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CUIDADOS AL LACTANTE CON ATROFIA MUSCULAR ESPINAL TIPO 1.
MANEJO DE TRAQUEOSTOMIA
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INTRODUCCION

Lactante de 8 meses diagnosticado de atrofia muscular espinal (AME) tipo 1, que durante diciembre de 2021 se encuentra ingresado en unidad
de atencion domiciliaria y cuidados paliativos. Portador de sonda nasogastrica y de traqueostomia. Uso de respirador en modo Bipap durante la
mayor parte del dia. La AME tipo 1 o enfermedad de Werdnig-Hoffmann, es una de las enfermedades autosomicas recesivas mas comunes y
causa de mortalidad en la infancia. Se presenta despues del nacimiento, antes de los seis meses de edad. Tiene una incidencia de 1 por cada
11.000 recien nacidos vivos y esta causada por la ausencia o disfuncion en el gen de supervivencia de las motoneuronas. Los beb¢s afectados

desarrollan una paralisis flacida simetrica severa.

METODOLOGIA

Valoracion por Patrones de Marjory Gordon: Se encuentra alterado el patron 3: Actividad-Ejercicio.

RESULTADOS

" Diagnostico [00032]: Patron respiratorio ineficaz m/p uso de los musculos accesorios para respirar c¢/a enfermedad neuromuscular

NOC [0415] Estado respiratorio

nSaturaci(’)n de oxigeno 1°dia: 4 (desviacion leve del rango 7 dias: 5 (sin desviacion del rango
normal) normal)
Acumulacion de esputo 1°dia: 3 (moderado) 7 dias: 4 (leve)

NIC [3180] Manejo de las vias aéreas artificiales
Actividades:

. Proporcionar una humidificacion del 100% al gas, oxigeno o aire inspirado.
. Mantener el inflado del globo de la canula de traqueostomia a 15-20 mmHg durante la ventilacion mecanica y durante y

despues de la alimentacion. No exceder los 25 mmHg, por riesgo de 1squemia y estenosis.

Extension
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Cambiar las cintas/sujecion del tubo endotraqueal cada 24 horas.
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. Preparar un equipo de intubacion adicional y un ambu en un sitio de facil disponibilidad. o
. Realizar fisioterapia toracica. s
Cintas de sujeccion Separador
NIC [3160] Aspiracion de las vias aéreas o Gaboll M. Tragueostomia y sus cudados en pacientes pedidticos.
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. Hiperoxigenar previamente con oxigeno al 100%, durante minimo 30 segundos.

. La técnica no debe durar mas de 5 segundos y debe ser lo menos traumatica posible. Aplicar aspiracion tanto al introducir
como al extraer la sonda con movimiento rotatorio.

. Utilizar aspiracion de sistema cerrado.

. Utilizar equipo desechable esteril para cada procedimiento de aspiracion traqueal.
Seleccionar una sonda de aspiracion que sea la mitad del diametro interior de la canula de traqueostomia.

. Monitorizar estado hemodinamico y de oxigenacion del paciente.

CONCLUSIONES

Dada la alta complejidad de cuidados que precisan los ninos con AME, es fundamental un correcto conocimiento de las diversas técnicas que
se realizan con frecuencia en su dia a dia. Para ello es imprescindible la presencia de un equipo de atencion domiciliaria y pahativos para

poder conseguir instaurar los cuidados en el domicilio y optimizar la calidad de vida y el bienestar familiar.
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