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DATOS DEL PACIENTE:
Apellidos y nombres: CHICT LA MAMANL, SFBASTIAN JORGE ENRIQUE

N"HC:1726934 EDAD:O

DIAGNOSTICO: ATROFIA MUSCULAR FSPINAL INFANTIL, TIPO 1 [WERDNIG HOFFMAN|(G12.0)

COMPANIA: SANITAS
DETALLE DE INFORME MEDICO:

1
16:00 horas
Se inicia junta médica con los siguientes participantes:

PARTICIPANTES:

Dra. Castaiieda (Subdireccion)

Dra. Cuya (Medicina Fisica y Rehabilitacién)
Dra. Cedron (UCI PED)

Dra. Cuya (UCI PED)

Dr. Verastegui (Gastroenterologia Pediétrica)
Dra. Sebastian (Neurologia Pediatrica)

Dra. Carla Zuazo (Médico Tratante)

Paciente de 7 meses de edad hospitalizado desde el 30/7/2021, con soporte ventilatorio
prolongado por traqueostomia acoplado a ventilador mecanico. Con diagnostico
genético de Atrofia Medular Espinal tipo 1 (realizada 26/6 en INSN-Breiia). Con los
siguientes diagnosticos actuales:

1.- Insuficiencia Respiratoria Crénica
2.- Atrofia Espinal tipo 1

3.- Sindrome de Abstinencia

4 .- Anemia leve

5.- Constipacion

Se concluye:

1.- Paciente es tributario de terapia génica (zolgensma), como mejor alternativa
farmacolégica pero deberia ser administrada idealmente en paciente sin soporte
ventilatorio. Podria mejorar la funcionalidad; sin embargo no garantizaria la posibilidad
de retiro de ventilador mecanico en el caso del paceinte en mencién.

2.- Dicha terdpia debe ser administrada idealmente en institucién que cuente con
protocolo de aplicacién y seguimiento de administracion del medicamento
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3.- Debe coordinarse idealmente transferencia de pacicntc a pais mis cercano donde
haya experiencia de administracion del medicamento (medicamente atin no aprobado en
territorio nacional), por las dificultades del transporte al ser paciente ventilado,

4.- Respecto a las terapias indicacdas: debe continuar con terapia del complcjo orofacial
| vez al dia, terapia respiratoria 1 vez al dia (con apoyo del personal de cnfermeria para
manejo de secreciones y control postural); ademas de terapia fisica 2 veces al dia:
motora y sensoperceptual.

5.~ Gastroenterologfa indica que paciente debe continuar con alimentacion enteral por
una via segura de alimentacién: Gastrostomia, Mantener aporte calérico en 80cal/kg/dia
y L.5 gr/kg/dia.

6.- Mantener soporte ventilatorio.

7.- Continuar descenso progresivo de morfina cada 5 dias.

8.- Nueva evaluacién por Cuidados Paliativos.

FECHA DE ATENCION: 09/11/2021
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