG/VBG): es una prueba que se realiza para
determinar los niveles de oxigeno, dioxido de carbono y dcido en la sangre (arterias
0 venas).

Aorta: arteria grande que transporta la sangre oxigenada desde el corazdn
al cuerpo.

Canula (también llamada catéter): es un tubo que permite la extraccion o
adminisfracion de liquidos.

Canular: procedimiento para insertar una canula en una parte del cuerpo, en este
€aso, una vena o arteria.

Arteria carétida: es una arteria grande en el cuello que transporta sangre del
corazon al cerebro.

Decanular: procedimiento para extraer una canula.
Edema: hinchazon; exceso de liquido en los tejidos.

Vena femoral: es una vena grande en la ingle, que transporta la sangre de la
pierna al corazon.

Flujo: es la medida de sangre que circula a través de la maquina de OMEC
cada minuto.

Plasma fresco congelado (PFF): parte liquida de la sangre que contiene proteinas y
factores esenciales de coagulacion de la sangre.

Ultrasonido craneal: prueba de ondas sonoras que se realiza para detectar
hemorragia anormal en el crédneo o cerebro (hemorragia intracraneal).

Prueba de hiperoxia: indica el funcionamiento de los pulmones en nifios con
corazones normales.

Hemorragia intracraneal: hemorragia anormal en el craneo o cerebro.

Hemorragia intraventricular: hemorragia anormal en los espacios llenos de liquido
(ventriculos) del cerebro.

Vena yugular: es una vena grande en el cuello que transporta la sangre del cerebro
al corazon.

Lipidos: solucion grasa intravenosa administrada a nifios que no pueden comer por
via oral durante un largo periodo de tiempo. Proporciona acidos grasos esenciales
para la nutricion.

Oxigeno: para combinar o suministrar con oxigeno. Cuando se agrega oxigeno a la
sangre, al igual que en los pulmones, la sangre se oxigena.

Oxigenador: es el pulmon artificial dentro del circuito de OMEC que introduce
oxigeno en la sangre y elimina el dioxido de carbono.

Plaquetas: células en la sangre que ayudan a la coagulacion.
Bomba: dispositivo que hace circular la sangre a fravés de la maquina de OMEC.
Respirador: maquina que ayuda con la respiracion.

Ultrafiltracion continua lenta (SCUF): es un filtro en la maquina de OMEC que se
puede utilizar para ayudar a eliminar el exceso de liquido del cuerpo del nifio y
disminuir la hinchazoén y el edema.

Gas de barrido: son los gases que se suministran al oxigenador de membrana
para proporcionar oxigeno. Suele ser solo un porcentaje de oxigeno, pero puede
anadirse dioxido de carbono cuando sea necesario.

Desconexion de prueba: un periodo de prueba en el que se desconecta a su hijo
de la OMEC, mientras la canula o canulas permanecen colocadas quirGrgicamente.
Se aumentara la configuracion de su respirador para brindarle apoyo durante este
tiempo. Se realizardn exdmenes de sangre para determinar cémo tolera su hijo no
estar en la OMEC. Si se hace esto, por lo general, se realiza después de que su hijo
haya estado en la OMEC varios dias.

Ultrasonido (también llamado ecocardiograma): ondas sonoras que permiten
que el médico "vea" el interior del cuerpo, que se utilizan para examinar la cabeza,
el corazon o el abdomen.

Sangre no oxigenada: sangre que ha suministrado la mayor parte de su oxigeno
a los tejidos del cuerpo y que regresa al corazon. La sangre en las venas no estd
oxigenada.

OMEC venoarterial (OMEC VA): es un tipo de OMEC en el que se drena la sangre
del corazén (normalmente a través de la vena yugular) y vuelve a infroducirse en la
aorta, generalmente a través de la arteria carotida.

OMEC venovenosa (OMEC VV): es un tipo de OMEC en el que se drena la sangre
del corazén (normalmente a través de la vena yugular) y vuelve a ingresar al
corazon, casi siempre a través de una canula dividida especialmente.

Ventilar: extraccion de diéxido de carbono de la sangre.
Ventilador: véase respirador.

Desconexion gradual: proceso de quitar lentamente un tratamiento o apoyo

del nifio. Puede referirse a la OMEC, el respirador o los medicamentos. Se llama
"desconexion gradual” al iempo en que la cantidad de oxigeno en la sangre del
nifio es lo suficientemente alta para que el flujo sanguineo a través de la maquina
de OMEC pueda reducirse de forma constante sin afectar a la oxigenacion.



El equipo de Children’s Mercy OMEC agradece las contribuciones
a este Manual de informacién para padres de OMEC por parte
de Extracorporeal Life Support Organization, una organizacion
voluntaria sin fines de lucro dedicada a cuidadores de OMEC.

DESCARGO DE RESPONSABILIDAD: El contenido de esta publicacion tiene por objeto

promover la comprension general de los temas de salud descritos en ella y es solo
para fines informativos. Dicha informacién no sustituye la capacitacion clinica, la

experiencia o el criterio de un profesional de atencién médica. Las personas y sus
familias no deben usar dicha informacién como sustituto de consejos y asesoria
médica, ferapéutica o de atencion médica profesional. NO SE OFRECE GARANTIA
ALGUNA, YA SEA EXPRESA O IMPLICITA POR LEY, CON RESPECTO AL CONTENIDO.
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