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Estimados padres y personas a cargo del cuidado de su nifio o nifia:

Mientras su nifio se prepara para la colocacion de una sonda de gastrostomia endoscopica
percutanea (también llamada sonda PEG) sabemos que ustedes tendran muchas preguntas con
respecto a este procedimiento y el impacto que tendra en la vida de su nifio. Esta guia les
proporcionara informacion de importancia sobre la cirugia de sonda PEG y su cuidado.
Ademas, les proveera una resefia de los cuidados que deberan tener una vez que la sonda PEG
esté colocada.

Opinamos que su nifio merece un cuidado personalizado. Por lo tanto, ustedes van a encontrar
que algunos de los cuidados que va a recibir su nifo, podran diferir de aquellos especificados
en esta guia. Es importante respetar el plan que los médicos y cirujanos han elaborado para el
cuidado de su nifio.

Si bien esperamos que esta guia cubra la mayoria de sus preguntas, inquietudes y puntos de
interés, queremos que sepan, que nuestras enfermeras, médicos, terapeutas ocupacionales y
todos los médicos del equipo de especialidades estan disponibles para contestar las preguntas
adicionales que puedan tener. {No duden en preguntar en cualquier momento!

Cuando se le dé¢ el alta del hospital, nuestro equipo de servicio de cuidados domiciliarios,
Home Care, les ensefiara a cuidar de su nifio en el hogar. Encontrardn pocas diferencias

entre las rutinas del hospital y las que llevaran a cabo en la casa. También podran encontrar
diferencias entre el equipo médico que se utiliza en el hospital y el que van a usar en el hogar.
El equipo de cuidados domiciliarios, Home Care, estard con ustedes para apoyarlos, guiarlos e
instruirlos en todas las areas.

Nuestra meta en Rady Children’s Hospital es la de realizar un trabajo de equipo unificado entre
los grupos de cirugia, medicina, enfermeria, especialidades y lo mas importante, padres y
personas a cargo del cuidado e hijos. Estamos aqui para brindarles a su nifio o nifia el mas alto
nivel de cuidados y asegurarnos que ustedes estén plenamente informados e involucrados en
todos los aspectos de este cuidado.

Atentamente,

Tips and Tubes Committee 2014
Rady Children’s Hospital
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Informacion importante sobre contactos

Si a su nino se le sale la sonda durante el fin de semana o fuera de las horas de trabajo, llame a Rady
Children s Hospital al (858) 966-1700. Pida hablar con el médico gastroenterologo de guardia.

Rady Childrens Hospital-San Diego
3020 Children’s Way. San Diego, CA 92123

Numero del Departamento de Emergencias: (858) 966-8005

Rady Children’s Servicio de Gastroenterologia: (GI): (858) 966-4003

Rady Children’s Clinica de Gastroenterologia(GI) y enfermera especialista: (858) 966-1700 x.5606
Rady Childrens Hospital - Numero Principal: (858) 966-1700

Rady Children’s Terapia Ocupacional/Fisioterapia: (858) 966-5829

Rady Children’s Servicios de Referencia/Derivacion: (800) 788-9029 o (858) 966-4096

Rady Childrens Farmacia de Paciente Externo: (858) 966-4060

Rady Children’s Home Care: (858) 966-4941

Rady Childrens Hospital pagina web: www.RCHSD.org

Nombre del médico gastroenterélogo: Numero de teléfono:

Numero de teléfono del médico de cabecera (PCP, por sus siglas en inglés):

Numero de teléfono de su Farmacia:

Numero de teléfono de Home Care:

Numero de teléfono de su seguro médico:

Apuntes:
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Informacion sobre la sonda PEG

Favor de seguir la guia a continuacién sobre cuando podria colocar una sonda de emergencia. Es importante
que se comunique con el cirujano gastroenterologo o médico antes de insertar una sonda de emergencia, si su
nifio ha tenido la sonda por un periodo menor de 12 semanas. Confirme siempre con su cirujano
gastroenterdlogo, médico o enfermera especialista si tiene cualquier duda respecto a la medida de la sonda.

Fecha de la cirugia o colocacion de la sonda:

Fecha en que se puede colocar la sonda de emergencia Red Robin (6 semanas después de la colocacion):

Fecha en que se puede colocar la sonda-G de emergencia (6 semanas después de la colocacion):

Tamaifio de la sonda-PEG: Francés cm
Tamarfio de la sonda Red Robin: Francés
Largo de la sonda Red Robin que se va a colocar: pulgadas

Dia de la semana para cambiar el tubo de extension:

Apuntes:
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Horario de alimentacion

Debe administrar por la sonda PEG solamente las alimentaciones de formula y medicamentos
recetados por el médico, dietista o terapeuta ocupacional.

Tipo de alimentacion:

Receta para preparacion de formula especial:

Horario de alimentacion durante el dia:

Horario de alimentacion durante la noche:

Durante el dia: ml por hora (programacion de la bomba)
Durante la noche: ml por hora (programacion de la bomba)
Apuntes:
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Informacion importante sobre la gastrostomia

1. Si su nifio desarrolla dificultades respiratorias durante o inmediatamente después de alimentarse, detenga
el proceso de alimentacion inmediatamente. Conecte una jeringa de 60ml al de extension o sonda PEG y
ubiquela a un nivel mas bajo que el estdbmago para permitir que la gravedad vacie el contenido estomacal
(ver Pagina 25). Llame al 9-1-1 inmediatamente si persisten las dificultades respiratorias.

2. Siempre lleve con usted un equipo de viaje.

3. Sise le sale la sonda original durante las primeras 6 semanas después de la colocacion, cubra el estoma
(orificio) con gaza, llame al cirujano gastroenterdlogo o médico y lleve inmediatamente a su nifio al
Departamento de Emergencias (lleve con usted el equipo de viaje de su nifio).

4. Si se le sale la sonda original después de las 6 semanas de la colocacion, llame al cirujano
gastroenterdlogo o al médico. Si le ensefiaron a insertar una sonda Red Robin o un sonda de botdn
Mic-Key, tal vez le pidan que le coloque una nueva. No presione con fuerza la entrada de la sonda hacia el
estoma. Una vez que haya insertado la sonda, el médico gastroenterdlogo le dara las instrucciones
de seguimiento.

5. Nunca administre alimentacion o medicamentos por una sonda Red Robin (esta es una sonda provisional).
Nunca administre alimentacion o medicamentos por una sonda PEG que se coloco por emergencia si tiene

menos de 12 semanas después de la colocacion a menos que el médico le indique.

6. Sila sonda se afloja o hay un aumento de goteo alrededor de la sonda llame al médico gastroenterélogo
para que le dé instrucciones de seguimiento.

7. Debe administrar por la sonda PEG solamente las alimentaciones de formula y medicamentos recetados por
el médico, dietista o terapeuta ocupacional.

8. Gire la sonda-PEG de % de vuelta a % vuelta, una vez por dia, solamente si el médico gastroenterdlogo le
ensend como hacerlo.

9. Quite todos los tubos de extensién después de cada alimentacién y lavelos minuciosamente.

10. Si se le sale la sonda PEG, es importante que le coloquen una sonda nueva lo antes posible.
(siga las instrucciones # 3 y 4 de esta Pagina)
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Cuando debe llamar al médico

Si la piel alrededor de la sonda se siente mas caliente de lo normal, le duele o estd enrojecida.

Si hay sangrado reciente o tejido inflamado y rojo alrededor del sitio de la sonda.

Si hay mucho goteo alrededor de la sonda.

Si hay un drenaje de liquido amarillo o verde, maloliente, en el sitio de la sonda.

Si su nifio tiene vomito, arcadas o diarrea.

Si la sonda de alimentacién se obstruye y no puede destaparla.

Si su nifo tiene fiebre mayor de 101 grados Fahrenheit, antes que nada, consulte con el Pediatra.

Si encuentra alguna secrecion de sangre a lo largo de la sonda PEG.

Si el estdmago de su nifio permanece lleno e inflamado después de ventilarlo y se ve molesto o con dolor.
Si la sonda se le sali¢ antes de las 12 semanas de haberla colocado.

Si tiene dificultad para reemplazar la sonda y pasaron mas de 12 semanas después de la colocacion.

el A o e

—_ O

Las complicaciones que aparezcan con la colocacion de nueva sonda-PEG pueden comentarselas al médico de
cabecera (PCP por sus siglas en inglés), al clinico o médico gastroenter6logo (GI por sus siglas en inglés). Una vez
que la sonda-PEG haya permanecido en su lugar por un tiempo, el médico de cabecera del nifio o clinico
gastroenterdlogo se encargara de su cuidado. Las enfermeras especialistas de la clinica de gastroenterologia, con
gusto abordaran cualquier pregunta o inquietud que pudieran tener.

Para comunicarse con el médico o cirujano llame al namero:

(858) 966-1700, Ext. 0

y pida hablar con el médico o cirujano gastroenterologo (GI) de guardia.

Servicios de Gastroenterologia (GI)
Teléfono principal de la Clinica (858) 966-4003

Clinica de Gastroenterologia (GI) y linea de enfermeras especializadas
Teléfono de la Enfermera Especialista: (858) 966-1700, Ext. 5606
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Anatomia del sistema digestivo

Esofago:

Traslada la comida de la boca al estomago.

Estomago:
Es donde la comida comienza el proceso de
digestion.

Duodeno:
Es la primera parte del intestino delgado y se
extiende justo después del estobmago.

[ Esofago Yeyuno:

/ Es el tramo medio del intestino delgado.

fleon:
Es el ultimo tramo del intestino delgado.

| =

Estomago

A\

[Duodeno '

Intestino grueso:
Es el tramo final de los intestinos.

Recto y Ano:
Es por donde se excretan los productos de
desecho del cuerpo.

[ Yeyuno

Intestino grueso J

Recto y Ano J

Guia para sondas PEG| Pagina 6




Rady &

Childreﬁ‘s

Hospital
San Diego W~ «

La sonda de gastrostomia endoscopica percutanea (PEG)

La colocacién de una sonda de gastrostomia endoscopica percutanea (PEG, por sus siglas en inglés) se realiza
generalmente, aqui en Rady Children’s Hospital, bajo anestesia general. Un tubo pequeiio con una luz
(endoscopio) se pasa por el esofago hasta el estomago. La luz brilla por la pared del estomago y permite que

el médico coloque con precision un pequefio orificio en la pared del estomago. Se colocard la sonda PEG en el
estomago por este pequefio orificio y se fijara en su lugar con un protector blando (tope) contra la pared interior
del estdbmago y un disco blando (soporte) contra la pared exterior de la pared de la panza.

( Esofago
Pared
| abdominal
( Estomago

{Sonda PEG J

Guia para sondas PEG| Pagina7




Rady &

Childrer‘lAs

Hospital
p . <

San Diego

La sonda de gastrostomia endoscopica percutanea (PEG)

La sonda PEG tiene dos puertos, un puerto gastrico hacia el estomago para alimentacion, y un puerto de
medicacion para administrar medicamentos. Esta sonda también tiene una pinza adjunta que permite sujetar
la sonda y prevenir que gotee la leche si se le abre el puerto accidentalmente. Puede usar con esta sonda un
tubo de extension si necesita alargarla.

Puerto géstrico

(i,
i (Pinza ) Tope ’
Puerto de Pinza

No-ENFIT

Informacion importante sobre esta sonda

Esta sonda tiene una pequeiia seccion del tubo conectada
permanentemente que no se puede quitar. Para evitar la obstruccion
de la sonda es importante que la enjuague con agua después de cada
alimentacion por bolo o cada 3 a 4 horas si su nifio recibe
alimentacion continua.

El volumen para enjuague es el siguiente:
2 a 3 ml para bebés
5 a 10 ml para nifios mayores

Verificar diariamente la
Es importante que todos los dias verifique las marcas gravadas marcacién numeral

de esta sonda para estar seguro que la sonda no se movio de
lugar.
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Conectar/ Quitar el tubo/bolsa PEG de alimentacion (ENFIT)
Para conectar el tubo/bolsa de alimentacion:

3. Conectar el tubo de alimentacion
dentro de la abertura gastrica (portal de
alimentacion), suavemente enrésquelo
para que quede firme. Abra el seguro.

1. Cierre todas las entradas y 2. Cierre la pinza de la sonda
cierre el tubo. PEG.

Para quitar el tubo/bolsa de alimentacion:

1. Cierre la pinza de la sonda 2. Suavemente enrosque y quite la
PEG. sonda del portal de alimentacion.

Cierre todos los portales.

Guia para sondas PEG| Pagina 9




Administrar los Medicamentos por el tubo PEG (No-ENFIT)

Los tubos PEG pueden necesitar un conector adicional para conectar los tubos de la alimentacion,
jeringas del medicamento y asegurar las jeringas del ventilador. Con un movimiento suave hacia las
manecillas del reloj enrosque el conector blanco para conectarlo y con un movimiento al revés de las
manecillas del reloj para quitarlo.

Sujetar la jeringa del medicamento:

Sujetar el tubo de la alimentacion:

Sujetar la jeringa del ventilador:

Guia para sondas PEG| P4gina 10
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Extraer los medicamentos

Si usa una jeringa de Iml, 3ml 0 6ml solo la parte interna de la punta se llena con el medicamento.

Si estd usando una jeringa mas grande, la punta debe estar completamente vacia de medicamento.

Saque el medicamento hasta el lado interno (Ilado mas cercano al medicamento) del embolo negro.

Guia para el
Medicamento

Guia para sondas PEG| Pagina 11
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Extraer los medicamentos con un conector en la tapa del frasco

Quite la tapa original del frasco y suavemente conecte el conector en la tapa del frasco del medicamento.
Verifique que la tapa este bien cerrada.

La tapa del frasco del
medicamento

Conecte la jeringa del medicamento a la tapa del fracaso. Voltee el frasco hacia abajo y llene la jeringa con
el medicamento. Si ve burbujas de aire en la jeringa stibalas a la parte superior de la jeringa y jale la jeringa
hacia el frasco.

Burbujas »

Burbujas de ’
No Aire L.

Voltee el frasco hacia arriba y saque la jeringa. Cerrar medicacion tapa.

Guia para sondas PEG| Pagina 12
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Extraer los medicamentos con un conector en la tapa del frasco

Quite la tapa original del frasco y suavemente conecte el conector en la tapa del frasco del medicamento.
Verifique que la tapa este bien cerrada.

La tapa del frasco del
medicamento

Conecte la jeringa del medicamento a la tapa del fracaso. Voltee el frasco hacia abajo y llene la jeringa con
el medicamento. Si ve burbujas de aire en la jeringa stibalas a la parte superior de la jeringa y jale la jeringa
hacia el frasco.

Burbujas de ’
No Aire !

Voltee el frasco hacia arriba y saque la jeringa. Quite la tapa del medicamento y suavemente enrosque la tapa
original en el frasco.
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Extraer los medicamentos con un taza de la medicacion

Vierta el medicamento en un vaso medidor de medicamento. Inserte la punta de la jeringuilla en el vaso y
extraiga la cantidad de medicina necesaria tirando del embolo.

Retire la jeringuilla y golpéela suavemente para eliminar las burbujas de aire. Empuje el embolo de la
jeringuilla hasta la dosis correcta. Limpie la jeringuilla con un pafio limpio para eliminar el exceso de
medicamento.

Importante:
El medicamento se mide por el lado interno del embolo negro.

Las jeringuillas de 1ml, 3ml y 6ml solo deberian tener la parte interna de la punta llena de medicamento
Las jeringuillas més grandes deben tener la punta completamente vacia de medicina

La punta de las jeringuil-
las mas grandes vacia de
medicamento

Guia para el
Medicamento

Las jeringuillas pequeinas
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( Como administrar los medicamentos triturados?

Consulte con el faramceuta o el médico de su hijo antes de triturar cualquier medicamento.

Triture las tabletas con un triturador de pildoras hasta que haga un polvo fino.

Agregue agua (2-5ml para bebés, 5-10ml para nifios mas grandes) al polvo y mézclelo bien hasta que el polvo
se disuelva.

Jale el embolo de la jeringa de 20ml o 35ml. Conecte la jeringa al portal gdstrico del tubo g-j
(como un embudo).

Vierta el medicamento disuelto dentro de la jeringa y permita que fluya en el tubo con la gravedad. Enjuague el
tubo con agua hasta que esté completamente transparente de TODO el medicamento.

Guia para sondas PEG| Pagina 15
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Administrar los Medicamentos por el tubo PEG de estilo Neuvo

Los medicamentos deben administrarse a través del puerto de medicacion del tubo de PEG.

1. Verifique la colocacion (pagina 24). Cierre la pinza del tubo de extension. Cargue una jeringa con 5 a 10 ml de
agua e inserte en el puerto de medicacion. Abra la pinza del tubo de extension e irrigue con agua para limpiar.
Cierre nuevamente la pinza y quite la jeringa.

2. Inserte la jeringa de medicacion en el puerto de medicacion. Abra la pinza del tubo de extension. Empuje
cuidadosamente el medicamento hacia el tubo de extension. Cierre la pinza y quite la jeringa.

3. Cargue mas agua en una jeringa de 5 a 10 ml ¢ insértela en el puerto de medicacion. Abra la pinza del tubo
de extension e irrigue con agua hasta que el tubo esté limpio. Cierre la pinza del tubo de extension y quite la
jeringa.

Es importante que irrigue con agua el tubo de extension antes y después de administrar CADA medicamento.
Utilice de 1 a 3 ml en bebés y de 2 a 5 ml en nifios.
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Administrar los Medicamentos por el tubo PEG de estilo V

Los medicamentos deben administrarse a través del puerto de medicacion del tubo de PEG.
Conecte el conector a las jeringas.

1. Verifique la colocacion (pagina 24). Cierre la pinza del tubo de extension. Cargue una jeringa con 5 a 10 ml
de agua e inserte en el puerto de medicacion. Abra la pinza del tubo de extension e irrigue con agua para
limpiar. Cierre nuevamente la pinza y quite la jeringa.

2. Inserte la jeringa de medicacion en el puerto de medicacion. Abra la pinza del tubo de extension. Empuje
cuidadosamente el medicamento hacia el tubo de extension. Cierre la pinza y quite la jeringa.
(deje colocado el conector!)

3. Conecte la jeringa con agua en el conector. Abra la pinza del tubo de extension e irrigue con agua hasta
que el tubo esté limpio. Cierre la pinza del tubo de extension y quite la jeringa.

Es importante que irrigue con agua el tubo de extension antes y después de administrar CADA medicamento.
Utilice de 1 a 3 ml en bebés y de 2 a 5 ml en nifios.
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Informacion importante sobre los medicamentos

Es importante entender los diferentes tipos de medicamentos recetados. Algunos medicamentos deben
administrarse con comida mientras que otros no deben darse con comida porque podria cambiar el efecto
de la medicacion.

Verifique con el médico o farmacéutico respecto a instrucciones especiales sobre el suministro de
medicacion. Siempre consulte con su médico y farmacéutico antes de comenzar a administrarle a su nifio
un nuevo medicamento, para asegurarse que no habra interacciones potenciales con los medicamentos
que ya le administra o con la férmula. El medicamento liquido es el unico tipo recomendado para
administrarle por sonda PEG.

A ciertos nifios se les recetan capsulas o tabletas. Consulte con su médico y farmacéutico para asegurarse
si podria variar la forma de administrar estas medicinas.

Céapsula: Granulos de Estas NO SE RECOMIENDAN para las sondas PEG.
liberacion lenta Pidale a su médico una forma liquida de este medicamento.

Estas NO SE RECOMIENDAN para las sondas PEG.

Cépsula: Gelatina blanda ; _— — :
Pidale a su médico una forma liquida de este medicamento.

Quite la parte de afuera y vacie el polvo en un plato pequeio.
Mezcle el polvo con agua hasta que el polvo se disuelva (2-5 ml
para bebés and 5-10 ml para nifios mayores). Quite el embolo de
la jeringa de 20ml y conecte el tubo g/extension con el portal de
medicamento. Vierta el medicamento disuelto en el cilindro de la
jeringa, como un embudo (pg 15). Enjuague el tubo transparente
con agua después de administrar el medicamento.

Céapsula: Polvo en su interior

Tableta Verifique con el farmaceuta o el médico de su hijo antes de

triturar el medicamento. Triture la tableta hasta que se haga

un polvo fino con el triturador de pildoras. Mezcle el polvo con
agua hasta que todo este disuelto (2-5 ml para bebés and 5-10

ml para nifios mayores). Quite el embolo de la jeringa de 20ml y
conecte el tubo g/extension con el portal de medicamento. Vierta
el medicamento disuelto en el cilindro de la jeringa, como un
embudo (pg 15). Enjuague el tubo transparente con agua después
de administrar el medicamento.
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Informacion importante sobre los medicamentos (Continuacién)

La siguiente es una guia para cuando tenga que medicar a su niflo en una forma especifica.

Enjuague la sonda con agua entre medicamentos, aseglirese que la sonda no tenga residuos de
medicamentos anteriores antes de administrar el préximo.

D . El medicamento puede suministrarse en cualquier momento

I —— durante la alimentacion. La alimentacion por bolo podria
ajustarse para que coincida con las horas de suministro de la
medicacion. En nifios mayores, que pueden comer por boca,
puede darle una botana cuando le administra el medicamento.

Para administrar con el Alimentacion por bolo:

estomago vacio: El mejor momento para administrar el medicamento

generalmente es entre alimentaciones. Aspire las secreciones
estomacales con una jeringa. Administre el medicamento una
vez que tenga la menor cantidad de

secreciones.

Alimentacion continua:

Detenga la alimentacion durante 15 a 20 minutos para permitir
que el estobmago se vacie. Administre los medicamentos y
espere otros 15 a 20 minutos para permitir que se absorban. Si
su niflo esta en un régimen alimenticio estricto, puede
aumentar su alimentacion en la hora siguiente para dar alcance
al volumen. Consulte con el médico de su nifio sobre la mejor
manera de hacer esto.

Para entender las unidades de medida:

Tce=1ml

1 fl.oz=30 ml

1 cup =8 0z =240 ml
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Evitar la obstruccion de la sonda

Recuerde: Las sondas necesitan estar irrigadas con agua en intervalos regulares para mantenerlas
en buen funcionamiento.

Es importante que irrigue la sonda con agua después de cada alimentacion por bolo, asi como antes y
después de administrar toda medicacion. Si su nifio estd en un horario de alimentacion continua, entonces
limpie la sonda por lo menos cada 3 a 4 horas por dia (preferentemente cuando le esté cambiando la leche).

En bebés, debera usar entre 2 a 3 ml de agua para irrigar y limpiar la sonda.
En niflos mayores, debera usar entre 5 al0 ml de agua para irrigar y limpiar la sonda.

Verifique con la enfermera, cudnta agua deberd usar para irrigar la sonda de su nifo.
Para limpiar un tubo de extension Mic-Key de 12 pulgadas se necesitan aproximadamente 3 ml.

Para limpiar un tubo de extension Mic-Key de 24 pulgadas se necesitan aproximadamente 5 ml.
Para limpiar una Sonda-PEG se necesitan aproximadamente entre 3 y 5 ml.

Consejos practicos:

« Utilice solamente las preparaciones de formula y leche recetadas por el médico, dietista/nutricionista, o
especialista en nutricion.

* Debe administrar solamente medicamentos autorizados por el médico. Asegurese que la medicacion se
administre de la manera que la recetd el médico.

* El agua que utilice para la preparacion de la formula también puede utilizarse para irrigar la sonda.
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El cuidado del equipo

Recipiente de la formula y jeringas:

Lave bien con agua tibia y jabon, después de cada uso.

Enjuague bien con agua trasparente y tibia para asegurarse que todo el jabon se ha escurrido.
Deje secar al aire sobre una toalla limpia.

Una vez que el recipiente y jeringa estén completamente secos, guardelos en un recipiente limpio
y cubierto.

b=

Bolsa de alimentacion y sonda:

Lave con agua tibia, después de cada uso.

Posiblemente necesitara presionar la linea de la sonda y la bolsa para extraer toda la leche.
Enjuague bien a fondo con agua limpia y tibia.

Seque al aire y guérdela en un recipiente limpio y cubierto.

b=

Cada cuanto se debe cambiar el equipo:

Su cobertura de seguro médico es la que determinard la frecuencia de cambio de las bolsas de alimentacion y
tubos de extension. Por favor, verifique con el personal de servicios de cuidado domiciliario, Home Care, y
su aseguradora para determinar cudles seran los suministros médicos que tendré disponibles.

Las bolsas de alimentacion pueden usarse por 24horas, algunas veces durante mas tiempo. Es importante que
estas bolsas de alimentacion se conserven lo més limpias posible, motivo por el cual le recomendamos un
enjuague bien a fondo después de cada comida. Muchas compaiiias aseguradoras les van a permitir
descartarlas y cambiarlas todos los dias.

Los tubos de extension pueden usarse durante una semana, y a veces durante mas tiempo. Es muy
importante que quite el tubo de extension y lo limpie bien a fondo después de cada comida. Su compaiiia
de seguro determinara con qué frecuencia podra cambiarlos. Sin embargo, si ocurre que el tubo comienza a
gotear o se vuelve dificil de limpiar, le recomendamos que lo descarte y lo cambie.
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El cuidado diario de la piel

Importante
* ;Siempre lavese las manos antes de tocar la sonda PEG de su nifio!

+ El médico podria indicarle que gire la sonda PEG de '4 de vuelta a 1/2 vuelta, una vez por dia, para
prevenir que se pegue.

1. Una vez que haya sanado el sitio del estoma puede usar jabon y agua tibia para limpiar el area.
Aseglirese de enjuagar con agua fresca los residuos de jabon, para evitar que la piel de su nifio se
reseque. Seque, con palmaditas leves, el area alrededor de la sonda, con una gasa o una toalla limpia
y suave.

2. Podran usarse los hisopos de algodén “cotonetes™ (Q-Tips) para limpiar por debajo y alrededor de la
sonda y lograr asi un mejor acceso.

3. Sila sonda se encuentra levemente suelta o el sitio muestra sefiales de irritacion por frote, podra
colocar un pedacito de gaza de 2x2 pulgadas entre la sonda y la piel para evitar que roce.
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como enrojecimiento, hinchazén, quebraduras en la piel, sangrado o cualquier tipo de secrecion maloliente.

alrededor de la sonda PEG:

La causa podria ser debido a goteo de
liquido alrededor de la sonda-PEG, ir-
ritacion por la cinta adhesiva, infeccion
debido a que el nifio jalo la sonda.

* Mantenga la piel alrededor del estoma limpia y seca.

* Se puede colocar un pedacito de gasa de 2x2
pulgadas entre la piel y la sond PEG. Reemplace
la gasa cuando se moje y cada vez que cambie los
panales

 Cuando sea posible deje el sitio expuesto al aire libre.

* Tenga cuidado de no limpiar excesivamente y dafiar
la piel delicada del sitio (juna o dos veces por dia es
suficiente!)

* Llame a su médico si aparece algiin enrojecimiento
inusual, si el sitio se siente caliente o si hay secrecion
maloliente (estos son signos de infeccion).

» Podria usar toallitas y cremas protectoras si lo
aconsejo el cirujano, médico o enfermera especialista
gastroenterologa.

Goteo alrededor de la sonda
PEG:

La causa podria ser debido a goteo del
globo o al jalar la sonda causando que

el orificio se agrande pudiendo generar
goteo.

* Retire el tubo de extension después de cada
alimentacion.

» Esconda la sonda debajo de la ropa para prevenir
que su nifio juegue con ella.

* Ventile la sonda antes y después de cada
alimentacion y cada vez que el estdmago se vea lleno.

Exceso de crecimiento de la piel
alrededor del sitio de la sonda
PEG (granulacion):

La causa podria ser por humedad o el roce
de la sonda contra la piel.

* Coloque una gasa de 2x2 pulgadas entre la piel y la
sonda. Reemplace la gasa cuando se moje y cada vez
que cambie los panales.

» Si la piel contintia creciendo, comuniquese con la

Clinica de Gastroenterologia para programar una
consulta con la enfermera para una evaluacion.

* Consulte con su médico para mayor informacion,

tratamiento y cuidado.
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Verificacion de la ubicacion de la sonda

Se aconseja verificar la ubicacion de la sonda-G antes de comenzar la alimentacién o el suministro de medicamen-
tos. Esto es particularmente importante si su nifio es activo y jala los tubos.

Siempre verifique el area donde se coloco la sonda-G nueva antes de alimentarlo o medicarlo.

1. Gravedad: Quite el émbolo de una jeringa 2. Aspiracion: Conecte una jeringa de 60 ml
de 60 ml. Conecte la jeringa a la sonda-G al extremo de la sonda-G o tubo de extension
o tubo de extension pinzados. Abra la pinza de la y jale suavemente el émbolo hacia atras para
sonda y coloque la jeringa mas debajo del nivel del verificar las secreciones gastricas (del estdmago).

estdmago. Observe las secreciones gastricas
(del estomago).
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Ventilacion por la sonda PEG

Los nifios que tienen una sonda PEG podrian necesitar ayuda para eructar. La ventilacion por la sonda PEG
permitira que su nifio eructe. Cada nifio es diferente y necesitara que la ventilacion se ajuste de acuerdo con sus
necesidades y requisitos médicos.

1. Retire el émbolo de una jeringa de punta de 60 ml y conéctela al tubo de extension de la sonda-G o a la sonda
de ventilacion.

2. Coloque la jeringa a una altura mas arriba del nivel del estomago.

3. Ventile la sonda hasta que todo el gas del estdmago haya sido liberado, hasta que se sienta mas comodo.

Alimentacion por bolo: Ventile antes y después de cada alimentacion por bolo.
Alimentacion continua durante el dia: Ventile cada 3 a 4 horas al cambiar el alimento del nifio.

Alimentacion continua durante la noche: Colabore con el personal de servicio de cuidados a
domicilio, Home Care, para crear un horario conveniente para la ventilacion. Si muestra signos de molestias
durante la alimentacion o entre comidas, puede ventilar la sonda-G para asegurarse que no queden gases
retenidos en el estdbmago. El cambiar de posicion a su nifio también podria ayudar a liberar la retencion de gases.

Importante: Si de pronto el estomago se distiende (se agranda) y el
nifio estd obviamente sufriendo ain después de la ventilacion, retire el
émbolo de la jeringa de punta slip-tip de 60 ml y conéctelo al tubo de
extension/descompresion. Vacie el contenido del estdmago de su nifio
en un tazon colocando la jeringa mas abajo que el estdbmago.
jAsegurese de llamar al médico o cirujano lo antes posible!
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Alimentacion continua:

Basado en las recomendaciones de su médico, podra permanecer en alimentacion continua durante las
24 horas completas o estrictamente por las noches. Las alimentaciones continuas siempre se realizan

por una bomba. El servicio de cuidados a domicilio, Home Care, le entregard la bomba en su hogar y
le ensefiara a usarla.

Importante: Es importante detener la alimentacion continua cada 3 a 4 horas, durante el dia,
para limpiar la bolsa de alimentacion y ventilar la sonda PEG.

Alimentacion por bolo:

Se llama alimentacion por bolo cuando se le provee cierta cantidad de alimento durante un
determinado periodo de tiempo segun lo ordene el médico o nutricionista. La alimentacion por bolo
puede administrarse por bomba o por gravedad. Todo depende del periodo de tiempo que se necesite
para administrarla.

Alimentacion por bomba:

El médico podria pedirle que administre la alimentacion durante el periodo de una hora o dos; en este
caso deberd administrarse por bomba. Su enfermera les ensefiara a calcular la cantidad de leche y el
tiempo de bombeo antes de darle el alta.

Alimentacion por gravedad:

El médico podria pedirle que administre la alimentacidon por un corto periodo de tiempo (entre 20 a 30
minutos). La alimentacién por gravedad se completa utilizando una jeringa de 30 o 60 ml que se
conecta al tubo de extension del nifio. La velocidad de la alimentacion se puede regular al ajustar la
altura en que se ubique la jeringa sobre el estdomago.

Importante: Irrigue la sonda PEG y el tubo de extension de su nifio con agua
después de cada alimentacién por bolo o cada 3 a 4 horas después de administrar
la alimentacion continua.

Bebés, irrigar 2 a 5 ml de agua
Nifos, irrigar 5 a 10 ml de agua
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Alimentacion

Alimentacion por bomba

Purgue la sonda de alimentacion y la bomba.

Cierre la pinza del tubo de extension.

Conecte el tubo de extension al puerto de alimentacion.

Verifique la ubicacion del tubo.

Conecte la sonda de alimentacion principal al puerto de

alimentacion del tubo de extension.

Abra la pinza del tubo de extension.

Comience la alimentacién a la velocidad de flujo que se le indico.

8. Luego de completar la alimentacidn, cierre la pinza del
tubo de extension y quite la sonda de alimentacion principal.

9. Ventile la sonda mientras lava la bolsa y le agrega la leche.

10. Irrigue con agua el tubo de extension para limpiarlo

11. Quite el tubo de extension y lavelo. Repita todos los pasos.

b=

N

Fluido lento
MAS BAJO

Fluido rapido
MAS ALTO

Alimentacion por gravedad:
Se completa en un periodo de 20 o 30 minutos.

Prepare la alimentacion.

Cierre la pinza del tubo de extension.

Conecte el tubo de extension al puerto de alimentacion.
Verifique la ubicacion del tubo.

Quite el émbolo de la jeringa de punta de 60 ml.
Conecte la jeringa de punta de 60 ml al puerto de
alimentacion

7. Abra la pinza del tubo de extension y lentamente suba la jeringa sobre el nivel de la altura del estdbmago.
8. Regule el flujo de leche elevando o bajando la altura de la jeringa.

9. Ventile hasta que haya salido todo el gas del estobmago.
10. Irrigue con agua para limpiar la sonda.

11. Quite el tubo de extension y lavelo.

12. Cierre el puerto de alimentacion.

Sk L=

Mantenga la cabeza del nifio
arriba del nivel del estdmago

Recuerde:
Cuanto mas alto sostenga la jeringa, mas rapido sera el flujo de alimentacion. Si alimenta a su nifio muy
rapidamente, podria causar que tenga vomito o que se sienta incoémodo.
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Posicionamiento: Alimentacion durante el dia y por bolo

Si bien su nifio esta siendo alimentado por una sonda-PEG, es importante proveerle estimulacion oral, junto
con la interaccion social que ocurre durante las comidas.

Posiciones para alimentar a bebés menores de 6 meses:

Posiciones sugeridas

Sostener contra el pecho en forma de arrullo
Silla saltarina

Asiento de seguridad para automoviles

En cufa

Una almohada Boppy

Nk =

Posiciones para alimentar a bebés mayores de 6 meses:

Es tipico encontrar que los momentos de alimentacion se vuelven mas
interactivos a medida que los nifios crecen y aprenden habilidades alimentarias.
Le alentamos a tener a su nifio sentado en una silla alta para que tenga la
oportunidad de poder interactuar con la familia durante las comidas y de esta
manera comenzar a explorar e imitar conductas alimentarias.

Posicionamiento: Alimentacion durante l1a noche

La posiciéon que normalmente se recomienda es acostar al nifio sobre
la espalda (boca arriba). En la cuna no debe haber cobijas, juguetes o f
los protectores de la cuna. Su médico puede sugerirle durante -
situaciones especiales, que eleve la zona de la cuna o cama donde el
nifio apoya la cabeza. Siempre siga las recomendaciones del médico.

Posiblemente necesite una alimentacion continua durante la noche. ]

No debe acostar a su bebé sobre el estomago
a menos que el médico lo indique
expresamente.

Guia para sondas PEG| P4gina 28




Rady &

Childrer‘lAs

Hospital
San Diego W~ «

Desprendimiento accidental de la sonda!
¢Qué hacer si a su nino se le sale la sonda?

Puede existir la posibilidad que la sonda PEG de su nifio se salga. En la mayoria de los casos ocurre
accidentalmente cuando esta jugando; en otras ocasiones se debe a las suturas, o que se desconecte o
desinfle el globo. Unas pocas y simples sugerencias podrian ayudarles a reducir la posibilidad de que la
sonda se caiga.

1. Quite el tubo de extension cuando no esté alimentando a su nifio.

2. Mantenga la sonda segura y fuera del alcance de su nifio escondiéndola debajo de la ropa
(por ejemplo un mameluco marca “Onesies”).

3. No permita que su nifio jale o juegue con la sonda.

4. Importante: jSiempre tenga a mano el equipo de viaje de su nifio!

Si eventualmente se le sale la sonda-PEG:
1. jNo entre en panico! El estoma comenzara a encogerse después de que la sonda se caiga, pero usted
tendra tiempo de poner las cosas en su lugar.

2. Verifique cuantas semanas han transcurrido después de la colocacion.
 Sipasaron menos de 6 semanas después de la colocacion , cubra el estoma con gasa, llame
inmediatamente al cirujano gastroenterélogo o médico y dirijase inmediatamente al
Departamento de Emergencias para que le coloquen la sonda (lleve con usted el equipo de viaje).
+ Si pasaron mas de 6 semanas después de la colocacion, coloque la sonda-G Mic-Key o una sonda

Red Robin (Pagina 30/31), si le ensefiaron como hacerlo. Llame inmediatamente al cirujano
gastroenterdlogo o médico para instrucciones de seguimiento.

Importante:
Nunca introduzca la sonda de manera forzada dentro del estoma (orificio).
Nunca administre alimentacion o suministre medicamentos a través de la sonda Red Robin.

Siempre llame al cirujano gastroenterdélogo o médico para instrucciones de seguimiento, si a su nifio se
le sale la sonda-PEG.

Siempre lleve con usted el equipo de viaje al Departamento de Emergencias.
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Red Robin si le ensefiaron a colocarla. Una vez colocada, llame al médico gastroenterdlogo y dirijase al
Departamento de Emergencias para que le coloquen una sonda nueva. Si siente un poco de resistencia al
querer insertar la sonda Red Robin: deténgase, retire la sonda y tape el estoma con una gasa. Dirijase al
Departamento de Emergencias (recuerde llevar con usted el equipo de viaje).

Importante: Nunca introduzca la sonda Red Robin de manera forzada dentro del estoma (orificio)
Nunca pase alimentos ni medicamentos por la sonda Red Robin

1. Cubra el estoma con gasa hasta que reina
todos los elementos necesarios (gasa, cinta

adhesiva, lubricacion y una sonda Red Robin.)

3. Mida desde el extremo de la sonda Red Robin
1.5 pulgadas para bebés o 2 a 3 pulgadas para
ninos. Pegue la cinta adhesiva alrededor de la
sonda. Lubrique el extremo de la sonda.

™\

— i 1§

5. Asegure la sonda Red Robin nueva en su
lugar aplicando cinta adhesiva en forma
cruzada. Utilice la cantidad necesaria de
cinta para fijarla.

la sonda.

2. Doble el extremo mas grande de la sonda sobre

si misma y sujételo en esta posicion con la cinta
adhesiva.

4. Cuidadosamente inserte la punta en el estoma

(orificio) hasta donde pego6 la cinta adhesiva en

el paso 3. Insertar en un dngulo de 90 grades con
el estdbmago. Deténgase y saque la sonda si
encuentra algun tipo de resistencia.

~(Angulo de
90 grados

. Verifique que la sonda esté bien colocada al retirar

la cinta adhesiva del extremo abierto. Coloque la
sonda a un nivel mas bajo que el estdmago para
ver si hay secreciones estomacales. Coloque
nuevamente cinta adhesiva al extremo abierto de

1

ar .
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Si se le sale la sonda-PEG después de 6 semanas de la colocacion, usted puede colocar una sonda-G de
bajo perfil Mic-Key nueva, si le ensefiaron a colocarla. Si siente alguna resistencia al tratar de colocar la
sonda-G de bajo perfil Mic-Key: deténgase, quite la sonda y coloque una gasa sobre el estoma. Llame al
médico Gastroenterologo y dirijase al Departamento de Emergencias.
(recuerde llevar con usted el equipo de viaje).

Importante: Nunca empuje fuertemente la sonda dentro del estoma (orificio).

2. Tome un botén Mic-Key nuevo y verifique que
el globo esté intacto. Coloque la jeringa con
agua esterilizada dentro del puerto del globo.
Empuje cuidadosamente el agua hasta que vea
que se infla el globo. Saque el agua del globo.
Mantenga la jeringa puesta.

1. Reuna todos los elementos necesarios. Coloque algunas
gasas sobre el estoma y fijelas con cinta adhesiva.
Cargue una jeringa de 5ml con 3 a 5 ml de agua esterilizada.

] -~

3. Coloque un poco de lubricacién en un hisopo y moje
la punta del botén Mic-Key con la lubricacion.
Coloque al nifio boca arriba y exponga el vientre.

Empuje cuidadosamente la sonda dentro del estoma 4. Lentamente infle el balén con agua esterilizada.
en posicion de angulo_de 90 grados con el estomago. Retire la jeringa del puerto del globo.

5. Verifique que la sonda esté situada IMPORTANTE:
correctamente visualizando los contenidos Si pasaron menos de 12 semanas después de la
gastricos de la sonda. colocacion:

* Llame al cirujano o médico gastroenter6logo
para recibir las instrucciones de seguimiento.

* Nunca administre alimentos ni medicacion a

través de la nueva sonda hasta que el
gastroenterologo o médico le autorice.
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El regreso a casa

Antes de darle el alta para volver al hogar, se recomienda que se quede el mayor tiempo posible
en el hospital para que usted se familiarice y esté seguro de todos los aspectos del cuidado de la
sonda PEG.

Las enfermeras permitiran que usted practique los cuidados en nuestra “muiieca con sonda PEG”,
para asegurarse de tener la capacitacion adecuada en todas las areas de cuidado necesarias para la
sonda. Las enfermeras esperaran que usted realice la mayoria del cuidado de la sonda de su nifio,
unos dias antes de darle el alta.

Nuestro objetivo se enfoca en que pueda sentirse comodo y seguro con la nueva sonda PEG antes
de regresar al hogar.

El servicio de cuidado a domicilio “Home Care” y el equipo:
Antes del alta, un integrante del equipo de servicios a domicilio “Home Care” se reunird con
usted para informarle sobre todos los aspectos del cuidado que recibira en el hogar. Se
aseguraran que tenga todos los elementos que necesitara y haran los arreglos para entrega de la
bomba de alimentacion y el equipamiento que recibird. Las visitas de seguimiento, con una
enfermera de “Home Care”, se realizaran en forma sincronizada con el dia del alta.

Terapia ocupacional:

Antes del alta, nuestro Terapeuta Ocupacional se reunird con usted periddicamente, para que
pueda practicar los ejercicios que podra llevar a cabo con su nifio y ayudarlo a progresar hacia la
alimentacion por boca, en el nivel adecuado para su nifo. Nuestros terapeutas también haran
arreglos con usted para que regrese a sus clinicas para el seguimiento y ayuda.

Citas de seguimiento de cuidados primarios y de especialidad clinica:

Antes del alta le pediremos que haga una cita con el médico de cabecera o Pediatra. Le
recomendamos encarecidamente que el encuentro de seguimiento se realice en las primeras 24
horas del alta. Se le enviara al médico de cabecera, una copia del expediente médico de su nifio.

Antes del alta se le pedira que programe las citas correspondientes con la Clinica de
Especialidades para asegurarnos que todas las consultas relevantes tengan su seguimiento.
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El “Equipo de viaje” de los padres

Luego del alta, la enfermera le entregara un equipo de emergencia para viajes que deberan llevar
siempre con ustedes. Cuando usen un objeto del equipo de viaje, asegurense de reponerlo para
que el equipo esté completo en todo momento.

Lista del contenido:

Esponjas de gasa

Cinta adhesiva médica

Gel lubricante

Botella de agua esterilizada

Jeringa de punta slip-tip de 5 ml
Jeringa de punta de 30ml/60ml

Sonda Red Robin (en su paquete)
Cinta métrica

Boton Mic-Key nuevo (en su paquete)
Tubo de extension Mic-key (12 pulgadas)

Los padres proveeran:
Desinfectante de manos pequefio
Pequena cantidad de toallitas desechables o toalla pequefia

Tarjetas de instrucciones para viaje:

Lleven siempre con ustedes las tarjetas de instrucciones
para viaje:

1. Insercion de la sonda Red Robin

2. Insercion del boton Mic-Key

3. Informacién importante sobre contactos

4. Informacién importante sobre la sonda-G

El remplazo de la sonda-G:
Puede llevar con usted la sonda-G nueva, en su paquete original,
junto con el equipo de viaje.

Consejo:
prepare la sonda Red Robin y déjela lista para insertar, —w .
coléquela en una bolsita plastica (ver pagina 30). _

Guia para sondas PEG| P4gina 33




Rady &

Childrer‘lAs

Hospital
San Diego W~ «

Asistencia financiera
Seguro médico

Seguro privado

El niimero de socio del servicio, en el reverso de su tarjeta de seguro médico podra serle de utilidad para
determinar los beneficios como paciente externo, equipo para el hogar, provisiones y cuidados en el
hogar (visita de una enfermera o enfermera de turno la cual cuida de su nifio durante ocho o més horas al
dia). El monto de cobertura del beneficio varia de plan en plan. Su planificadora de alta puede ayudarle
con esta informacion, puesto que ella ya hablé con el representante de la aseguradora sobre su nifio. El
asesor financiero de Rady Children’s podra ayudarle con cualquier pregunta que tenga sobre seguros
médicos y la estadia de su nifio en el hospital. La secretaria de la unidad médica podra ayudarle a
comunicarse con el asesor financiero.

Medi-Cal

Si su ingreso familiar se encuentra dentro de ciertos parametros, podria reunir los requisitos para
Medi-Cal, el cual provee asistencia financiera a familias para los reconocimientos médicos regulares y
cuidados médicos especiales. Si esta solicitando Medi-Cal, comuniquese con un asesor financiero en
Rady Children’s. La secretaria de la unidad médica puede ayudarlos a comunicarse con su asesor
financiero. Si su nifio ya tiene Medi-Cal, llame a su representante de Medi-Cal para preguntarle sobre su
eligibilidad. Su planificadora de alta le informara sobre la cobertura de beneficios por parte de Medi-cal,
como paciente externo, equipo para el hogar, provisiones y cuidados en el hogar (visitas de una
enfermera a su hogar para dar cuidado a su nifio por un tiempo indeterminado durante el dia tal como lo
dicta su

cobertura de seguro médico) .

California Children’s Services (CCS, por sus siglas en inglés)
El CCS es un programa estatal sostenido por impuestos y creado para proveer atencion médica
especializada y rehabilitacion. Los nifios que tienen un diagndstico médico que los hacen elegibles,
pueden recibir asistencia financiera para gastos médicos a través de CCS. Inclusive, una misma familia
podria reunir los requisitos por ambos, el Medi-Cal y CCS. Un nifio que esta cubierto por un seguro
privado también podria reunir los requisitos por CCS para ambas, la hospitalizacion y la atencion
domiciliaria, equipo y provisiones médicas. El CCS puede resultar de mucha ayuda cuando se
necesitan servicios que no estan cubiertos por su plan de seguro médico. Existen criterios financieros
para la familia y el asesor financiero le informara a cerca de ellos. Durante la hospitalizacion su
planificador de alta analizard la elegibilidad de su nifio y haré la recomendacion a CCS si reune los
requisitos.

Programa de Seguridad de Ingreso Suplementario (SSI, por sus siglas en inglés)

Si su nifo padece de una discapacidad que va a durar mas de un afio, podra recibir un ingreso mensual.
El monto a recibir y la elegibilidad dependera del ingreso familiar. Las familias con un asalariado y
seguro médico privado también podran reunir los requisitos. Para mas informacién sobre el SSI llame al
800) 772-1213.
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Asistencia financiera

Home Support Services (IHSS, por sus siglas en inglés) o el programa de Servicios de Apoyo en el Hogar: Los nifios que
necesitan ayuda especial para el cuidado en el hogar y que reciben el SSI podrian también reunir los requisitos para recibir el
IHSS. Usted podria usar el dinero para ayudar con el cuidado de su nifio. Para mas informacion sobre el [HSS llame al (866)
351-7722.

W.L.C. (por sus siglas en inglés, el programa para mujeres, bebés y nifios): Es un programa que provee nutricion
suplementaria para ayudar a mujeres embarazadas, mujeres dando pecho y nifios menores de 5 afios de edad con riesgo
nutricional. Se debe cumplir con un limite de ingresos para cumplir con los requisitos. WIC también cubrirda muchas
formulas especiales que podria necesitar. Para mas informacion sobre los servicios de WIC llame al (800) 500-6411.

Anderson Dental Center Endowment: Un Centro de donacion que se dedica al cuidado dental para nifios con
discapacidades o con necesidades especiales, que provee fondos limitados para nifios hasta los 18 afios de edad.
Generalmente las familias que retinen las condiciones no tiene seguro médico o es insuficiente por lo tanto no pueden
obtener un tratamiento dental. Se provee financiacion del tratamiento a un precio reducido. llame a Rady Children’s
Healthcare Referral al (800) 788-9029 para obtener una solicitud.

SDG&E: Basado en sus ingresos, su familia tal vez retna los requisitos para un descuento de su factura de electricidad.
Comuniquese con la persona que planea el alta de su nifio para una solicitud.

Recursos familiares adicionales

San Diego Regional Center: Un programa con fondos estatales para el diagnostico y el servicio de personas con
discapacidades evolutivas o de nifios jovenes con alto riesgo por discapacidades evolutivas. EI Centro Regional provee
servicios multiples que incluyen: diagnostico, programas de tratamiento, transporte y servicios de relevo. Para mas
informacion llame al (858) 576-2996.

Exceptional Family Resource Center (EFRC, por sus siglas en inglés): El EFRC provee a las familias apoyo emocional,
informacion practica y aliento para que los nifios logren un pleno desarrollo de su potencial. Los servicios de la Agencia
incluyen educacion y una biblioteca ambulatoria, recursos locales, regionales y nacionales, programas con referencia
comunitaria, grupos de apoyo y grupos de ayuda para discapacidades especificas. Para recibir informacion llame al

(800) 281-8252.

Outreach and Early Intervention Program: Este es un programa enfocado en la familia cuyos servicios estan orientados
para promover el 6ptimo desarrollo y minimizar los retrasos en el desarrollo infantil. Uno de los servicios ofrecidos se basa
en el cuidado de relevo. Consulte con su planificador de alta para obtener referencias sobre este servicio.

San Diego Network of Care: Un recurso integral para servicios, provisto por el condado de San Diego. Usted puede
acceder al sitio web en http://sandiego.networkofcare.org.

HowKidsDevelope.com: Un sitio web de colaboracion con informacion sobre el programa (DSEP por sus siglas en inglés).
Children’s Care Connection (C3 por sus siglas en inglés), First Five Healthy Development Services Initiative (HDSI por sus
siglas en inglés), Rady Children’s Hospital Developemtal Services.
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Esofago:
Tubo que lleva el alimento desde la boca al estdbmago.

Fundus:
La parte superior del estdbmago.

Secreciones gastricas:
Las secreciones del estdmago y contenidos.

Enfermedad de reflujo gastroesofagico: (GERD, por sus siglas en inglés):
Secreciones gastricas que suben desde el estobmago hacia el esofago.

Gastrostomia:
Una incision quirtirgica (orificio) en el estomago.

Sonda de Gastrostomia: (Sonda-G o Tubo-G):
Un tubo que se introduce en el orificio de gastrostomia.

Sonda Red Robin:
Una sonda que se coloca, provisoriamente, en el orificio de gastrostomia cuando se sale la sonda-G.

Yeyuno:
Un conducto que se encuentra debajo del estobmago y traslada la comida.

Sonda Gastro-yeyunal: (Sonda G-Y):
Una sonda que se coloca en el orificio de gastrostomia, en el estdmago hasta llegar, por debajo, al
yeyuno. Esta sonda provee acceso al estdbmago y al yeyuno por medio de dos puertos distintos.

Fundoplicacion:
Una intervencion quirdrgica en la cual se toma la parte superior del estomago y se envuelve alrededor del
esofago.

Estoma:
Un pequefio orificio a través del estdmago donde se inserta la sonda-G.

Ventilacion:
Hacer que eructe a través de la sonda-G.

Descompresion del estomago:
Vaciar el estdmago de aire y alimentos.
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Glosario médico

Puerto del globo:
Permite que se infle y desinfle el globo.

Globo de silicona:
Mantiene al tubo en su lugar cuando se lo infla con agua esterilizada.

Tubo de extension Mic-key:
Este tubo de extension puede usarse para ventilar, verificacion de la colocacion de la sonda y alimentacion.

Tubo de extension Mic-key de bolo:
Este tubo se usa para ventilacion, verificacion de la colocacion de la sonda y alimentacion por bolo.

Conector Secur-Lok:
Este extremo del tubo de extension calza directamente dentro del puerto gastrico (estdbmago) y puerto
yeyunal de los tubos del boton Mic-key.

Pinza:
Mantiene la sonda cerrada cuando no se usa para prevenir el goteo de la leche.

Puerto de medicacion:
Un puerto para administrar medicamentos liquidos.

Soporte:
Es un disco redondo de plastico, colocado sobre la piel de la pancita, que sostiene firmemente a la sonda-G
en su lugar.

Tope:
Un disco pequefio de goma situado adentro del estdmago, que sostiene la sonda PEG en su lugar.

Puerto yeyunal:
Es donde se une la sonda de alimentacion principal a la sonda-G-Y para administrar la alimentacion yeyunal.

Puerto gastrico:
Es donde se une la sonda de alimentacion a la sonda-G para alimentacion o administracion de
medicamentos.

Puerto de alimentacion:
Lugar donde la sonda de alimentacion y tubo de extension se sujetan para permitir una alimentacion liquida.
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. Por qué necesita mi nifio una
sonda-PEG?

Es posible que su nifio, en este momento, no tolere recibir
suficiente alimentacion por boca para permitir que crezca y
suba de peso. La sonda-PEG le proveerd una via alternativa
de recibir todas las calorias y la nutricién necesaria para que
crezca y se desarrolle adecuadamente.

(Por cuanto tiempo tendrd mi nifio

la sonda-PEG?

El tiempo de duracion dependera de las
necesidades especificas de su nifio. Consulte
con su médico acerca de los planes futuros.

.Cémo se verd mi nifio después
de la intervencidn quirargica?

Si su nifio es mayor podria regresar despierto de la cirugia,
aunque un poco somnoliento.

Dependiendo del cirujano/médico, su nifio tendra la
sonda-PEG colocada en su lugar y podré presentar de 3 a 5
incisiones pequeias o una larga y en algunos casos una
incision invisible. Toda incision sera cubierta con vendaje.

. Cuando podré sostener en
brazos a mi nifio?

Su niflo sentira un poco de dolor después de la cirugia y nos
aseguraremos que reciba medicacion adecuada para el dolor.
Algunas veces es mejor dejarlo descansar y curarse en la
cama durante las primeras horas o dias después de la cirugia.
Pregtintele a su enfermera cuando podra sostener en brazos a
su nifio.

;. Cuando comenzara mi nifio la
alimentacion de leche materna
o férmula por la sonda-PEG?

Una vez que su nifio se recupere de la cirugia su médico
decidira cuando comenzara a recibir la alimentacion.
Normalmente, se comienza con un liquido trasparente
llamado Pedialyte y se avanza hacia la formula o leche
materna. Se suele comenzar con pequefias cantidades de
leche administrada continuamente y se incrementa a medida
que la tolere.
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Preguntas frecuentes (Continuacién)

LEs peligroso para mi nifio El médico y el terapeuta ocupacional hablaran con usted
comer comida o leche por cuando sea tiempo de alimentarlo por boca. El terapeuta
boca? ocupacional le ensefiara algunos ejercicios para alentar el
desarrollo y prepararlo para la reintroduccion de alimen-
tacion por boca.
;Puedo bafiar a mi nifio si Podra banar a su nifio en la tina después de que hayan sanado

las incisiones del sitio, alrededor de 14 dias después de la
cirugia. Hable con el médico gastroenterdlogo para
preguntarle cuando podra comenzar a bafiar a su nifio en la
tina sin peligro.

tiene una sonda-PEG?
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Guia para la solucion de problemas

Si desarrolla dificultades para respirar durante o inmediata-
I mente después d,e la alimentacion, DETENGA LA

LeSpirar. ALIMENTACION INMEDIATAMENTE. Vacie el contenido
del estomago (Pagina 25). Si contintia teniendo dificultades
respiratorias, llame al 911.

El nifio tiene problemas para

Esto puede suceder cuando la alimentacion se administra demasiado

rapido, si la formula esta demasiado fria o caliente o, si se echo a

perder. También, el vomito puede ser causa de un cambio en la

formula, medicamentos o un signo de infeccion.

1. Trate de alimentar a un ritmo mas lento.

. Trate de entibiar la formula a una temperatura ambiente.

. Guarde la formula ya mezclada solamente por 24 horas.

. Guarde la formula ya mezclada en el refrigerador.

. Siempre lavese las manos antes de tocar y preparar la formula de
leche.

. Llame al médico si el vomito contintia o si presenta algun otro
sintoma de enfermedad.

El nifio vomita.

D A~ W N

(@)

La diarrea puede ser la consecuencia de una alimentacion muy

apresurada, de haber ingerido una férmula o leche materna que se

echo a perder. También, la diarrea puede ser causa de un cambio

en la formula, medicamentos o un signo de infeccion.

1. Trate de alimentar a un ritmo mas lento.

2. Guarde la formula ya mezclada solamente por 24 horas.

3. Guarde la formula ya mezclada en el refrigerador.

4. Siempre lavese las manos antes de tocar y preparar la formula
de leche.

5. Si la diarrea persiste o si tiene cualquier sefial de enfermedad
llame al médico.

El nino tiene diarrea.

El estrefiimiento puede ser el resultado de un cambio en la
formula o en la medicacion. También puede ocasionarse por un
cambio de horario de alimentacion. Informe a su médico si
continda el estrefiimiento.

El nifo tiene estrefiimiento:
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La causa podria ser por el uso de formulas o medicamentos espesos.
1. Trate de irrigar cuidadosamente con agua.
2. Llame a su médico si no puede destapar la sonda.

Obstruccién de la sonda

Si esto sucede cubra el estoma con una gasa y recoja su equipo de viaje.

La sonda-PEG se

sale 1. Menos de 6 semanas después de la colocacion, cubra el estoma con
una gasa y dirijase al Departamento de Emergencias.

2. Mas de 6 semanas después de la colocacion, coloque la sonda Red
Robin, si le ensenaron, llame al médico gastroenterologo y dirijase al
Departamento de Emergencias.

3. Mas de 6 semanas después de la colocacion, coloque la sonda, si le
ensefiaron, y llame al médico gastroenterologo para el seguimiento.

5] il e aensién Bl o Algunas veces el puerto de medicacion del tubo de extension comienza a
gotea aflojarse y se sale. Esto permite que haya una pérdida o goteo de leche.

1. Asegurese siempre de presionar el tapon del puerto de medicacion
después de administrar el medicamento y antes de comenzar con la
alimentacion.

2. Si continua goteando cambie el tubo de extension.

Goteo alrededor del sitio de la Ocasionalmente pueden ocurrir derrames alrededor del sitio de la
sonda-PEG sonda debido a una alimentacion muy rapida, demasiada cantidad de
comida, globo desinflado o la necesidad de una sonda mas grande.
1. Trate de alimentar a un ritmo mas lento.

2. Verifique la cantidad de agua del globo y llénelo hasta el tope si
€s necesario.

3. Si su nifio ha tenido una etapa de crecimiento rapido (un estiron),
verifique con su médico para saber si necesita una sonda mas
grande.

4. Mantenga la sonda fuera del alcance de su nifio para evitar que
juegue con ella o la jale. Asegurela debajo de su ropa.
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Recursos para las personas encargadas del cuidado del nifio:
www.KCDigestiveHealth.com

www.tubiefriends.com

www.oley.org

www.mic-key.com/facebook

www.mic-key.com/blog

www.mealtimenotions.org

www.emdn-mitonet.co.uk/PDF/bookGTube.pdf (Un libro 1til para nifios mayores!)
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