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Resumen

CUIDADOS PALIATIVOS A UN RECIEN NACIDO DE TERMINO DESDE LA
PERSPECTIVA TEORICA DE OREM

El presente estudio de caso hace referencia a las intervenciones aplicadas a una
lactante menor nacida a término cursando su 64vo dia de hospitalizacion con
diagndstico de crisis convulsivas secundarias a holoprosencefalia, agenesia de
cuerpo calloso y diabetes insipida dirigiendo las intervenciones a cuidados

paliativos.

El objetivo principal es desarrollar un estudio de caso sustentado en la Teoria del
Déficit de Autocuidado de Dorothea Orem en la persona de cuidado en cuidados
paliativos aplicando la metodologia del Proceso de Atencion de Enfermeria durante
la practica especializada de Enfermeria de Neonato. El estudio de caso comprende
un analisis cualitativo, desde el cual se puede encontrar significado a un conjunto
de datos recopilados a través de la Cédula de Valoracion neonatal, a la vez que la
alumna de posgrado sistematiza sus actividades académicas en la medida que es

capaz de sustentar su estudio de caso con una teoria de Enfermeria.

El presente estudio de caso se realizé en la Unidad de Cuidados Intermedios al
Recién Nacido (UCIREN) del Instituto Nacional de Perinatologia “Isidro Espinosa de
los Reyes”. Inicialmente se obtuvo el consentimiento informado por parte de la
madre de la paciente, siendo la cédula de valoracion neonatal, el expediente clinico
electronico y la entrevista a la madre los principales métodos de recoleccion de
informacion. Durante la atencion a la persona de cuidado se llevaron a cabo 2
valoraciones focalizadas de las cuales se desarrollaron diagnosticos enfocados a
cuidados paliativos buscando siempre el maximo beneficio, concluyendo asi este

estudio de caso en la alta domiciliaria por limitacion del esfuerzo terapéutico.



PALLIATIVE CARE OF A TERM NEWBORN FROM OREM'S THEORETICAL
PERSPECTIVE

The present case study refers to the interventions applied to a full-term infant born
on her 64th day of hospitalization with a diagnosis of seizures secondary to
holoprosencephaly, agenesis of the corpus callosum and diabetes insipidus

directing the interventions to palliative care.

The main objective is to develop a case study based on Dorothea Orem's Self-Care
Deficit Theory in the person receiving care in palliative care, applying the Nursing
Care Process methodology during the specialized practice of Neonatal Nursing. The
case study includes a qualitative analysis, from which meaning can be found in a set
of data collected through the Neonatal Assessment Card, while the postgraduate
student systematizes her academic activities to the extent that she is able to Support

your case study with a Nursing theory.

This case study was carried out in the Newborn Intermediate Care Unit (UCIREN)
of the "Isidro Espinosa de los Reyes" National Institute of Perinatology. Initially,
informed consent was obtained from the patient's mother, with the neonatal
assessment card, the electronic clinical record, and the interview with the mother
being the main methods of data collection. During the care given to the person being
cared for, 2 focused assessments were carried out, from which diagnoses focused
on palliative care were developed, always seeking the maximum benefit, thus
concluding this case study at home discharge due to limitation of therapeutic effort.
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Introduccién
La profesionalizacion de Enfermeria ha logrado un importante crecimiento a lo largo

de los afios ya que se ha convertido en una profesion que abarca diferentes ambitos,
implica tener vocacion, empatia y dedicacién, asi como un amplio conocimiento,
preparacion y constante actualizacion. En la actualidad contamos con la Enfermeria
Basada en Evidencia la cual brinda un vital aporte y fundamentacién al quehacer
diario de Enfermeria y permite explotar al maximo las capacidades del personal para
el mayor beneficio del paciente. Esta practica nos permite crear nueva evidencia a
partir de la busqueda de la ya existente. La realizacion de un estudio de caso nos
permite crear nueva evidencia, asi como ampliar el campo de conocimiento en

diferentes temas y desarrollar habilidades para la investigacion.

El siguiente estudio de caso hace referencia a las intervenciones aplicadas a una
lactante menor nacida a término cursando su 64vo dia de hospitalizacion con
diagndstico de crisis convulsivas secundarias a holoprosencefalia, agenesia de
cuerpo calloso y diabetes insipida dirigiendo las intervenciones a cuidados

paliativos.

Como sustento metodoldgico se hace referencia al Proceso de Atencion de
Enfermeria, ya que proporciona el mecanismo mediante el cual el profesional lleva
a cabo la toma de decisiones basandose en las respuestas humanas a los

problemas reales o potenciales de salud.

La eleccion de la persona de cuidado para este estudio se realizé el dia 22 de abril
del afo 2021 en el servicio de UCIREN del Instituto Nacional de Perinatologia, una
vez seleccionada la persona de cuidado se pidié autorizacion a la madre a través
del consentimiento informado. Se obtuvo informacién directa e indirecta a través de
la cédula de valoracion del neonato para identificar los requisitos universales con
déficit logrando seleccionar los principales diagnésticos que encaminaron las
intervenciones y acciones reguladoras de acuerdo con los requisitos alterados
dando seguimiento a la persona de cuidado durante dos dias brindando

acompafamiento a la madre y capacitacidon para los posteriores cuidados en casa.



Objetivos

General
Desarrollar un estudio de caso sustentado en la Teoria del Déficit de Autocuidado

de Dorothea Orem en una lactante menor en cuidados paliativos aplicando la

metodologia del Proceso de Atencion de Enfermeria durante la practica

especializada de Enfermeria del Neonato.

Especificos

Seleccionar una persona de cuidado para desarrollar un estudio de caso que
permita desarrollar habilidades y aportar evidencia al campo de Enfermeria.
Recopilar la informacion mediante la cédula de valoracion del neonato y
analizar los factores basicos condicionantes y requisitos universales con
déficit.

Brindar atenciéon encaminada a mejorar la calidad de vida de la persona de
cuidado en cuidados paliativos.

Establecer diagndsticos reales y potenciales que permitan la planeacion de
intervenciones y actividades de acuerdo con los requisitos universales
alterados.

Establecer planes de cuidados con acciones encaminadas a paliar el déficit
de los requisitos identificados

Evaluar las respuestas humanas de la persona de cuidado a través de
valoraciones focalizadas.

Brindar una adecuada capacitacion a la madre para los correctos cuidados
en casa de la persona de cuidado de acuerdo con su estado de salud.
Brindar acompafamiento a la madre y encaminarla hacia la atencién

psicolégica durante el proceso de enfermedad de la persona de cuidado.



CAPITULO I. Fundamentacién

En la actualidad es imprescindible abordar el cuidado del recién nacido (RN) y su
familia desde una perspectiva integral bajo el marco de referencia de los cuidados
paliativos (CP) y con un enfoque interdisciplinario. La Organizacion Mundial de la
Salud define CP como un “Enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes
y las familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por
medio de la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicolégicos y espirituales, desde el momento del diagndstico

hasta el final de la vida y durante el duelo”.(")

El CP esta centrado en aliviar y prevenir el sufrimiento con un respeto integral a las
necesidades fisicas, psicologicas, espirituales, emocionales y socioculturales de los
pacientes que van a fallecer y sus familias. Los pacientes susceptibles de precisar
CP son aquellos RN cuyo pronéstico de supervivencia y calidad de vida en términos
de bienestar son nefastos. Cuando RN extremadamente prematuros e inmaduros o
aquellos con condiciones severas y muy graves (como shock séptico,
malformaciones congénitas, asfixia perinatal, hemorragia intracraneana y otras)
desarrollan un estado refractario, esto debe ser aceptado y se deben cambiar
progresivamente los objetivos curativos hacia los cuidados paliativos.

Se estima que cada afio fallecen en el mundo alrededor de 2,6 millones de nifios en
el periodo perinatal. Esto significa que cada dia se producen mas de 7200 muertes
perinatales en el mundo, el 98% de ellas en paises de ingresos bajos. Las
principales causas de muerte conocidas son: la prematuridad (alrededor del 28%),
la infeccion severa (26%), la asfixia perinatal (un 23%) y las anomalias congénitas
(8%). Ademas, aproximadamente el 9 % de los RN presentan bajo peso al
nacimiento (< 2.500 gramos), lo que influye en una mayor morbilidad y mortalidad

neonatal.(

En cuanto a los cuidados que reciben los nifios y sus familias en el contexto del

cuidado paliativo en Latinoamérica, un estudio reciente describe que 15% las
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decisiones de adecuar el esfuerzo terapéutico se realizan sin la participacion de los
padres. El 24% de los fallecimientos el nifio esta acompafado de ambos padres y
se utiliz6 sedo-analgesia en el 26 % de los casos. Ademas, las ordenes de
interrumpir el soporte vital son escasas y gran parte de las defunciones ocurren

durante medidas de reanimacion cardiopulmonar.@

Todo esto ilustra la necesidad urgente de mejorar los cuidados integrales que
reciben los recién nacidos en el contexto del final de su vida y de sus padres durante
esos momentos en el proceso del duelo, asi como la necesidad de conocer el marco
juridico y ético de los cuidados paliativos siempre con miras hacia el maximo

beneficio al paciente.
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CAPITULO II. Marco teérico

Marco conceptual
Para el desarrollo de este estudio de caso se utilizaron los siguientes

descriptores DECS:

o Lactante: periodo inicial de la vida extrauterina durante el cual él bebe se
alimenta de leche materna. Nifio mayor de 28 dias de vida hasta los dos
anos. Este periodo a su vez puede dividirse en dos periodos:

- Lactante menor: desde los 29 dias de vida hasta los 12 meses de edad.
- Lactante mayor: desde los 12 meses hasta los 24 meses de edad.

o Holoprosencefalia: Hace referencia a la mas comun de las malformaciones
cerebrales y faciales que afectan al hombre; agrupa un complejo conjunto de
malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central (SNC); esta se
caracteriza basicamente por la falta de desarrollo completo de los hemisferios
cerebrales y la pobre division de los mismos-("

o Cuidados paliativos perinatales: Son parte de una estrategia integrada e
interdisciplinaria cuyo fin es prevenir y aliviar el dolor en la etapa final de la
enfermedad, con el fin de mejorar las condiciones de vida y de la muerte en
el nifo, asegurando un acompanamiento adecuado y evitando Ilos
tratamientos inutiles y desproporcionados que provocan dolor, disconfort y
separan al nifio de su familia.®®

o Diabetes insipida: Es la enfermedad producida por la falta absoluta o relativa
de secrecion o de accién de la hormona antidiurética, con la consecuente

poliuria por eliminacion de un gran volumen de orina diluida.®
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Marco empirico
Para el presente estudio de caso se realizé una revision sistematica electronica, el

rango de busqueda fue ampliado ya que no se encontrd bibliografia actualizada

principalmente sobre el tema de “Holoprosencefalia” por lo que el rango se amplié

entre los afos 2000-2020 en inglés y espaiol, buscando articulos, estudios de caso,

manuales y libros que aportaran informacién importante al siguiente estudio de caso

tomando en cuenta fuentes reconocidas como:

SR N N N N N S NN

Biblioteca Digital UNAM

Revista de la Asociacién Espafiola de Pediatria

Revista de Enfermeria del Instituto Mexicano del Seguro Social
Tesis UNAM

Scielo

Revista de Investigacion y educacion en Enfermeria

Revista médica de Chile

Enfermeria Universitaria

Revista Mexicana de Enfermeria Cardioldgica

Como resultado se enumeran los siguientes articulos, los cuales tuvieron mayor

relevancia sobre este estudio de caso:

Nazer Herrera J. ECLAMC: 41 anos de vigilancia de la holoprosencefalia en
Chile. Periodo 1972-2012 de la Revista Médica de Chile. Este estudio aborda
la descripcion de la holoprosencefalia, los tipos y manifestaciones clinicas,
estima la prevalencia de la enfermedad en recién nacidos vivos del periodo
comprendido entre 1972-2012 en el Hospital Chileno de Estudios
Colaborativos Latinoamericanos en Malformaciones Congénitas (ECLAMC).
Los resultados arrojaron de 798 nacimientos 55 casos de holoprosencefalia
de los cuales el 58% fueron hombres, el defecto craneal mas comun fue el
labio y paladar hendido (27.3%), labio leporino bilateral (11%) o ambos
(38.2%), Ciclopia (14%), fosa nasal unica (10.9%) y proboscis (9.1%). El 11%
de los casos tuvo trisomia 13 y se observd un ligero aumento de la

prevalencia a lo largo del tiempo en que se realiz6 el estudio. Se concluyo
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que la Holoprosencefalia en Chile tiene una baja frecuencia y esta asociada
a trisomia 13. El aumento de la prevalencia puede explicarse por un mejor
diagnostico prenatal a través de la ecografia. ©)

Mantilla J.C, Gutiérrez Rueda H. y Jaimes Hernandez L.M. Descripcion
clinica y anatomopatolégica de dos casos de holoprosencefalia de la Revista
de los Estudiantes de la Universiada Industrial de Santander. Este articulo
expone dos casos de la variante semilobar de holoprosencefalia
diagnosticados por ecografia y posteriormente por necropsia, realiza una
breve descripcion de la fisiopatologia de la enfermedad, asi como de las
principales malformaciones de la linea media propias de la enfermedad. )
Garcia E. Diabetes insipida de la Asociacion Espafola de Pediatria, este
documento describe la definicion, epidemiologia, fisiologia desde la
secrecion y accion de hormona antidiurética (ADH), etiologia de los estados
poliuricos, tipos de diabetes insipida, sus manifestaciones clinicas,
diagnodstico por analitica basal, prueba de sed y neuroimagen (resonancia
magnética nuclear), su tratamiento y las peculiaridades en lactantes y
neonatos a tomar en cuenta.®

Carolina Loureiro P., Alejandro Martinez A., Rocio Fernandez B., Diabetes
Insipida en Pediatria. Serie Clinica y Revisién de la Literatura de la Revista
Chilena de Pediatria, tiene como objetivo describir las caracteristicas clinicas
y radioldgicas, asi como el tratamiento inicial de 8 nifios con Diabetes
insipida, 3 de ellos nefrogénica y 5 central. Se evaluaron los expedientes
recogiendo datos clinicos, epidemiolégicos, bioquimicos y de imagen, se
registrd la osmolaridad en suero y urinaria para realizar el diagnostico. Los
principales motivos de consulta fueron polidipsia y poliuria (5/8), hipertermia
(2/8) y retraso en el crecimiento (1/8). La resonancia magnética mostré lesiéon
endocraneal en todos los pacientes con diabetes insipida central. Concluye
que la polidipsia, poliuria, hipertermia acompafada de hipernatremia son
sintomas sugestivos de diabetes insipida en el primer afio de vida. La prueba
de sed es de utilidad para el diagnéstico diferencial de DI central y

nefrogénica. La resonancia magnética es de utilidad en el diagnéstico de
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diabetes insipida central. Que el manejo de esta enfermedad debe ser
multidisciplinario incluyendo al pediatra, nefrélogo, endocrindlogo vy
nutricionista. ©)

Gomez Bouza A., Ricardo M. Nieto, Alejandro Dinerstein. Cuidados paliativos
en la unidad de neonatologia de la Revista del Hospital materno infantil
‘Ramon Sarda”. Este manual tiene como objetivo establecer un protocolo de
cuidado paliativos para los pacientes que no van a mejorar o modificar la
evolucion de su situacion clinica con el tratamiento médico y para los cuales
este tratamiento podria llegar a ser desproporcionado. Estos cuidados
incluyen tanto el manejo de los sintomas que presenta el paciente mediante
procedimientos/intervenciones que permitan una mejor calidad de vida, el
apoyo psicolégico de la familia y el cuidado emocional del equipo de salud
que interviene en el cuidado de este grupo familiar.?)

Tejedor Torres J.C, Lopez de Heredia Goya J., Herranz Rubia N.,
Recomendaciones sobre toma de decisiones y cuidados al final de la vida en
neonatologia de la Asociacion Esparola de Pediatria. En este documento, el
Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad Espafiola de Neonatologia realiza
una reflexion sobre la toma de decisiones en esta edad de la vida. Se han
revisado los aspectos éticos de la limitacion de los tratamientos, las bases
del proceso de toma de decisiones que deben incluir la informacion
adecuada, la relacion de confianza y la deliberacién entre padres y
profesionales para tomar una decisidon correcta. Se destaca la importancia
del cuidado de la familia con una situacién compleja y de gran sufrimiento,
cuando se enfrenta a la recomendacion de los profesionales de limitar
tratamientos al presentar su hijo una enfermedad de mal prondstico. La
atencion al neonato enfermo al final de la vida, y a sus familiares, requiere un
considerable esfuerzo, dedicacién y formacion de todo el personal sanitario.
La experiencia cercana de forma reiterada al sufrimiento y a la muerte puede
afectar negativamente a los profesionales implicados. También realiza una

reflexion de los aspectos juridicos de la limitacion del tratamiento, la retirada
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del soporte vital y cdmo se deben realizar y documentar el proceso de
decision, la valoracion de sintomas, el control del dolor y la sedacion. (")
Torres Reséndiz S.F, Estudio de caso: Cuidado paliativos al neonato de
término desde la perspectiva teérica de Orem del Instituto Nacional de
Perinatologia, este estudio de caso hace referencia a las intervenciones de
enfermeria aplicadas a un neonato el cual se encontraba cursando su
catorceavo dia de vida extrauterina con diagnostico de Recién nacido de 38.2
semanas de edad corregida, trisomia 13, cardiopatia compleja y cuidados
paliativos. Se hace referencia al Proceso de Atencion de Enfermeria y se
hace énfasis de los cuidados paliativos, dando una perspectiva amplia de las
intervenciones a realizar y a adoptar en el cuidado de acuerdo con cada uno
de los Requisitos Universales alterados.®

Quintanar Salgado B.M, Estudio de caso: Recién nacida pretérmino con
déficit en el aporte suficiente de aire del Instituto Nacional de Pediatria. Este
estudio de caso hace referencia a las intervenciones aplicadas a un recién
nacido pretérmino de 35 semanas de gestacion que posterior a su traslado a
un Hospital Infantii privado presenta complicaciones respiratorias
describiendo las intervenciones realizadas para compensar el déficit en el
aporte de aire desde la perspectiva tedrica de Orem haciendo referencia al
Proceso de Atencién de Enfermeria, brinda una perspectiva amplia para
llevar a cabo intervenciones especializadas basadas en una teoria de

Enfermeria. ©

Teoria o modelo de Enfermeria

Reflexionar en torno a la Filosofia de la Enfermeria y el papel que ésta juega dentro

de la atencion de la salud, requiere de reconocer a la Filosofia como un asunto que

involucra directamente a la enfermera, ya que todo hombre tiene momentos en su

vida en el que se convierte en filésofo.

La filosofia se constituye y se da a la tarea de establecer una cosmovision del

mundo, a partir del contexto histérico del sujeto en sociedad, con el fin ultimo de
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construir el concepto ideal de hombre. De ahi que la salud, como idea y como
realidad histéricamente humanizada, constituye el problema capital en la
construccion de la filosofia de la enfermeria.; ya que se relaciona con los aspectos
esenciales de la vida de la enfermera y del sujeto al que brinda sus servicios.

A lo largo de la historia la enfermeria ha desarrollado conceptos filoséficos que
sustentan la concepcion de servicio que pretende brindar, a partir de modelos y
teorias, los cuales, en su mayoria, guardan relacion directa con el doctrinamiento
cientifico y con la corriente epistemoldgica del pragmatismo positivista. Resultado
de dichas posturas han sido los avances tecnoldgicos y super especializacion
técnica-operativa del conocimiento de la enfermeria. La debilidad de esta
orientacién es el no reconocimiento de la salud como instancia de ser en si misma
el fin; es decir, un servicio de enfermeria que ponga como eje central la salud del
sujeto y su capacidad en el autocuidado, y no su desgracia como ser invadido por

la enfermedad. ¥

Se afirma que la accion fundamental de Enfermeria es cuidar la salud del individuo
o comunidad a la que dirige sus intervenciones, pero nos preguntamos entonces,
¢cual es el concepto de cuidado que tenemos?, ;,qué nos caracteriza y da identidad
en la accion profesional? El cuidado de Enfermeria como concepto aun tiene varias

concepciones tedricas, pero se le reconocen algunos elementos comunes como:

A. Las acciones con sus fines de promocion de la salud, prevencion de la
enfermedad, curacién o rehabilitacion.

B. Aplicacion de un proceso sistematico que implica valoracion, planeacion,
analisis, ejecucion y evaluacion.

C. La permanencia, la continuidad y la interaccion con otras disciplinas para
lograr el fin del equilibrio del hombre, dentro del proceso salud-enfermedad.

La disciplina de Enfermeria se fundamenta en una base de conceptos propios
construidos a partir de 1952, afo en el que se presento el trabajo de Hildergard
Peplau, considerado como la primera Teoria de Enfermeria. Durante este trayecto

de desarrollo conceptual se han tenido diferentes enfoques: analisis filoséfico sobre
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el origen y la responsabilidad de Enfermeria; debates conceptuales sobre el sery el
quehacer profesional; el concepto de hombre y su entorno; el proceso salud —
enfermedad, entre otros. Este trabajo tedrico da como resultado la organizacién del
conocimiento de Enfermeria en filosofias, modelos conceptuales o grandes teorias

y teorias de rango medio.

El avance conceptual de Enfermeria ha tenido como principal objetivo demostrar
que ésta, mas que una ocupacion basada en la experiencia practica y en los
conocimientos adquiridos empiricamente a través de la repeticion continuada de las
acciones, es una disciplina con un ser, un saber y un quehacer propio. Es asi como
Meleis describe: “El progreso de enfermeria parece haber trazado su propia ruta;
las ideas que se rechazaron en una etapa de desarrollo se han aceptado en
posteriores etapas. Un ejemplo de esto es el rechazo inicial a las teorias de
Enfermeria, la revitalizacion mas reciente de los conceptos de Enfermeria de
Nightingale y su enfoque hacia la relacién salud y ambiente, la preocupacion por la
metodologia cuantitativa en los afios 60, la revitalizacion mas reciente del
significado de la experiencia y la mayor aceptacién de disefos alternativos para

investigar”.

Por lo anterior, se requiere que quienes ejercen esta profesion, le den el sentido de
disciplina que actualmente se le reconoce, a través de la aproximacion a los
fendmenos de interés de Enfermeria, sobre los cuales existe construccion tedrica
abordada desde diferentes perspectivas de acuerdo al modelo propuesto por cada
teorista, con el propdsito de generar, utilizar y difundir el conocimiento que guia la
practica, la investigacion y la docencia, y que en ultimas, demuestra la evidencia de
un sentido pragmatico del ser, el saber y quehacer de Enfermeria. La estructura
central del desarrollo tedrico en esta disciplina le ha entregado una identidad, que
se construye a partir de experiencias que ofrece la educacion formal, a través de
una imagen objetiva plasmada en un perfil académico especifico y en los objetivos

educacionales ©)
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Paradigmas de Enfermeria

De manera epistemoldgica un paradigma, es un conjunto de normas que definen un
estilo, un método, una cosmovision o vision desde una macroestructura que es
utilizada por los subsistemas y sistemas humanos. Los paradigmas ofrecen un
camino para la construccion de conocimientos y contribucion al desarrollo de la
ciencia. Los paradigmas tienen origen en el siglo XIX y principios del siglo XX, el
cual se cubrié de epistemologia y del pensamiento filosoéfico. En la medida que la
formacion del hombre dependia del desarrollo de la razén y de las matematicas,
estas actuarian como una nueva logica de la ensefianza, ocupando el lugar que
tenia la gramatica en el humanismo clasico, ya que la relacion causal la sacaba de
las ciencias experimentales. Segun Kuhn los paradigmas de una disciplina cientifica
preparan al personal basicamente para la practica con el objeto de definirla y guiarla,
por lo que las teorias ayudan a la practica, mediante bases teoricas, filoséficas y
modelos conceptuales. La filosofia de la ciencia Khun favorece para comprender la
evolucion de la teoria de Enfermeria, mediante modelos paradigmaticos de la
ciencia, que ha hecho no sea ajena a los momentos historico-sociales y culturales

al generarse dichos paradigmas (Ver figura 1).

De acuerdo con las corrientes del pensamiento se conocen tres tipos de

paradigmas:

Paradigma de categorizacion Paradigma de integracion Paradigma de la

transformacion

« Entre 1950 y 1975.

+ Entre 1850 y 1950.
« Se orienta hacia la salud publicay la
enfermedad.
* Los cuidados estan estrechamente unidos
a la practica médica.

/

« Orientacion de los cuidados hacia la
persona.
« Salud y enfermedad: entidades distintas
que estan en relacién dinamica.
+ Cuidado dirigido a mantener la salud en
todas sus dimensiones: fisica, mental y
social.
+ Se adopta un proceso sistematico.
« Reconocimiento de una disciplina
enfermera.

/

 Apartir de 1975.
+ Dominante en la actualidad.
« El ciuidado va dirigido al bienestar.

« La enfermera acompaiia en sus
experiencias de salud, siguiendo su ritmo'y
su camino.

« Crea posibilidades de desarrollar el
potencial de la persona a la vez que ella
desarrolla su propio potencial.

/

Figura 1. Paradigmas de Enfermeria. Jiménez Zamora M.G. P. Estudio de caso: Lactante menor con alteracion de la

necesidad de termorregulacion. 2010. Paradigmas de Enfermeria. ® Elaborado por: L.E Mariagna Rivera Mondragon.
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En el ambito de Enfermeria no existe un paradigma dominante que aclare la practica
y guia de pensamiento, porque la complejidad de las respuestas humanas vy el
cuidado enfermero dificultan que un solo modelo pueda dar explicacion a alguna de
estas. Sin embargo, el paradigma de la transformacion se considera ser el mas
innovador y desarrollado, se piensa que “es la base de una apertura de la ciencia
de enfermeria hacia el mundo y que ha inspirado las nuevas concepciones de la
disciplina enfermera”. Enfermeria, no pudo quedar ajena a esa inquietud

reformista.(19)

Los paradigmas ofrecen un camino para la construccion de conocimientos, con ellos
se dan herramientas utiles para el abordaje de los diferentes fendmenos y su
contribucion al desarrollo de la ciencia. Diferenciandose por su concepcion del
mundo y, desde una perspectiva cientifica, por la relacion entre la relacion sujeto

(investigador) y objeto (fendmeno de estudio).('

Teorias de Enfermeria
» Biografia de Dorothea Orem

Dorothea Orem nacié en Baltimore y se educd con las hijas de la caridad de San
Vicente de Paul. Orem inicié su carrera como enfermera a comienzos de la década
de 1930, después de obtener el diploma de Researching Nurse del Providence
Hospital School of nursing en Washington, D. C.

v En 1939 obtuvo su BS en enfermeria y en 1945 su MS en docencia en
enfermeria por la Catolica University of America en Washington, D. C.

v En 1958 trabajé como asesora en la Office of Education, departamento of
Health, Education and Welfare, en la mejora de la formacion de enfermeras.
Comienza su trabajo sobre la Teoria del Autocuidado.

v Orem publicé por primeravez su concepto sobre la enfermeria para
proporcionar el autocuidado de un individuo en 1959 en “Guides
for Developing Curricula for Education of Practical Nurses”, en una

publicacion del estado.

20



En 1971 desarroll6 sus ideas centradas en el individuo en “Nursing: concepts
of practique”.

En 1976 fue galardonada con un doctorado honorifico en Ciencias por la
Georgetown University en Washington, D. C.

En 1979 se publicé en la revista de alumnos de la Escuela de Enfermeria del
John Hopkins su articulo “Levels of Nursing Education and Practice”, al afio
siguiente Orem recibié el Alumni Association Award for Nursing Theory de
The Catholic University of America.

Entre otras distinciones que se le han otorgado cabe resefar los titulos
honorificos de: Doctora en Ciencias del Incarnate Word College, 1980.
Doctora en letras de la Universidad de lllinois Wesleyan, 1988.

Premio Linda Richard, concedido por la Nacional League for Nursing en
1991.

Miembro honorario de la America Academy of Nursing en 1992.

En 1980 y 1985 perfeccion6 e incrementd sus ideas para incluir
el Autocuidado en las familias, los grupos y las comunidades, el libro fue
publicado en 1990.

Orem trabajé como enfermera hospitalaria, privada, docente, coordinadora y
asesora. Dentro de su trayectoria como teorista no influyé ninguna enfermera
mas que otra, si no que fue el conjunto de todas con las que habia tenido
contacto y sus experiencias lo que le sirvio de fuente tedrica.

La teoria de enfermeria de Dorothea Orem es utilizada como medio para organizar

el conocimiento, las habilidades y la motivacidon de las enfermeras, necesarios para

brindar cuidados a los pacientes. Orem proporciona un marco desde el que

contemplar la practica, la educaciéon y la gestién de la enfermeria. Es cuestion

de cada uno de los profesionales usar esta teoria para el propdsito con que se

construyo: mejorar los cuidados de enfermeria.®

Metaparadigma de Enfermeria segun Dorothea Orem.
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Un metaparadigma es un conjunto de conceptos globales que identifican los
fendmenos particulares de interés para una disciplina, asi como las proposiciones
globales que afirman las relaciones entre ellos. Dichas relaciones se establecen de
una manera abstracta. El metaparadigma de enfermeria es el primer nivel de
especificidad y perspectiva de los cuidados enfermeros. Representa la estructura
mas abstracta y global de la ciencia enfermera(o). Integra las definiciones
conceptuales de persona, entorno, salud y enfermeria. El metaparadigma sirve para
dotar a la profesion de un significado concreto y exclusivo. Fernandez RJ et al.
plantea que Dorotea Elizabeth Orem definié los siguientes conceptos meta

paradigmaticos (Ver figura 2):

/ Persona \

Salud
- Integridad fisica, estructural y funcional.

-Desarrollo progresivo e integrado del ser
humano como una unidad funcional.

- Concibe al ser humano como un
organismo bioldgico, racional y pensante.

- Un todo integral, dinamico con diferentes
capacidades de conocerse y reflexionar.

Conceptos
Metapardigmaticos

Entorno

- Todos aquellos factores fisicos,
guimicos, biolégicos y sociales, ya sean

. : estos familiares o comunitarios , que
misma para mant;[ieer;]eerslgrsalud, la vida y el pueden influir e interactuar con la

k persona. J

Figura 2. Conceptos meta paradigmaticos. Naranjo-Hernandez Y. Modelos meta paradigmaticos de Dorothea Elizabeth

Enfermeria

- Servicio humano que se presta cuando
la persona no puede cuidarse por si

Orem. 2019. ?  Elaborado por L.E Mariagna Rivera Mondragén.

Teorias de Enfermeria de Orem.
- La Teoria General de Orem.

En 1980 la propuesta teodrica de Orem aparece bajo el nombre de Teoria General

de Orem; una década después fue especificado el nombre por Self-Care Deficit
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Theory of Nursing o S-CDT, donde se articulan o interrelacionan tres teorias: la del

autocuidado, la del déficit de autocuidado y la de los sistemas de enfermeria.

La teoria General de Orem esta sustentada en seis ejes conceptuales (autocuidado,
demanda terapéutica de autocuidado, agencia de autocuidado, déficit de
autocuidado, agencia de enfermeria y sistemas de enfermeria) y en un concepto

periférico (factores condicionantes basicos).

La teoria del Autocuidado expresa la practica de actividades que los individuos
realizan por si y para si mismos, para mantener la vida, la salud y el bienestar. Por
tanto, es necesario dar respuesta a una serie de requisitos de autocuidado que
pueden ser universales (satisfacen necesidades de agua, aire, alimentos,
eliminacion/excrecion, actividad y reposo, soledad e interaccién social, prevencion
de peligros y promocioén del funcionamiento y desarrollo humano); requisitos de
desarrollo (garantizan el crecimiento y desarrollo normal, desde la concepcién hasta
la senectud y el enfrentar situaciones que pueden afectarlo); y los requisitos ante
alteraciones o desvios en el estado de salud (llevan a la persona a buscar asistencia
médica segura, a atender los resultados molestos de una enfermedad; a seguir una
terapia medicamentosa; a atender los efectos molestos de la alteracion en el estado
de salud; a aceptar una nueva imagen corporal y los cuidados necesarios para

fortalecer el autoconcepto o a aprender a vivir con la patologia).

En la Teoria General de Orem, la demanda de autocuidado se define como la
cantidad y el tipo de acciones o actividades que la persona deberia realizar para
alcanzar los requisitos de autocuidado. Si la demanda es superior a la capacidad de

la persona surge el déficit de autocuidado.('?
- Lateoria del déficit de autocuidado.

La teoria del déficit de autocuidado es una relacion entre la demanda de cuidado
terapéutico y la accidon de autocuidado de las propiedades humanas en las que las
aptitudes desarrolladas para el autocuidado que constituyen la accion, no son
operativas o adecuadas para conocer € identificar algunos o todos los componentes

de la demanda de autocuidado terapéutico existente o previsto. Los seres humanos
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tienen gran capacidad de adaptarse a los cambios que se producen en si mismo o

en su entorno. Pero pueden darse una situacion en que la demanda total que se le

hace a un individuo exceda su capacidad para responder a ella. En esta situacion,

la persona puede requerir ayuda que puede proceder de muchas fuentes, al incluir

las intervenciones de familiares, amigos y profesionales de enfermeria.

Dorothea Orem usa los siguientes conceptos:

X/
L X4

*

Agente de autocuidado para referirse a la persona que proporciona los
cuidados o realiza alguna accién especifica. Cuando los individuos realizan
su propio cuidado se les considera agentes de autocuidado.

Agencia de cuidado dependiente: Se refiere a la capacidad adquirida de una
persona para conocer y satisfacer la demanda de autocuidado terapéutico de
la persona dependiente y/o regular el desarrollo y el ejercicio de actividad de
autocuidado dependiente.

La agencia de autocuidado es la capacidad de los individuos para participar
en su propio cuidado. Los individuos que saben satisfacer sus propias
necesidades de salud tienen una agencia de autocuidado desarrollada capaz
de satisfacer su necesidad de autocuidado. En otros, la agencia de
autocuidado esta aun en desarrollo, como en los nifios.

El cuidar de uno mismo: es el proceso de autocuidado se inicia con la toma
de conciencia del propio estado de salud. Esta toma de conciencia requiere
en si misma el pensamiento racional para aprovechar la experiencia
personal, normas culturales y de conductas aprendidas, a fin de tomar una
decision sobre el estado de salud, en el cual debe de existir el deseo y el
compromiso de continuar con el plan.

Limitaciones del cuidado: son las barreras o limitaciones para el autocuidado
que son posible, cuando la persona carece de conocimientos suficientes
sobre si misma y quizas no tenga deseos de adquirir- los. Puede presentar
dificultades para emitir juicios sobre su salud y saber cuando es el momento

de buscar ayuda y consejo de otros.
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X/

« El aprendizaje del autocuidado: el aprendizaje del autocuidado y de su
mantenimiento continuo son funciones humanas. Los requisitos centrales
para el autocuidado con el aprendizaje y el uso del conocimiento para la
realizacion de secuencias de acciones de autocuidado orientadas internas y
externamente. Si una accion de autocuidado es interna o externa en su
orientacién puede determinarse mediante la observacion, obtiene datos

subjetivos del agente de autocuidado o de ambas maneras.('?)

Al estudiar la teoria de déficit de autocuidado, la autora coincide con Dorothea
Elizabeth Orem en que es una relacion entre las propiedades humanas de
necesidad terapéutica de autocuidado y la actividad de autocuidado en la que las
capacidades de autocuidado constituyentes desarrolladas de la actividad de
autocuidado no son operativas 0 adecuadas para conocer y cubrir algunos o todos

los componentes de la necesidad terapéutica de autocuidado existentes.
- Teoria de sistemas de Enfermeria.

La teoria de los sistemas de enfermeria proporciona el contexto dentro del cual la
enfermera se relaciona con el individuo, lo diagnostica, prescribe, disefia y ejecuta

el cuidado basado en el diagndstico de los déficits de autocuidado.
Existen tres sistemas:

+ Sistemas de enfermeria totalmente compensadores: La enfermera suple al
individuo en la realizacién de los cuidados.

+ Sistemas de enfermeria parcialmente compensadores: La enfermera
ejecutara las actividades de autocuidado que el paciente no puede realizar,
por limitaciones del estado de salud, siempre bajo aceptacién del paciente.

% Sistemas de enfermeria de apoyo — educacién: La enfermera ensefa a las
personas para que ellas mismas sean capaces de realizar las actividades de
autocuidado.
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Proceso de Enfermeria

La enfermeria, como cualquier disciplina profesional necesita utilizar una forma de
proceder para llevar a cabo el servicio que presta a sus usuarios, y que se
caracteriza por dar respuesta a una serie de situaciones de salud que pueden ser
problematicas para las personas. Esta forma de proceder, encaminada a solucionar
o minimizar los posibles problemas de la vida cotidiana relacionada con la salud, no
es otra que una actuacién ordenada y sistematica, en todas las acciones que lleva
a cabo, esto es la aplicacion del método de resolucion de problemas ante las
posibles situaciones que puedan presentarse, sobre todo de los que precisen que

se cumplan ciertas condiciones de dificultad y/o complejidad.

El proceso de enfermeria es un modelo sistematico de pensamiento critico, el cual
promueve un nivel competente de cuidados, representa una resolucion deliberada
de problemas, y engloba todas las acciones importantes que realizan las
enfermeras, por lo cual establece la base para la toma de decisiones.

El uso del proceso de enfermeria establece la plataforma del razonamiento clinico,
permite organizar tanto actividades cognitivas como la entrega de cuidados de
enfermeria, es mas que una guia para la planificacion y documentacion formal de
los cuidados. Es lo que debe guiar el pensamiento de las enfermeras diariamente.
Las habilidades y capacidades que enfermeria debe poseer al usar el proceso de
enfermeria, se pueden dividir en 3 categorias: cognitiva (pensamiento,

razonamiento), psicomotora (hacer) y afectiva (sentimientos, valores).('3)

EL proceso se organiza para su operacionalizacion en cinco fases ciclicas,

interrelacionadas y progresivas (Ver figura 3):
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Etapa

1. Valoracion

2. Diagnéstico Es el

de

Enfermeria

Descripciéon
Ayuda a
factores y situaciones que
guian la determinacion de
problemas presentes,
potenciales o posibles,
reflejando el estado de

salud del individuo.

enunciado del

problema real, de alto
riesgo o de bienestar para
el sujeto de atencion que
requiere intervencion para

solucionarlo o disminuirlo

Componentes

identificar Tipos de datos obtenidos:

Datos subjetivos: no se
pueden medir y son
propios del paciente

Datos objetivos: se

pueden medir  por

cualquier escala o
instrumento.
Datos histdricos-
antecedentes: hechos

que han ocurrido
anteriormente, ayudan a
referenciar los hechos
en el tiempo.

Datos actuales: el
problema de salud

actual.

Criterios de valoracion:

Cefalocaudal
Por sistemas y aparatos
Poa patrones

funcionales de salud.

Segun Carpenito:

De bienestar: juicio

clinico sobre un
individuo, familia o
comunidad en transicion
desde un nivel

especifico de bienestar

27



3. Planeacion

con el conocimiento de la

Enfermeria.

Para la realizacion se
debe  considerar los
siguiente:
1. ldentificar, priorizar
y registrar los
problemas
dependientes y los
diagnosticos  que
se derivan del

analisis.

2. Revisar y
actualizar los
problemas en

funcion de los
cambios de salud.
3. Los
interdependientes

problemas

y diagnésticos se
formulan con base
en la evolucion de

paciente.

Contempla el desarrollo

de estrategias
determinadas para
prevenir, minimizar o0

corregir los problemas

hasta un nivel mas alto
de bienestar.

Real: juicio clinico que el
profesional ha
confirmado por la
presencia de
caracteristicas que lo
definen y signos o
sintomas principales.
De alto riesgo: juicio
clinico sobre que un
individuo o grupo es
mas vulnerable de
desarrollar el problema
que a otros en una

situacion igual o similar.

Etapas:

1) Establecimiento de

prioridades entre los
diagnosticos de

Enfermeria.
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4. Ejecucion

identificados en el

diagndstico.

Se lleva a cabo
ejecucion de las
intervenciones de
Enfermeria.

Se debe considerar lo

siguiente:

Mantener al dia los
conocimientos vy
habilidades

llevar a

para
cabo

intervenciones con

seguridad y
efectividad.
Realizar las
intervenciones
respetando la
dignidad y
prioridades del
paciente.

Llevar a cabo las
intervenciones
manteniendo una

actitud terapéutica.

2)

3)

1)

Determinacion de
objetivos o metas
esperadas.
Planeacién de
intervenciones de
Enfermeria.

la Se requiere:

Validar: buscar fuentes
apropiadas, apoyarse
en conocimientos
cientificos y cumplir con
la priorizaciéon  del
diagndstico
Documentar el plan de
atencion: para
comunicarlo con el
personal necesario.
Continuar con la
recoleccion de datos:
puede utilizarse como
prueba para la
evaluaciéon del objetivo
alcanzado y para
establecer cambios en

la atencion.
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5. Evaluacion Evaluar regular y Consta de tres partes:

sistematicamente, las 1) Evaluacion del logro de
respuestas del paciente a los  objetivos:  juicio
las intervenciones sobre la capacidad del
realizadas con el fin de paciente para
determinar su evolucion desarrollar el
para el logro de los comportamiento

objetivos marcados. especificado en el

objetivo.

2) Revaloracion del plan:
proceso de cambiar o
eliminar diagnosticos de
Enfermeria, objetivos y
acciones.

3) Satisfaccion del
paciente atendido: es
importante conocer su
apreciacion 'y discutir
con el paciente acerca

de sus cuidados.

Figura 3. Fases del Proceso de Atencion de Enfermeria. Pérez M. Operacionalizacién del proceso de atencion de

enfermeria. 2002. ¥ [Internet]. Available from: https://cutt.ly/rnLHgio

El proceso de enfermeria es entonces un método de organizacion del trabajo en
esta disciplina, que, por supuesto difiere de la concepcidén de «método cientifico»,
el cual se refiere a la metodologia de la ciencia. Es un recurso para tratar de
sistematizar las intervenciones, un sistema de resolucién de problemas, e incluso
una filosofia de enfermeria; mas alla del objeto de dotacién de leyes y teorias
propias. Sin embargo, esto ultimo, que, si es objeto del método cientifico, esta

estrechamente vinculado a nuestra intervencién, pues en esta se pone de manifiesto
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los resultados respaldados por la investigacion cientifica de enfermeria, que ha

utilizado una metodologia concreta y definida.('®)

Teoria o modelo de Enfermeria aplicado al estudio de caso

El proceso de Atencion de Enfermeria y el modelo de autocuidado de Dorothea
Orem es como tal el mismo, la finalidad es recabar y organizar la informacion
necesaria y fidedigna para determinar las situaciones que requieren de cuidados
enfermeros , organizar las actuaciones de manera sistematica para que se
produzcan cambios positivos en las situaciones de necesidad de cuidados de salud
de la persona y llevar a cabo estas acciones y disponer de toda la informacion sobre
el proceso para comprobar en qué medida se han producido en la persona los
cambios deseados. Ademas, permite contar con informacion y documentacion para

el estudio e investigacion y avanzar asi en el conocimiento enfermero.
Elementos relacionados con el Proceso de Atencion de Enfermeria:

» Valoracion: Autocuidado, factores condicionantes basicos, demanda de
autocuidado, agencias de autocuidado.

Diagnéstico: Déficit de autocuidado, limitaciones para el autocuidado.
Planificacion: Sistemas de Enfermeria.

Ejecucion: Métodos de ayuda.

YV V VYV V

Evaluacion: Déficit de autocuidado, limitaciones y capacidades de
autocuidado, demanda de autocuidado, métodos de ayuda, sistemas de

enfermeria, autocuidado, factores basicos condicionantes.

Riesgos y dainos a la salud

Holoprosencefalia.
El término holoprosencefalia (HPE) hace referencia a la mas comun de las

malformaciones cerebrales y faciales que afectan al hombre; agrupa un complejo
conjunto de malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central (SNC); esta
se caracteriza basicamente por la falta de desarrollo completo de los hemisferios
cerebrales y la pobre division de estos.® El resultado de esta anomalia del
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desarrollo es la aparicion de alteraciones neuroldgicas y defectos de la cara de
intensidad variable, que van desde la ausencia del frenillo bajo, el labio superior

hasta la Ciclopia.

La prevalencia de esta patologia es muy variable desde 1: 250 embriones a 1:
16,000 nacimientos entre 0,6 y 0,8 por 10,000 nacimientos. Segun un estudio
realizado en California, los individuos hispanicos blancos presentan un riesgo
aumentado al compararlos con los blancos no hispanicos. La etiologia de la HPE es
muy heterogénea y variada patogénicamente. Sélo entre 15 y 20% de todos los
casos es posible reconocer las causas, que pueden ser genéticas (monogénicas,

cromosoémicas) y teratogénicas (ambientales). ®

Numerosos teratdgenos son sospechosos de producir HPE en humanos, quimicos
como el alcohol, quininas, acido retinoico, compuestos salicilados, difenilhidantoina,

cortisona; infecciosos como el citomegalovirus y el virus de la Rubeola.
DeMeyer propuso una clasificacién de acuerdo con la gravedad del cuadro clinico:

» En primer lugar, la HPE alobar, que es la forma mas severa. En ella hay una
fusién completa de los hemisferios cerebrales y ventriculos laterales. Los
hemisferios estan fusionados formando un ventriculo Unico central, con
ausencia del cuerpo calloso y de la hoz central. Generalmente, no hay
cuernos anteriores o inferiores de los ventriculos laterales y no existe el tercer
ventriculo por fusion de los talamos. El diagnéstico por medio de la ecografia
s6lo se puede hacer después de la 10 semana de gestacion. Es frecuente
la asociacion con aberraciones cromosomicas.

» Le sigue la HPE semilobar. Aqui la fusidén de los hemisferios no es total. Sélo
existe fusion de la parte anterior del encéfalo, mientras que la parte posterior
permanece separada.

» La tercera forma es HPE lobar. Es la forma clinica mas leve de HPE y se
caracteriza por la separacion de los hemisferios cerebrales y los ventriculos

laterales izquierdo y derecho con algun grado de fusion del neocértex frontal.
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Alrededor de 19% de pacientes con HPE presentan el tipo lobar. (Ver figura
5)

La HPE se asocia en la gran mayoria de los casos, a diversos defectos de las
estructuras de la linea media de la cara, constituyendo las malformaciones
oculares las de mayor incidencia, seguidas por las malformaciones nasales, del
oido, la boca y el paladar. DeMeyer en 1964 al estudiar un grupo de pacientes
con HPE, observdo una estrecha relacion entre la gravedad de las
malformaciones faciales, y la severidad de las anomalias del SNC, esta
observacion le permitiéo concluir: “La cara predice al cerebro”, un aforismo de
gran utilidad en la evaluacién inicial de estos casos, ya que al mismo tiempo
sugiere la existencia de una via conjunta en el desarrollo normal del prosencéfalo
y de las estructuras faciales de la linea media.® Las mas frecuentes son ciclopia,
los globos oculares y érbitas estan total o parcialmente fusionadas con ausencia
de las estructuras de la nariz y puede existir una proboscis en la linea media y
por encima de los globos oculares, etmocefalia en que hay hipotelorismo ocular
extremo, los globos oculares estdn muy juntos pero separados, con una
proboscis entre ellos y cebocefalia en que la nariz es pequefa y aplanada con
orificio nasal unico, hipotelorismo ocular y ausencia de las estructuras
premaxilares y septum nasal. Labio leporino central, hipotelorismo ocular y nariz
plana. Puede asociarse también a anomalias fuera de la cara, como polidactilia,

espina bifida, anencefalia, anomalias cardiovasculares y renales.

El diagnodstico prenatal de la HPE se realiza especialmente a través del estudio
del cerebro fetal y de la busqueda de malformaciones de la cara como ciclopia,
paladar hendido central. Este estudio debe hacerse después de la décima
semana de gestacion ya que hasta la novena semana existe normalmente un
ventriculo unico en el cerebro anterior. La forma de HPE alobar es la que se
puede diagnosticar mas facilmente debido a la mayor severidad de sus
anomalias, que se caracterizan por presentar un ventriculo central Unico sin eco

medio, ausencia de los cuernos anteriores, posteriores e inferiores de los
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ventriculos laterales, ausencia de cuerpo calloso y del septum pellucidum y del

tercer ventriculo. (Ver Figura 4)

Wusencia
¢ Jinea media

Figura 4. Imagenes sonograficas de Holoprosencefalia. Barrios-prieto E, Corona-Aguirre AME. Diagnostico prenatal de
holoprosencefalia. 2013. (¥
El pronéstico de la HPE alobar es malo. Practicamente es una anomalia
incompatible con la vida, la gran mayoria de los casos fallecen a las pocas horas
o dias del nacimiento. La HPE lobar puede tener expectativas de vida normales,
pero debe advertirsele a los padres que van a presentar retardo mental y otras
secuelas neurolégicas importantes. Es fundamental conocer el cariotipo del nifio
sabiendo que muchos de ellos pueden tener aberraciones cromosdémicas con un

importante riesgo de recurrencia.

En los casos leves de HPE lobar es necesario corregir algunas anomalias, como
el Labio leporino y fisura palatina para darle una oportunidad de mejor

alimentacion.®)
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Figura 5. Holoprosencefalia. Mantilla JC, Miguel L, Hernandez J. Descripcion clinica y anatomopatolégica de dos casos de
holoprosencefalia. Rev los Estud Med la Univ Ind santander. 2008;(6):1—7. ©® Elaborado por: L.E Mariagna Rivera

Mondragén.



Diabetes insipida
La diabetes insipida es una enfermedad que se caracteriza por la eliminacion de

volumenes elevados de orina muy diluida. Este trastorno es causado por la
insuficiencia de la neurohipdfisis para secretar cantidades adecuadas de arginina
vasopresina (AVP), llamada también hormona antidiurética (diabetes insipida
neurogénica o central), o por incapacidad del rindbn para responder a la AVP

circulante (diabetes insipida nefrogénica). (14

La DI es una patologia rara. Su prevalencia oscila entre un caso por cada 25 000-
40 000 habitantes.

o Fisiologia:

La hormona antidiurética (ADH), también llamada vasopresina, se sintetiza en
neuronas localizadas en nucleos hipotalamicos cuyos axones llegan a la hipdfisis

posterior o neurohipofisis por donde se segrega.

Su secrecion esta regulada principalmente por la osmolalidad del plasma,
estimulandose cuando esta aumenta, lo que indica un déficit de agua extracelular y
viceversa. De esta forma, la osmolalidad plasmatica se mantiene normalmente en

un rango muy preciso entre 275 y 290 mOsm/kg.

Los osmorreceptores hipotalamicos son tan discriminativos que captan variaciones
del 1% en la osmolalidad plasmatica. En sujetos normales el umbral osmatico para
la liberacion de ADH es 280 mOsm/kg y su nivel aumenta de forma lineal conforme
lo hace la osmolalidad plasmatica hasta 295 mOsm/kg. En este punto se siente sed,

estando ya la ADH estimulada de forma maxima.

El sistema de receptores volumétricos y de presion arterial también desencadena la
liberacion de ADH, pero de forma menos sensible, requiriendo una disminucién

mayor del 5% en el volumen sanguineo.

El estrés, el dolor, la hipoxia, la hipoglucemia, la hipercapnia, las nauseas y diversos

farmacos son otros estimulos para la liberacion de ADH.

o Accion de la ADH
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El principal 6rgano diana de la vasopresina es el rifidén. En el tubulo colector renal
se une al receptor antidiurético V2 activando la adenilciclasa. Esta estimula una
proteina quinasa intracelular que fija las vesiculas citoplasmicas que contienen la
proteina acuaporina (“canal del agua”) a la membrana luminar, permitiendo el paso
de agua libre de la luz de la nefrona al interior de las células ductales y concentrando

asi la orina.
o Etiologia de los estados poliuricos:

Hasta no haber cuantificado la diuresis no podemos hablar de poliuria, pues muchos
pacientes manifiestan orinar abundantemente cuando en realidad se trata de
polaquiuria, nicturia o enuresis. Poliuria se define en nifios y adolescentes como una
diuresis mayor de 2 I/m2 de superficie corporal/dia. En aquellos cuya alimentacion
es mayoritariamente liquida, como los neonatos y lactantes, el umbral definitorio
sube a 2,5 I/m2/dia, pues excretan de forma fisiolégica el mayor aporte hidrico

recibido.

La poliuria puede corresponder a cuatro situaciones clinicas: incapacidad de
concentrar la orina por déficit en la secrecion de ADH (diabetes insipida central
[DIC]), por déficit en la accidn de esta (diabetes insipida nefrogénica [DIN]),
eliminacion de orina hipotdnica secundaria a exceso de ingesta de liquido con
inhibicion de la ADH (polidipsia primaria) y diuresis osmaética por eliminacién renal
de solutos osmoticamente activos que arrastran un gran volumen urinario. En este

documento solo se abordaran las dos primeras situaciones clinicas (Ver figura 6).
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o Tipos de diabetes insipida:

Diabetes insipida

Diabetes insipida central Diabetes insipida nefrogénica
Situacion resultante del déficit de Los tibulos renales son total o
produccion o secrecion de vasopresina parcialmente resistentes a la accion de
la ADH
DIC esporadica

puede producirse por cualquier DIN esporadica
causa que dafie el hipotalamo acompafia a diferentes enfermedades

(lesiones del area renales, tales como insuficiencia renal

hipotalamo-hipofisiaria) cronica, uropatia obstructiva y nefropatias

tubulo-intersticiales, a trastornos
electroliticos como hipercalcemia,
hipercalciuria e hipopotasemia,

DIC familiar
por mutaciones o deleciones
que en el gen que codifica la
ADH, se hereda con un
patron autosomico
dominante

DIN familiar
es rara, suele ser de herencia ligada
a X y se manifiesta de forma grave
en la lactancia, desde la primera
DIC idiopatica semana de vida, a veces ya con
polihidramnios

no se averigua la causa, deben
reevaluarse periddicamente por
resonancia magnética

Figura 6. Tipos de diabetes insipida. Garcia E.G. Diabetes insipida. 2019. ® Elabor¢: L.E Mariagna Rivera Mondragon.

o Manifestaciones clinicas:

Los recién nacidos con diabetes insipida congénita habitualmente presentan peso
normal al nacimiento, aunque algunos embarazos son complicados, en ocasiones,
con polihidramnios. El defecto de concentracion de la orina esta presente desde el
nacimiento, por lo que las manifestaciones clinicas pueden observarse desde las
primeras semanas de vida. Los lactantes alimentados con leche materna pueden
no presentar tempranamente episodios de deshidratacion, debido a que la leche
materna tiene bajo contenido de sal y proteinas y, por consiguiente, tiene una baja
carga osmolar. Con el inicio de la administracién de férmulas con leche de vaca
aumenta la carga osmolar al riidén y crece la demanda de agua libre, la cual no
puede ser suplida por la ingesta, por lo que se inician los episodios de
deshidratacion hipernatrémica.
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Caracteristicamente, se presentan poliuria y polidipsia como sintomas
predominantes, los cuales, como se ha mencionado, pueden comenzar en edades
muy tempranas; incluso, desde la etapa de recién nacido en las formas hereditarias.
Se define la poliuria como la emision de volumenes urinarios superiores a 3 ml/kg/h
0 90-100 ml/m2/h. Lo anterior representa volumenes de orina mayores de 2,500
ml/m2/24 h o de 50 ml/kg/24 h. En las formas de presentacion precoces, el lactante
presenta llanto persistente e irritabilidad, que cede con la ingestion de agua o leche
diluida. Se observan, asimismo, vomitos, estrefiimiento y falla para progresar en
peso y talla debido a la menor ingestion de nutrientes por la polidipsia. Durante la
evolucion del padecimiento se pueden presentar episodios repetidos de
deshidratacion grave, comunmente de tipo hipernatrémico, acompafados de
pérdida de peso, fiebre, crisis convulsivas e, incluso, estado de coma. Otras
manifestaciones incluyen el estrefimiento, la nicturia y la enuresis nocturna en nifios

mayores.

El retraso mental, cuando se presenta, es consecuencia de los episodios repetidos
de deshidratacion hipernatrémica y los tratamientos de rehidratacién muy enérgicos
que pueden condicionar el desarrollo de edema cerebral. Ademas se ha descrito la
presencia de calcificaciones intracraneales, mas frecuente en nifios que ya
presentan retardo mental, probablemente a consecuencia de episodios de

hemorragia y necrosis.('%
o Diagnéstico:

El primer paso sera demostrar la poliuria cuantificando la diuresis 24 horas. El
siguiente seria hacer una analitica basal de sangre y orina, que solo sera

diagndstica en una minoria de pacientes, requiriendo la mayoria una prueba de sed.

a. Analitica basal: La analitica basal de sangre y orina nos puede servir para
descartar una poliuria osmoética o una DIN secundaria. En orina, tanto la DI
como la polidipsia primaria cursan con densidad y osmolalidad bajas, a
diferencia de la diuresis osmatica. En plasma deben medirse la osmolalidad

y los niveles de sodio (que van a depender de si el paciente tiene indemne el
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sentido de la sed y libre acceso a ingesta de liquidos o no), asi como los de
glucosa, urea, calcio y potasio.

b. Prueba de sed: El fundamento de esta prueba es la privacion de liquido para
lograr hipertonicidad del plasma y comprobar la capacidad de concentrar la
orina en respuesta a la misma y después de administrar el analogo de ADH
desmopresina. No es necesaria si en la analitica basal nos encontramos un
medio interno hiperténico (con un sodio basal mayor de 145 mEqg/l) y una
orina inapropiadamente hipotdnica con relacion al plasma.

c. Neuroimagen: La RMN muestra en el 70% de los casos de DIC y en algunos
de DIN una disminucién o desaparicion de la sefal (normalmente hiper-
intensa) de la neurohipdfisis en su secuencia T1, correspondiendo al déficit
de produccion o al exceso de liberacion de ADH, respectivamente. La sefal
es normal en polidipsia primaria. Esta es la prueba menos discriminativa para
el diagnostico diferencial de los estados poliuricos, por lo que debe

reservarse para la investigacion etiologica de la DIC una vez diagnosticada.

o Tratamiento:

No existe un tratamiento especifico cuando se trata de una alteracion primaria. Por
lo tanto, la ingesta de liquido es fundamental para impedir el efecto deletéreo de los
episodios repetidos de deshidratacion. Debido al riesgo del desarrollo de vejigas
urinarias muy distendidas por la poliuria, debe indicarse el vaciamiento de la vejiga
con regularidad para asegurar que la maxima capacidad vesical se mantenga dentro

del rango normal.

Los lactantes, con frecuencia, no pueden beber la cantidad suficiente de liquidos
para compensar las pérdidas urinarias. En estos casos, es util reducir el aporte de
sodio en la dieta (1 mEqg/kg/dia) con el objeto de disminuir la carga de solutos. No
es recomendable reducir el aporte proteico pues se puede propiciar desnutricion.
Los diuréticos, como la hidroclorotiazida (1 a 2 y hasta 4 mg/kg/dia), fueron la
primera clase de medicamentos efectivos en reducir el volumen urinario. Cuando se

combina con la reduccion en la ingestion de sal, la hidroclorotiazida puede reducir
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el volumen urinario del 20% al 50% de los valores basales. Sin embargo, la
hipoKalemia producida por la hidroclorotiazida puede comprometer la capacidad de
concentracion urinaria de los pacientes con diabetes insipida nefrogénica. Por ello,

en ocasiones, es necesario administrar un suplemento de potasio-('4

El farmaco de eleccion en el tratamiento de la DIC es la desmopresina, analogo
sintético de la ADH con accion antidiurética mas prolongada que la hormona natural
y minimo efecto vasopresor. La dosis requerida y el intervalo de administracidén son
muy variables individualmente, al prescribir tenemos que conocer los riesgos de
hipo e hipernatremia que puede producir la sobre e infra dosificacion,
respectivamente, pues las dos situaciones pueden poner en riesgo la vida del

nifo.®

Los neonatos y lactantes pequenos toman la mayor parte de la alimentacién en
forma de liquidos, por lo que tienen que eliminar en condiciones normales gran
cantidad de orina diluida (es normal una diuresis alta, de hasta 2,5 I/m2, y una
osmolalidad urinaria baja, de 100-150 mOsm/l). Si se les trata con exceso de

desmopresina tienen gran riesgo de hiponatremia por intoxicacion hidrica.

Ademas, deben vigilarse con mas cuidado, pues sufren cambios rapidos e
inexplicados de osmolalidad. Con frecuencia presentan enfermedades

intercurrentes que afectan al aporte hidrico y a las pérdidas extraordinarias.

La via subcutanea es preferible en estos nifos, pues permite una dosificaciéon mas
exacta de pequenas cantidades de desmopresina y menor variabilidad de efecto.
Se comienza con 0,01 ug y se va aumentando (suele necesitarse hasta 0,08
Mg/12h).

Los lactantes con DIC que no se manejen bien con desmopresina pueden tratarse
con tiazidas y una dieta de baja carga renal de solutos y una dieta de baja carga
renal de solutos cambiando a desmopresina cuando el 80% de la dieta sea sélida.
La leche materna tiene muy pocos solutos (75 mOsm/kg), pero en caso de
alimentaciéon artificial debemos cambiar a férmulas hipoosmolares, con 90

mOsm/kg, frente a 110-130 de las férmulas habituales. 4
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Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son parte de una estrategia integrada e interdisciplinaria
cuyo fin es prevenir y aliviar el dolor en la etapa final de la enfermedad, con el fin de
mejorar las condiciones de vida y de la muerte en el nifilo, asegurando un
acompafiamiento adecuado y evitando los tratamientos inutiles 'y

desproporcionados que provocan dolor, disconfort y separan al nifio de su familia.

El esfuerzo en esta etapa debe estar puesto en satisfacer las expectativas fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales del nifio y su familia siendo sensible a las

creencias personales, culturales y religiosas.

Los cuidados paliativos se pueden combinar con terapias dirigidas al tratamiento de
la enfermedad y se deberian iniciar desde el momento del diagnostico de
enfermedad muy grave (incluido el diagndstico prenatal de patologia incompatible

con la vida extrauterina), o pueden ser el enfoque total de la atencién.(@

En la actualidad, es imprescindible abordar el cuidado del RN y su familia desde
una perspectiva integral bajo el marco de referencia de los cuidados paliativos (CP)
y con un enfoque interdisciplinario. La Organizacion Mundial de la Salud define CP
como un “Enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y las familias que
se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos
y espirituales, desde el momento del diagndstico hasta el final de la vida y durante

el duelo”.

La muerte es un fendmeno natural que marca la existencia del ser humano. Sin
embargo, la muerte de un nifio escapa a toda légica bioldgica, es dificil de aceptar
y es por tanto uno de los fendmenos de estrés emocional mas intensos que puede
experimentar una persona a lo largo de la vida. En este mismo sentido, la muerte
de un RN justo cuando la vida comienza es inesperada, incomprensible e

igualmente estresante.
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Los pacientes susceptibles de precisar CP son aquellos RN cuyo prondstico de
supervivencia y calidad de vida en términos de bienestar son nefastos. RN
extremadamente prematuros e inmaduros o aquellos con condiciones severas y
muy graves (como shock séptico, malformaciones congénitas, asfixia perinatal,
hemorragia intracraneana y otras) desarrollan un estado refractario, esto debe ser
aceptado y se deben cambiar progresivamente los objetivos curativos hacia los

cuidados paliativos.(")
o Epidemiologia de la muerte perinatal:

Se estima que cada afo fallecen en el mundo alrededor de 2,6 millones de nifios en
el periodo perinatal. Esto significa que cada dia se producen mas de 7200 muertes
perinatales en el mundo, el 98% de ellas en paises de ingresos bajos. SIBEN ha
estimado recientemente que durante el aino 2012 hubo 10.700.000 nacimientos y
130.000 defunciones antes de los 28 dias de vida en Ameérica Latina. Esto significa
que fallecen 350 bebes por dia y 15 por hora. jCada 4 minutos, mientras estamos
leyendo esto, muere un recién nacido! Las principales causas de muerte conocidas
son: la prematuridad (alrededor del 28%), la infeccion severa (26%), la asfixia
perinatal (un 23%) y las anomalias congénitas (8%). Ademas, aproximadamente el
9 % de los RN presentan bajo peso al nacimiento (< 2.500 gramos), lo que influye

en una mayor morbilidad y mortalidad neonatal.(")

Si bien América Latina registra una tendencia al descenso en las tasas de
mortalidad infantil y neonatal durante las ultimas décadas, varios paises aun estan
lejos de cumplir con la meta de reducir en dos terceras partes la mortalidad durante
los cinco primeros afnos de vida propuesto en los objetivos de Desarrollo del Milenio
fijados para el afio 2015 (OPS). “Para los préoximos afios, la tendencia estimada en
la tasa de muertes perinatales apunta a una reduccion mas lenta que para la
mortalidad materna y se produciran retrasos en relacion con el creciente progreso
de la reduccién de muertes de nifios menores de cinco afios". La situacion es
heterogénea y muy dispar en la region latinoamericana y las causas relacionadas
con la mortalidad neonatal siguen siendo muy complejas, incluyendo los bajos
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ingresos, la falta de acceso a servicios basicos y de atencion sanitaria oportuna y el
insuficiente o deficitario cuidado neonatal. Los datos muestran que aun hoy fallecen
muchos RN en nuestros paises, fundamentalmente en las unidades de cuidados

intensivos.("
o El proceso de duelo:

El duelo es una respuesta normal y natural a cualquier tipo de pérdida significativa
para las personas. Este se caracteriza por aparecer antes, durante o después del
fallecimiento; y por ser personal, individual, y de cronologia variable, lo cual explica
gue en ocasiones los progenitores no elaboren el duelo sincronizadamente. El duelo
lo experimentan y manifiestan los dolientes a través de pensamientos, sentimientos

y conductas con consecuencias a nivel fisico, psicoldgico, social y espiritual.

En la mayoria de las muertes perinatales los padres elaboran un duelo anticipado,
que se expresa por adelantado cuando una pérdida se percibe como inevitable, por
ejemplo, con un RN con enfermedad crénica, en el que las posibilidades de
supervivencia son minimas. El duelo anticipatorio termina cuando se produce la
pérdida, con independencia de las reacciones que puedan surgir después. A
diferencia del duelo convencional cuya intensidad disminuye con el paso del tiempo,
el duelo anticipatorio puede aumentar o disminuir en su intensidad cuando la muerte

parece inminente.(")

El duelo patolégico o anormal puede adoptar diversas formas, que van desde la
ausencia o el retraso en su aparicion, hasta el duelo excesivamente intenso y
duradero, pasando por el duelo asociado a ideaciones suicidas o con sintomas
claramente psicoticos. Tienen mayor riesgo de sufrir un duelo patologico los que
experimentan una pérdida repentina o en circunstancias catastréficas, los que se

sienten responsables de la muerte y los que tienen historia de pérdidas traumaticas.

La actitud del personal sanitario hacia el nifio gravemente enfermo ingresado en la
UCIN asi como hacia su familia, y el tipo de informacién y comentarios que estos

profesionales proporcionan, puede tener un efecto directo en la capacidad de la
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familia para adaptarse a la pérdida del ser querido y pasar a un proceso de duelo

apropiado.("
o Limitacion del esfuerzo terapéutico:

Se entiende por limitacién del esfuerzo terapéutico (LET) a la decisién de no iniciar
o de retirar, si ya se hubiese iniciado, cualquier tipo de tratamientos, incluidos los
tratamientos de soporte vital, que tengan por finalidad la prolongacion de la vida,
manteniendo aquellas medidas de caracter paliativo necesarias para garantizar el
maximo confort y bienestar del paciente. Se consideran tratamientos de soporte
vital, entre otros, la ventilacion mecanica, la reanimacion cardiopulmonar, la dialisis,

los farmacos vasoactivos, la nutricion o la hidratacion.(”

En relacién con una decision de LET hay 2 cuestiones que pueden generar dudas
éticas. La primera es la consideracion de la limitacion del tratamiento como posible
causa de la muerte del paciente. Aunque con una alta probabilidad, con la
implementacién de la LET se producira el fallecimiento del paciente, no es la
suspension de medidas de soporte vital la causa de la muerte, sino la enfermedad
de base. La LET es la manera de permitir la muerte del paciente evitando la
obstinacion terapéutica. La intencionalidad del acto es evitar la prolongacion del
sufrimiento o agonia del enfermo y no causar su muerte que, como consecuencia

de la enfermedad de base, sera inevitable.

La segunda cuestion se refiere a si no iniciar o retirar un tratamiento de soporte vital
son o0 no actos diferentes desde el punto de vista ético. Desde un punto de vista
psicoldgico, pareceria existir una mayor dificultad en retirar una medida de soporte
ya instaurada que en no iniciarla. Sin embargo, hay un amplio consenso en ética
meédica en que si un procedimiento médico no beneficia al paciente o el balance
riesgo-beneficio es desfavorable, entonces no existe diferencia éticamente
relevante entre los 2 modos de actuacion. Ambas decisiones se fundamentan en un
juicio de proporcionalidad y una estimacion de futilidad del tratamiento en relacion
con el posible beneficio para el enfermo. Sin embargo, cuando no se dispone de

suficiente informacion prondstica, la decision de no iniciar o de retirar un tratamiento
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puede no ser éticamente apropiada. En caso de duda sobre el posible beneficio del
procedimiento frente a los riesgos potenciales, se deberia intentar un tratamiento de
prueba durante un tiempo razonable, con la idea de suspenderlo si no se logra el
objetivo deseado. (Ver figura 7).

Limitacion esfuerzo terapeutico en neanatalogia.

neonato con mal prondstico.

F. Médien ]'r,..-nilia, |F'E|I;|r\q-.5:||
« B4 il 3

+ Madicos UCIN P. Enfarmearia
L

Inicioy el proceso LET. ]

|  Madico responsable del RN

¥
Consulta ofras | | Estudic del casa, Sasion clinica:
especigidades [© |- Propuesta de LET. — -Equipo asistencial.
¥
Mo Sa S [ Consulta
ﬁ progane ala b Sm—
LET. lamilia

Continuar ¥
retamiento Delibaracitn |
%

v

Ly » W guolucikin. i Mo
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&j Proporcionar:
Documantar & | = Ambienie adecuado
T e — " | - Cuidades paliativos.
v = Culdade & la famdia.

Figura 7. Algoritmo de Limitacion del esfuerzo terapéutico. Tejedor Torres JC, Lopez De Heredia Goya J, Herranz Rubia N,

Nicolas Jiménez P. Recomendaciones sobre toma de decisiones y cuidados al final de la vida en neonatologia. 2013.
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o Toma de decisiones:

Dado que el RN no tiene capacidad para decidir, son los padres o tutores actuando
en su representacion y los profesionales responsables de su atencion los que
deciden por él desde la responsabilidad de proteger su bienestar segun el criterio
del «mejor interés» o «mayor beneficio». Tradicionalmente, ese criterio ha
consistido en defender la vida a toda costa sin atender a otro tipo de con-
sideraciones, como la CV o los deseos expresados con anterioridad (en el caso de

que el paciente hubiese tenido esa capacidad).

A la hora de tomar una decisidon de LET se deben considerar seriamente, por parte

de los responsables de la decision, las siguientes cuestiones:

1) La intensidad del dolor y sufrimiento debido al tratamiento de soporte vital.

2) El tiempo estimado de supervivencia si se continua con el tratamiento de
soporte.

3) Los beneficios potenciales del tratamiento para el paciente a futuro, tales
como: la probabilidad de supervivencia, independiente de actuaciones
meédicas invasivas, o la capacidad potencial del nifio para establecer
relaciones con otras personas, interaccionar con el entorno o experimentar
algun tipo de placer.

4) Los deseos y preferencias de los padres.

o Informacion y comunicacion:

La relacion clinica, es decir, la relacion entre profesionales, paciente y familia se
fundamenta en el respeto a la autonomia de la voluntad del paciente, a su dignidad
como persona Yy a su libertad individual. La expresion practica de ese principio es el
derecho al consentimiento informado (Cl). Este es un «proceso» de toma de
decisiones compartida entre los profesionales responsables de la asistencia y los
padres como representantes de su hijo, en un contexto de comunicacion «efectiva
y transparente». Los elementos necesarios para que un Cl por representacion tenga

validez ética y legal son: voluntariedad, informacion adecuada en cantidad y calidad,
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y capacidad suficiente. La comunicacién es una herramienta terapéutica esencial
que da acceso a la informacién, a la confianza mutua y a la minima seguridad que
los padres necesitan para participar en el proceso de toma de decisiones y colaborar
en todo el proceso de enfermedad. Permite la imprescindible coordinacion entre el
equipo cuidador y la familia. Una buena comunicacion en el equipo asistencial
reduce ostensiblemente el estrés generado en la actividad diaria. Una familia con
facil accesibilidad a la informacion es mas eficaz con el paciente y menos conflictiva.
(Ver figura 8)

Ambiente: Tranquilo, comodo, con privacidad suficiente para
mantener una conversacion sin interrupciones

Confianza mutua, condicion Claves: médico y enfermera de cabecera. Segun
previa necesaria. situacion se puede incluir especialistas en genética,
neurologia, psicologia, etc.

Disposicion a escuchar. Gestionar los silencios, Escucha activa.

Informacién como proceso, Oportuno.

en calidad y cantidad Progresiva y gradual

adecuada: Consistente (evitar mensajes diferentes)
Veraz

Comprensible evitar tecnicismos.

Sensible (si es posible con un margen de esperanza)
Individualizada (adaptada a las necesidades y
preferencias de los padres, que deben explorarse
regularmente)

Con tiempo suficiente.

Facilitar la expresion de la sentimientos, valores y expectativas. Hacer lugar a sus
familia. preguntas.

Figura 8. Caracteristicas de la comunicacién con la familia. Abad Ruiz MD, Lorente Arnaiz S, Galindo Maycas S. Cuidados

paliativos en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos. 2020. @

o Seguimiento posterior al fallecimiento:

El seguimiento de la unidad familiar después del fallecimiento del RN es un aspecto
esencial de los programas de apoyo al duelo neonatal. Se recomienda establecer
encuentros protocolizados con los padres, con el objetivo de reforzar sus
conocimientos acerca del proceso del «duelo», informar sobre la normalidad de sus

sentimientos y reacciones y, en definitiva, valorar el progreso de su adaptacion a la
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pérdida. Asimismo, es una oportunidad para identificar signos de duelo complicado
que precisen ser derivados a otros profesionales especializados. Se debe prestar
especial atenciéon a padres con experiencias de duelos previos, nacimientos
multiples, escasos apoyos sociales, etc., asi como a las madres en situacion de

riesgo social.
o Marco juridico:

Desde la perspectiva juridica, no existe diferencia entre los deberes de un médico
en relaciéon con un paciente adulto, menor o neonato: al profesional le corresponde
en todo caso un deber juridico de asistencia a su paciente con el que establece una
relacion especial en la que el médico adopta una «posicion de garante». Desde esa
posicion, el profesional tiene la obligacion juridica de llevar a cabo las actuaciones
que estén indicadas en beneficio de su paciente, y si no lo hiciera, podria incurrir en
responsabilidad juridica, incluso de caracter penal. Sin embargo, si la posicién de
garante y, consecuentemente, la obligacion juridica desapareciera, la omisién del
tratamiento ya no constituiria un ilicito. Esto ocurre, por ejemplo, cuando el
tratamiento no esta indicado o cuando el paciente lo rechaza por diferentes razones,
como es el deseo de no sufrir las secuelas que inevitablemente fueran a persistir.
No existira, pues, responsabilidad juridica por LET cuando el tratamiento no vaya a
ser eficaz porque no curara, mejorara o aliviara al paciente: en este caso, no se pre-

sentara como tratamiento indicado.

Por lo que se refiere a las medidas de soporte vital que no curan, mejoran o alivian,
pero que son imprescindibles para mantener la vida del paciente, se debe entender,
en principio, que benefician al paciente ya que evitan su fallecimiento. No obstante,
no existe el deber de realizar una actuacion de este tipo cuando su objetivo es
simplemente aplazar la muerte o pro- longar la vida en situaciones limite como una
enfermedad terminal, una situacion de agonia, una encefalopatia de mal pronéstico
0 una minusvalia grave crénica. La dificultad que puede surgir para determinar la
indicacion del tratamiento o medidas de soporte vital lleva, en ocasiones, a una

necesaria toma en consideracién de criterios que no son estrictamente médicos. En
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estos casos la participacion del paciente es imprescindible y cuando este no tiene
capacidad para participar en esta decision médica, como sucede cuando el paciente
es un neonato, son otros, los representantes legales (padres o tutores) quienes lo
hacen por él buscando siempre su beneficio.(”)

Para concretar un plan individualizado de CP, es necesario un proceso previo de
deliberacion que analice con rigor los hechos clinicos, tenga en cuenta los valores
en conflicto y llegue a un curso de accion prudente y razonable. Esta redireccion de
los cuidados precisa de la comunicacion y la colaboracién entre profesionales y
padres, con el apoyo de especialistas aliados que ayuden a gestionar el estrés moral
que se genera. Existen déficits importantes en la formacion en bioética clinica de
los profesionales con actividad asistencial. Seria deseable que se incorporase un
entrenamiento continuado en la aplicacion del método deliberativo en todas aquellas
situaciones de la practica clinica en las que exista incertidumbre ética. Se necesita
ademas una formacion especifica en técnicas de comunicacion y de gestion del
estrés moral en situaciones especialmente delicadas, como las que ocurren en torno
a los CP. Con todo, son los profesionales sanitarios, los hospitales y la sociedad en
su conjunto los que deben facilitar los cambios estructurales y de funcionamiento
que posibiliten que la familia pueda decidir y ejercer su derecho como cuidadores y
agentes en la toma de decisiones sobre sus hijos.(1%)
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CAPITULO IIl. Metodologia

Busqueda de informacion
El presente estudio de caso se realizd durante la practica especializada de

Enfermeria del neonato en el Instituto Nacional de Perinatologia “Isidro Espinosa de
los Reyes” en el servicio de Unidad de Cuidados Intermedios al Recién Nacido
(UCIREN 1) y se desarrollé de acuerdo con la Teoria del déficit de autocuidado de

Dorothea Orem con ayuda de la cédula de valoracion del neonato.

Se eligio a la persona para la realizacion de este estudio de caso el dia 22 de abiril
del 2021 a quien se hace referencia como F.S.N.D con un diagnéstico de: Lactante
menor, crisis convulsivas secundarias a holoprosencefalia y agenesia de cuerpo

calloso, paladar en ojival, labio hendido y diabetes insipida.

Una vez seleccionada la persona de cuidado, se solicitdé a la madre la autorizacion
para la realizacion de dicho estudio explicandole el motivo de interés por el caso,
aceptando las intervenciones y firmando el consentimiento informado para llevarlo

a cabo.

Posteriormente se realizo la recoleccion de datos a partir del interrogatorio directo
a la madre, la exploracion fisica a la persona de cuidado, asi como la revisién del
expediente clinico electronico para su posterior vaciado en la cédula de valoracion
del neonato e identificacion de los en los requisitos universales de autocuidado con
déficit para la formulacion de diagndsticos reales, de riesgo y de bienestar para
establecer un plan de cuidados encaminado a la realizacion de intervenciones y

acciones paliativas de acuerdo con los requisitos alterados.

Después de la seleccion y Valoracion de la persona. Se realiz6 una busqueda
exhaustiva de informacion en diferentes bases de datos: Biblioteca Digital UNAM,
Revista de la Asociacion Espanola de Pediatria, Revista de Enfermeria del Instituto
Mexicano del Seguro Social, Tesis UNAM, Scielo, Revista de Investigacion y
educacion en Enfermeria, Revista médica de Chile, Enfermeria Universitaria,
Revista Mexicana de Enfermeria Cardioldgica, obteniendo 14 estudios de los cuales
se menciona el nivel de evidencia y grado de recomendacion. Se amplia la
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busqueda de informacién a casi 10 anos por la falta de bibliografia actualizada,

sobre todo sobre el tema de “Holoprosencefalia”.

Para la clasificacion de los principales articulos utilizados en este estudio de caso
se utilizé el sistema GRADE (The Grading of Recommendations Assessment,
Development and Evaluation) para clasificar la calidad de la evidencia y fuerza de
recomendacion. Basandose en el articulo: Jerarquizacién de la evidencia. Niveles
de evidencia y grados de recomendacion de uso actual de la Revista Chilena de

Infectologia del afio 2014.('®) La clasificacion fue la siguiente (Ver figura 9):

perspectiva tedrica de Orem.

Mondragén.

Nivel de
Articulo Tipo de Afo de evidenciay
estudio publicaciéon Grado de
recomendacion
1. ECLAMC: 41 afos de
vigilancia de la Estudio 2015 1A
holoprosencefalia en Chile. colaborativo
Periodo 1972-2012.
2. Descripcion clinica y
anatomopatolégica de dos Presentacion de 2008 1C
casos de holoprosencefalia. caso
Diabetes Insipida en Estudio
Pediatria. Serie Clinica y descriptivo- 2009 1B
Revisién de la Literatura. retrospectivo
Recomendaciones sobre
toma de decisiones vy Articulo de 2013 1A
cuidados al final de la vidaen = recomendacion
neonatologia.
Cuidados paliativos al
neonato de término desde la Estudio de caso 2019 1C

Figura 9. Nivel de evidencia y grado de recomendacion de los articulos consultados. Elaboré: L.E Mariagna Rivera
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Metaparadigmas
Seleccion del caso:

El dia 22 de abril del 2021 se llevo a cabo la seleccién de la persona de cuidado
para la realizacion del estudio de caso en el servicio de UCIREN 1 que se encuentra

en el primer piso del Instituto Nacional de Perinatologia.

- Persona: Se eligid a una lactante menor de 64 dias de vida extrauterina con
diagndstico de Holoprosencefalia alobar, agenesia de cuerpo calloso, crisis
convulsivas secundarias y diabetes insipida.

- Estado de salud: Su estado de salud es malo para la vida y para la funcion,
por lo que desde el momento de su nacimiento la madre firma el
consentimiento informado para cuidados paliativos debido a limitacion del
esfuerzo terapéutico.

- Cuidado: Desde el momento de su nacimiento su madre firma el
consentimiento informado para cuidados paliativos debido al diagnéstico
prenatal de Holoprosencefalia alobar y agenesia de cuerpo calloso.

- Entorno: La familia de Nancy es monoparental, esta conformada por su

madre y su abuela paterna, siendo ella la primogénita.

Se realizdé la primera valoracion general el dia 22 de abril con una valoracién

focalizada consecutiva en el servicio de UCIREN.

Para la recoleccion de datos de este estudio de caso se utilizaron fuentes de
informacion directas e indirectas, ademas de solicitar la firma de consentimiento
informado por la madre de la persona de cuidado para poder iniciar la recoleccion
de datos y realizacion del estudio de caso. Mi persona de cuidado se encuentra en
etapa de desarrollo de lactante menor, por lo que su agencia de autocuidado es una
agencia de cuidado dependiente por la madre F.S.Y.D, quien se considera una
fuente de informacion directa respondiendo a las preguntas de la cédula de
valoracion del neonato aunado a la exploracion fisica de la persona de cuidado y

valoracion por requisitos universales de Dorotea Orem.
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Algunos datos que la madre no proporcion6 se consultaron en el expediente

electronico y expediente fisico existente en el servicio.

Material y procedimiento para la elaboracion del estudio de caso

Para la elaboracion del presente estudio de caso se utilizaron los siguientes

elementos: (Ver anexos)

Consentimiento informado.

Cédula de valoracion neonatal.

YV V V

Escalas.

- Brazelton: evaluacion neuroconductual.

- |PAT: posicionamiento.

- Escala Macdems: Riesgo de caidas.

- NIPS: evaluacion del dolor.

- N-PASS (agitacion- sedacion): evaluacion del dolor neonatal.

- e-NRASS: evaluacion de riesgo de ulceras por presion.
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Cronograma de actividades:

Actividades

Abril Mayo Junio Julio | Septiembre | Noviembre | Enero | Mayo | Agosto | Septiembre | Noviembre Enero 2023
2021 2021 2021 2021 2021 2021 2022 2022 2022 2022 2022
22 | 23 | 26 | 21 | 22 16 05 01 19 29 19 09 02 02

Seleccién de
la persona

de cuidado.

Valoracion
cefalocaudal
e
identificacio
n de déficits
de requisitos
de

autocuidado

Recolecciéon
de
informacion
por medio de
entrevista y
consulta de
expediente

electrénico.

Firma de

consentimie
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nto

informado.

Elaboracién
y revision de
valoracion
general y

focalizada.

Elaboracién
de marco

tedrico.

Elaboracion
de
metodologia

Elaboracion
de Proceso
de Atencion
de

Enfermeria.

Figura 10. Cronograma de actividades para el desarrollo del estudio de caso. Elaboré: L.E Mariagna Rivera Mondragén.
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Consideraciones éticas

Los aspectos éticos constituyen una realidad indisociable del trabajo diario de las

enfermeras asistenciales. Elementos como qué decir, cuando decirlo y como decirlo

acompanan al quehacer habitual del enfermero. Y si esta situacion es habitual en el

contexto clinico, en el caso de las enfermeras que trabajan en el ambito neonatal

es, si cabe, mas relevante.

El modelo tedrico bioético que ha tenido mayor difusién e influencia en nuestra

sociedad es propuesto por Tom L. Beauchamp y James F. Childress presentado en

1979 en el libro Principles of biomedical ethics. En este modelo se formulan cuatro

principios generales para tratar de orientar las decisiones de los investigadores del

ambito de las ciencias de la vida.

1)

Respeto a la autonomia: reconoce dos cuestiones principales, 1) los
individuos deben ser tratados como seres auténomos y 2) la especial
proteccion a la que deben estar sujetos aquellos cuya autonomia esta
disminuida. La autonomia es una capacidad que aumenta progresivamente
durante la mayor parte de la vida, de tal modo que no es la misma en un
recién nacido que en un preescolar, un adolescente y un adulto. Este
principio tiene especial interés en neonatologia ya que la autonomia del RN
es ostentada por los padres o los tutores legales. La expresion practica de
este principio es el consentimiento informado.

Beneficencia: dice que los profesionales de la salud actuaran de la manera
que consideren mas adecuada, siempre buscando el maximo bien para el
paciente. Este principio tiene un limite que es el consentimiento del paciente
0 se sus representantes, ya que la definicion del “maximo bien” tendra
diferentes matices en funcién del sistema de valores del individuo o de su
grupo social. Los profesionales de la salud nuca podran imponer su criterio
en contra de la opinion del paciente. La expresion practica de este principio
la encontramos en las indicaciones terapéuticas correctas, basadas en la

evidencia.
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3) No maleficencia: obliga a no hacer dafio de manera intencionada; existe la
obligacién moral de no hacer dafno, incluso por encima de la obligacion de
hacer el bien. La expresion practica de este principio puede encontrarse en
las contraindicaciones de las técnicas o tratamientos, que obligan
constantemente a la ponderacién del riesgo-beneficio de cada actuacion.

4) Justicia: en el ambito clinico tiene que ver con la distribucion equitativa de los
recursos, que a menudo resultan insuficientes. Este principio establece que
el acceso a los recursos debe basarse en criterios de igualdad vy, ante la
escasez de recursos, deberan priorizarse para aquellos en quienes vayan a

ser mas efectivos.

Diego Gracia, posteriormente ha criticado la carencia de un sistema de referencia
previo en la ética de los principios, asi como la ausencia de jerarquia en ellos. Gracia
considera que la “no maleficencia y la justicia se diferencian de la autonomia y la
beneficencia en que obligan con independencia de la opinion y de la voluntad de las
personas implicadas, y por tanto tienen un rango superior a los otros dos”. De esta
forma establece dos niveles jerarquicos: en el nivel superior se situan los principios
de no maleficencia y justicia, que son la expresion de la igualdad de respeto y
consideracion que merecen todos los hombres, y el nivel inferior esta formado por
los principios de no maleficencia y autonomia, que tiene un caracter particular e

individual. (10
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CAPITULO IV. Aplicacién del proceso

Ficha de identificacion:

Nombre y apellidos Fecha de | Género:

F.S.N.D. nacimiento: Femenino
17-02-2021

Hora de Grupoy RH: Edad Gestacional

nacimiento: O positivo Al nacimiento: 39.2SDG

11:47

Embarazo Gnico | Via de nacimiento: | Dias de estancia:
Abdominal 64 dias

Factores Basicos Condicionantes

1. Factores descriptivos de la persona

Se realiza la valoracion al lactante menor F.S.N.D el dia 22 de abril del 2021 la cual
se encuentra hospitalizada en el Instituto Nacional de Perinatologia “Isidro Espinosa
de los Reyes” en el servicio de Unidad de Cuidados Intermedios al Recién Nacido
(UCIREN 1).

F.S.N.D de sexo femenino naci6 el dia 17 de febrero del 2021 a las 11:47 horas por
cesarea siendo un embarazo unico con peso de 2,775 gr y talla de 47 cm, ameritd
maniobras de reanimacién basica, otorgandole un Capurro de 39.2 SDG, APGAR
de 8/9 y Silverman A. de 2 puntos, grupo y Rh O positivo. Ingreso al servicio el
mismo dia de nacimiento, actualmente tiene 64 dias de vida extrauterina, los

mismos de su estancia hospitalaria.
2. Estado de salud.

El estado de salud de F.S.N.D es malo para la vida y la funcion, su patologia de

base no es compatible con la vida.
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3. Factores del sistema familiar.

Hija no planeada, no deseada, aceptada de una pareja joven quien se separd

posterior a la noticia de embarazo.

Actualmente la madre de F.S.N.D vive en casa de la abuela paterna de la persona

de cuidado, estando integrada sélo por ellas dos.
4. Factores socioculturales y socioeconéomicos

F.S.N.D cuenta con una familia desintegrada conformada por su madre de 19 afos,
quien nacio en el Estado de México, los Reyes la Paz. Escolaridad secundaria
completa, estado civil soltera, ocupacion ama de casa, de religiébn catolica y su

abuela paterna de F.S.N.D de quien no se cuenta con datos.
5. Patrén de vida.

Dentro del patrén de vida la madre considera llevar una buena alimentacion,
comiendo tres veces al dia, evitando las grasas, no considera relevante el cuidado
dental llevandolo a cabo 1 o dos veces al dia y el bafio diario.

Refiere ser diagnosticada desde los 12 afios de una enfermedad no especificada la

cual afecta su sensibilidad dérmica.
6. Disponibilidad y adecuacién de los recursos.

Refiere vivir en un cuarto rentado, de concreto, con paredes de tabique y piso de
cemento. Con ventilacién e iluminacion deficiente ya que no cuenta con ventanas.
Cuenta con todos los servicios intradomiciliarios: agua, luz, drenaje, alumbrado

publico y pavimentacion.
7. Factores ambientales.

La vivienda se encuentra en un area geografica urbana, cuentan con 1 perro con

esquema de vacunacion completo.

8. Factores del sistema de salud.
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La madre no es derechohabiente, anteriormente se atendié en médico particular en
con el cual llevé dos consultas prenatales, posteriormente acude al instituto por
diagndstico por ultrasonido de malformacién congénita, llevando en el instituto otras
tres consultas prenatales siendo en la tercera hospitalizada para la resolucion de su

embarazo por trabajo de parto espontaneo.

Requisitos ante la desviacion de la salud.
1. Antecedentes personales patoldgicos.

F.S.Y.D refiere no tener ninguna cirugia previa, actualmente no toma ningun
medicamento, niega hospitalizaciones antes de la resolucion de su embarazo,
refiere enfermedad no especificada relacionada a hipersensibilidad cutanea, no

refiere toxicomanias.
2. Antecedentes perinatales

Menarca a los 10 afios, inicio de vida sexual activa a los 17 afos, parejas sexuales
1, no ha utilizado algun un método de planificacién familiar, no se ha realizado

prueba de Papanicolau ni VPH, no tuvo embarazos previos.
3. Embarazo actual

En su embarazo actual contd con control prenatal externo al InPer de dos consultas
durante las cuales se le realiz6 un ultrasonido en el cual se diagnostico
malformacion congénita craneofacial en la semana 20 de gestacion por lo que
decidio atenderse en el instituto, al cual asistio a tres consultas mas con seguimiento
por parte del servicio de medicina fetal a partir de la semana 35 de gestacion.
Consumi6 vitaminas y acido fdlico prenatales después del diagndstico de
malformacion congénita (aproximadamente a los 6 meses), recibié dos

inmunizaciones las cuales no recuerda.

Ingresa a cuidados paliativos desde el dia de su nacimiento firmando el

consentimiento informado el dia 17 de febrero del 2021.

4. Patologia materna durante el embarazo.
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Durante el primer trimestre aun sin saber del embarazo curso con sangrado el cual

ceso6 espontaneamente.

A finales del segundo trimestre aproximadamente curso con infeccion de vias
urinarias con flujo viscoso amarillo. Menciona tratamiento con évulos, no recuerda

el esquema.

5. Antecedentes del neonato

Signos vitales  FC: 142 FR: 52 Temp: T/IA: 72/47 SatO2:
lpm rom 36.7° 87%
Somatometria Peso: Talla:47 PC:33cm PA:30cm PT:30cm
2,775 gr cm
Patron de IP: 2.6 Patron de crecimiento normal
crecimiento

F.S.N.D fue un recién nacido a término, con bajo peso para edad gestacional y bajo
peso al nacimiento, nacida el dia 17/02/2021 a las 11:47 horas por cesarea con una
edad gestacional de 39.2 SDG por Capurro, nace vigorosa, se le brindan maniobras
basicas de reanimacion: secado, aspiracion de secreciones y estimulacion tactil
observando leve esfuerzo respiratorio por lo que colocan oxigeno indirecto con FiO2
al 30% con recuperacién espontanea, se le otorga un Apgar al primer minuto de 8 y
alos 5 de 9, Silverman de 2 puntos, se le proporciona profilaxis antihemorragica
con Vitamina K 1 mg y profilaxis oftalmica con Cloranfenicol 1 gotas en cada ojo.
Posterior a la reanimacién pasa al servicio de UCIREN 1 para continuar con el

manejo paliativo.
4.3 Exploracion fisica

Se realiza la exploracion fisica del lactante menor a los 64 dias de vida extrauterina
el dia 22 de abril del 2021.

» Signos vitales:
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FC: 146 Ipm FR: 40 rpom Temperatura: 36.8° TA: 79/38 PAM: 53

>

Somatometria:

Peso actual: 3,600 gr PC: 33 cm PA: 33 cm

>

Habitus exterior: Se encuentra en cuna radiante apagada, con monitorizacion
cardio-respiratoria no invasiva, en nido de contencion, posicion decubito
ventral, IPAT 4 puntos, presentando crisis convulsiva.

Apariencia: lactante menor presentando crisis convulsivas tonico-clonicas
continuas con duracién de 15 segundos aproximadamente y cambios
hemodinamicos (desaturacion y bradicardia), coloracion palida reticular.
Cabeza: fontanela bregmatica deprimida de 1cm aproximadamente,
fontanela lamboidea cerrada, cabello delgado con débil implantacion, con
alopecias en diversas zonas del craneo.

Caray cuello: hipotelorismo, agenesia de tabique nasal, orejas con adecuada
implantacion, labio y paladar hendido, mucosa oral hidratada con sonda
orogastrica 8 Fr fija en 20 cm cerrada, cuello corto, claviculas simétricas e
integras.

Torax: simétrico y cilindrico, teletelia, campos pulmonares con murmullo
vesicular audible, focos cardiacos de buena intensidad y ritmo, llenado
capilar de 3 segundos.

Abdomen: blando, depresible a la palpacion, peristalsis presente, se palpa
borde hepatico a 2 cm por debajo del borde costal, cicatriz umbilical.
Genitales: acorde a fenotipo, labios mayores cubriendo clitoris, meato
urinario central, ano permeable.

Extremidades y columna: extremidades superiores hipotdnicas al descanso,
simétricas, espasticas al estimulo, multipuncionadas. Empufamiento de
pulgar. Extremidades inferiores hipoténicas en extension, surcos plantares
profundos. Columna integra, simétrica. Pulsos periféricos homacrotos.

Piel: seca, con descamacion superficial de extremidades inferiores.
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>

>

Neuroldgico: reflejos

primarios: busqueda ausente, succién presente,

deglucion ausente, prensién palmar y plantar, marcha automatica y Galant

ausentes, moro disminuido.

Valoracion general prequirurgica (Colocacion de sonda de gastrostomia
Rusch Pezzer) por requisitos universales (22 de abril del 2021)

Requisito universal

1.

2.

Mantenimiento  de
un aporte suficiente

de aire

, 3. Mantenimiento
de un aporte
suficiente de agua y

alimento

Valoracion del requisito

Signos vitales: FC: 146 Ipm, FR: 40 rpm, TA: 86/58
mmHg, TAM: 68 mmHg, T°: 36.8°C, llenado capilar: 27,
Saturacion posductal 93%, no presenta signos de
dificultad respiratoria. Se auscultan campos pulmonares
con murmullo vesicular audible, se observa torax
simétrico, movimientos respiratorios de amplitud normal
y regular. Focos cardiacos de intensidad aumentada y
ritmo regular, pulsos periféricos homocrotos de amplitud

intensa y ritmo regular.

Peso actual de 3,600 gr, IP: 2.6

Se observa edema generalizado (+). Se palpa fontanela
bregmatica deprimida de 1 cm aproximadamente,
mucosa oral hidratada, agenesia de tabique nasal, labio
y paladar hendido con sonda orogastrica 8 Fr para
alimentacion. Peristalsis  disminuida, perimetro
abdominal de 33 cm.

Ayuno por proxima intervencion quirurgica
(gastrostomia). La piel se encuentra en buen estado

integra e hidratada a excepcion de extremidades
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4. Provision

de

cuidados asociados

a los procesos de

eliminacion

excretas.

y

5. Mantenimiento del

equilibrio entre

actividad

reposo.

y

la

el

inferiores donde se encuentra seca con descamacion
superficial.

Debido a la patologia de base los reflejos de succion y
deglucion estan ausentes. Los liquidos parenterales
totales estan calculados a 180 ml/kg/dia con un volumen

total de 250 ml y una velocidad de infusion de 24.1 mi/hr.

Genitales femeninos acorde a edad y sexo, clitoris
cubierto por labios mayores, labios mayores cubriendo a
menores, meato central, secrecién blanquecina.
Presenta tres micciones durante el turno con orina
amarilla clara de olor suave, llevando a cabo control de
liguidos a través del pesaje del panal. EI ano se
encuentra permeable, no presenta evacuaciones
adjudicado a procedimiento quirurgico.

Se consulta EGO del dia 18-04-2021 con un pH de 7,
glucosa normal y proteinas negativas. Se calculan
pérdidas insensibles durante el turno de 17.6.

Durante la valoracién se encuentra en cuna radiante
apagada, en nido de contencién, desorganizada, IPAT de
1 punto, presentando crisis convulsivas tonico- clonicas
de aproximadamente 15 segundos de duracion con
cambios hemodinamicos (desaturacion hasta 70% vy
bradicardia hasta 80 Ipm), por lo que se considera
conducta Brazelton en estadio 6 ya que se encuentra
extremadamente irritable e hiperreactiva a la
manipulacion con llanto inconsolable. Se valora escala
FLACC de 10 puntos, empufiamiento de manos y

pies, hiperextension de extremidades. Se valoran los
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6. Mantenimiento del

equilibrio
soledad

interaccion

7. Prevencion

entre la
y la
social.

de

peligros pala la vida,

el funcionamiento y

el

humano.

bienestar

reflejos primarios los cuales se encuentran ausentes.

Ortolani y Barlow negativos.

» Posterior a su nacimiento y hasta la fecha el
binomio se encuentra separado, pasando a
F.S.N.D a UCIREN 1 para su seguimiento.
Recibiendo visita programada de su madre por
situacion sanitaria (aproximadamente cada tercer
dia). Responde a estimulos tactiles y auditivos.
Reflejos primarios: busqueda ausente, succion
presente, deglucion ausente, prension palmar y
plantar, marcha automatica y Galant ausentes,

moro disminuido.

Se valora riesgo de lesiones por presion con escala e-
NSRAS de 13 puntos (alto riesgo). Escala de caidas
valorada por escala Macdems de 5 puntos (riesgo alto).
Escala de dolor valorada por FLACC de 10 puntos (dolor
intenso), para el cual se brinda tratamiento farmacolégico
con Paracetamol (15mg/kg/do) 54 mg IV cada 6 horas en
coadyuvancia con Morfina (0.1 mg/kg) 0.3 mg IV previa
valoracion médica. Su tratamiento farmacolégico consta
de los siguientes medicamentos:

- Desmopresina por diabetes insipida calculada a 6

mcg.

66



del

funcionamiento y

8. Promocion

desarrollo  humano
dentro de los grupos
sociales y el deseo

de ser normal.

- Manejo anticonvulsivo con midazolam 1090 mcg,
levetiracetam 108 mg, acido valproico 108 mg vy
topiramato 18 mg.

Cuenta con acceso vascular periférico, catéter corto 24
G en miembro pélvico izquierdo.
Los laboratorios preoperatorios del dia 21 de abril del

2021 muestran los siguientes resultados:

Elemento Valor
Albumina 2.8 g/dL
Sodio 143 mmol/L
Potasio 4.8 mmol/L Valores
Cloro 114 mmol/L limitrofes en
Fosforo 6.8 mg/dL parametros
Magnesio 2.2 mg/dL normales.
Calcio iénico 1.29 mmol/L

F.S.N.D no ha presentado una transicién favorable
debido a la alteracion estructural compleja que presenta.
- Recibié la vacuna BCG el dia 20/02/2021.

- No se le realizé tamiz metabdlico.

- Recibié consulta por Genética y Gendmica para analisis

de cariotipo el cual resulté normal.

67



Jerarquizacion de requisitos universales.

Requisito de autocuidado
1. Mantenimiento del
equilibrio entre la
actividad y el descanso

2. Prevencién de peligros
para la vida, el
funcionamiento y

bienestar humano

3. Provision de cuidados
asociados a los
procesos de

eliminacioén y excretas.

Diagnéstico
Alteracion paroxistica de la funcion
neurolégica secundario a  anomalias
en el desarrollo del prosencéfalo m/p
crisis convulsivas ténico-clénicas de
dificil  control, con repercusion
hemodinamica (desaturacion 70% vy
bradicardia 80lpm).
Déficit de autorregulacion r/c alteracion
estructural de sistema nervioso central
y disfuncion del sistema nervioso
parasimpatico m/p incapacidad para
llevar a cabo una conducta organizada,
Brazelton 6 (llanto, irritabilidad e
hiperreactividad).
Riesgo de pérdida de la continuidad del
estrato cérneo r/c factores extrinsecos
(humedad, mayor friccion y
cizallamiento por crisis convulsivas
constantes) e intrinsecos (desaturacion
durante la crisis convulsiva,
consecuente hipoperfusion tisular).
Riesgo de desequilibrio del Sodio sérico
r/lc ausencia de secrecion de la

hormona antidiurética.
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Esquema metodoloégico

Jerarquizacion de Requisitos de Autocuidado Universales

Etapa de desarrollo Agencia de cuidado

dependiente

Lactante menor

1. Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y bienestar humano Desarrollada pero no
2. Mantenimiento del equilibrio entre la actividad y reposo estabilizada
. . 3. Mantenimiento del equilibrio entre la soledad y la interaccion social
Requisitos d? a?t°°U|dad° ante 4. Promocion del funcionamiento y desarrollo humano dentro de los grupos sociales y el deseo de ser normal

una desviacion de salud 5. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos Sistema de Enfermeria
6. Provisién de cuidados asociados a los procesos de eliminacion y excretas
7. Mantenimiento de un aporte suficiente de agua
8. Mantenimiento de un aporte suficiente de aire Totalmente

compensatorio / apoyo-
educacion

Unidad de Observacion
Exposicion a riesgos
Lactante menor (64 dias de vida extrauterina), crisis convulsivas secundarias a holoprosencefalia y agenesia de cuerpo

La madre acude a control calloso, paladar en ojival, labio hendido, diabetes insipida.

prenatal, aunque no a la
totalidad de sus consultas.

Lleva un mal manejo de Factores Basicos Condicionantes

patologias durante el
embarazo (no recuerda
esquemas). Posterior  al - Infeccion

diagndstico prenatal es - Broncoaspiraci

consciente de su estado de
salud, manifiesta dudas vy
comentarios sobre el cuidado
de su bebé, aunque temerosa
estéa dispuesta a contribuir con
los cuidados paliativos de su
hija. La agencia de
autocuidado  contribuye a
resolver sus dudas vy
proporcionar medidas de
confort a F.S.N.D

Edad: Recién nacido a término de 39.2 SDG actualmente 64 dias de vida extrauterina

Escolaridad: madre con secundaria completa

Residencia: cuarto rentado con todos los servicios

Sistema familiar: es la primera hija de familia desintegrada, la madre se dedica al hogar, niega
toxicomanias

Factores socioculturales: de religion catdlica

Factores socioecondmicos: de nivel socioecondmico bajo. Trabajo social del instituto le otorgd nivel 2
Patrén de vida: la madre niega toxicomanias, conté con dos inmunizaciones durante el embarazo,
considera llevar una buena alimentacion evitando las grasas e irritantes, refiere bafio cada tercer dia
con aseo bucal 2 veces al dia

Estado de salud: el estado de salud de F.S.N.D es malo para la vida y la funcion a corto plazo
Sistema de salud: la madre cuenta con seguro popular y asiste al instituto para control de embarazo
por Medicina Fetal posterior al diagnéstico prenatal

6n

Dolor agudo
Retraso en el
crecimiento
Fiebre
Deshidratacion
Poliuria
Desnutricion
Muerte



Requisito de autocuidado
universal

Mantenimiento del equilibrio entre la actividad y el descanso.

Operaciones de diagnéstico

Alteracion paroxistica de la funcion neuroldgica secundario a anomalias en el desarrollo del prosencéfalo
m/p crisis convulsivas ténico-clénicas de dificil control, con repercusion hemodinamica (desaturacion 70% y
bradicardia 80Ipm).

Objetivo

Conservar la funcion neuroldgica a través de disminucién factores desencadenantes de crisis convulsivas en
el neonato, aplicando medidas farmacoldgicas, de seguridad y confort que eviten el dafo fisico.

Sistema de enfermeria

Actuar por el otro/ Proporcionar un

Totalmente compensatorio.
entorno que fomente el desarrollo.

Prescripcion del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Monitorizacién continua

de las funciones vitales.

- Tratamiento
farmacoldégico.
- Control ambiental.

- Prevencion del daino
fisico.

- Identificar la semiologia de la crisis convulsivas, cronometrar el tiempo, asi como los cambios hemodinamicos
durante las mismas. (')

- Mantener monitorizadas las constantes vitales ante un episodio de crisis convulsiva.

- Asegurar la permeabilidad de la via aérea y una adecuada oxigenacion, proporcionando una fuente de oxigeno
adicional si se detecta hipoxia (SPO2 <90%) especialmente durante la crisis convulsiva y durante la ministracion
de Midazolam (0.3 mg/kg/do) 1090 mcg IV.

- Evitar la administracién rapida ya que puede provocar hipotension o depresién respiratoria:

- Ministrar levetiracetam (30 mg/kg/do) 108 mg para tratar las convulsiones.
Evaluar de forma periddica los niveles de hemoglobina y hematocrito ya que como efecto secundario puede
provocar neutro y trombocitopenia.

- Vigilar el estado de la piel ya que se pueden producir reacciones dermatoldgicas graves: necrdlisis epidérmica
toxica y sindrome de Stevens- Johnson- (19)

- ldentificar los estimulos que pueden precipitar las crisis convulsivas como el tacto, luz y ruido.

- Asegurar un ambiente tranquilo, sin estimulos nocivos y comodo que asegure el bienestar fisico y prevenga
lesiones apartando objetos o material que pueda provocar lesion.

- Mantener una via aérea permeable- (20)

- Despejar el area alrededor del paciente, retirar objetos o ropa que pueda dafiar al paciente y asegurar postura de
seguridad.

- Evitar detener los movimientos durante la convulsion.?")

(18)

Operaciones de control

Debido a la patologia de base de Nancy, fue muy dificil controlar las crisis convulsivas, la presencia de convulsiones fue
constante acompafiada de cambios hemodinamicos durante las mismas, aun con tratamiento farmacoldgico. Se evité el
dafo fisico y se logré mantener el confort de la paciente.
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Requisito de autocuidado
universal

Mantenimiento del equilibrio entre la actividad y el descanso.

Operaciones de diagnéstico

Déficit de autorregulacion r/c alteracién estructural de sistema nervioso central y disfuncién del
sistema nervioso parasimpatico m/p incapacidad para llevar a cabo una conducta organizada,

Brazelton 6 (llanto, irritabilidad e hiperreactividad).

Objetivo

Favorecer la autorregulacion mediante los cuidados centrados en el desarrollo.

Sistema de enfermeria

Parcialmente compensatorio. Método de ayuda

Ayudar al otro/ Proporciona un
entorno que fomente el desarrollo.

Prescripcién del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Observacion del
comportamiento
durante el cuidado
diario.

- Optimizar el
macroambiente

- Optimizar el

microambiente

- Cuidados centrados en
la familia

Crear un ambiente de curacion: reducido de sobreestimulacién sensorial negativa que produzca estrés,
manejando en lo posible el entorno sensorial, la propiocepcion, el control de la temperatura, luz y sonido.
Buscar la vinculacion temprana y oportuna, apoyar a la madre a través de la educacion y entrenamiento.(??)
Mantener el cuerpo lo mas parecido posible a la posicidon que habria de tener en el utero utilizando la escala
IPAT para la evaluacion del posicionamiento infantil. Proporcionar el posicionamiento de apoyo para el
desarrollo con la contencion adecuada durante la hospitalizacion es esencial para el sistema
musculoesquelético.

Mantener Escala IPAT en puntaje mayor a 9 puntos (posicionamiento ideal/aceptable) y no menor a 9 puntos
(reposicionar).

Salvaguardar el suefio: la preservacion del suefio es esencial para el desarrollo neurolégico normal, el
crecimiento y la mejoria clinica.

Minimizar el estrés y el dolor a través del uso de técnicas de analgesia no farmacoldgica, cuidados posturales,
contencion y manipulacion minima, asi como intervenciones dirigidas a la familia (contacto piel con piel). 3
Proteger la piel: usar guias del cuidado de la piel basadas en evidencia, junto con un monitoreo cuidadoso y
un adecuado manejo en posicionamiento y cambios posturales. 4

Operaciones de control

No es posible lograr la autorregulacion de Nancy ya que por su patologia de base presenta crisis

convulsivas de dificil control.
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Requisito de autocuidado
universal

Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y bienestar humano.

Operaciones de diagnéstico

Riesgo de pérdida de la continuidad del estrato corneo r/c factores extrinsecos (humedad, mayor fricciéon y
cizallamiento por crisis convulsivas constantes) e intrinsecos (desaturacion durante la crisis convulsiva,
consecuente hipoperfusion tisular).

Objetivo

Disminuir la exposicion a factores intrinsecos y extrinsecos para mantener la integridad de la piel.

Sistema de enfermeria

Totalmente compensatorio. Método de ayuda Actuar por el otro.

Prescripcion del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Evaluacién del riesgo.
- Evaluacién del estado
de la piel.

- Cuidados de la piel.

- Control de la
temperatura.

Identificar factores intrinsecos: alteraciones de la oxigenacién y la circulacion que conllevan a una
hipoperfusion tisular, disfunciéon celular y eventualmente su muerte por alteracion metabdlica y falta de
oxigenacion y nutrientes, diabetes insipida.

- Realizar cambios de posicion minimo cada 4 horas y registrar en la hoja de enfermeria.

- Liberar la presion en el cuero cabelludo y en la cabeza al hacer los cambios posturales-(25

- Valorar la tolerancia a la manipulacién previo a realizarla y en general la estabilidad clinica.(@®)

Identificar factores extrinsecos: puntos de mayor presién, fricciéon y humedad. ¢7)

- Evaluar la integridad de la piel en las zonas de presion, especialmente en la zona occipital, los cambios
en el color, variaciones de calor, firmeza, humedad, dolor y la falta de confort del paciente a través de
la escala de valoracion e-NSRAS.

- Mantener la piel limpia y seca evitando la friccién, usar agua tibia y jabén neutro durante el bafio, el
cual se realiza conforme a las necesidades del neonato.

- Aplicar cremas que actien como protectores cutaneos (Proshield) especialmente en prominencias
oseas. )

En caso de presentar hipertermia:

- Favorecer la pérdida de calor colocando al paciente en un ambiente fresco y ventilado.

- Retirar la ropa.

- Realizar bafio de inmersién o de esponja con agua tibia de 35-36°

- Administrar Paracetamol (15mg/kg/do) 54 mg IV cada 6 horas. 29

Operaciones de control

Se mantuvo la piel integra durante su estancia hospitalaria. Mantuvo una puntuacién de riesgo alto para
presentar lesiones por presion (e-NRASS de 13 puntos) posterior a la realizacion de las actividades antes
descritas debido a que presenta hipertermias de dificil control y la piel continia constantemente hiumeda.
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Requisito de autocuidado
universal

Provision de cuidados asociados a los procesos de eliminacion y excretas.

Operaciones de diagnéstico

Riesgo de exacerbacion del deterioro neuroldgico r/c Sodio sérico de 143 mmol secundario a
ausencia de secrecion de la hormona antidiurética.

Objetivo

Compensar las pérdidas hidricas para prevenir el deshidratacion hipernatrémica e hipovolemia propios de

la enfermedad.

Sistema de enfermeria

Parcialmente compensatorio. Método de ayuda Ayudar al otro.

Prescripcién del cuidado

Operaciones de regulaciéon o tratamiento

- Tratamiento
farmacoldégico.

- Monitorizacién
hemodinamica e
hidroelectrolitica.

Ministrar Desmopresina (1.6 mcg/kg/do) 6 mcg via oral. Vigilar presencia de eventos adversos
como: hiponatremia, hipertensioén arterial, taquicardia, vomitos. )

Monitorizar las constantes vitales con especial atencion en la frecuencia cardiaca, frecuencia
respiratoria y tension arterial. (0

Monitorizar el gasto urinario: normal de 1-3 ml/kg/hora, en caso de ser mayor se considera poliuria.
(31

Vigilar caracteristicas de la orina y registrar en la hoja de enfermeria.

Observar situaciones en las que pueden aumentar las pérdidas insensibles como: calor,
enfermedades intercurrentes, etc. (32

Asegurar el aporte hidrico y calérico conforme a necesidades. (33

Evitar la sobrecarga de liquidos.

Restringir al maximo la ingesta de liquidos y controlar el peso corporal regularmente, en caso de
existir pérdida mayor al 5% del peso corporal, interrumpir. ©¢4)

Reportar aparicion de vomitos, estrefiimiento, deshidratacion grave acompafados de pérdida de
peso, asi como fiebre.

Vigilar datos de deterioro neurolégico como letargo y crisis convulsivas. (14

Operaciones de control

Se mantiene un estado de hidratacién 6ptimo durante la estancia hospitalaria de Nancy, con valores
séricos de electrolitos de: Na: 143 mmol/L, K: 4.8 mmol/L y Cl: 114 mmol/L. Mantiene un estado politrico

>3 mi/kg/hr.
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Primera valoracion focalizada posquirurgica, requisitos universales con

déficit.

1.

(22 de abril del 2021)

Requisito universal
Mantenimiento de un
aporte suficiente de aire

6. Prevencion de peligros
para la vida, el
funcionamiento y
bienestar humano. .

Valoracién del requisito

Regresa de quir6fano en fase 3 de la
ventilacion modo CMV, canula orotraqueal 3.5
fila en 10 cm, con los siguientes parametros:
FiO2: 28%, PEEP 5, PIP 10, SatO2 95-97%.
Se auscultan campos pulmonares con
murmullo vesicular, ruidos cardiacos ritmicos
de buen tono e intensidad.

Signos vitales |

Temperatura 37.2°
Frecuencia cardiaca 128
Frecuencia respiratoria 40
Tension arterial 85/51
Tension arterial media 64

Presenta llanto inconsolable, cefo fruncido,
empuiamiento de manos, hiperextension de
extremidades. Se valora escala FLACC en 10
puntos (disconfort severo). Se ministra sedo-
analgesia: Midazolam (0.3 mg/kg/do) 1090
mcg IV durante evento convulsivo y
Paracetamol (15 mg/kg/do) 54 mg IV cada 6
horas en coadyuvancia con Morfina (0.1
mg/kg) 0.3 mg IV previa valoracion médica.
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Jerarquizacion de requisitos universales

Requisito de autocuidado

1. Mantenimiento de un v
aporte suficiente de aire.

2. Prevencién de peligros v
para la vida, el
funcionamiento y el
bienestar humano.

Diagnéstico

Incapacidad para llevar a cabo la
respiracion espontanea r/c depresion
del sistema nervioso autonomo
secundario a ministracién de sedacion
para procedimiento quirurgico m/p
necesidad de intubacién orotraqueal
para llevar a cabo el proceso de
oxigenacion.

Respuesta exacerbada al dolor
secundarios a anomalias en el
desarrollo del prosencéfalo e
inflamacion del tejido abdominal por
evento quirurgico m/p FLACC de 10
puntos, empufiamiento de manos y
pies, facies de dolor, hiperextension
de extremidades.
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Requisito de autocuidado
universal

Mantenimiento de un aporte suficiente de aire.

Operaciones de
diagnostico

Incapacidad para llevar a cabo la respiracidon espontanea r/c depresion transitoria del sistema nervioso
auténomo secundario a ministracion de sedacién para procedimiento quirirgico m/p Fase 3 de la ventilaciéon

modo CMV

Objetivo

Asegurar la ventilacion efectiva mediante el mantenimiento de la via aérea permeable y la regulacién de los

parametros de la ventilacién CMV hasta lograr requerimientos minimos.

Sistema de enfermeria

Totalmente compensatorio. Método de ayuda Actuar por el otro.

Prescripcion del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Valoracion del
paciente en
ventilacion
mecanica.

- Posicionamiento

6ptimo y cambios
posturales.

- Evaluacion del

estado de sedacion.

Evaluar escala NPASS (agitacion-sedacion), al inicio de turno y posterior a la ministracién de sedacion
y registrar. (9

Vigilar el estado clinico a través de la observacion, auscultacion y palpacion.

Monitorizar continuamente el estado de oxigenacion y ventilacion a través de la oximetria de pulso.
Mantener saturaciones entre 89-94%.

Monitorizar los parametros ventilatorios necesarios para mantener un estado de oxigenaciéon 6ptimo,
de acuerdo con la oximetria de pulso y parametros gasométricos.

Valorar el estado cardiovascular a través de la temperatura, llenado capilar periférico y color de la piel.
Valorar el estado respiratorio a través de la oximetria de pulso, color de la piel, frecuencia y
movimientos respiratorios. (36)

Aspirar secreciones solo cuando sea necesario de acuerdo con ruidos pulmonares adventicios como
estertores gruesos y utilizar técnica cerrada.®”)

Monitorizar los parametros gasométricos: PaO2z de 50-70 mmHg, SatO2 de 92 a 95%, PaCO2de 45a
55 mmHg. ©8)

Monitorizar los efectos del cambio de posicidon en la oxigenaciéon en cada movilizacion.

Realizar manipulaciones y aproximaciones suaves y entre dos personas, con contencién cuando se
realicen procedimientos invasivos.

Colocar al neonato en la mejor posicién para mantener un patron respiratorio dptimo, en supino sin
hiperextender el cuello ni lateralizarlo de forma extrema. (38

Operaciones de control

Se mantiene a Nancy en parametros ventilatorios minimos, por lo que se extuba de forma programada el dia

23 de abril. Se mantiene al medio ambiente con adecuada tolerancia.
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Requisito de autocuidado
universal

Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y bienestar humano.

Operaciones de
diagnéstico

Respuesta exacerbada al dolor r/c anomalias en el desarrollo del prosencéfalo e inflamacién del tejido

abdominal por evento quirtirgico m/p FLACC de 10 puntos, empuiamiento de manos y pies, facies de dolor,

hiperextension de extremidades.

Objetivo

Reducir la experiencia dolorosa de Nancy mediante cuidados e intervenciones especializadas.

Sistema de enfermeria

Totalmente compensatorio. Método de ayuda Actuar por el otro.

Prescripcién del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- ldentificar el nivel de
dolor.

- Manejo del dolor no
farmacolégico y
farmacoldégico

Valorar escala FLACC en Nancy: expresion facial, posicion de las piernas, actitud, llanto y consuelo y registrar
en la hoja de Enfermeria. (39

Llevar a cabo medidas conforme al nivel de dolor de Nancy (dolor severo).

Manejo no farmacolégico:

Aplicar medidas ambientales y de distraccidon, agrupar tareas para evitar estimulos repetidos al neonato, la
limitacion y seleccion, en lo posible, del tipo y momento del procedimiento, respetando el suefio y el momento de
la alimentacion del bebé.

Promover un entorno adecuado, con limitacion de ruidos y luz ambiental.%

Realizar la manipulacion del neonato de forma lenta y suave, promoviendo comportamientos y posturas de
autorregulacion- 41

Manejar el dolor con medidas farmacolégicas:

El medicamento de eleccién con Nancy fue la Morfina 0.3 mg en coadyuvancia con Paracetamol a dosis de 54
mg posterior a procedimiento quirargico.

Ministrar Morfina de forma lenta en minimo 10 minutos, vigilando la funcion respiratoria y las constantes vitales
con énfasis en la tensién arterial durante su administracion.

Monitorizar la efectividad del tratamiento 15 minutos posterior a la ministracion intravenosa del farmaco utilizando
la escala FLACC y modificar la puntuacion si es el caso.“?)

Operaciones de control

De acuerdo con las intervenciones para el manejo del dolor se logré una disminucion en la percepcion del
dolor valorando escala FLACC de 10 a 6 puntos durante periodos cortos de tiempo, valorando el nivel de

dolor 15 minutos posterior al manejo farmacolégico.
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Segunda valoracion focalizada, requisitos universales con déficit. (23 de

abril del 2021)

Requisito universal

1. Mantenimiento de un

Valoracién del requisito

Inicia alimentacion enteral por sonda de
aporte suficiente de ' gastrostomia, Los liquidos totales estan

agua y alimento | calculados a 180 ml/kg/dia, con tomas de
férmula maternizada al 13%, volumen de 32 ml
cada 3 horas por infusién con duracién de 30

minutos.

Se transfunde concentrado eritrocitario por
valores de Hemoglobina de 8.5 g/dl y
Hematocrito de 25.5% con un volumen total de
36ml para dos horas por catéter periférico y
signos vitales antes, durante y después de la
transfusion estables con 12 horas de diferencia.
Posterior al procedimiento se realizan examenes
de laboratorio con los siguientes resultados:

Biometria hematica

Elemento Resultado
Hemoglobina 8.5 g/dI
Hematocrito 25.5%
Eritrocitos 2.87

mill/mm3
Plaquetas 245

miles/mm3
Linfocitos 4.3#
Proteina C 24 mgl/l
reactiva

Electrolitos séricos

Sodio 145 mEq/I
Potasio 4.8 mEq/
Cloro 114 mmol/l

Interpretacion
Valores por
debajo de
parametros
normales
muestran

anemia

Elevada
muestra una
reaccion

inflamatoria

Limite superior
Parametros

normales
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2. Mantenimiento del

equilibrio entre la
soledad y la

interaccion social.

3. Prevencion de peligros
pala la vida, el
funcionamiento y el
bienestar humano

Calcio 129 mmol/l Parametros

normales
Examen general de orina
pH 7 Ligeramente
alcalina
Proteinas 25 mg/dl Proteinuria
Sangre 150 u/L Hematuria
Densidad 1.011 Isotenuria
urinaria (densidad
urinaria
normal) “3)

Recibe la visita de su madre periédicamente
(aproximadamente cada tercer dia) durante
maximo dos horas debido a la situacidn sanitaria.
La actitud de su madre es de aceptaciéon a la
patologia de Nancy, durante la visita platica con
ella y le brinda caricias. Por otro lado, expresa
sentir nervios por el cuidado de Nancy cuando
sea dada de alta, ya que ella no podra brindarle
los cuidados necesarios por motivos laborales y
la persona a cargo de tales cuidados sera su
abuela paterna.

Signos vitales:

-  Temperatura: 36.8°- 37.9°
Frecuencia cardiaca: 128-165
Frecuencia respiratoria: 40-50
Tension arterial: 85/51

- Tension arterial media: 64
Presenta hipertermia durante el turno con
valores entre 36.8 -37.9° que se controlan con
medios fisicos y quimicos, ministrando
Paracetamol calculado a 15 mg/kg/do. 54 mg
cada 8 horas.
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Requisito de autocuidado

1. Mantenimiento de un aporte

suficiente de agua y alimento.

2. Prevencidn de peligros para la

vida, el funcionamiento y
bienestar humano.

. Mantenimiento del equilibrio
entre la soledad y Ila
interaccion social.

. Promocion del
funcionamiento y desarrollo
humano dentro de los grupos
sociales y el deseo de ser
normal

v Patron de

Jerarquizacion de requisitos universales con déficit.

Diagnéstico
alimentacioén
disfuncional r/c agenesia de
tabique nasal, labio y paladar
hendido m/p incapacidad para
establecer un patron de
alimentacién  organizado vy
ausencia del reflejo de succion y
deglucion.

Disminucion en la concentracion
de hemoglobina r/c ministracion
prolongada de medicamentos
cuya reaccion adversa es la
trombocitopenia (Midazolam) y
pérdida de volumen sanguineo
posterior a procedimiento
quirargico m/p valores séricos
por debajo de parametros
normales (Hemoglobina de 8.5
gr/dl y hematocrito de 25.5%),
palidez de tegumentos.
Incapacidad para mantener una
termorregulacion eficaz r/c
disfuncion hipotalamica
secundaria a alteracion
estructural m/p fluctuaciones de
la temperatura corporal por
encima del rango normal de
36.8 - 37.9°C.

Riesgo de deterioro parental r/c
separacion de la madre por
estado de salud del neonato.
Respuestas fisioldgicas ante el
proceso de enfermedad y
muerte secundario a anomalia
neuroldgica limitante con la vida
m/p crisis convulsivas de dificil
control, dolor grave,
desaturacion hasta 70% y
bradicardia hasta 80 Ipm.
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Requisito de autocuidado
universal

Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos.

Operaciones de diagnéstico

Patréon de alimentacion disfuncional r/c agenesia de tabique nasal, labio y paladar hendido m/p
incapacidad para establecer un patréon de alimentacién organizado y ausencia del reflejo de

succion y deglucién.

Objetivo

Garantizar los requerimientos nutricionales de Nancy a través de una via alterna de alimentacién para

evitar déficit en el estado nutricional.

Sistema de enfermeria

Parcialmente compensatorio. Método de ayuda Ayudar al otro.

Prescripcion del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Estado nutricional.

- Alimentacién enteral
por sonda de
gastrostomia.

- Cuidados de la sonda
de gastrostomia.

Alimentacion por sonda de gastrostomia con sucedaneo de leche materna 84 ml cada 3 horas (180
ml/kg/dia) por infusién para 30 minutos.

Monitorizar el estado nutricional a través del registro de ganancia/pérdida de peso, asi como
caracteristicas de la piel y estado de hidratacién. “4

Cambiar el equipo con el que se esta administrando la férmula cada 24 horas.

Lavar la sonda antes y después de la infusion de la alimentacion o del suministro de medicamentos
con agua inyectable o solucidn fisioldgica. 4%

Medir el perimetro abdominal por arriba de la cicatriz umbilical antes y después de la alimentacion
para identificar signos de distension abdominal.

Verificar mas de una vez la programacion de la bomba de infusiéon para prevenir eventos
adversos.“4)

Vigilar en todo momento cualquier signo de alteracion hemodinadmica en el neonato.

Mantener limpia la regién de la insercién de la sonda y verificar datos de infeccién- (46)

Capacitar a la madre de Nancy para el cuidado de la sonda de gastrostomia.

Operaciones de control

La ganancia de peso de Nancy fue constante, egresando con un peso de 3.600 kg, sin complicaciones

nutricionales durante su estancia hospitalaria.
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Requisito de
autocuidado universal

Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y bienestar humano.

Operaciones de

Disminucion en la concentracion de hemoglobina r/c ministracion prolongada de medicamentos cuya reaccion
adversa es la trombocitopenia (Midazolam), pérdida de volumen sanguineo posterior a procedimiento quirdrgico

diagnéstico m/p valores séricos por debajo de parametros normales (Hemoglobina de 8.5 gr/dl y hematocrito de 25.5%),
palidez de tegumentos.
Objetivo Aumentar gradualmente los niveles de hemoglobina mediante la transfusion de concentrados eritrocitarios hasta

lograr niveles 6ptimos de hemoglobina (>12gr/dl) y hematocrito (>40%).

Sistema de enfermeria

Totalmente compensatorio Método de ayuda Ayudar al otro

Prescripcion del

Operaciones de regulacion o tratamiento

cuidado
Verificar la existencia de consentimiento informado para transfusion de hemoderivados.
Realizar la identificacion y verificacién de la calidad del componente sanguineo juntamente con el médico, a través de:
Confirmar la compatibilidad sanguinea con la hoja de solicitud y las hojas de reporte de pruebas de compatibilidad.
- Realizar la Confrontar las papeletas con el formato de solicitud (nombre completo del paciente, nUmero de cedula, tipo de sangre y

transfusién
sanguinea de
manera segura.

- Mejorar niveles
hematolégicos de
hemoglobina y
hematocrito.

- Proteger contra
infecciones.

Rh, nimero de bolsa, fecha de caducidad del hemo componente). Revisar en forma detallada el componente sanguineo
verificando que la unidad permanezca sellada sin fugas y que tenga los rétulos de calidad correspondientes. Observar
las caracteristicas generales fisicas, del componente (libre de grumos, coagulos y de color adecuado).“”)

Corroborar la cantidad, la velocidad y tiempo de infusiéon del hemoderivado conforme a indicacion médica, se calcula
concentrado eritrocitario a 10 ml/kg, con un total de 36 ml para dos horas. Se vigila |a fluidez, se realiza control y registro
de los signos vitales los cuales se valoran previo al inicio de la transfusién, posterior a 1 hora de transfusion y al finalizar
la transfusién, se mantiene en observacion continua ante sospecha de una reaccion adversa, se revisa constantemente
el sitio de puncién y se verifica que el caudal sea adecuado. 8

Administrar concentrados eritrocitarios en equipos con filtro convencional de 170 — 260 micras.

Identificar posibles reacciones adversas como: dificultad respiratoria, fiebre, rubor facial, hipotension, vomitos, diaforesis,
piel fria.

Al finalizar la transfusidon anotar y describir las siguientes caracteristicas de la transfusion realizada: Productos
sanguineos administrados, signos vitales, antes, durante, después de la transfusion, volumen total transfundido, tiempo
de transfusion y respuesta del paciente. 9

Operaciones de control

Posterior a la transfusion los niveles hematoldgicos de Nancy mejoraron elevando su nivel de hemoglobina a 12.1 mg/dl y
hematocrito a 34.6% para el dia 27 de abril (4 dias posteriores a las transfusiones). No presenta reacciones adversas durante o

posterior a las transfusiones sanguineas, se mantiene hemodinamicamente estable.
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Requisito de autocuidado
universal

Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y bienestar humano.

Operaciones de diagnéstico

Incapacidad para mantener una termorregulacion eficaz r/c disfuncién hipotalamica secundaria a
alteracion estructural del prosencéfalo m/p fluctuaciones de la temperatura corporal por encima del rango
normal de 36.8 - 37.9°C.

Objetivo

Mantener la temperatura corporal en rangos normales de 36.5° a 37.5° para disminuir los posibles dafios
de la hipertermia.

Sistema de enfermeria

Totalmente compensatorio. Método de ayuda Actuar por el otro.

Prescripcién del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Monitorizacion de la
temperatura corporal.

- Manejo ambiental
- Manejo farmacoldgico

- Monitorizacion de la
temperatura corporal

- Identificar datos clinicos de hipertermia: rubicundez de tegumentos, irritabilidad, taquicardia,

taquipnea, sudoracion excesiva.
Manejo de la hipertermia

- Colocar compresas de agua tibia, evitar el arropamiento excesivo de la paciente y se situar en un
ambiente fresco.

- Evitar el uso de alcohol y de bafios o compresas frias.

- Administrar paracetamol a dosis calculada de 15 mg/Kg de peso 54mg cada 6 h. Es bueno destacar
que la sobredosificacion por paracetamol por su efecto hepatotdxico puede ser grave, y hay que
usarlo con cautela y a las dosis recomendadas.

- Evaluar la efectividad de las medidas fisicas como farmacolégicas evaluando la temperatura
corporal cada 15-30 min después de la intervencion realizada.(®%

Operaciones de control

Debido a la patologia de Nancy resulto dificil la termorregulaciéon por medios fisicos y farmacoldgicos,
aunque se logro la eutermia aproximadamente 1 hora tras la aplicacién de estas medidas, aunque
reincidié durante un dia mas. En todo momento se procuré el confort.
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Requisito de autocuidado
universal

Mantenimiento del equilibrio entre la soledad y la interaccion social.

Operaciones de diagndstico

Riesgo de deterioro parental r/c separacion de la madre por estado de salud del neonato.

Objetivo

Fomentar el apego madre/hijo durante la estancia hospitalaria favoreciendo el acompafamiento y el
cuidado materno.

Sistema de enfermeria

Parcialmente compensatorio.

Método de ayuda Ayudar al otro.

Prescripcion del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

Involucrar a la madre
en el cuidado de su
bebé.

Planificar técnicas y
recursos a utilizar para
la capacitacion sobre el
cuidado.

Reducir en lo posible
las fuentes de estrés
para la madre y la bebé
durante el
acompafamiento.

Brindar la seguridad a la madre que Nancy esta recibiendo el mejor cuidado posible durante su
estancia hospitalaria aun en los momentos en los que ella estd ausente, asi como brindar
respuestas honestas favorece la aceptacion de responsabilidad para decidir sobre su cuidado.
Brindar material de apoyo para su lectura y posterior practica acerca de cuidados domiciliarios
generales y especificos como: manejo de crisis convulsivas, manejo y cuidados de gastrostomia,
administracion de medicamentos, preparacion y administracion de alimentacion por sonda de
gastrostomia, medidas de seguridad y confort.

Valorar la capacidad para llevar a cabo los cuidados, brindando seguridad durante la manipulacién
y resolviendo dudas a lo largo de la practica.

Facilitar la cercania, brindando tiempos prolongados de visita en lo posible, evitando interrupciones
e intervenciones durante su interaccion con Nancy.

Informar acerca de las intervenciones que se le estan realizando y el motivo con un lenguaje claro
y sencillo manteniendo una actitud cercana, evitando el distanciamiento.

Asegurar un ambiente tranquilo, atenuando iluminacién, minimizando ruidos que puedan generar
estrés. 61

Operaciones de control

Debido a la situacién sanitaria, no fue posible asegurar visitas continuas por parte de la madre, éstas
debian ser programadas de acuerdo con capacidades del servicio. Sin embargo, cuando era posible la
visita, se brindé capacitacién a la madre de Nancy siempre priorizando el confort, asi como favoreciendo

la seguridad llevar a cabo el cuidado materno.
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Requisito de autocuidado
universal

Promocioén del funcionamiento y desarrollo humano dentro de los grupos sociales y el deseo de ser
normal.

Operaciones de diagnéstico

Respuestas fisioldgicas ante el proceso de enfermedad y muerte r/c anomalia neuroldgica limitante con la
vida m/p crisis convulsivas de dificil control, dolor grave, desaturacion hasta 70% y bradicardia hasta 80

Ipm.

Objetivo

Prevenir y aliviar en lo posible el sufrimiento durante el proceso de enfermedad hasta el final de la vida, a
través de intervenciones que aseguren el confort y la dignidad humana.

Sistema de enfermeria

Totalmente compensatorio. Método de ayuda Actuar por el otro.

Prescripcién del cuidado

Operaciones de regulacion o tratamiento

- Cuidados dirigidos al
recién nacido

- Manejo del dolor

- Cuidados dirigidos a la
familia

- Mantener la comodidad del recién nacido a través de los cuidados generales diarios como: la
higiene corporal, el cuidado postural (flexién, contencién y orientacién a la linea media), cambios
posturales, cuidados de la boca (limpieza de la boca e hidratacion de labios).

- Fomentar la participacion de la madre en los cuidados.

- Tratar el cuerpo del bebé con el maximo respeto y realizar los cuidados con la maxima delicadeza.

- Evaluar el dolor mediante la escala FLACC para recién nacidos a término antes y posterior a la
aplicacion de medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas para el dolor.("

- Continuar con todos los medicamentos que promueven la comodidad y el control de los sintomas.@

- Administrar analgésico y relajantes con Nancy: Morfina 0.3 mg en coadyuvancia con Paracetamol a dosis
de 54 mg. Ministrar Midazolam (0.3 mg/kg/do) 1090 mcg IV.

- Proporcionar un espacio fisico adecuado: ambiente tranquilo y cémodo, con posibilidad de
mantener una conversacion sin interrupciones.

- Facilitar a la madre la expresion de sentimientos, valores y expectativas. (7

- Propiciar el contacto fisico de la madre con Nancy, si es posible que la tome en brazos. (32

Operaciones de control

Se disminuyd el dolor de Nancy con las medidas antes mencionadas en lo posible, se procurd en todo
momento su dignidad humana, asi como su confort. Se fomenté la participaciéon de la madre en el
cuidado de Nancy y hasta su alta domiciliaria, se brindé orientacidén sobre el seguimiento de cuidados
paliativos en el hogar.
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Plan de alta

Egresa del servicio el dia 04 de mayo del 2021 a las 13:15 horas.
Se brindan recomendaciones generales.

- Se explica a donde debe dirigirse en caso de urgencia acorde al estado de
salud de Nancy. 3

- Higiene: Bafo diario con jabon neutro, en un ambiente con temperatura
agradable donde se eviten corrientes de aire. Utilizar ropa de algoddn lavada
con jabdn de pasta sin suavizantes, detergentes ni blanqueadores. Evitar el
arropamiento excesivo, que la ropa apriete excesivamente la piel y el panal
esté demasiado ajustado. No utilizar toallas con alcohol ni productos
perfumados. 4

- Seguridad: Dormir boca arriba, no fumar cerca de ella y evitar arroparla
excesivamente, lavarse las manos con agua y jabon antes de estar en
contacto con la bebé y no exponerla a personas con infeccién de vias
respiratorias

- Luz y ruido: Se recomienda mantener a Nancy en un ambiente tranquilo y
estable, el exceso de luz y ruido puede producir irritabilidad, puede alterar los
ciclos de suefio y alimentacion, asi como, desencadenar mayor frecuencia
de crisis convulsivas.

- Datos de alarma. Coloraciéon palida, ciandtica o ictérica, vomito, dificultad
respiratoria acudir al hospital mas cercano a su domicilio. No se especifica
capacitacion sobre manejo y cuidados de sonda de gastrostomia y

alimentacion.
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Cuidados del recién nacido con sonda de gastrostomia en casa

LA SONDA DE GASTROSTOMIA

2Qué es?

.

.

L]

1 Es un tubo pequefio que atraviesa la piel y la
H pared abdominal hasta el estomago. Es una
1 manera segura de alimentar a su hijo ya que

L permanece en su lugar todo el tiempo. Se

" sujeta con una abrazadera (se cierra) cuando no

se esta usando.

Higiene de manos

Es el método mas efectivo para la
prevencién y control de infecciones. Se debe
lavar las manos siempre que se prepare la
nutricién enteral o manipule la sonda de
gastrostomia.

Posicion del recién
nacido

Debe estar sentado en un angulo de 30°-45°
durante la comida (grado de recomendacion
Ay al menos entre media hora y una hora
después

e L S
-

Administracion de -
agua

En el domicilio el tipo de agua depende del
paciente y su entorno. Si existe un riesgo
aumentado de infeccién o una alteracién de la
barrera gastrointestinal, se debe usar agua
estéril o de garrafon.

.
.
1
1
]
1
.
'
.
.

’

el R T T e e N T T T

=] - —-- -

*" cuidados de la
piel

Revise la piel alrededor de la sonda todos los
dias, 0 con mas frecuencia si es necesario.
Asegirese de que esté limpia y no irritada.

Figura 11. Cuidados diarios de la sonda de gastrostomia. Elaborado por: L.E Mariagna Rivera Mondragén.
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% LA PIEL

Material necesario

« Hisopos con punta de
algodén o una toallita.

£
.
.
il
1
i
1

« Agua y jabdn

Pasos:

1. Lavese las manos con agua y jabon.

2. Use los hisopos con punta de algodan
o una toallita mojada con agua y jabon
para limpiar la piel alrededor de la
sonda. El bafo diario de su hijo es un
buen momento para realizar este
cuidado.

3. Enjuague y seque la sonda alrededor
de la sonda.

4_Gire la sonda en el tracto todos los
dias cuando realice el cuidado del sitio.

1

1

]

1

1

]

1

1

1

|

I

1

1

|
1
Esto evitara que la piel se pegueala |
]
[

Si nota que la piel alrededor de la
sonda tiene costras o drenaje:

.

]

1 + Empape una gasa o toallita con agua tibia. Colégquela
] alrededor de la sonda para humedecer el drenaje hecho
1 costras.
1
.
'

» Limpie suavemente para eliminar las secreciones,
« Retirar las secreciones ayudara a que la piel sane de
manera adecuada alrededor de la sonda. s"!

-
- e e m o w S R m o o owom ow wom ==

Figura 12. Limpieza de la piel periestomal. Children’s Hospital of Wisconsin. Cuidado de un nifio con una sonda de

gastrostom
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CUIDADOS DE LA
FORMULA EN CASA

Administrar a
temperatura ambiente.
y desechar el
sobrante.

.
g
i
L]
.
U

Almacenar en un lugar limpio,
oscuro, entre 15-25°C,
evitando temperaturas

extremas (grado de
recomendacion B).

Comprobar la
fecha de
caducidad de la
formula.

En caso de manipulacién,
ésta debe realizarse en
un ambiente Llimpio y
reconstituirse con agua

estéril o purificada.

Figura 13. (56) Solé Ripoll P, Tegido Valenti M, Ruiz Fernandez D, Casanova Millan B, Ballina J. Ostomias de alimentacion.

Rev. Rol enferm. 2004;433-6. Cuidados de la férmula de nutricién en casa. Elaboré L.E Mariagna Rivera Mondragon.
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COMPLICACIONES DE LA
GASTROSTOMIA

- - - ow om oo

Obstruccién de la sonda °

Motive:
alimentos/medicamentos
secos a través de la sonda Solucion: limpiar con agua tibia
la sonda, recuerda que hay que
pasar agua tras la
administracion de
alimentos/medicamentos

-

-

R
- s
e T T S R

~

Salida de la sonda

Motivo: Salida
accidental de la sonda al
exterior

Solucion: avisar cuanto
antes al médico/ enfermera
para evitar que se cierre el
estoma

RS

S N S

Dolor en el estoma

.
.

: Motivo: Presion excesiva de la
1 placa de isnercién del mismo
' y/oinfeccion
il
.
'

Solucién: Avisar al médico o :

alaenfermera 1
’

Nauseas y vomito

Motivo: retardo en el vaciado

gastrico, efectos secundarios de
Farmacos, paso excesivamente Solucién: Administrar las
tomas lentamente,
incorperar al paciente
durante la alimentacion,
avisar al médicoo a la

enfermera
*

- — === mom o= o

. = T T T o E e = oe o= om o= ow

** "Salida de liquido a través
de lasonda

.

L

]

1 Motivo: mal ajuste de la sonda, el

1 balon de la sonda se ha

1 desinflado,  problemas  de i
.
1
'

edcesnce Solucion: Intentar ajustar la placa

de fijacion si estuviese floja, avisar
al médico o a la enfermera

= mmmmemam = ”

L
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-
-
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Figura 14. Complicaciones de la gastrostomia. Solé Ripoll P, Tegido Valenti M, Ruiz Fernandez D, Casanova Millan B,

Ballina J. Ostomias de alimentacion. Rev. Rol enferm. 2004;433-6.(56)
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e Administracion de medicamentos a través de la sonda:

Nancy egresa con medicamentos via oral, los cuales se envian a formular en el
instituto para la posterior administracién en su domicilio, ya que es mas facil dar el

medicamento a través de la sonda en forma liquida.

Se brinda informacién acerca del momento adecuado para la ministracion del

medicamento:

Acido valproico y topiramato junto con los alimentos.

Levetiracetam después de los alimentos.

Vitaminas ACD mezclar con los alimentos.

Fenitoina entre tomas, no mezclar con los alimentos.

94



Administracion de
medicamentos por sonda ‘

-
N

cd

Reunir todos los materiales |
X i
necesarios '

Conectar una jeringa sin
émbolo a la sonda

Vaciar la dosis del
medicamento ya
preparadoen la

jeringa

Quitar la pinza y dejar
que el medicamento

Verter el agua suficiente
para enjuagar la sonda

Figura 15. (45) Children’s Hospital of Wisconsin. Cuidado de un nifio con una sonda de gastrostomia. 2017;41. Pasos para

administracion de medicamento a través de sonda de gastromia. Elaboré: Mariagna Rivera Mondragon.
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Tratamiento farmacolégico de administracién por sonda de gastrostomia:

Medicamento

Acido Valproico
(60 mg/kg/dia)

Topiramato
(20 mg/kg/dia)

Levetiracetam
(100 mg/kg/dia)

Vitaminas ACD

Fenitoina
(6 mg/kg/dia)

Clonazepam
0.3 mg/kg/dosis)

Dosis
1116 mgV. O
37 mgV.
(0]
186 V.O
1T mlV.
(0]
6 mgV.
(0]
1 mg
via
rectal

Intervalo

Cada 12 horas

Cada 12 horas

Cada 12 horas

Cada 24 horas

Cada 8 horas

Si la convulsiéon
dura mas de 2

minutos

Cuidados/Precauciones

Administrar junto con los alimentos.

Conservar el medicamento a temperatura ambiente y protegido de la luz.
Reacciones adversas durante su administracion: astenia, anorexia, letargia y
somnolencia, en ocasiones vomito o dolor abdominal, alopecia, irritabilidad

Existe riesgo de dafo hepatico. CL

Mantener una buena hidratacién para evitar dafo renal.
Vigilar aumento de las crisis convulsivas como signo de sobredosis.
Reacciones adversas durante su administracion: disminucion del apetito, alteraciones en

el estado de animo, insomnio de inicio, letargia, parestesias, hipertermia, vémitos 69

Administrar una dosis por la mafana y otra por la noche, después de los alimentos.
Su accion se inicia a los 30 minutos después de la administracion.

Efectos secundarios: sedacion e irritabilidad.

No suspender el medicamento de forma brusca.

Conservar a temperatura ambiente’ b

La solucién se puede mezclar con agua u otros alimentos liquidos o bien se puede
administrar directamente en la boca.

Mantener en su envase original; protegido del calor y fuera del alcance de los nifios.

Puede producir molestias gastricas, nduseas, vémitos, sabor metélico, sequedad buca
Conservar el medicamento en un lugar fresco y seco, fuera de la luz.

No administrar junto con los alimentos.

Su administracion puede ocasionar erupciones cutaneas, mareos y alteraciones
gastrointestinales moderadas.

No interrumpir el tratamiento bruscamente.

Las reacciones adversas mas frecuentes son fatiga, somnolencia y debilidad muscular y
estan generalmente relacionadas con la dosis. Estos fenédmenos se producen
mayoritariamente al comienzo del tratamiento y generalmente desaparecen con la
administracion continuada.

No requiere condiciones especiales de conservacion.

. (60
I()

(61)
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Otros cuidados:

Lavar la boca diariamente para evitar la formacion de grietas o costras.
Mantener escrupulosamente limpio la estoma, realizando limpieza diaria del
mismo segun las recomendaciones descritas.

Evitar que la sonda esté tirante para evitar que se salga o se desplace. Se
puede fijar con un esparadrapo a piel, en su extremo distal.

Introducir la cantidad de agua recomendada para 24 horas de forma
fraccionada y a ser posible fuera del horario de las tomas para evitar
sensacion de plenitud. En las tomas se utilizara solo la cantidad necesaria
para realizar la limpieza de la sonda y administrar la medicacion.

Hay situaciones especiales en las que se requiere un incremento del aporte
de agua, como en presencia de fiebre, diarreas, vomitos o incremento de la

temperatura ambiente.
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Manejo de las crisis convulsivas

¢ Qué es una

crisis
convulsiva?

Son descargas eléctricas
subitas, andmalas y
excesivas que tienen lugar
en el cerebro y que pueden
causar alteraciones en la
funcion motora, sistema
nervioso auténomo, nivel de
conciencia y sistema
nervioso sensitivo. (%)

- El tratamiento mas comun
es el medicamento.
(Levetiracetam, fenitoina y
clonazepam)

- El objetivo es detener las
crisis y minimizar los efectos
secundarios.

- Proteja al bebé sin
restringir la convulsion.

- Quite objetos peligrosos.

- No introduzca nada en la
boca del bebé

- Déjelo descansar si tiene
suefio y obsérvelo
frecuentemente. (29

- Permanezca con el nifo
hasta que este

completamente consciente.

- Compruebe si respira.

- No administrar alimentos,
liquidos o farmacos hasta
que esté complemente
consciente. (%6

¢, Qué hacer
durante una
crisis?

Una vez que la

 Cual es el .
¢ crisis ha

tratamiento?
pasado...

Figura 16. Manejo de las crisis convulsivas. Elaboré: L.E Mariagna Rivera Mondragén
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CAPITULO V.

Conclusiones

La realizacion del presente estudio de caso permitié a la autora llevar a la practica
la metodologia del Proceso de Atencion de Enfermeria basandose en la Teoria del
Déficit de Autocuidado de Orem con un enfoque especializado en el cuidado

neonatal, contribuyendo al desarrollo de habilidades y aporte de evidencia al campo.

Los objetivos establecidos al inicio de este trabajo se cumplieron, siempre con un
enfoque a preservar la dignidad humana y mejorar la calidad de vida de la persona
en cuidados paliativos durante su estancia hospitalaria en la Unidad de Cuidados
Intermedios (UCIREN1) y asegurar en lo posible el cuidado adecuado en domicilio
tras su alta hospitalaria a través de la capacitacion materna, asi como brindar
acompafamiento y encaminar a la madre hacia la atencién psicologica durante el

proceso de enfermedad.

Este trabajo aporta informacion de importancia acerca de la Holoprosencefalia, ya
que, aunque la informacién es limitada, cuenta con la recopilacion de los articulos
existentes. Asi como brinda una visibn mas extensa acerca de los cuidados
paliativos en el ambito neonatal, los aspectos éticos y el actuar del personal de salud
ante un diagnostico fatal.

Es importante destacar la planificacion de los cuidados especializados e

individualizados siempre con base en las respuestas humanas.
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Recomendaciones

La principal barrera para aplicar los cuidados paliativos neonatales es la ausencia
de conocimiento del tema desde la formacion profesional del personal médico y de
enfermeria, éstos deben adquirir dicho conocimiento para la atencion del paciente
en la fase final de la vida, puesto que beneficiara a la familia y en primer lugar a la

persona de cuidado.

Existen déficits importantes en la formacion en bioética clinica de los profesionales
con actividad asistencial. Seria deseable que se incorporara un entrenamiento
continuado en la aplicacién del método deliberativo en todas aquellas situaciones
de la practica clinica en las que exista incertidumbre ética. Se necesita ademas una
formacion especifica en técnicas de comunicacion y de gestion del estrés moral en
situaciones especialmente delicadas, como las que ocurren en torno a los cuidados
paliativos. Con todo, son los profesionales sanitarios, los hospitales y la sociedad
en su conjunto los que deben facilitar los cambios estructurales y de funcionamiento
que posibiliten que la familia pueda decidir y ejercer su derecho como cuidadores y

agentes en la toma de decisiones sobre sus hijos.

La implementacion de programas de cuidados paliativos aumentaria la confianza
del personal de salud al momento de brindar la atencién al paciente y su familia,
utilizando para esto intervenciones de apoyo y educacién continua fomentando el

trabajo en equipo.

Se recomienda también continuar desarrollando trabajos de investigacion basados
en teorias de Enfermeria con sustento metodolégico, ya que para futuros
profesionales son de mucha utilidad para su formacion y desarrollo de habilidades

en la planificacion de intervenciones.
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ANEXOS.

Consentimiento informado.

-3‘ ‘o UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO 2 1S
] ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
DIVISION DE ESTUDIOS DE POSGRADO -
ESPECIALIZACION EN ENFERMERIA DEL NEONATO |

ENEOC

N —
A=
2 ‘_gh__

SEDE: INSTITUTO NACIONAL DE PERINATOLOGIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ESTUDIO DE CASO

Por medio de la presente yo
doy mi consentimiento para que el Licenciado en Enfermeria

estudiante
del Posgrado en Enfermeria Del Neonato de la Universidad Nacional Autonoma de México, realice un
seguimiento y participacion activa en el cuidado integral del padecimiento o condicién actual en la que me
encuentro, como parte de sus actividades académicas, asegurando haber recibido la informacién necesaria
sobre las actividades a realizar durante el tiempo que dure esta participacion.

Es de mi conocimiento que seré libre de solicitar mi retiro de este estudio de caso en cualquier momento que
lo desee, sin que esto afecte o se me negada la atencion médica para el tratamiento en esta Institucion.
Autorizo para obtener fotografias, videos o registros médicos y de enfermeria durante mi hospitalizacion, asi
como difundir resultados en revistas y/o ambitos cientificos y académicos, NO para otros fines.

AUTORIZO

NOMBRE DE LA PACIENTE:

FIRMA:

RESPONSABLE DEL ESTUDIO DE CASO

ALUMNO DE POSGRADO:

FIRMA:

México, Ciudad de México,
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o
m
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m
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m
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Cédula de valoracion neonatal

Universidad Nacional Autdnoma de México
Plan Unico de Especializacidn en Enfermeria
Enfermeria del Neonato. INPer
CEDULA DE VALORACION DEL NEONATO

Fecha: Unidad Hospitalaria: Servicio:

1. Factores Condicionantes Basicos

1.1Factores descriptivos de la persona:

Mombre y apellidos Género IIl E Fecha de nacimlento
Hora de nacimiento: Grupo y RH Expediente: Edad Gestaclonal
Manlobras de reanimacidn Trabajo de parto Dias estancla:
. Embazaro unico  []
[Bésicas  [JAwanzadas Multiple O Ind LIEIIZ!CD Conducido["]
No de gemelo O Espontsnes [
1.2 Estado de salud : Sano Enfermao
1.3 Factores del sistema familiar: NO. De integrantes de la familia:
Tipo de familia: INTEGRADA DESINTEGRADA MUCLEAR EXTEMSA
1.4 Factores socicculturales y socicecondmicos
Mombre de la madre: Edad: Fecha de Nacimiento
Lugar de nacimiento: Grupo y Rh: Estado civil Ccupacidn
Escolaridad Religion
Diagndstico de ingreso de la madre:
Mombre del padre: Edad Grupo y Rh Crcupacidn
Escolaridad Enfermedades Toxicomanias
1.5 Patron de vida
Tabaguismo Toxicomanias Esquema de vacunacidn Cuidado dental
Alcohaolismo Minguna Higiene Alimentacion. Cantidad y calidad

1.6 Disponibilidad y adecuacion de los recursos: Mo, Habitantes:

» CARACTERISTICAS DE LA VIVIENDA: Techo lamina [] Cartén [] Concreto [] otros:

* PAREDES: Tabique [ Madera [ Otros ]

s Pis0: Cemento [ Tierra [ Otros: [

¢  VENTILACIOM E ILUMINACION: Buena[ |  Regular[]  Deficiente []

* SERVICIOS INTRADOMICILIARIOS: Agua [luz[] Drenaje  Alumbrado Pablico []  Pavimentacidn []
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1.7 Factores ambientales

# AREA GEOGRAFICA:

| Urbana | Suburbana Rural
#  FALUNA NOCIVA:

| Farros | Gatos | Aves | Otrios:
1B Factores del sistema de salud: IMSS[] ISSSTE [] 58&  OTROS: [

2. Requisitos ante la desviacidn de la salud

2.1 . Antecedentes personales patoldgicos

Cirugias

Medicamentos

Hospitalizaciones

Enfermedades

Toxicomanias

2.2 Antecedentes perinatales

Menarca:

IV5A

Parejas sexuales:

f. Planificacidn Familiar

ETS

Papanicolaou 51 [ NO[] VPH SI [ WO [

Gesta | Partos | Cesareas. | Aborto Obito

Embarazos previos: Vive 5l O MO | Pericdo Intergenssico

Pduerte Fetal? | Muerte Meonatal?

Isoimmunizacidn

2.3 Embarazo Actual

FLM:

Planeado Sl 0 ND 0 Deseado 5l O NO O

Consultas usG

VDAL Cultivos ViH VPH 5l JNO [

Vacunas II:I.|:| INFLE Pelultivit 5 0 NO O

Papanicolaou 5 O NO o WPH 5 ] NO ]

Acido Folico Sl N2 O

Hierro 5||_] ] |

2.4 Patologia materna durante el embarazo

Minguna [ ] T
Cervicovaginitis O
Hipertension O
Eclampsia O

Diabetes [ Tx:
VU O
Otro:

Esgquema de Maduracidn pulmonar: O

109




Amenaza de aborto

Trimestre :

Amenaza de parto pretermino:

Hemuorragia

2.5 Antecedentes del neonato

Trabajo de parto: inducido O

Inhibido

Espontianea O

RFM: Integras m

Amniorrexis I:I

Tiempa.

Precoz | Prematura O

Pérdida del bienestar fetal: 5l O NG[—J

Coricamnionitis [] Signos:

Liquido amnidtico: Meconio. 7] Claro O Fetido O

Cantidad aumentada [] Disminuida []

Terminacion del embarazo: Eutlfl-Eil:E
Forceps ] Fortuito. []
Cesdrea.[ ] Causa

Pélu‘ich

Donde?[]

Flacenta Mormal|[]

Prewia ]

DPPN]

Anestesia: General [J

groL]

Local.[]

Cordé Umbilical: Normal]  Cortd]

Circular]

Reanimacion: Basica ]

Avanzada L] Dxigend._-

Pinzamiento tardiq ] Tiernp-uE PP ) Fid3 Inmha{inirD Fr.
2 arterias [ 1vena [ intentos.[]  Ciclos Aspiracion de sec recionds]
Mazaje O Ciclos Medicamentos

Manejo posterior 3 la reanimacion  Alojamiento TIMM & Cunero De Transicidn & Cuidados Intermedios &

UCIN & Contacto Precoz(s)
Trauma obstétrico: 51 (1 wo [ Descripcidgn:

Acceso Vascular: periférico[ 7] CUV. ] CUA. [ Descripcidn:

GASOMETRIA DE NACIMIENTO Bpgar: A
FH PACOR HEO3 BE PADZ 50 »  %in depresicn: T a 10 puntos 1-2 Leve
o el b
=5 Severa

CAPILAR Capuwrro: Badlard
ARTERIAL

VENDSA

Exploracion fisica

FESD FC Mormal Anormal Marmal | Anormal
TALLA FR Cabeza Genitales
BC Temp Torax Anc
PT TA Coanas permeahbles Extremidades
PA Sat pre Escfago permeable Columna
P8 Sat past Labio/paladar Malformadones
55 Abdomen
FE
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Clasificacion Patron de crecimiento

-
- |
sa
|
-

CERE ] CRITe T x
- -

i CONTITLA N =
Términa Eutrafico - ] Ao imrmr | T B ISR -

.

Fretérmino Hipatrafico =

[ e ] o T — -
AALEED CERTAA PR b |
Postérming Hipertrifico bt
e R .

AT ek ST
LI ] O T f— [ =
e T e

TIrEEEIIEETLL

Diagmdsticos: :
Plan:

Requisitos Universales de Autocuidado
1. Mantenimiento de un Aporte suficiente de aire

SIGNOS VITALES TAMIZ CARDIOLOGICO
4 S SATURACION PREDUCTAL %
R IPM SATURACIGN POSDUCTAL %
Tk MMHG PN |CC |CRAP | WM | WM Fr.  Fijacidn VAFO
TAMARD DEL Fiujo
CUFF: [a ¥

Fioz
T/A MEDLA: MMHG
TEMPERATURA: 0 PEEP
LLEMADO CAPILAR FiF

MODALIDAD

Hz/fCiclado

Rel 1:6/TI

PMVAfamp
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Campos pulmonares :

Murmuliz Estridor Sibilancias Torax
Wit ShoL |
Estatica [forma) Cardiovascular
Estemores Crapitaciones AlekCanias FﬂmE ll:EIr'diEII:-EIS
mytrion Ex quilta Intensidad y tono: es la fuerza con que
DismoiTiz Parcius excavatum lo FIE'I"I:IbII'I'IDS'.
Disminuido | Amantads |
Secreciones Consistencia L _ .
Movimientos respiratorios Ritmo:
rre—— Fluidas Amplitud: profundidad de la | Regular | Irragular |arritenia) |
—— respiracion. P
Orales Suparical Noreral Profundio i
| Himadonans | Sincrinicos I
Drodaringeas I -
’ Ritmo Regular Irregular Amplitud:
Sormal Fueme Seavebgeno]
N (intensa)
Color Cantidad
Ritmio:
Hialira Abundantes [ cmal | megulas | irreguilar
Miodaradas
Blanca
Escacas
amarilla
VoD
Hadmatoo METHLA
PH PACO2 W03 BE PAO2 0
Hallazgos CORDON
radioldgicos: CAFILAR
ARTERIAL
VEMOSA
2. Mantenimiento de un aporte de agua y alimento
Peso actual: centil:
Edema Boca
Gt bzado Mloderado SiEwara Simitrica Alinaada Lo iMTEEERoE Ciemisira |l
desviada
Mucosa oral:
Diarites natakes Parlas dit @ pstadn Paladar fCEgro
Hidmatada | SeLa Sialomea |
Peristalsis Perimetro abdominal:
Lengua Audibk | Disminuida | Aumantada | | Cantidad I Frecusncia

| Micrognatia

| Mlacroghsia
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Residuo gastrico: Tolerancia a la alimentacion

Cantidad Cardoionisticas | Mdusoas Vimito Redlupo Reguegitacidn
RE'“EJ-UE Resichao gasarico Aorodagia
| Sucritin D gliien S | Ausante | Pigl
Patron de succion | Hidratada Saca Escamata
| Inmaduing | En Cransician | [rr | Fontanelas
Tipo alimentacidn actual Bragmatica Lasmiboidea Pkt Normotensas
Entara Parer B Deprimias
Aporta
Tipo de leche Mstrickin paresteral totas Solbuciones pragarenienales
Humara Formuls de inido Lapp | SelUCIin paera geem atuns Gloeenia cagalar pis
Fertificada Técnica pre
Concantraci n LD WASD Dsmaolaridad GEM
LA ALSAENTA DR 500G Wt Walocidad o
Infitn:
IBFAT
Cantidad Rl Frecuencia
TRAMNFU SN DE HERMDIDE RIVA OIS
TIFD DE
Abdomen HEMODER WMADC
TIEMPO DE INFUSION WELOROIDAD: DiE INFUSION
Cilindrico: | Excavado | Miasas Distendida WOLUMEN TOTAL
Blanda Depresible | Resistente | Ditegjode TIPO DE CATERTER HORA DE IS0
w2l
SIGHIDS VITALES /A | FC FR TEMIF | AT,
Glholann Rard — — —
N HIORA DE TERMIND | TEEMPO TOTAL:
SIEHOS WITALES /A FC | FR | TERIF | AT,
B DEEERVACIONES ¥/D
Hallazgos de Gabinete: REACTIOMES

3. Provision de cuidados asociados a los procesos de eliminacion y escretas

Mascuilings
Prdgeadio Maats Tisticulog Escratn SiCTaridn
Rrtractil Cra Firactil Liso Blanquidina
Fimosk Fiicldgica Hipospadia Cripiorquidia PO FUGosD Amarilla
Epistadias Deseopndidios AITUgas presenies Sarguinokeita
Hidrocele Pigman tado y rugoso ierdoa
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Femenino

CElofis [F10 hario SacaeLiin
Prosningnie Manores pagulos Cantral Bl amezpaina
Cubisito MSNCIRE Jumentade Fistula Amarila
Mayones cubriendo a los manores Cloata parsEtents Poi LT ML
Vardosa
Orina
WECES/ MICCIONES POR TURNO
Color Amarilla Cati Rizn Cofiuria Wijifa neundgena
Aspacto Tara Turkia Concentrada Espumosa nCoEingncia urinaria

Evacuaciones

AMD PERMEABLE 3l Wa Cabowracidn Asarilenta | Verdosa Exiria de Acolia | Mieconka | Incontimencia

Eangre ntectinal
ATRESIA RECTAL 5l ]
G i Liquida Paciosa G Solida
FISTULS AHAL 5l Ll
LABSTIX [ORINASEVACUACION)
PH | GLUCDSA | PROTEINAS | PROTEIMAS | CETOMAS | BILRRUBINAS | SANGRE

PERDIDAS INSENSIBLES: PESO X .7 X HRS DEL
TURND

EGD : Balance Hidrico: Pl:

Ingresos Egresos
4. Mantenimiento del equilibrio entre la aclividad y el reposo
Condwta heeeion Ambi Adit il i i e CONDEC i

1wl I Wig tranguila noubadiora Cuna Tewo muscular

produnda radanis

L Sl . Wigila activa o hac it Amiignie Hipericnia Hipotonia Tano flesor

kg M

MLt
B Wil Llamito
[p =]
Somradient
Ui & linea Librenesatra Supina Prona Decubito lateral Contenciin
renchia dar ol
Extimul 05 Horas contacio Proteccide Absamignio Hora Felammai v minieno Canguro
ooular oltnacustion penumiba
Reflejos Bruopoda Swccidn/deglucidn Marcha | Koo Galam Tiderdion dad Palenary plasias Babinkwy
prisnasios cuilka
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5. Mantenimiento del equilibrio enfre la soledad y la interaccién social

Alpjamiento conjent: S | | MO [ ] Responde a estemdos: 51 || no ]
Soparacion ded binomio. 5[] o [
Recie vista: S [ w0 [ | Quidn o visita: Es Bamado g su nombre. 51 [ [ ]
Pian cangwre. Sl [ ND 7] Es hijo deseada: 51 [ MO[] Paneaso: S| w0 ]
4. Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el bienestar humano
Exiie algun tator gus ponga en peligro la vida del necnate !i:l HQE RIESSD DE CAIDEE: Turkia modificada
La madre ¢ Conocimasnto prvio sobre los cudados disl neonato ED [+ D Estala dE.“iI!ﬂEI'l'ls. ﬁiigh Al Hﬂﬂ- s
Rigsgo bajo
ELEMENTD WALDRES NORMALES RESULTADD ELEMENTO VALDRES NORMALES RESLLTADD
Flaguatas 15O000- 300000 b M " Calcio T A 11 MG
Hemaglobing 12-14 G/DL Calcio ipnizago 1.1-1 35 MMOL/L
Hematocricn 35-45% Fagnasio EA 11 MG/ DL
Reticulncibos 7% Sodia 135-145 MEQL
Eritrocitog: 4.4 1000 I Potasio 3.5A 5.5 MEQ/L
Leruoncitos: 10000- PR i A 15 WSS
TIFD DE CATETER CALIBRE OATOS COMPLETOS COMAPLICACIOMES SN
O =l | =1 ] | =1
[ cenmmaL Oass A [ mesas e INFECCION (]
[ FERIFERICD: Osr O secresom Efpgikgsénﬁ
[ picc O zF= [ oowos 120U ER D
O umssica Oz2s [ enrmesa DERECHA
[ wenoso OotRe__ O [ Fesms
D ARTERIAL FECHA DE CURACION: D EXTRAWASACION DENTHE“ID-’DE

D DAS DE INETALACON:

O inFeTrRACION
[ EQUIMOSIE
O cestrwoo
O semmo wo

PRIOGRA AT

| FRACTURA DE CATETER

O PERFORACION

O incwsracion

OORDON VEMOSD

O

IMF ERBOR ES
IZOUIERDS
DERECHA

E’JHBIL ik
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MIGILHL: PP [ RS | PERCIAL AL D CAWTOADES Eghazi Al O
M0 Of MFLCO0R: & D O [ Epcaicicn o rieygce
-

cimricis AARATR Hipprbilirrubireris BT "= L]

dedicarmenia Dezain Wi Tiemps Aeaccane sderas
Escala ded dolor

MFL AFP KPESS CFLS ALALLD
Infendensidn

S T Se=xias no Fuirida et s i F ETurclag s

7.

El meonato a tenido una transcién favorable?

Twrnis mush tive

.Promocion del funcionamiento y desarmolio humano dentro de los grupos sociales y el desso de ser normal
9] wo. [0 Porgué?

Lp il iy

Tarmir neecaainl

Tersb cardialitggicm

Sy et s ped dirica

Pl T2 BTE AN
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Brazelton: Evaluacion neuroconductual.

EVALUACION NEUROCONDUCTUAL
(ESTADIOS DEL DESPERTAR Y ESTADIOS DE BRAZELTON)

ESTADIOS DEL DESPERTAR: en total son 6 y son un circulo vicioso donde vuelven y se repiten,

ESTADIO 1 El nifio estd profundamente

dormido (dormido tranquilo), no se
muewve,

ESTADIO 2 El nifo sigue durmiendo, pero se
mueve. Esta dormido pero activo,
ESTADIO 3 El nifo comlenza abrir los ojos,

comienza a despertar (somnoliento:
parece que esta ebrio).

ESTADIO & El nifio estd despierto y alerta, pero
tranquilo. Este es el mejor periodo
para evaluar al bebé,

ESTADIO S El nino esta alerta y activo, empleza
a moverse,

ESTADIO 6 El nifio se despierta y llora.

Macdems: Riesgo de caidas.

Escala de Macdems

Escala de Macdems — Riesgo de Caida
g shoc)

Indicadores Opcion de Respuesta [ Pumacitn

Recién Nacido E

Lactante Menor | 2

» Edad Lactante Mayor | s
Pre - Escolar | 3

Escolar |

« Antecedente de | NO | o
caida SI | 1
Hiperactvidad | !

Problemas Meuro-musculares | 1

T Sindrome Cormvulsivo 1
Dano Organico Cerebral | 1

Otros | 1

Sin Antecedentes | o

« Compromiso de | No 1
conciencia Si | o

PUNTUACION TOTAL

Riesgo Puntuacian Accion
> Bajo [ 0al punto Cuickacks bajos de Enfermer©a |O
e Medio 2 a 3 puntos Reguiers Flan de Intervenodn |
- Alto ' 4a6 punms | Heguiers medidas especales io
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N-PASS: Dolor neonatal, escala de agitacion- sedacion.

N-PASS. DOLOR NEONATAL, ESCALA DE AGITACION
Y s E DAC I o N * En nifios menores de 30 semanas se afadira un punto mas al resultado final

CRITERIO DE

EVOLUCION

e |rritable o con e Llanto continuo,

Llanto/irritabilidad

Comportamiento

Expresién Facial

Tono muscular
y brazos

Signos vitales

(ritmo cardiaco y respiratorio
presion arterial SpO:)

* No llora con
estimulos
dolorosos

e No se despierta
con estimulos

* No se mueve

® Tiene la boca
relajada

® Sin expresiones

® Sin reflejo de
agarre o reflejo
palmar

® Tono flacido
e No hay cambio
con estimulos

e Hiperventilacion
o apnea

e Gime o llora
con pocos
estimulos
dolorosos

® Se despierta
minimamente
con estimulos

e Se mueve muy
poco

e Poca expresion
con estimulos

e Reflejo de agarre
o palmar débil

e Hipotonia
muscular

e Variacion menor
del 10% de los
valores iniciales,
con estimulos

e Sin sedacion
e Sin signos del dolor

® Sin sedacion
e Sin signos del dolor

e Sin sedacion
e Sin signos del dolor

e Sin sedacion
e Sin signos del dolor

e Sin sedacion
* Sin signos del dolor

ataques de llanto
e Se puede

tranquilizar

(consolar)

e Inquieto, se
retuerce

e Se despierta
seguido

e Demuestra
dolor
esporadicamente

e Ocasionalmente,

los dedos de los pies

silencioso o agudo

e No se tranquiliza

(inconsolable)

e Se arquea y patea
e Estd despierto todo

el tiempo o se
despierta un poco

* No se mueve (no

estd sedado)

e Demuestra

dolor
continuamente

e Los dedos de los

piesy los pufos

y los pufios apretados apretados o abrey

o abrey separa los
dedos de la mano

e No tiene el cuerpo
tenso

e Aumento del 10% a
20% por encima de
los valores iniciales
Sa0:2 a 76% a 85%
con estimulos:
aumento rapido

separa los dedos de
la mano

e Tiene el cuerpo tenso

e Aumento del 10% a

20% por encima de
los valores iniciales
Sa02 menor o

igual a 76%: aumento
lento.
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NIPS: Valoracién del dolor en neonatos.

NIPS (ESCALA NEOANTAL E INFANTIL)

ieros QD =D

Pom ) ¥ i
. [y e (3¢ )
EXPRESION FACIAL (’"‘.’”“} ( ® /}
Relajada, Ceno fruncido,
expresion neutra contraccion facial
N\ ™ \'\ (2N
| s '
LLANTO (W.w} e 9 .9_6.}
N A 0
Ausencia de llanto Llanto intermitente Llanto vigorso
continuo
o
Relajado,  cambios respiratorios,
patron respiratorio irregulary mas
habitual rapido
MOV. DE BRAZO N
Relajado, sinrigidez,  Flexién/extension,
algdn movimiento tensos,
movimientos rapidos
MOV. DE PIERNAS
Relajado, sin rigidez, Flexién/extension,
algin movimiento tensos,
movimientos rapidos
NIVEL DE CONCIENCIA vt e, L
| flud) /A- (| s )
Dormido o despierto, Inquieto
pero tranquilo
FECUENCIA CARDIACA ' . '
Aumento <10% Aumentodel Tl Aumento >20%
respecto a la basal al 20% respecto a respectoa
la basal la basal
SATURACION DE n '.1
OXIGENO
- =
No precisa oxigeno Precisa oxigeno
complementario complementario

para manter la satuacion para manter la satuacién
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IPAT: Posicionamiento infantil.

Indicator o

Scom

Haad
Haag mtatod Lnjarally {Lor H Hiz o rodaiod ey L o B Haad akgried (Lo 10 - 307 from
= 5" o rrincliana 30 = 45 ey erecina  ana

HMach
et e wr Feype ¢ anason Mok noutral MNock nautral | ol gned, haad sbighity
o hppnlleoon N dorsiard HT

Shoulders

Choubdoins miracied

Shoulders rounded loeward
T arcls vred ban

Hands Touchng oo
o A

Hipr el abdbuciad. oatemally
v tad

e ——

Hiprsfpem it i sl et el Vool i

Hps el abgnad and softty
flaxed

f

Hmzoy e jandsd
anbias and (eatoxmaily rodaded

Hnoou ankbe oot abgnea bod
i il o

Keem ankles Tos abgred and
wodity Mexsd

12 = idoal cmulative soore. 8 = T = accoptable cumulative score. <8 = need for repositioning. Total cumisdative score
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e-NRASS: Valoracion de riesgo de ulceras por presion.

[ e
;W@UA;::;{:D'“ L e - N S RAS @ reative_hurse g:“::m
Neonatal Skin Risk Assessment Scale Qo

| CONDICION |
FisiCA ESTADO

1l i [
UTRICH HUMED
i :: SEITAL :, MOVILIDAD |,  ACTIVIDAD |, NUTRICION UMEDAD :

] Ii- | m il i
| i MvuTAoA :r ENCAMADO[A || WADECURDA | PELHOMEDA
| n % | P AT ol i
| " m‘?w " I mnm;g "

[ Il ueeramente Il uctrAMENTE ! ADECUADA I

[ " LIMITADA [l LIMITADA I 1l

[

[

1

I

L A Pl 2016 b il WLt B Logdons. 1987
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