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Retinopatia del prematuro (RDP)

;QuéeslaRDP?

Parte 1 de una serie (PreventBlindness.org/retinopathy-of-prematurity-rop)

¢Qué es la retinopatia del prematuro (RDP)?

La retinopatia del prematuro (RDP) es una enfermedad ocular que se

presenta en algunos bebés que:

- Nacen prematuros (antes de las 30 semanas de embarazo).
« Nacen con bajo peso (menos de 3 libras y 5 onzas o 1,500 gramos).
- Tienen complicaciones después de nacer y necesitan oxigeno

adicional durante varios dias.

La RDP afecta la parte posterior
del ojo llamada retina. La retina

es la parte del ojo que capta

toda la informacion luminosa

de lo que miramos y envia

esta informacién a través del
nervio optico al cerebro, donde

la informacién luminosa se

procesa como a imagenes. La

RDP ocurre cuando los vasos
sanguineos del ojo que no han
terminado de desarrollarse antes
del nacimiento del bebé comienzan
a crecer de forma anormal y en la
direccion equivocada. La mayoria
de los casos de RDP se resuelven
por si solos sin dafio en la retina ni
pérdida de vision.

En los casos mas graves, la RDP
puede empeorar y pueden formarse
vasos sanguineos anormales que
pueden tener fugas e incluso
provocar la separacion de las
capas de la retina. Se puede formar
tejido cicatricial y dafar la retina

al alejarla de la parte posterior del
ojo (desprendimiento de retina), lo
que provoca pérdida de visién o

Esclerética

Retina

ceguera. En los bebés con RDP, es
dificil saber qué casos se resolveran
0 empeoraran.

Los examenes oculares realizados
mientras el bebé esta en la
Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN), los examenes
realizados por especialistas
después de que el bebé sale de
la UCIN y el seguimiento de las
recomendaciones de tratamiento
son medios importantes para
prevenir la pérdida de vision en
bebés con riesgo de RDP y otros
problemas de vision que pueden
aparecer mas adelante en la
infancia o la adolescencia.
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{Qué tan comun es la RDP?

3
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Entre los bebés
prematuros en
Estados Unidos, a

unos 14,000 se

les diagnostica RDP
cada ano."

Aproximadamente
1,300 nifios
experimentan pérdida
de vision.’

Cada ano, hay nifios
con discapacidad visual
grave o ceguera a
causa de la RDP!!

Debido a que l0S
bebeées negros e
hispanos nacen
prematuros con mas
frecuencia que los bebés
blancos, presentan tasas
mas altas de RDP.2

casi el 90% de los
bebés con RDP

experimentan una
“regresion”de la
enfermedad, lo que
significa que mejora por
si sola sin tratamiento."

{Qué provoca la RDP?

La RDP ocurre con mas
frecuencia en bebés prematuros
0 pequenos porque los

vasos sanguineos de la retina
comienzan a desarrollarse
alrededor a las 16 semanas de
embarazo y no se forman por
completo hasta las semanas 36
y 40 de embarazo. Los vasos
sanguineos del ojo que no han
terminado de desarrollarse
antes del nacimiento del bebé
pueden comenzar a crecer de
forma anormal y en la direccion
equivocada una vez que nace,
lo que provoca RDP. Asimismo,
nacer prematuro requiere

mas apoyo médico, como un
suplemento de oxigeno, lo que
también puede hacer que los
vasos sanguineos crezcan a un
ritmo mas rapido de lo normal.

¢Cuales son los factores de

riesgo de la RDP?

Cuanto antes y mas pequefio

nazca un bebé, mayor sera

su probabilidad de desarrollar

RDP que pueda necesitar

tratamiento. Otros factores de

riesgo que pueden aumentar las
probabilidades de que un recién
nacido tenga retinopatia del
prematuro grave incluyen:

* Problemas respiratorios
al nacer que requieren
cantidades elevadas y
prolongadas de oxigeno.

« Cambio en los niveles de
oxigeno en la UCIN (de alto a
bajo y viceversa).

+ Crecimiento deficiente o
aumento de peso después
de nacer.

+ Nacimientos multiples
(gemelos, trillizos, etc.)

* Infecciones en la madre del

bebé en el momento del parto.

PreventBlindness.org/retinopathy-of-prematurity-rop

+ Infecciones en el bebé
después del nacimiento.

* Hemorragias cerebrales.

« Alto nivel de azlcar en sangre.

Preguntas para el médico:

Usted es una parte
fundamental del equipo
de atencién de su hijo. A
continuacion se incluyen
algunas preguntas que
podrian resultar utiles al
hablar con el oftalmélogo:

¢ Qué puede ver mi hijo?

¢ Mi hijo necesitara
tratamiento médico?

¢ El tratamiento conlleva
alguna complicacion?

¢ Qué probabilidades hay de
que mi hijo se quede ciego
a causa de la RDP?

¢ Qué probabilidades hay
de que la RDP de mi hijo
reaparezca después del
tratamiento?

¢ Con qué frecuencia
debo traer a mi hijo para
que le hagan revisiones
oftalmoldgicas de
seguimiento?

¢ Coémo se vera afectada
la vision de mi hijo en el
futuro?

Escanee el codigo QR con la
camara de su teléfono para
obtener mas informacion
sobre la RDP.

Prevent Blindness
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Un mensaje del padre de un niio con RDP:

Como padre, usted es el experto en su hijo y su mejor defensor.
Su instinto de padre es muy valioso durante el proceso de su
hijo con RDP. Siga sus instintos, haga preguntas, tome notas

y sepa que es normal sentirse un poco inseguro. Pidale a su
médico que le explique todo sobre la RDP para que comprenda
el diagndstico de su hijo y pidale que le explique lo que sucede
durante los exdmenes oculares, el tratamiento y las visitas de
seguimiento.

Forme parte de los equipos de atencién médica, oftalmolégica
y educativa, y haga oir su voz. Utilice los recursos de su

distrito escolar, comunidad y estado. Péngase en contacto con
organizaciones comunitarias y estatales para obtener apoyo y
encontrar una “comunidad” que sea el apoyo que necesita para
este viaje.

— Nicole, madre de un nifno con RDP

Recursos para familias de ninos con RDP

Los siguientes recursos brindan informacion, educacion y apoyo a las familias de nifios en la Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), con RDP y con discapacidad visual y ceguera por RDP a lo
largo de su vida. Los recursos incluyen programas de apoyo para padres mientras su bebé esté en la
UCIN, asi como servicios de intervencion temprana y educacion especial durante la escolarizacién de
su hijo con RDP.

Recursos de Prevent Blindness

National Center for Children’s Vision and Eye Health de Prevent Blindness (NationalCenter.
PreventBlindness.org) ofrece recursos sobre el desarrollo de la vista de su hijo, incluidos enfoques que
puede adoptar para favorecer la visién y la salud ocular durante toda su vida.

Prevent Blindness (PreventBlindness.orq) ofrece informacion sobre una variedad de afecciones
visuales infantiles, recursos de ayuda econémica, formacién para sensibilizar a través de narraciones
y apoyo a personas con pérdida de visidon y a sus cuidadores.

Hand to Hold (HandtoHold.org) ofrece recursos y apoyo a los padres durante y después de que sus
bebés abandonan la UCIN a través de grupos virtuales de apoyo, tutorias entre padres, una aplicacion,
asesoramiento, material educativo y podcasts.

National Coalition for Infant Health (InfantHealth.org) proporciona recursos y educacién que
promueven la atencién centrada en el paciente para bebés prematuros y sus familias.

La Academia Estadounidense de Oftalmologia (American Academy of Ophthalmology, AAO)
(AAO.org/eye-health/diseases/what-is-retinopathy-prematurity) brinda informacion sobre tratamientos
para la RDP y recursos para encontrar un oftalmélogo en su éarea.

w
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El Instituto Nacional del Ojo (National Eye Institute) (NEI.NIH.gov/learn-about-eye-health/eye-conditions-
and-diseases/retinopathy-prematurity) proporciona informacién sobre la RDP y la investigacion actual.

March of Dimes (MarchofDimes.org) brinda apoyo a las familias de bebés prematuros ingresados en la UCIN,
asi como defensa, investigacion y apoyo de por vida en temas relacionados con la prematuridad y la salud
maternoinfantil.

HealthyChildren.org proporciona informacién a los padres sobre la vista de los recién nacidos y las sefales de
advertencia de problemas de vision en los nifios.

El centro de recursos de Blind Children (BlindChildren.org) se dedica a ayudar a los nifios con discapacidad
visual a ser miembros independientes y funcionales de la sociedad.

Infantsee® (Infantsee.org) ofrece examenes oculares y oftalmoldgicos integrales gratuitos para bebés de 6

a 12 meses, independientemente de los ingresos de la familia o del acceso a un seguro médico. El sitio web
incluye un centro para padres con informacién util sobre el desarrollo de los ojos del bebé, qué esperar en una
cita y otras formas de ayudar al desarrollo de la vision del bebé.

Organizaciones que brindan apoyo a familias de nifios con necesidades especiales de atencion médica
o de aprendizaje

SPAN Parent Advocacy Network (SpanAdvocacy.org/about) empodera a las familias como defensores y
socios para mejorar los resultados de educacioén, salud y salud mental, y servicios humanos para bebés,
nifos pequenos, nifios, jévenes y adultos jovenes. SPAN trabaja en Nueva Jersey y a nivel nacional para
brindar recursos, apoyo, compromiso de liderazgo y formacion, y defensa de familias de nifios y jovenes con
necesidades especiales de atencion médica.

Los Centros de formacion e informacion para padres (Parent Training and Information Centers, PTI)
(ParentCenterhub.org/find-your-center) ubicados en cada estado brindan educacién y capacitacién a padres
de niflos con discapacidades hasta los 26 afios. Estos centros ayudan a los padres a participar de manera
efectiva en la educacién y el desarrollo de sus hijos, y colaboran con profesionales y legisladores para mejorar
los resultados de todos los nifios con discapacidades.

Family Voices (FamilyVoices.org) es una organizacién nacional dirigida por familias y amigos de nifios y
jovenes con necesidades especiales de atencién médica (Children and Youth with Special Health Care
Needs, CYSHCN) y discapacidades que brinda apoyo a las familias de CYSHCN. Family Voices dispone de
organizaciones estatales afiliadas, asi como de oportunidades para desarrollar las capacidades de liderazgo
de las familias, en particular de las que proceden de poblaciones marginadas y subrepresentadas. Family
Voices cuenta con organizaciones estatales afiliadas (FamilyVoices.org/affiliates) para ayudar a las familias.

Los centros Family-to-Family Health Information Centers (F2F) (FamilyVoices.org) ubicados en cada estado
son organizaciones dirigidas por familias que fomentan la participacién y prestan apoyo a las familias de nifios
y jévenes con necesidades especiales de atencion médica (CYSCHN).

Esta informacion fue desarrollada en colaboracion con

‘ NC IH National Coalition
r for Infant Health

Protecting Access for Premature Infants through Age Two

SPAIN

Parent Advocacy Network
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