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Este folleto es para familias de nifios que pueden utilizar una maquina de respiracion (ventilador o
ventilacion) para ayudarlos durante mucho tiempo. Te da informacion sobpeobd¢ena médico y las
opciones de tratamiento. También habla de como tomar decisiones sobre estas cosas si es necesario.
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Esta informacion viene de padres de nifios conpest#ema y expertos médicos. Es para familias con

nifos con muchas razones diferentes de este problema. Por lo tanto, deberia preguntarle a su equipo
médico (médicos, enfermeras, terapeutas respiratorios y otros proveedores) cualquier pregunta especifica
gue tenga sobre su hijo. El equipo médico probablemente tendra otras cosas importantes para hablar con
usted, no solo lo que se encuentra en este folleto. Si su hijo puede entender lo que le esta pasando, usted y
el equipo médico deben hablar de todo estosu hijo. Esto deberia hacerse de una manera que él o ella
puedan entender.



¢, Qué es el colapso respiratorio créonico?

AUn problema médico que impide que una persona a respirar sola sin ayuda.

AA menudo se necesita una ventilacion mecanica @gudar a respirar.

AHay muchas causas de este problema, algunas de las cuales pueden mejorar.

AHay un rango de lo malo que puede ser.

ACuando una persona no usa una ventilacion mecéanica, pueden ocurrir problemas graves.

Cuando un nifio no puede respisato y no hay razén a corto plazo para esto (como una infeccién que
puede tratarse), el nifio tiene "colapso respiratorio cronico." Esto significa que el nifio tiene problemas de
deshacerse del di6xido de carbono y a veces no puede obtener suficiente. 6igerca” significa que
probablemente durara mucho tiempo, normalmente meses, afos, o0 a veces por toda la vida del nifio.

Puede haber muchas razones para este problema. Estos incluyen:

Avias respiratorias anormales o dafiadas (los tubos por dondeéhira través de los pulmones)
Acorazon aormal

Amusculos respiratorios débiles

Apared del pecho anormal

Acerebro anormal o dafiado o nervios que controlan la respiracion.

Un nifio puede tener mas de una razén por este problema. Su equipo médiecsdeloapaz de explicar
la razén o razones de su hijo(a).

La respiracion del nifio usimente se puede ayudar comtilador (ventilacién) y otras maquinas y
tratamientos (ver mas abajo). Sin embargo, una ventilacion no puede curar el problema. Algunos nifios
pueden mejorar porque la razén del problema respiratoria mejora. Si el equipo médico piensa que la
respiracion deu hijo puede mejorar, se lo dirdn. Aun si se puede mejorar, es dificil adivinar cuanto
tomara o cuanto mejor se pondra.

Hay una rango de qué tan mal este problema de respiracién puede ser. Algunos nifios utilizan una
ventilacién mecanica para respirar ptos (soporte de vida). Algunos sélo utilizan una ventilacion
mecanica como ayuda adicional. Algunos nifios s6lo usan una ventilacibn mecanica mientras duermen;
otros lo usan todo el dia. Algunos usan una ventilacibn mecanica mas de lo normal cuandmtien
resfriado o estan enfermos.

Para muchos nifios, el problema respiratorio mejora o permanece igual. La respiracién de algunos nifios
empeora con el tiempo, dependiendo de la razén de su problema respiratorio y si el nifio sufre otras
enfermedades. Asu@ un nifio sélo puede empezar a lsaentilacion mecanicauando duerme, pero

con el tiempo lo puede necesitar mas y mas hasta que lo use todo el dia y la noche.

Si no se utiliza una ventilacion mecénica para un nifio que lo necesita, pueden problesings graves.

Estos pueden incluir: dificultad para respirar, malestar respiratorio, aumento de peso pobre, menos
energia, problemas con el trabajo escolar, dolor de cabeza, peor enfermedades pulmonares o mas, falla
cardiaca y muerte.



¢, Como puede una gntilacion mecanica
ayudar a mi hijo? ¢ Qué puede hacery
no hacer un ventilacion mecanica?

A \emtilacion mecanicas una maquina que empuja el aire
hacia los pulmones para ayudar a respirar.

Un ni Yo r ewentlboonadrgvésdl@aunal e |
tragueotomia, puntas nasales o una mascara.

A Usar wuna ventilaci-n mec.
para un nifio.
A Existen | 2mites y riesgos
mecanica.

Una ventilaciébn mecéanica es una maquina de alteotegia

gue respira por la persona o ayuda a la respiracion de una
persona empujando el aire en los pulmones. Las ventilaciones
mecanicas que se usan fuera del hospital tienen baterias que
permiten que a un nifio viaje fuera del hogar. Cada pocaslawerttilacion mecénicaecesita ser
cargada. Algunos nifios reciben ayuda de una ventilacién mecéanica a través de una traqueotomia o
trdquea (un tubo que pasa por el frente del cuello en la trdquea) (ver la Figura 1).

Figura 1. Traquea y
ventilacion mecanica

Otros obtienen ayuda a través de puntzsles (tubos
cortos que caben soélo dentro de la nariz) o una mascara
gue cabe sobre la nariz o nariz/boca; esto se llama
ventilacion no invasivaNI) (ver Figura 2). La forma

en gue su hijo deba obtener ayuda de una ventilacién
depende de muchos factergue pueden ser explicados
por el equipo meédico. Las ventilaciones mecéanicas
pueden proporcionar mas o menos ayuda. El equipo
médico elige la configuracion de ventilacion segun lo
gue necesita su hijo(a).

El uso de una ventilacibn mecanica en el hogadp

tener beneficios para la salud, dependiendo del nifio.
Figura 2. Para algunos nifios, una ventilacion mecéanica respira

VNI por ellos y lesoporte de vidaPara otros nifios, los
beneficios pueden incluir:

AHacer que la respiracion sea mas comoda

AAyudar con el crecimiento y el aumento de peso en un nifio pequefio y con mas energia en un nifio

mayor

AVivir fuera del hospital y viajar fuera del hogar

AFacilitar que el nifio participe en juegos y actividades escolares

AMenos enfermedades pulmonaresfedciones o ayudar al nifio(a) a manejar mejor las enfermedades

pulmonares para que no tenga que ir al hospital

Sin embargo, una ventilacion no puede hacer algunas cosas:



AUna ventilaciéon mecénica no puede curar ningn problema médico

Alncluso con la ayuda dig ventilacion mecanicanuchos nifios siguen padeciendo enfermedades
pulmonares graves. Las ventilaciones mecénicas a veces no pueden dar suficiente ayuda durante una
enfermedad grave, lo que significa que el nifio puede tener gueaspital.

Si su hijo utiliza una ventilacién consoporte de vidausted debe estar listo para manejar emergencias de

la ventilacion. Por ejemplo, si su hijo(a) se separa @entilacion mecénicalebe ser puesto de nuevo
rapidamente o puede morir. Esto puede ocurrir cuando el tubo de ventilacién se desconecta de la
tragueotomia, se sale la tragueotomia, o la mascara/los pronos no estan en la cara como deberian estar. Es
por eso que un nifio queausna ventilacion mecanica como soporte de vida debe ser vigilado todo el

tiempo.

Las ventilaciones mecénicas tienen alarmas para advertir de problemas y emergencias. Entonces las
alarmas no pueden ser ignoraddachos nifios tendran otros monitofeemoun monitor de oxigeno)
para ofrecer seguridad adicional.

Para estar seguro, debe saber como ayudar a su hijo a respirar a mano, usando equipos de "baja
tecnologia". Ademas, muchos nifios que usan una ventilacion mecénica en casa no pueden limpiar sus
pumones y la trAquea de moco. El moco puede acumularse y puede bloquear el aire que entra en los
pulmones, lo que puede causar la muerte. Debe saber como ayudar a limpiar y sacar el moco de su hijo.

Las ventilaciones mecanicas rara vez se rompen. Lasdaridnen una ventilaciébn mecanica de reserva
cuando su hijo(a) utiliza una ventilacion mecénica como soporte de vida.

Existen otros riesgos dependiendo si el nifio(a) usaragaeotomiy una ventilacion mecanicaviN|
de que se hablan en las sece®giguientes.



¢, Qué otro equipo podria usar mi hijo?
A Se necesita otro equipo para cuidar a un nifio que usa una ventilacion mecénica en casa.
A La mayoria de los nifios usan un tubo G para la alimentacion.

Para cuidar a unifio que usa una ventilacion mecanica en casa, se necesitan otros equipos y suministros
médicos. Esto normalmente incluye Unmdsa autoinflable y una mascauma maquina de succion,
humidificador térmico y un monitor de oxigeno (Oximetria de pulso)Rgera 3). Algunos nifios

también necesitan oxigeno, "maquina de ayuda para la tos", chaleco para el pecho, monitor de dioxido de
carbono y silla de ruedas. Algunos nifios ya usaron parte de este equipo antes de usar una ventilacion
mecanica.

Ventilacion

mecénica Concentrador Maquina de asistencia

de oxigeno para la tos

Humidificador de
de ventilacion

Monitor
de oxigeno

Maquina
de succién

Bolsa mascarilla

Figura 3. Equipos utilizados comiunmente en el hogar
para nifios que utilizan una ventilacién mecanica

La mayoriade los nifios que necesitan mucha ayuda #@entilacién mecanica utilizanla ventilaciénia

mayor parte del dia no pueden comer o beber con seguridad por via oral. Necesitan un tubo de
alimentacion para ser alimentados de manera segura. El tipo dietabmentacion mas comun es un

tubo de gastrostomitupo-G). Un tubo G es un tubo de plastico que atraviesa la piel del estbmago hacia
el estbmago. Se necesita una cirugia para poner un tubo G.

El equipo médico puede dar mas detalles sobre el equgsuguijo necesita. Le ensefiaran como usar
todo el equipo antes (o para algunas cosas poco después) de volver a casa.



Para un nifilo en el hospital, ¢ cuanto tiempo se tarda en llegar a casa

con una ventilacion mecanica?

A Hay muchos pasos antes de quéigupueda irse a casa usando una ventilacion mecanica, lo
mas importante es aprender a cuidar a su hijo por su cuenta.

A Estos pasos pueden tomar semanas o mas largo.

A Algunos nifios iran a un hospital de transicion o rehabilitacion antes de volver a casa.

Si su hijo comienza a con una ventilacién mecéanica en el hospital, hay muchos pasos antes de que su hijo
pueda salir del hospital con seguridad. Estos pasos incluyen:
AAsegurarse de que su hijo esté lo suficientemente sano para salir del hospital.

ASer etrenado para cuidar a su hijo, como utilizar el equipo de su hijo y manejar emergencias.
AMostrar que puede cuidar a su hijo sin la ayuda del equipo médico.

AHacer que su hogar sea inspeccionado para asegurarse de que es seguro para su hijo.
AOrganizar servicios de enfermeria a domicilio y entrega de equipo y suministros para el hogar.

Estos pasos suelen tardar varias semanas. Cuando su hijo esta saliendo con una traqueotomia y
ventilacion, estos pasos toman mas tiempo que cuandidi@ise va usandéNI .

En algunos hospitales, su nifio es enviado a una rehabilitacion de instalaciones para algunos de estos
pasos después de que su hijo es lo suficientemente saludable como para salir del hospital y antes de irse a
casa. Algunos nifioseresitan ir a una rehabilitacién hospital por mas de rehabilitacion (como la terapia
fisica) antes de ir a casa. A veces, si una familia no puede cuidar a su hijo en la casa, el nifio se quedaréa en
una transicion o de rehabilitacién del hospital hasta buiéi@ ya no necesita de la abertura. Rara vez,

cuando no es posible para una familia para cuidar de su hijo en la casa, el nifio va a vivir en una crénica

de cuidado de la casa después de salir del hospital o centro de rehabilitacion. Las familiaggiaeden v

sus hijos regularmente en una crénica de cuidado de la casa.



¢, Como afecta al nifio y a la familia el uso de una ventilacion
mecanica en casa?

Estas secciones dan mas informacion sobre como afecta al nifio y a la familideslinsoventilacion
mecénica en casa. No es posible cubrir todas las situaciones. Asi que deberias hacer preguntas.

Algunos hospitales tratan de tener una reunion entre usted y una familia "experta" que ya tiene un hijo
usando una ventilaciéon mecéanicacasa. Esta reunion te da la oportunidad de escuchar cémo es su vida y
hacerles preguntas. Puede ser dificil encontrar una familia experta con un hijo que tenga la misma edad y
el mismo problema médico que su hijo. Esta reunion puede ser cara a careléf@uy. Estas reuniones

son menos frecuentes cuand&Ml ha iniciado.

¢, Como afecta al nino el uso de una ventilacion mecanica en casa?
A Es dificil saber exactamente como afectara a su hijo el uso de una ventilacion mecénica durante
mucho tiempo.
A Muches nifios que usan una ventilacion mecéanica tienen una buena calidad de vida.
A Usar una ventilacion puede causar problemas sociales y emocionales para algunos nifios.

Usaruna ventilacion afecta a cada nifio de manera diferente. Algunas veces los otros problemas médicos
del nifio lo afectan méas que usar una ventilacibn mecanica.

Algunos de los beneficios de usar una ventilacion se mencionan anteriormente. En genstadliéss e

sobre la calidad de vida de las personas que usan una ventilacion mecéanica durante mucho tiempo tienen
resultados mixtos. En otras palabras, la calidad de vida es buena para algunas personas y pobre para otras.
O la calidad de vida es buena en algsiaspectos y pobre en otros. Algunos nifios mayores y adultos que

usan una ventilacibn mecanica dicen que tienen una mejor calidad de vida de lo que otros piensan que
tienen. Algunos nifios mayores y adultos dicen que la ventilacién es algo bueno guddes espirar y

los mantiene vivos. Estas personas hacen que el uso de una ventilacion mecanica sea una parte "normal"”
de sus vidas agradables. Pero muchos nifios que usan una ventilacion mecénica simplemente no pueden
contarnos su experiencia con él p@egon demasiado pequefios 0 no pueden comunicarse.

Cuando un nifio tiene una enfermedad grave o que limita la vida (una que no se puede curar y acortara la
vida), muchas familias quieren saber cuanto tiempo vivira su hijo con la ayuda de una ventilacién

mecanica. A menudo, el equipo médico no puede adivinar cuanto tiempo porgue una ventilacion solo

ayuda a la respiracion de una persona y no puede curar o tratar otros problemas. También, los nifios que
usan una ventilacion como soporte de vida o son muydsagileden morir de repente. Muchas de estas
muertes se deben a enfermedades repentinas, pero algunas se deben a accidentes (como la ventilacion que
se separa del nifilo o0 no ser capaz de limpiar el moco de la traquea o la traqueotomia).

El uso de una vercion puede provocar problemas sociales y emocionales para un nifio, dependiendo de
la edad y la capacidad mental del nifio (atencién, pensamiento, memoria). Un nifio puede sentirse
avergonzado y solo porque la ventilacion o la traqueotomia lo diferenéian &2 ve, qué puede hacer,

con quién puede jugar) de otros nifios. Un nifio puede sentirse molesto por perder su privacidad porque
necesita a otros para todo, desde cosas simples (ir al bafio, vestirse) hasta tratamientos (succién). Sus
problemas médicos ystos desafios pueden hacerlos sentir tristes o deprimidos.



¢, Como afecta a la familia tener un hijo que usa una ventilaciéon
mecanica?

A Tener un hijo que usa una ventilacién mecanica es dificil y estresante para una familia.

A Se necesita una gran cantiddd tiempo y atencién para cuidar a un nifio que usa una
ventilacion mecanica.

A Las familias pueden sentirse separadas de los demas y tener problemas de dinero.

Tener un hijo que usa una ventilaciébn mecanica es dificil y estresante. Este estrés puepimbbamas
en muchas partes de la vida de una familia. Algunas familias pueden tener estos desafios incluso si su hijo
no usa una ventilacion mecénica en el hogar debido a otros problemas médicos de su hijo.

Hay muchas razones por las cuales es difiestresante:

ASobre todo, cuidar a un nifio que usa una ventilacién mecanica es mucho trabajo. La mayoria de los
nifios deben ser vigilados las 24 horas del dia por un adulto despierto, concentrado y que pueda manejar
emergencias. Necesitan muchos tra¢amos y medicamentos todos los dias. Acostumbrarse a tener un

nifio que usa una ventilacion mecéanica es muy dificil cuando el nifio se va a casa por primera vez con una
ventilacion mecanica.

AlLas familias dicen que se sienten como padres y como enferyngeague su hogar puede sentirse
como un hospital.

AlLas familias pueden sentirse solas y separadas de la comunidad. Pueden tener menos contacto con otras
personas. Es posible que otras personas no sepan c6mo actuar o relacionarse con una familfacon un
con problemas médico grave.

AUn nifio que usana ventilacion mecéanica necesita mucha atencion y apoyo fuera del hospital. Pero los
recursos de la comunidad pueden parecer desorganizados y no suficientes. Puede ser fastidioso y puede
tomar mucho tiempo planificar y obtener la atencién que un nifesit@cPor ejemplo, generalmente no

hay suficientes enfermeras a domicilio para satisfacer las necesidades de las familias. Incluso hay menos
recursos para los adultos que usan una ventilacion mecanica en casa. Asi que las familias pueden tener un
tiempo ain mas dificil cuando su hijo se convierte en adulto.

ACuando un nifio es médicamente fragil o tiene un problema que acortara su vida, las familias pueden
preocuparse por la salud futura de su hijo. Cuando un nifio se enferma repentinamente y/o esta en el
hospital, el estrés de una familia aumenta y su rutina se complica.

AMuchas familias tienen problemas de dinero. Incluso con un seguro de salud, generalmente tienen que
usar su propio dinero para pagar los gastos y suministros médicos. Ademas, umo@ennhégs de la
familia generalmente tienen que dejar de trabajar o trabajar menos para cuidar a su hijo.

Las demandas y el estrés de cuidar a un nifio que usa una ventilaciéon mecanica pueden ser dificiles para
las familias de otras maneras:
A Viajar puede semuy dificil, debido a todos los equipos, suministros y tratamientos que el nifio
necesita.



A Los miembros de la familia generalmente no duermen bien o lo suficiente. Esto puede hacer que
se sientan cansaddarante el dia.

A Los miembros de la familiayueden sentirse asustados, enojados, impotentes, culpables vy tristes.
Los miembros de la familia pueden tener problemas de salud mental (como depresién) y
problemas con sus relaciones.

A Los hermanos y hermanas del nifio que usa una ventilacion mecéaniea feregt sus propias
tensiones y dificultades. Por ejemplo, pueden sentirse celosos o excluidos porque la familia pasa
mucho tiempo cuidando al nifio que usa una ventilacion mecénica.

Si un miembro de la familia se preocupa por estos desafios, debesbabéaellos con el equipo médico,
especialmente con el trabajador social. Los trabajadores sociales pueden ayudar a encontrar recursos o
servicios que puedan brindar mas ayuda a la familia.

Incluso con todas estas demandas y dificultades, las familids general no dicen que tomarian una
decision diferente. Muchos dicen que su hijo mejora su vida familiar. Las familias a menudo obtienen
ayuda de familiares, amigos y grupos en linea de otras familias con nifios con problemas similares.

Las familiasgue tienen un hijo que usa una ventilaciéon mecanica a menudo dicen que las familias
"nuevas" se acostumbraran a las cosas. Sugieren mantenerse fuertes y pensar en las cosas buenas tanto
para ellos como para sus hijos.

¢, Como cuido a umifo en una ventilacion mecanica en casa?

A Las familias recibiran entrenamiento para cuidar a su hijo que usa una ventilacién mecanica.
A La mayoria de los nifios reciben enfermeria a domicilio para ayudar con su cuidado.

Recibird entrenamiento para cuidasu hijo y utilizar todo su equipo. No todos los hospitales ensefian las
mismas cosas o de la misma manera. La mayoria de las familias seran entrenadas para manejar
emergencias. Esto incluye formas de intentar reiniciar un corazon y dar respiracioegsipgos de baja
tecnologia (RCP o resucitacion cardiopulmonar).

Cuando sea posible, 2 miembros adultos de la familia estan completamente entrenados, especialmente
cuando la ventilacion mecanica es un soporte de vida para su hijo o es peligroso si su hijo se separa de la
ventilaciébn mecéanica o no puede limpiar la mugadisin ayuda.

Al principio, las familias se sienten desbordados por la cantidad que tienen que aprender y por la
responsabilidad de sus hijos. En poco tiempo, sera un experto en el cuidado de su hijo.

Las familias generalmente tienen enfermerial éiogar para ayudar en el hogar. La enfermeria a
domicilio puede significar diferentes tipos de profesionales de salud a domicilio. Los tipos incluyen
enfermeras, enfermeras practicas con licencia, auxiliares, servicio de enfermeros visitantes y otros.

Hay varias cosas que debe saber sobre la enfermeria en el hogar:

ASu hijo "calificard" para un cierto niamero de horas por semana de enfermeria en el hogar. El nimero de
horas lo decide su compafiia de seguros. El nimero de horas para las que califigausddser menos
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de lo que espera. Las familias y las agencias de enfermeria a domicilio intentan "llenar" esas horas.
Frecuentemente no hay suficientes enfermeras a domicilio para ocupar todas las horas, ademas las
enfermeras pueden que se enfermen puaalan ir al hogar. Debe cuidar a su hijo cuando no hay una
enfermera a domicilio. La cantidad de horas para las que califica su hijo puede aumentar o disminuir con
el tiempo, segun las necesidades de su hijo.

ALas enfermeras a domicilio tienen unangede habilidades y experiencia. Algunos tienen mas

experiencia que otros cuidando a un nifio que usa una ventilacion mecanica. A veces, las enfermeras a
domicilio reciben un entrenamiento diferente al entrenamiento que reciben las familias, y las familias
tienen que mostrarle a la enfermera como les gusta que cuiden a su hijo. Puede haber una alta rotacion
(muchos cambios) entre las enfermeras a domicilio. A veces, las familias encuentran una enfermera que
es muy capaz, devota y que se convierte como gariefamilia.

AAlgunas familias piden a otros miembros de la familia 0 amigos (la gente por lo general no médica) que
ayuden a cuidar a su hijo. Algunas familias usan su propio dinero para pagar por enfermeras a domicilio
adicionales.

ATenerenfermeras o miembros no de la familia en el hogar significa que usted pierde algo de privacidad.

Necesita un plan para saber qué hacer en caso de una emergencia en su area (un plan de desastre), como
no tener electricidad en su hogar durante mucho tieEgie plan debe incluir cosas como:
Asaber cuanto duran las baterias en cada equipo
Asaber dénde puede ir con su hijo que sea seguro y tenga electricidad (a que un amigo, a casa de una
familia, un hotel o un lugar publico seguro en otra ciudad)
Auna Iista de nimeros telefénicos de emergencia
Auna bolsa "lista" con suministros, medicamentos y férmula durante al menos 3 dias
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¢, Quée es la ventilacion invasiva a largo plazo?

A La ventilaci-n invasiva a |largo plazo es |l a ayu

Esta seccion trata sobre el apoyo respiratorio de una ventilacion a través de una tragueotomia. Le
sugerimos que lea esta seccidn, incluso si el equipo médico cree que su hijo sélo necesita VNI. Esto se
debe a que la VNI no puede mantener a algunos ndfiokgo tiempo, lo que significa que sus familias

y su equipo médico tendran que decidir algin dia si ponerles una traqueotomia.

¢ Qué es una traqueotomia y como puede ayudar a mi hijo?

A Una traqueotomia es un tubo corto y curvo que entra en un offifezibo a través del cuello
hasta la traquea.

A Frecuentemente, un nifio tendra un tubo de respiracion diferente a corto plazo en la traquea
antes de una traqueotomia.

A Tener una traqueotomia es un gran compromiso, pero puede ayudar a algunos nifios y puede
tener muchos beneficios.

Una tragueotomia es un tubo corto curvo, generalmente de plastico o de silicona, que entra en un orificio
hecho a través del cuello hasta la trAquea. Un tragueotomia permite respirar mas facilmente con una
ventilacion mecanica, pmite succionar el moco, o permite que el aire entre por debajo de una nariz
blogueada, boca o vias respiratorias superiores que estén bloqueadas. Tener una traqueotomia no es
doloroso, pero la gente dice que pueden sentir que lo tienen puesto.

La succid a través de una traqueostomia es incobmodo porque hace que la persona tenga tos y sienta
dificultad para respirar por un breve tiempo. Pero la succién es necesaria para eliminar la mucosidad y
hace que la respiracién sea mas comoda después de habeslo hech

El equipo médico elige el tipo, el tamafio y la forma del tubo basandose principalmente en la edad y el
tamafio del nifildJn nifio puede tener diferentes tubos de traqueotomia a medida que crece. Los tubos de
tragueotomia pueden tenerhaon o sin balérnJn balén es un globo blando alrededor del extremo

exterior del tuboEl globo se puede soplar para sellarlo entre él y la traquea. Este sello ayuda a que la
ventilacién mecéanica sople mejor el aire en los pulmones de la personarajuviéscape demasiado

aire alrededor del tubo traqueRhra algunos, el baldm siempre tiene ser soplado. A veces, el bal6n se
infla cuando el nifio esta dormido, pero no cuando esta despierto. El equipo médico toma la decisién de
utilizar un tubo trageal con o sin balén. A veces, cuando un nifio con un tubo sin balén esta enfermo o se
somete a una cirugia, el equipo médico colocara un tubo con balén por corto tiempo.

Los médicos que realizan la cirugia para colocar la traqueotomia le brindaran s stetdee la cirugia
de traqueotomia, los riesgos de la cirugia y el seguimiento que se necesita.

La recuperacion después de la cirugia ocurre en la UCI. El nifio se mantiene dormido (sedado) y en su
mayor parte quieto durante aproximadamente 7 diasdaartiempo a que la conexién (estoma) entre la
piel del cuello y la trAquea se sanen. Es peligroso si el tubo de traqueotomia sale demasiado pronto
después de la cirugia porque puede ser dificil volver a colocar el tubo. Después de aproximadamente 7
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dias si el nifio esta bien, el objetivo generalmente es sacar al nifio de los medicamentos sedantes,
ensefarle y hacerle planes para salir del UCI.

Una vez que el estoma se cure, usted puede aprender cémo cambiar el tubo de traqueotomia, el cual se le
hara fcil.

Antes de una tragueotomia, muchos
nifos obtienen ayuda de una
ventilacibn mecéanica a través de un
Tubo Endotraqueal (ver Figura 4).
Este tubo va

desde la boca a través de las cuerd:
vocales hasta la traquea.

Tener un Tubo Endotraqueal por
demasiado tiempo conduce a
problemas. Es doloroso; la mayoria
de los pacientes requieren muchos vocales
medicamentos para el dolor y la

sedacion para sentirse comodos. Figura 4. Corto plazo y tubos de traqueotomia

Estos medicamentos tienen efectos

secundarios como somnolencia, confusién y problemas estomadatestinales, como estrefiimiento y
nauseas. Tener un Tubo Endotraqueal también significa que el nifio no puede hablar ni comer por la boca,
no puede moverse o0 moverse demasiado y no puede abandonar la UCI. Esto limita lo que el nifio puede
hacer, como jugay hacer rehabilitacion. Si sale este tubo de respiracion a corto plazo, es una emergencia

y debe volver a colocarse. Este procedimiento de emergencia tiene sus propios riesgos. Dado que un Tubo
Endotraqueal atraviesa las cuerdas vocales y la trAqueke, paigsarles dafios y problemas a largo plazo.

En comparacién con una traqueotomia, un Tubo Endotraqueal puede causar mas infeccién y sangrado. El
tiempo que un Tubo Endotragueal se puede usar de manera segura depende de muchas cosas y puede
discutirse corel equipo médico.

Tubo endotraqueal Tubo de traqueotomia (traquea)

Tener una traqueotomia es un gran compromiso,mees algo malo ni un fracaso. Los pacientes adultos

gue han tenido un Tubo Endotraqueal y traqueotomia dicen que la traqueotomia es mas comoda. Ademas,
la tragueotomia permite a loagientes dejar de tomar medicamentos para el dolor y la sedacién. La
traqueotomia permite un soporte respiratorio mas seguro y mejor, una mejor succién y una mayor

libertad. Conseguir una traquea mas temprano que tarde puede significar menos tiempspéalel h

Algunas personas que usaron VNI las 24 horas del dia o necesitaban mucha succién han dicho que
obtener la traqueotomia los hizo sentir mas seguros y comodos. Algunas familias han dicho que una
trdquea facilita el cuidado de su ser querido. Engngga traqueotomia puede mejorar la calidad de vida

en ciertos casos.
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¢, Qué necesitas saber sobre una traqueotomia?

A Si su hijo tiene una traqueotomia, debe estar capacitado para cuidarla porque tiene riesgos.
A Una traqueotomia puede causar probleaasgo plazo.

Una tragueotomia requiere mucha atencién. Si su hijo recibe una traqueotomia, recibird capacitacion
sobre como cuidarla y a su hijo. Debe demostrar que puede cuidar a su hijo antes de que se vaya a casa.

Mas alla de los riesgos generales de usar una ventilacibn mecanica en el hogar (ver arriba), puede haber
riesgos y problemas al tener una traqueotomia.

Los riesgos incluyen:

Arapén de mocd.a mucosidad puede bloquear el tubo traqueal o la traquea debajbo traqueal,

haciendo que sea dificil o imposible que el aire ingrese a los pulmones. Estos tapones pueden acumularse
con el tiempo u ocurrir repentinamente. Succionar o cambiar el tubo traqueal puede salvar la vida.

Cuando el nifio se sienta enferncon un resfriado, puede haber haber mas mucosidad y espesa.

AEI nifio se separa de la ventilacion mecanihtubo de ventilacion puede separarse del tubo traqueal
por accidente. Cuando esto sucede, el nifio ya no recibe ayuda respiratoria tla¢édvemecanica. Si
una ventilacibn mecanica es un soporte de vida para un nifio, si no se arregla puede provocar la muerte.

ATraquea saliendo del nifit.os tubos de traqueotomia se mantienen en su lugar mediante lazos suaves o
soportes que van alrededor del cuello. Incluso con estos, los tubos traqueales aun pueden salir. Cuando
esto sucede, el nifio ya no recibe ayuda respiratoria de la ventilacidmicae&ino se vuelve a colocar

el tubo traqueal rapidamente puede provocar la muerte de algunos nifios. Los tubos de traqueotomia
pueden estar colocados de manera incorrecta y no estan en la traquea, pero desde afuera se ve que estan
colocados bien.

Los problemas a largo plazo incluyen:

AProblemas del hablaPara un nifio pequefio que esta aprendiendo a hablar, la traqueotomia puede
retrasar su capacidad de hablar, a veces para siempre. No es posible hablar cuando un balén esta inflado
alrededor de laaqueotomia. Muchos nifios que necesitan una traqueotomia y ventilacion tienen
dificultades para hablar por otros motivos.

Algunos nifios mayores pueden hablar si tienen pulmones lo suficientemente fuertes, y a veces un nifio
puede tener una valvula espégiara hablar colocada en el exterior de su tubo traqueal. Esta valvula

ayuda a forzar el aire a hablar a través de las cuerdas vocales. Una valvula para hablar solo debe usarse
segun las indicaciones de un terapeuta de lenguaje y un otorrinolaringdhggtico pulmonar.

AProblemas para tragafMuchos nifios con una traqueotomia tienen dificultad para tragar, generalmente
debido a sus problemas médicos. El "equipo de hablar y tragar" puede examinar a un nifio con una
traqueotomia que no usa una ventadiodo el dia para ver si puede tomar alimentos o bebidas por via
oral. Comer o beber cuando un nifio no esta listo puede hacer que los alimentos o bebidas entren a los
pulmones (aspiracion). Esto puede suceder sin sefiales de problemas, como tosedd @ behida que
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ingresa a los pulmones puede causar enfermedades pulmonares graves a corto y largo plazo. Un bal6n en
la traqueotomia no detiene la aspiracion.

En raras ocasiones, las familias y el equipo médico deciden permitir que un nifio, en rigggosde
comida o bebida entren a sus pulmones, coma o beba por via oral porque la alegria de comer y beber es
mas importante.

Alnfeccion Una traquea es un objeto hecho por el hombre que esta dentro del cuerpo, asi que tiene
algunas bacterias. Normalntenesta bacteria no causa problemas y no necesita tratamiento. Pero las
trdqueas pueden aumentar el riesgo de infeccion de un nifio. Esto hace que los gérmenes entren en la
traguea y los pulmones mas facil. Los tipos mas comunes de infecciones somfidaandni de la

trdquea (traqueitis); 2) una infeccion de los pulmones (neumonia); y 3) una infeccién de la piel cerca de
donde la traquea ingresa al cuerpo o donde estan los lazos de traqueotomia (celulitis). Las infecciones de
la piel por hongos (como lavadura) son comunes porque la humedad puede quedar atrapada debajo de
la trAquea o los lazos. Si se cree que estas infecciones son de bacterias u hongos, se pueden tratar con
antibiéticos. Algunas infecciones se pueden tratar en casa; algunos tiesen aedos en el hospital.
Muchos nifios que usan una ventilacién tienen un mayor riesgo de infecciones debido a sus otros
problemas médicos.

AGranulomas Un granuloma (consulte la Figura

5) es un tejido nuevo que crece en la piel dond

el tubo traqueatntra en el cuello o dentro de la

trdquea cerca del tubo traqueal. Por lo general

ocurre debido al roce con el tubo traqueal o al

dafo de las infecciones. Pueden ser lo

suficientemente grandes como para dificultar ¢

colocacion del tubo de tragueotomiaahte los

cambios de tubo o bloquear el aire que entray

ranuloma

sale de los pulmones. Los granulomas no son traqueal

(en el interior

dolorosos pero pueden sangrar. A veces de la traquea)
requieren tratamiento médico o cirugia.

ASangrado A veces puede ocurrir un poco de Granuloma

externa

sangramiento con la sucoida tos, los (sobre la plel
tratamientos para la tos, la infeccion o el dafio Wacueotomia
debido a la sequedad o al roce del tubo traque

El sangrado severo o el sangrado que no se

detiene a veces puede ser un signo de una llage <
herida abierta o el tubo traqueal esta rompiendo

una arteria. Un nifio con sangrado severo o sangrado que no se detiene necesita atencion médica urgente.

Figura 5. Granulomas comunes

Allagas Demasiada presion sobre la piel por el tubo de traqueotomia o los lazos de traqueotomia pueden
causar llagas. Es importante revisar la gedlnifio con frecuencia y ajustar el tubo de traqueotomia y las
ataduras para asegurarse de que no haya demasiada presion sobre la piel.
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AOtros problemas menos comunes pueden ocurrir con traqueas. Estos generalmente resekan ldel
presion del tubo sobre la trAquea. Las familias deben tener cuidado de no inflar demasiado el globo en un
tubo que tenga baldn para no dafar la traquea.

En algunos hospitales, a los nifios con traqueotomia se les examina la trdquea etaed gidardéz en
cuando para asegurarse de que todo esté bien.

¢,Puede mi hijo dejar de usar la ventilacion mecanica y sacar la
traquea?

A Algunos nifios pueden dejar de usar la ventilacién de manera segura, pero esto puede llevar
meses o0 afios. Un numemas pequefio puede eliminar la traqueotomia.

Dependiendo de la razén que tenga su hijo por su problema respiratorio y sus otros problemas médicos,
seria posible que su hijo deje de usar la ventilacion mecanica. El equipo médico le dirgus esaste
la posibilidad de que su hijo pueda parar.

Por lo general, los nifios que tienen pulmones prematuros o dafiados tienen la mejor oportunidad de dejar
de usar la ventilacién. Incluso estos nifios tardan meses o0 afios en que sus pulmones mejoren lo
suficientemente como para dejar de usar la ventilacion.

Los nifios con musculos respiratorios débiles o cerebro o nervios anormales/dafiados a generalmente no
mejoran lo suficiente como para dejar de usar la ventilacion.

Hay muchos pasos antes de guenifio pueda dejar de usar la ventilacion de manera segura. Un médico
especialista en pulmones u otro experto debe dirigir estos pasos (llamado destete). El destete debe ocurrir
antes de que el equipo médico considere sacar el tubo traqueal (llamadded&man EI equipo médico

puede explicar los pasos con mas detalle, siempre que sea posible.

Incluso si un nifio mejora hasta el punto en que el nifio puede dejar de usar una ventilacién mecanica, la
respiracion y los pulmones del nifio generalmente nmsonales. El nifio sigue teniendo un mayor

riesgo de enfermedad pulmonar e infeccién que otros nifios. Algunas veces un nifio deja de usar la
ventilacibn mecanica pero tiene que volver a usarlo. A veces se saca la traqueotomia de un nifio, pero el
nifio neceda usar VNI u oxigeno. Un pequefio numero de nifios que dejan de usar la ventilacion

mecénica y se les extrae el tubo traqueal nuevamente tienen problemas para respirar. Esto generalmente
se debe a que su respiracion y pulmones no estaban listos o dehédoweva enfermedad. En estos

casos, es posible que las familias tengan que decidir si se les colocara o no una traqueotomia y usaran una
ventilacion nuevamente.

Los nifios que solian tener una traqueotomia a veces pueden tener problemas con ladsaagelamte.
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¢,Qué es la ventilacion no invasiva a largo plazo (VNI)?

A La VNI a largo plazo es respirar con |l a ayuda d
puntas nasales

A Al gunos ni fos pueden usar awNIl; al gunos no puede
A Es posible que Il a VNI no brinde suficiente ayud
A La VNI puede causar problemas a | argo plazo.

Esta seccion trata sobre la ayuda respiratoria de una ventilacion mecénica a través de una mascara o
puntas nasales (consulte la Figura 6). Al igual como usando una tragueotomia y ventilacién, VNI puede
tener muchos beneficios para un nifio. La VNI genaratmse inicia en el hospital. A veces se inicia en
casa.

VNI también se llama presion positiva de via aérea de dos nigelesiliza generalmente el acrénimo
BPAP or BiPAP) Algunos expertos también dicen que la presion positiva conticuanimoCPAP) es
VNI. CPAP proporciona menos ayuda que BPAP.

La VNI generalmenta@o se usa:

ACuando un nifio tiene una via aérea anormal (boca, traquea o parte superior de los pulmones) que no
permite que entre aire facilmente en los pulmones.

ACuana un nifio no tiene un buen reflejo nauseoso y/o no puede toser con moco. Estos son necesarios
para proteger los pulmones.

ACuando la cantidad de soporte de ventilacion que se usa (el aire empujado hacia adentro) es demasiado
para que la VNI la proporame facilmente o incomode al nifio.

ACuando un nifio usa una ventilacion mecénica para ayuda a respirar durante la mayor parte del dia
durante muchos meses 0 mas, algunos expertos piensan que una traqueotomia es mas segura.
ACuando un nifio es muy pequefigumos expertos piensan que una traqueotomia es mas segura.
ACuando un nifio simplemente no mantendré la mascara o las puntas nasales puestos o la mascara o las
puntas nasales no le quedan bien al nifio (ver mas abajo).
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