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. INTRODUCCION

La formacidon académica del personal de enfermeria evoluciona a la par del avance
tecnoldgico de los servicios de salud del pais y del orden internacional, con el objetivo de
ofrecer servicios de salud de calidad. El desarrollo de la enfermeria neonatal ha coincidido
con el desarrollo de la neonatologia gracias a los grandes avances tecnoldgicos, en la terapia
respiratoria, la nutricién, la atencién y a las innovaciones en los cuidados centrados en el
desarrollo y la familia.

Todos estos acontecimientos han contribuido a los notables mejoramientos en la
atencion neonatal especializada. Las enfermeras neonatales son parte vital del equipo
multidisciplinario que brinda atencién especializada a neonatos de bajo y alto riesgo, por lo
gue es imperante que este grupo profesional consolidé su formacidn especializada a través
de la integracidon y profundizacién de los conocimientos tedricos, metodoldgicos y
tecnoldgicos propios del drea de estudio.

El presente estudio de caso expone de forma unificada, juiciosa y reflexiva con un
enfoque humanista la aplicacion del Proceso de Atencion de Enfermeria a un neonato con
acondroplasia integrando al mismo tiempo la Teoria General del Déficit de Autocuidado de
Dorothea E. Orem. El caso fue seleccionado durante el transcurso de la practica clinica
integrada al programa de especializacion en enfermeria del neonato con sede en el Instituto
Nacional de Perinatologia.

Esta contribucién incorpora en el tercer capitulo una revisién bibliografica de la
patologia base que afecta a este neonato, la acondroplasia. Le sigue un analisis de la Teoria
General del Déficit de Autocuidado de Dorothea E. Orem y su relacién de esta con el Proceso
de Atencion de Enfermeria, eje afianzador de la disciplina de enfermeria.

En el quinto capitulo se menciona la estrategia utilizada para recabar informacion
conveniente para este trabajo de investigacion, delimitando al mismo tiempo su alcance de
acuerdo a consideraciones éticas. Inmediatamente se realiza la presentacién del caso
incluyendo sus antecedentes familiares de importancia y la dindmica familiar en la que se
encuentra inmerso el neonato.

Seguidamente, se despliega el desarrollo del Proceso de Atencion de Enfermeria,
detallando cada una de sus cinco fases; la valoracion integral de los ocho requisitos de
autocuidado universales lo que permitié establecer diagndsticos y desarrollar operaciones
prescriptivas especializadas, la planeacion, para ser implementadas como operaciones de
tratamiento, su ejecucidn, y finalmente la evaluacidn de las operaciones prescriptivas y del
proceso en general.



Posteriormente se describe el plan de alta que se establecié acorde a la demanda
de autocuidado del neonato que incluyo y busco empoderar a sus cuidadores primarios.
Finalmente contiene, la conclusidn de este estudio de caso.

Se espera que el presente estudio de caso cumpla con las expectativas de aportar
elementos para la mejora continua de la practica especializada de enfermeria neonatal con
el fin Unico de buscar el bienestar de todos los neonatos. De igual forma espero que esta
contribucidn se convierta en un medio de aproximacion critico a esta patologia que impacta
no solo la salud del neonato sino también su esfera psicoldgica y social a lo largo de su vida.

L.E. Veralucia Flores Dueias
Pasante de la Especialidad en Enfermeria del Neonato



General

OBJETIVOS

Implementar el Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) en un neonato con

acondroplasia teniendo como base la Teoria General del Déficit de Autocuidado (TGDA) de

Dorothea E. Orem, para identificar los requisitos de autocuidado universal alterados, asi

como diagnosticar y prescribir un plan de cuidados especializado e individualizado acorde a

la demanda de autocuidado terapéutico del neonato.

Especificos

Realizar una valoracion holistica de los ocho requisitos de autocuidado
universales del neonato.

Analizar los requisitos de autocuidado universales del neonato.

Establecer juicios clinicos reales, potenciales y de bienestar con el formato PES
(Problema + Etiologia + Signos y Sintomas).

Establecer objetivos para favorecer la independencia del neonato.

Ejecutar intervenciones de enfermeria especificas que cubran los requisitos
universales alterados.

Evaluar la respuesta del neonato a las intervenciones de enfermeria realizadas.
Establecer un plan de alta que integre la participacién del cuidador primario
(familiares).



Il FUNDAMENTACION
3.1. Antecedentes

Para la elaboracion del presente estudio de caso se llevd a cabo una revision de la
literatura en distintas bases de datos como PubMed, SciELO, Medigraphic y LILACS. En los
ultimos cinco afios en Latinoamérica tan sélo Argentina, Cuba, Colombia y México han
reportado casos clinicos de acondroplasia, ninguno de ellos comprende a neonatos
especificamente (ver tabla 1). Los Unicos paises latinos que cuentan con estudios publicados
de acondroplasia son Argentina con 1, Brasil 2, Chile 3, Cuba 2, Colombia 3 y México 1.
Referente a publicaciones de enfermeria en atenciéon de pacientes neonatos con
acondroplasia, no se obtuvo resultado alguno.

3.2. Darios a la salud

La acondroplasia es la condicién mds comun asociada al enanismo humano
desproporcionado y la mutacién que la causa podria ser la mutacién novo mas frecuente
causante de enfermedad en los seres humanos.! La condicién ha sido reconocida durante
siglos con casos reportados en registros provenientes del antiguo Egipto, Grecia y Roma.?3
De igual forma se ha documentado la presencia de esta enfermedad en las poblaciones
Americanas antiguas, por lo menos desde hace 2300 afios. En el lenguaje visual de las
distintas culturas precolombinas sobre artefactos de ceramica, artefactos liticos y papel
mate, las personas de baja estatura se representan asociadas con la élite del poder politico
y religioso.

Estudios en los ultimos 30 anos en los campos de arqueologia, arqueologia médica
e iconografia han demostrado que los individuos acondroplasicos fueron considerados
seres especiales en las sociedades prehispanicas de Mesoamérica y América del Sur, donde
cumplieron un gran nimero de funciones en la vida cotidiana asi como en diferentes ritos
asociados con las divinidades.* Lo anterior es resultado del analisis de la presencia de
individuos con acondroplasia en la sociedad del Estado Maya de México y Guatemala en el
periodo Clasico (100 - 950 d. C.) y post-Clasico (950 - 1519 d. C.), en la cultura jerarquica-
jefe de Tumaco-La Tolita (300 a. C. - 600 d. C.) de la costa del Pacifico entre Colombia y
Ecuador y en la sociedad Estatal Moche (100 - 600 d. C.) de la costa norte de Peru.”

! Horton WA, Hall JG, Hecht JT. Achondroplasia. Lancet 2007; 370:162-72.

2 |bidem.

3 Rodriguez CA, Isaza C, Pachajoa H. Achondroplasia among ancient populations of Mesoamerica and South
America: Iconographic and Archaeological Evidence. Colombia Médica [Revista en linea] 2012 [Consultada 21
Feb 2015]; 43(2): 212-15. Disponible en: http://www.scielo.org.co/pdf/cm/v43n3/v43n3a07.pdf

4 lbidem.

5 Ibidem.



Tabla 1. Reporte de casos clinicos de acondroplasia en los Ultimos 5 afios en
Latinoamérica.

Pais ARGENTINA CUBA COLOMBIA MEXICO
o) Acondroplasia -
E ., Via respiratoria dificil Anestesia para estenosis del canal
£ Elongacion humeral en . P , .
S . en paciente obstétrica cesdrea en paciente medular- una
o la acondroplasia.® 7 e o
a acondroplasica. con acondroplasia. complicacion
© neuroldgica.’
Mujer, 21 afios, | Femenina de 20 afios | Primigestante acon- | Paciente femenino de
diagnosticada con | con diagndstico de | droplasicacon110cm | 5 afios de edad con
acondroplasia clasica, | acondroplasia y asma | de estatura y emba- | acondroplasia que
antecedente de ciru- | bronquial. Embarazo | razo de 37 semanas, | ingreso con
gias de elongacion en | de 34 semanas el cual | en quien se realizd | diagndstico de
miembros  inferiores | le imposibilitaba la | cesarea con anestesia | enfermedad tipo
(ganancia de 20 cm de | deambulacidn, sosteni- | guiada por ecografia. | influenza. A la
estatura), consultd so- | bilidad, dificultad respi- | Luego de 3 punciones | exploracion fisica
bre la posibilidad de | ratoria y no tolerancia | con aguja | presentaba  clonus,
elongar miembros sup- | del decubito supino. Se | Whitacre™ 25 se | hiperreflexia,
eriores por dificultad | practicd cesarea, abor- | localizé el espacio | limitacion funcional
para realizar quehace- | daje de via respiratoria | subaracnoideo en L3- | de extremidades vy
res de higiene vy | dificil, intubacién con | L4. Se inyectd bupi- | retraso del desarrollo
alimentacion  diarios. | mascara laringea | vacaina hiperbarica (5 | psicomotor. Durante
Bajo anestesia regional | Fastrach colocacién de | mg) con 64 ug de | su estancia
c |y sedacién en ambos | tubo endotraqueal | morfina y 16 ug de | intrahospitalaria
% miembros  superiores | #6.0, ventilacién con- | fentanilo. La paciente | presentd paro
5 se realizd procedimi- | trolada adecuada, utili- | no presentd pares- | respiratorio que
® | ento quirdrgico simul- | zacién de relajantes | tesias, experimentd | amerité fase Il de
tdneo, colocacién de | musculares no despo- | molestias durante | ventilacion; por Ia
clavos de Shantz | larizantes, estabilizaci- | traccién peritoneal, | debilidad de los
monopolares tipo HG®. | 6n hemodindmica intra | por lo que se colo- | musculos toracicos no
Al noveno mes después | operatoria, recupera- | caron 60 mg de | fue posible la
de lograr la consoli- | ciéon sin complicacio- | lidocaina sin epine- | extubacidn. Se realizé
dacion en los focos de | nes. Alta médica a los | frina epidurales y un | una tomografia de
elongacion se retiré el | 10 dias, la discusidon | boloi.v. lento de 48ug | craneo y una imagen
tratamiento. La paci- | multidisciplinaria y | de remifentanilo. El | de resonancia
ente  alcanzé una | ejecucidndeunplande | recién nacido presen- | magnética craneo-
ganancia neta en | actuacién favorecieron | t6 un Apgar de 8-10. | cervical, encontrando
longitud de 6.5 cm en | el buen resultado del | El procedimiento | la compresién  del
ambos himeros (pérdi- | binomio madre-feto. termina sin complica- | canal cérvico-
da neta de 3 cm por ciones. medular.
incurvacion compensa-
da de la diafisis).

6 Muratore A, Viollaz GM. Elongacién humeral en la acondroplasia. Revista de la Asociacién Argentina de
Ortopedia y Traumatologia 2011; 76(2):161-64.
7 Llanos P L, Lépez R S, Fonseca L A, Gonzédlez R G, Diaz R JH. Via respiratoria dificil en paciente obstétrica
acondroplasica. Revista Cubana de Anestesiologia y Reanimacion 2012; 11(2):130-38.
8 Osorio R W, Socha G N, Upegui A, Rios M A, Moran A, Aguirre O O, et al. Anestesia para cesarea en paciente
con acondroplasia. Revista Colombiana de Anestesiologia 2012; 40(4):309-12.
®Hernéndez M L, Brizuela Y, Vizcarra V, Cruz R R, Jamaica Ba L, Karam B J. Acondroplasia —estenosis del canal
medular- una complicacion neuroldgica. Boletin Médico del Hospital Infantil de México 2012; 69(1):46-49.

7



El término dado a esta enfermedad, acondroplasia, fue acufiado hace unos 100 afios
e implica el conocimiento histérico del trastorno de la funcidon del cartilago en el
crecimiento dseo lineal.’® Actualmente se sabe que el cartilago tiene una funcién de
plantilla durante el proceso de osificacién endocondral por lo que la acondroplasia se debe
distinguir de otras formas de talla baja desproporcionada, que hasta hace poco estaban
incluidas en el término osteocondrodisplasias.'*2 De hecho, la heterogeneidad de talla baja
desproporcionada comenzo a ser apreciada y estudiada hasta hace apenas unos 40 afios,
hecho ligado a los avances en materia de biologia molecular y medicina gendmica, llevando
al reconocimiento de cientos de entidades clinicas especificas cada una con sus propias
caracteristicas clinicas, radiogrdficas, historia natural, complicaciones y sus bases
genéticas.’® Fue hasta el afio de 1994 cuando se reportd la etiologia de esta y la patogénesis
molecular de la acondroplasia fue caracterizada por la mutacidn en el gen del receptor 3 del
factor de crecimiento fibrobldstico (por sus siglas en inglés Fibroblast Growth Factor
Receptor 3, FGFR3 ).1415

La acondroplasia, es la forma mds comun de displasia esquelética no letal con una
prevalencia estimada de 0.36 a 0.60 por cada 10 000 nacidos vivos (1 de 27 780 — 1 de 16
670) por lo que tiene una baja incidencia pero no deja de ser una condicién poco comun.1®
Estd reportado que esta forma de enanismo con extremidades cortas en seres humanos,
afecta a mas de 250 000 personas en todo el mundo.’

Hasta el dia de hoy en nuestro pais no existen estadisticas o bases de datos que
muestren la incidencia o porcentaje de la poblacidn afectada por este padecimiento.

Fue hasta mediados de la década de los noventa, cuando se identificaron
mutaciones en el receptor transmembrana del FGFR3 y que la patogénesis molecular,
causante etioldgico de la acondroplasia comenzé a ser desentrafiado.®

0 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.162.

" bidem.

2 Murray JF, Tamara JV. Enfermedad de Paget y otras displasias del hueso. En: Kasper DL, Braunwald E, Fauci
AS, Hauser SL, Longo DL, Jameson JL, editores. Harrison. Principios de Medicina Interna, Volumen Il. México:
McGraw-Hill, Interamericana; 2006. p. 2508-16

3 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.162.

14 Rodriguez CA, Isaza C, Pachajoa H., op. cit., p.212.

15 Laederich MB, Horton WA. Achondroplasia: pathogenesis and implications for future treatment. Current
Opinion in Pediatrics 2010; 22(4):516-23.

16 Jreland PJ, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Ware RS, Pacey V, et al. Development in children with
achondroplasia: a prospective clinical cohort study. Developmental Medicine & Child Neurology 2012;
54(6):532-37.

7 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.162.

18 Laederich MB, Horton WA., op. cit., p.516.



La acondroplasia es un trastorno que se hereda como un rasgo autosémico
dominante.%2021 pero aproximadamente el 75% - 80% 2223 de los casos representan nuevas
mutaciones dominantes. En estos casos, hijos de padres sin mutaciones FGFR3 se ha
encontrado que existe una fuerte correlacién con la edad paterna avanzada al momento
del embarazo, sobre todo mayores de 35 afios.?*

El locus de la acondroplasia fue mapeado en el brazo corto distal del cromosoma
4p16.3 en 1994, esencialmente todos los pacientes con las caracteristicas cldsicas de la
acondroplasia tiene la misma mutacidn (98%), sustitucidon del aminoacido glicina a arginina,
Gly380Arg, que se asigna al dominio transmembranal del receptor, sin embargo se ha
detectado otra mutacién causante de acondroplasia en algunos pacientes Gly375Cys, aqui
la sustitucion del aminoacido es de una glicina por una cisteina.?> 26 27 La penetrancia de la
mutacién es de 100%, lo que significa que todos los individuos con la mutacién desarrollaran
acondroplasia.?®

El FGFR3 es una proteina que forma parte de una familia de receptores (FGFR1-4)
de la membrana celular de tirosina quinasa. La proteina FGFR3 actia como receptor de
superficie celular de factores de crecimiento de fibroblasto (FGFs por sus siglas en inglés
Fibroblast Growth Factors) por los que tiene gran afinidad, algunos de estos receptores se
expresan predominantemente en los tejidos esqueléticos.?® Al igual que otros FGFRs, el
FGFR3 es activado por ligandos FGFs liberados de células cercanas a células dianas que
portan FGFR3. Laederich y Horton3° sefialan que el/los ligando(s) fisioldgico(s) para FGFR3
no se conocen con exactitud, aunque los FGFs 2, 4, 9 y especialmente 18, son los mejores
candidatos en base a su distribucion de expresion y la capacidad de unirse y activar FGFR3.
El dogma actual sostiene que en el momento que se produce la unidn entre los FGFs afines
y el FGFR3 se induce la dimerizacién del receptor iniciando la activacion de varias vias de
sefializacion mediante reacciones bioquimicas hacia el interior de la célula (nucleo) que la
instruyen a someterse a ciertos cambios para que pueda asumir funciones

% Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.162.

20 | gederich MB, Horton WA., op. cit., p.516-17.

21 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics. Health supervision for children with achondroplasia.
Pediatrics 2005; 116:771-83.

22 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.162.

2 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op. cit., p.771.

2 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.163.

% |bidem.

26 Laederich MB, Horton WA, op. cit., p.517.

27 Castro A, Gutiérrez A, Rodriguez LF, Pineda T, Velasco H, Arteaga C, et al. Andlisis mutacional de la
acondroplasia en 20 pacientes colombianos. Revista de la Facultad de Medicina 2010; 58(3):185-90.

28 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.163.

29 Laederich MB, Horton WA, op. cit., p.517.

30 Ibidem.



especializadas.3%32 Las dos vias de sefializaciéon que reciben la mayor importancia son: el
transductor de sefial y activador de la transcripcion (STAT por sus siglas en inglés signal
transducer and activator of transcription) y la proteina quinasa activada por mitégenos
(MAPK por sus siglas en inglés de mitogen activated protein kinase)33. Las sefiales de STAT
se cree que inhiben la proliferacién de condrocitos, mientras que las sefiales de MAPK no
solo influyen negativamente en la proliferacion sino también interrumpen la diferenciaciéon
terminal de estos y la sintesis de matriz.3* Por lo que la activacién fisioldgica del FGFR3 a
través de sus multiples vias, se encarga de regular negativamente moléculas que
promueven el crecimiento en los huesos reduciendo la proliferacion y diferenciacién de
células condrociticas de la placa de crecimiento, regulando de esta manera el crecimiento
6seo lineal.> Las mutaciones que causan la acondroplasia exageran las funciones negativas
del FGFR3. El impacto que ejerce esta mutacion sobre el esqueleto es que afecta
principalmente la osificacion endocondral responsable de la formacién y el crecimiento
lineal de la mayor parte del esqueleto. Sin embargo la influencia reguladora negativa de
FGFR3 se ejerce principalmente en la fase de crecimiento, lo que reduce la formacién de la
plantilla de cartilago y la rotacién celular, elementos indispensables para la elongacién
6sea.3® La mayor evidencia hasta la fecha sugiere que el FGFR3 con mutaciéon ademas de
inhibir la proliferacion de condrocitos, la sintesis de matriz extracelular y la diferenciacién
secuencial a través de las zonas en la placa de crecimiento que contribuyen a la sintesis del
cartilago, también induce la diferenciacion terminal prematura reduciendo el nimero de
células que contribuyen a la sintesis de la plantilla de cartilago.3”38

Los individuos afectados por acondroplasia desarrollan diferencias anatémicas y
biomecanicas muy caracteristicas que se pueden observar desde el nacimiento, unas de las
principales incluyen; marcado acortamiento de las extremidades (mds evidente en su
porcién proximal que distal)®**4°, macrocefalia con abombamiento frontal pero el tercio
medio facial es hipoplésico, resultado del origen endocondral de la base del crdneo*?,

31 Horton WA, Hall JG, Hecht IT., op. cit., p.163.
32 L aederich MB, Horton WA., op. cit., p.517.
3 |bidem.
34 Ibidem.
35 |bidem, p.518.
36 Ibidem.
37 Ibidem.
38 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.165.
3 Ireland PJ, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Ware RS, Pacey V, et al., op. cit., p.532.
40 Ireland PJ, Ware RS, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Pacey V, et al. The effect of height, weight and head
circumference on gross motor development in achondroplasia. Journal of Paediatrics and Child Health 2013;
49(2):E122-27.
41 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.166.
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laxitud ligamentosa®® y de articulaciones especialmente en rodillas y manos pero la
extension completa y la rotacion del codo suele estar restringida®?, manos cortas y anchas
en forma de tridente?*. También se presenta hipotonia de leve a moderada, a menudo
secundaria a la compresidn de la médula espinal al paso por el canal medular en su porcién
cervical. #°La estatura promedio en adultos con acondroplasia es de aproximadamente 122
cm en hombres y mujeres®® sin embargo el seguimiento de los individuos que desarrollan
acondroplasia debe ser conforme a tablas de talla y peso establecidas para esta poblacién
en especifico.

Con el avance de la ecografia muchos fetos afectados con acondroplasia se logran
detectar desde la fase prenatal, lo que permite a las familias prepararse para el nacimiento
de un nifio afectado. Este diagndstico prenatal es certero cuando alguno de los padres tiene
esta condicion®’, sin embrago es importante tener presente que hay un gran grupo de
condiciones que desarrollan extremidades cortas desproporcionadas, en estos casos el
diagndstico definitivo requerird de un test molecular de ADN (test mutacional de FGFR3).%8

En el caso de que el diagndstico no se haya establecido prenatal, al momento del
nacimiento se realiza en base a las caracteristicas clinicas descritas y se confirma con
caracteristicas propias en radiografias. En el periodo neonatal las radiografias muestran una
pelvis anormal con crestas iliacas pequefias y cuadradas y el techo acetabular es horizontal
y se observa una pequefia muesca sacrocidtica.*>>° El crdneo es grande con la frente
prominente, hipoplasia del tercio medio facial, la base del crdneo con un pequeio agujero
occipital. Los cuerpos vertebrales tienen una altura y anchura normal; sin embargo, los
pediculos son cortos y la distancia interpendicular no se expande como lo hace
normalmente en la porcién caudal de la columna vertebral.>! Tipicamente, el tamafio del
canal espinal se queda pequeiio en relacion con el tamafio de la médula espinal conforme
avanza la edad lo que contribuye a la estenosis espinal lumbar.>? Acortamiento rizomélico
(proximal) de los huesos largos y radiolucidez en fémur proximal, y (por la nifiez media) se
desarrolla la forma de V en la epifisis femoral distal.

42 Ireland PJ, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Ware RS, Pacey V, et al., op. cit., p.532.
43 |reland PJ, Ware RS, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Pacey V, et al., op. cit., p.E123.
4 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op. cit., p.771.
4> |reland PJ, Ware RS, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Pacey V, et al., op. cit., p.E123.
46 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op. cit., p.771-778.
47 |bidem, p.772-774.
8 |bidem, p.773.
4 |bidem, p.771.
0 Horton WA, Hall JG, Hecht JT., op. cit., p.166.
51 Ibidem.
52 Ibidem.
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Actualmente no existe tratamiento para la acondroplasia, aunque existen modelos
experimentales que Laederich y Horton>? han desarrollado en ratones, pero los mecanismos
de esa farmacéutica molecular adn no ha sido bien desarrollados. El alargamiento de las
extremidades también se ha utilizado con una variedad de técnicas quirurgicas, pero solo
da lugar a un aumento minimo en la altura final que desarrollan los individuos con
acondroplasia. No obstante, este tratamiento es dificil, no esta libre de riesgos y es
costoso®. Por ello la mayoria de las familias optan por modificar su medio ambiente de
acuerdo a las necesidades del miembro con acondroplasia.

Comunmente los nifios afectados con acondroplasia tienen retrasos en su desarrollo
motor a consecuencia de su anormal crecimiento dseo lineal. Por ejemplo las alteraciones
en las extremidades superiores, las llevan a tener un alcance funcional restringido lo que
afecta las habilidades motoras gruesas, con lo que bebés y nifios mas pequefios utilizan
patrones prelocomotores alternativos para la transicion entre posiciones con el fin de
compensar la longitud de las extremidades cortas,> lo que afecta emprender habilidades
en su autocuidado, por ejemplo la habilidad para alcanzar la parte superior de su cabeza, la
espalda media y el 4rea perianal.>®

Frecuentemente desarrollan problemas con el oido medio, obstrucciéon de la via
aérea superior, cifosis tordco-lumbar y arqueamiento de las extremidades inferiores. Un
porcentaje menor 5% al 10%°’ de recién nacidos y nifios afectados podrian tener serios
problemas de salud asociados a la acondroplasia; como desarrollar hidrocefalia, por lo que
esta descrito que debe vigilarse el perimetro cefalico estrictamente durante los 2 primeros
afos de vida, desarrollar ademas compresion en la unién craneo cervical lo que incrementa
el riesgo de apnea y muerte subita®®, estas complicaciones mas severas son secundarias a
la compresion de las arterias a nivel del foramen magnum.

Las personas con acondroplasia tienen una inteligencia normal y son capaces de
llevar una vida independiente y productiva, sin embargo su baja estatura desproporcionada
puede conducir a problemas psicoldgicos. >°

53 Laederich MB, Horton WA, op. cit., p.519-521.
5 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op. cit., p.776.

55 Ireland PJ, Ware RS, Donaghey S, McGill J, Zankl A, Pacey V, et al., op. cit., p.E123.
56 |bidem.
57 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op. cit., p.776.
58 Simmons K, Hashmi SS, Scheuerle A, Canfield M and Hecht JT. Mortality in babies with achondroplasia:
revisited. Birth Defects Research. Part A, Clinical and molecular teratology 2014; 100(4):247-49.
59 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op. cit., p.772, 779, 781, 782.
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V. MARCO CONCEPTUAL

4.1. Conceptualizacion de enfermeria

Histéricamente la enfermeria ha evolucionado tanto en su practica como en su
conceptualizacién pasando a ser de una labor humanista y altruista a conformarse hoy dia
como una disciplina con un sustento tedrico bien consolidado y con un objeto de estudio
bien definido.

En el periodo que comprende de 1950 a 1980, los estudiosos de la enfermeria como
Dorothea E. Orem reconocieron la falta de una estructura disciplinar en enfermeria y ante
el avance de la enfermeria hacia la profesionalizacién, se hizo imperiosa la necesidad de
desarrollar modelos conceptuales y teorias que sirvieran como marcos para la practica, la
educacion y la investigacion en enfermeria®. El desarrollo de estos modelos conceptuales
y teorias condujo a la creacién de numerosas escuelas de enfermeria. Debido a esta razén
no existe un consenso entre las distintas escuelas de enfermeria.

No obstante, existen asociaciones que se han dado a la tarea de llegar a un conceso
para establecer la definicidon de enfermeria, una de éstas es la proporcionada por el Consejo
Internacional de Enfermeria: “la enfermeria abarca los cuidados autéonomos y en
colaboracién que se prestan a las personas de todas las edades, familias, grupos y
comunidades, enfermos o sanos en todos los contextos. Incluye la promocién de la salud,
la prevencion de enfermedades y el cuidado de los enfermos, discapacitados y personas
agonizantes. La promocion, el fomento de un entorno seguro, la investigacion, la
participacién en la conformacién de politicas de salud y en el paciente, la gestion de los
sistemas de salud y la educacién son también un papel clave de enfermeria”.®!

Otro de los constructos de enfermeria, proviene de la Asociacion Americana de
Enfermeria (ANA, American Nurses Association): “la enfermeria es la proteccién, promocion
y optimizacién de la salud y habilidades (prevencion de enfermedades y lesiones), el alivio
del sufrimiento por medio del diagndstico y el tratamiento de la respuesta humana, y
promover el cuidado de individuos, familias, comunidades y poblaciones”.®?

Desde la década pasada estd bien entendida la necesidad que existe de que la
enfermeria continle consoliddandose y avanzando segin se lo demande la sociedad

80 Orem DE, Taylor SG. Reflections on nursing practice science: the nature, the structure and the foundation
of nursing sciences. Nursing Science Quarterly 2011; 24(1):35-41.
61 Consejo Internacional de Enfermeras [Péagina principal en Internet]. Ginebra, Suiza: CIE; c2013 [actualizado
2014 Jun 23; citado 2015 Ene 15]. La definicion de enfermeria; [aprox. 3 pantallas]. Disponible en:
www.icn.ch/es/who-we-are/icn-definition-of-nursing/
62 Doenges ME, Moorhouse MF. Proceso y diagnéstico de enfermeria. Aplicaciones. 12 ed. México: Editorial El
Manual Moderno; 2014.
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poniendo atencion no solamente en la compresidn sino también en la explicacion de los
conceptos que guian la practica profesional®3. Las enfermeras deben de transitar de la
profesionalizacidon entendiéndose como “la accidon y el efecto de dar cardcter de profesién
a una actividad”®* hacia el profesionalismo considerado como “las actitudes o la disposicién
de animo manifestado de algun modo o atributos actitudinales de él (la) enfermero(a) que
brinda los cuidados”®. Orem y Taylor han descrito lo anterior de la siguiente manera: “las
enfermeras que tiene o estadn logrando el estatus profesional tienen la responsabilidad del
desarrollo de la ciencia de enfermeria. Convertirse y ser profesional requiere la
comprension del enfoque, la naturaleza, la estructura, el contenido y el domino de la ciencia
de enfermeria en relacién al enfoque y a las realidades que definen el campo de su
practica”.%®

Una practica es cientifica cuando sus acciones se basan en teorias que han sido
desarrolladas cientificamente y se aplican mediante un modelo sistematico para resolver
problemas de su drea de competencia. La practica de enfermeria para ser cientifica requiere
la adopcion de una teoria que preste atencién a la realidad donde se efectiian los cuidados
y un método sistemdtico para determinar, organizar, implementar y evaluar las
intervenciones de enfermeria, ambos —la adopciéon de una teoria y la utilizacion de un
método sistematico- personifican los fundamentos y el conocimiento de enfermeria. La
principal ventaja de utilizar un modelo en la practica del cuidado enfermero es que
proporciona un marco conceptual para la organizacién, analisis y evaluacion del proceso del
cuidado.®’

Por lo anterior, la elaboracidn y analisis del presente estudio de caso se llevd a cabo
desde la perspectiva tedrica de la Teoria General del Déficit de Autocuidado (TGDA) de
Dorothea E. Orem quien conceptualiza a la enfermeria como un servicio de ayuda en donde
se reconocen las caracteristicas interpersonales de la enfermeria y diferencias esenciales
entre las personas que necesitan cuidados y las que los ofrecen. En este proceso de ayuda
al otro, se identifican personas en lugares especificos con necesidades que deben cubrirse
en momentos especificos y personas que pueden ayudar a satisfacer estas necesidades,

necesidades que Orem denomina como “requisitos”.®®

63 Garcia H M, Cérdenas B L, Arana G B, Monroy R A, Hernandez O Y, Salvador M C. Construccidén emergente
del concepto: cuidado profesional de enfermeria. Texto & Contexto Enfermagem 2011; 20(Esp):74-80.
64 Letelier V M, Velandia M A. Profesionalismo en enfermeria, el habito de la excelencia del cuidado. Avances
en Enfermeria 2010; 28(2):145-58.
8 Ibidem.
 Orem DE, Taylor SG., op. cit., p.35-41
7 Bello F N. Fundamentos de enfermeria. Parte I. 42 ed. La Habana: Editorial Ciencias Médicas; 2006.
%8 Orem D. Modelo de Orem; conceptos de enfermeria en la prdctica. 42 ed. Barcelona: MASSON-SALVAT
Enfermeria; 1993.
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4.2.Paradigmas

La enfermeria como disciplina ha evolucionado al mismo tiempo que las corrientes
de pensamiento que han surgido a lo largo de la historia, provocando cambios sustanciales
al interior de esta ciencia, es importante que esta evolucion sea comprendida por los
profesionales de enfermeria para que puedan adaptarse a las necesidades que van
surgiendo tanto profesionales como de la comunidad a la que brindan sus cuidados.

De acuerdo con Wall y Carraro el concepto de paradigma es entendido como un
“amplio repertorio de creencias, valores, leyes, principios, metodologias tedricas, caminos
para aplicacion e instrumentalizacion...”®, compartidas por los miembros de una
comunidad cientifica determinada y tiene como funcién orientar suposiciones tedricas,
sobre el ser de la disciplina y sobre estrategias metodoldgicas que serdn parte de esa
comunidad cientifica. En el ambito de la enfermeria los paradigmas tienen la funcién de
identificar el dominio de la enfermeria para que los conceptos y suposiciones utilizados
ofrezcan una perspectiva propia para la investigacién y la practica de la disciplina,
distinguiéndose de los dominios de las demas disciplinas. En este sentido, en el avance de
la ciencia de enfermeria se han identificado tres paradigmas que son los de categorizacion,
integracién y de transformacion.’%’1

En la tabla 2 se describen las caracteristicas principales de los tres paradigmas de
enfermeria y el concepto del meta paradigma; persona, salud, entorno y cuidado que se
desarrollaron en cada uno de eso paradigmas.

La practica de la enfermeria en la actualidad se encuentra situada dentro del
paradigma de transformacidn, esto hace indispensable que los cuidados que proporcionan
las enfermeras tengan una perspectiva holistica e integral a la vez que se le agrega
complejidad a nuestro objeto de estudio, reto que debe alcanzarse a fin de poder ver el
crecimiento en esta disciplina.

9 Wall ML, Carraro TE. La Teoria Revolucionaria de Kuhn y su influencia en la construccién del conocimiento
de la enfermeria. Revista Latino-Americana Enfermagem [Revista online] 2009 [Citada 06 Jun 2015];
17(3):417-22. Disponible en: www.scielo.br/pdf/rlae/vi7n3/es_21.pdf
70 Sanabria T L, Otero C M, Urbina L Omayda. Los paradigmas como base del pensamiento actual de la
profesién de enfermeria. Revista Cubana de Educacion Médica Superior [Revista online] 2002 [Citada 31 May
2015]; 16(4). Disponible en: http://bvs.sld.cu/revistas/ems/vol16_4 02/ems07402.htm
"1 Barbosa A L, Motta C A, Resck R Z. Los paradigmas de la modernidad y posmodernidad y el proceso de cuidar
en enfermeria. Enfermeria Global [Revista online] 2015 [citada 31 May 2015]; 14(37)335-341. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/pdf/eg/v14n37/reflexion2.pdf
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Tabla 2. Evolucion de la enfermeria a través de los diferentes paradigmas.

CARACTERISTICAS

DEFINICION DE META PARADIGMAS

Orientacién
centradaen la
salud publica.

Persona, posee capacidad de cambiar su situacién.
Salud, sélo la naturaleza cura y el paciente por tanto debera poner

Surge por la . o
. su capacidad al servicio de la naturaleza para que pueda curarlo.
necesidad de .
| Entorno, elementos externos a la persona, vdlidos para la
.cont.ro ar ) recuperacion de la salud y prevencion de la enfermedad.
epidemias y asi Cuidado, intervencién que la enfermera realiza mediante reglas
contribuir a aprendidas y que sirven para propiciar el entorno adecuado que
Visién lineal y mejorar la permita actuar a la naturaleza y recuperar la salud.
& | busqueda de salubridad.
g un factor | (s. XVIlI-s. XIX)
E casual: Orientacién
8 argumentacion | centradaen la
| logica. enfermedad y
g unidad a la
Modernidad préctica Person?, un tod'o.formado pqr la suma de partes independientes
s . ntre si, n rtici n i .
médica. Interés entre si, opathpae su cuidado
Salud, ausencia de enfermedad, estado deseable.
de control del - .
di Entorno, independiente de la persona, se puede controlar.
me 10 Cuidado, aquel que ofrece la enfermera experta en conocimientos
ambiente para y habilidades, a fin de suplir incapacidades y déficits que surjan.
la recuperacion
de la salud.
(s. XIX-
principios s. XX)
Reconoce la disciplina de Persona, un todo formado por la suma de partes
enfermeria claramente interrelacionadas.
% diferenciada de la disciplina Sa:cud, ideal que ?e debe conseguilr, pierde su subo.rdllna'uon de la
O . . L. . nferm nti xisten de manera dindmica.
S | médica. Orientacién hacia la enfermedad, e't.dades que coexisten de mane zf\d amica
< . . Entorno, constituido por los contextos en que vive la persona en
oc | persona en su integridad y en . o . )
o || L, | forma de estimulos positivos, negativos y de reacciones de
w .z
E interacciéon constante con e adaptacién.
< | entorno. Cuidado, amplia su objetivo a mantener la salud de la persona en
Posmodernidad (s. XX- década de todas sus dimensiones, recuperando a la persona de la
los 50°s) enfermedad y prevenir dicha enfermedad.
= Persona, un todo indivisible, coexiste con el medio.
8 El  ser humano busca el Salud, engloba la unidad ser humano-entorno; valor y experiencia
< | mantenimiento de la vida con una individual, va mas all4 de la enfermedad.
E mayor calidad, auge de los Entorno, ilimitado, es el conjunto del universo.
Q | cuidados de enfermeria: Cuidado, las intervenciones de enfermeria se dirigen a la
2 promocién y prevencion en salud. consecucién del bienestar de la persona, respetando e
< . i _
E Contempordnea interactuando persona-enfermera, buscando cada uno

desarrollar el potencial de ambos.
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4.3.Teoria de Dorothea E. Orem y sus tres subteorias

Entre las décadas de 1950- 1980, después de que enfermeras académicas como
Dorothea E. Orem reconocieron la falta de una estructura disciplinaria en enfermeria,
comenzaron a desarrollar una variedad de modelos conceptuales y teorias que iban a servir
como marcos para la practica, la educacién y la investigacién.’?> Uno de los modelos de
enfermeria mas utilizado tanto al interior de Estados Unidos de América y otras partes del
mundo, es el modelo de autocuidado de Dorothea E. Orem; quien mantiene que éste
constituye una teoria de la enfermeria incluyente y un marco de referencia conceptual.”?

Orem en su libro Nursing: concepts of practice define que una teoria general de
enfermeria da respuesta a lo que prestan atencion las enfermeras, de lo que se ocupan al
brindar cuidados y en lo que hacen ademads de proporcionar una estructura al conocimiento
de enfermeria.

Los conceptos clave e ideas de la teoria general de Orem se representan bajo tres
subteorias interasociadas’*’>(ver cuadro 1):

1. La teoria de autocuidado, que describe el porqué y el cdmo las personas cuidan de
si mismas.

2. Lateoria de déficit de autocuidado, que describe y explica como la enfermeria puede
ayudar a la gente.

3. Lateoria de sistemas enfermeros, que describe y explica las relaciones que hay que
mantener para que se produzca el cuidado enfermero.

La teoria del autocuidado muestra aquello que las personas necesitan saber, que se
requiere y que deben de hacer para ellas mismas mantener su agutocuidado’®’” que es el
constructo base de la teoria, consiste en la practica de las actividades que las personas
maduras, o que estan madurando, inician y llevan a cabo en determinados periodos, por su
propia parte y con el interés de mantener un funcionamiento vivo y sano, y continuar con
el desarrollo personal y el bienestar mediante la satisfaccidn de requisitos para las
regulaciones funcional y del desarrollo.

72 Orem DE, Taylor SG., op. cit., p.35-41.
73 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkds K. Modelos de enfermeria. Aplicacién a la prdctica. México: editorial El
Manual Moderno; 2011.
74 Berbiglia VA, Banfield B. Dorothea E. Orem 1914-2007. Teoria del déficit de autocuidado. En: Alligood MR,
Tomey AM. Modelos y teorias en enfermeria.72 ed. Espafia: Elsevier, Mosby; 2011.p. 265-79.
75 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
76 Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
77 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4 ed. St. Louis: Mosby; 1991
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Parte central del concepto del autocuidado es que se inicia voluntaria e
intencionadamente. Es un fendmeno activo que requiere que las personas sean capaces de
usar la razén y es ademds un fendmeno activo que se aprende y desarrolla y se ve
condicionado por factores tales: edad, maduracion, cultura, relaciones interpersonales, etc.

Requisitos universales

Teoria del

autocuidado Requisitos de desarrollo

Demanda de autocuidado

Demanda de autocuidado terapéutico

Teoria del déficit de

autocuidado Agencia de autocuidado

Déficit de autocuidado

Totalmente compensatorio

Teoria General del Déficit de
Autocuidado de Enfermeria

Teoria de sistemas de

, Parcialmente compensatorio
enfermeria

Apoyo educativo

Cuadrol. Componentes de la Teoria de Orem

Agente de autocuidado, se refiere a cualquier persona que se provee de
autocuidado, lleva a cabo las acciones hacia su propia persona y agente de cuidado
dependiente, se refiere a cualquier persona que proporcione autocuidado, aqui las acciones
gue la persona realiza van dirigidas hacia personas sin capacidad de autocuidado (nifios,
ancianos, etc.), entendiendo agente como persona que lleva a cabo la accién. En el
momento que se habla de cuidados especializados basados en conocimiento cientifico y en
una formacion previa, hacia personas con necesidad de atencidn para cubrir deficiencias en
su autocuidado se refiere a agente de cuidado terapéutico.

Requisitos de autocuidado, esenciales en el modelo de Orem, por ser un
componente esencial de la teoria, ademas de ser parte importante de la valoracién de un
paciente. Son una exhortacion formulada y referida sobre las acciones que deben llevarse
a cabo porque se sabe que son necesarias para la regulacidn de los aspectos del
funcionamiento y desarrollo humano, se puede decir que el autocuidado va dirigido a
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alcanzar estos requisitos como objetivo. Orem’®7289 ha descrito 3 tipos de requisitos: a)
requisitos universales, b) requisitos de desarrollo y c) requisitos de desviacién de salud
(véase cuadro 2).

Estos requisitos son comunes para todos los hombres, mujeres y nifios. Cumplirlos
en las diversas etapas de la vida (etapa de desarrollo o estado de salud) conduce a la
integridad estructural y funcional humana.

1. Mantenimiento de un aporte suficiente

de aire . I
o 6. Mantenimiento de un equilibrio entre la
o 2. Mantenimiento de un aporte suficiente  interaccion social y la soledad
(o o de alimentos
© 2 . - 7. Prevencién de peligros para la vida, el
] g 3. Mantenimiento de un aporte suficiente  f,ncionamiento y el bienestar humano
o) de agua
'5 4 <ion d idad iad | 8. Promocidn del funcionamiento humano y
Q : Provmgn I'e cuidado asociado con 105 o desarrollo en los grupos sociales de
8 procesos de eliminacion acuerdo con el potencial humano las
| 5. Mantenimiento de un equilibrio entre la  limitaciones humanas conocidas y el deseo
< actividad y el descanso humano de ser normal.
() 2 - -
o _o 1. Provisién de condiciones que fomentan 3. prevenir o vencer los efectos de las
8 g el desarrollo condiciones y de las situaciones vitales que
&$  2.Implicacion en el autodesarrollo pueden afectar de manera negativa al
8 S desarrollo humano
= 3
7y 1. Buscar y asegurar ayuda médica en caso
-— ) ! Y .. i
.= < de exposicién a condiciones que producen 4. Estar.consuente de Ios. efectos molestos
o c patologia y negativos de las medidas realizadas o
O © S . prescritas
o = = 2. Estar consciente de los efectos vy 5 Modificacion del aut t
E » resultados en las condiciones y estados - viodiTicacion del autoconcepto
© P
o =2 atologicos -
-] P J 6. Aprender a vivir con los efectos de
8 3. Realizar las medidas diagndsticas, condiciones o estados patoldgicos, asi
terapéuticas y de rehabilitacién prescritas como efectos del diagndstico y tratamiento

Cuadro 2. Requisitos de autocuidado de la teoria de Orem

La teoria del déficit de autocuidado establece que una vez que todos los requisitos
de autocuidado universal, del desarrollo y de desviacién de salud se han valorado en la
persona, familia, comunidad o poblacién, es posible identificar el déficit de autocuidado,
para lo cual se deben considerar los elementos: agente de autocuidado, agente de cuidado
dependiente y agencia de autocuidado. El déficit de autocuidado se refiere a la relacion
entre la agencia de cuidado y las demandas de autocuidado terapéutico de los individuos
en quienes las capacidades de autocuidado, debido a sus limitaciones, no estan a la altura

78 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkis K., op. cit.
79 Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
8 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991
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suficiente para satisfacer todos o algunos de los componentes de sus demandas de
autocuidado terapéutico. Orem&8283 afirma que los cuidados de enfermeria son necesarios
cuando la persona tiene un déficit de autocuidado, expresando la idea de la siguiente
manera: el cuidado de enfermeria se requiere siempre que el mantenimiento del
autocuidado continuo necesite recurrir a técnicas especiales y a la aplicaciéon del
conocimiento cientifico para la provisién de los cuidados y su disefio. La estructura del
cuidado de enfermeria deriva de las acciones seleccionadas deliberadamente y que llevan
a cabo las enfermeras para ayudar a los individuos o grupos bajo su cuidado para mantener
o modificar las condiciones en ellos mismos o en su ambiente.

Cuando se ha detectado un déficit de autocuidado, la forma en cdmo la personay el
profesional de enfermeria se relacionan para compensar ese déficit, conduce a que se
origine lo que Orem nombra teoria de sistemas de enfermeria,?*#8¢ que son la series y las
secuencias de acciones practicadas deliberadamente por las enfermeras de acuerdo a las
necesidades de acciones de autocuidado terapéutico de sus pacientes para proteger,
regular el ejercicio o desarrollo de la actividad de autocuidado de los pacientes. Los
profesionales de enfermeria podran compensar este déficit de autocuidado de tres
maneras segun la situacion en la que se encuentra la persona afectada®” 88 89: a) sistema
totalmente compensatorio, b) sistema parcialmente compensatorio y c) sistema de apoyo
educativo (Cuadro 3).

Para poder implementar estos sistemas de enfermeria las enfermeras deben recurrir
a métodos de ayuda: serie secuencial de acciones, que al llevarse a cabo resuelven o
compensan las limitaciones asociadas a la salud de la persona para regular su
funcionamiento y desarrollo. Estos métodos, se seleccionan, combinan e implementan para
ejecutar las acciones, Orem®® ha propuesto cinco categorias:

- Actuar o hacer por cuenta de otro - Ofrecer y mantener un entorno que
- Guiar y dirigir fomente el desarrollo personal
- Ofrecer apoyo fisico o psicolégico - Ensefiar

81 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkis K., op. cit.
82 Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
8 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
84 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkis K., op. cit.
8 Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
8 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
87 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkis K., op. cit.
8 Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
8 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
% |bidem.
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Realiza el autocuidado

Hacer por el otro

Regula el ejercicio de desarrollo de la accion de autocuidado

Totalmente
compensatorio

Realiza algunas de las medidas de autocuidado por el paciente

Compensa la limitaciones del paciente para realizar su

Hacer con el otro autocuidado

Parcialmente
compensatorio

Ayuda al paciente en lo que necesite

Realiza el cuidado terapéutico del paciente

Sistemas de Enfermeria

Compensa la incapacidad del paciente para realizar su

Dejar hacer al otro autocuidado

Apoyo
educativo

Apoya y protege al paciente

Cuadro 3. Diferenciacion de los sistemas de enfermeria, propuesto por Orem

Ademas Orem?°293 ha descrito en su teoria los factores condicionantes bdsicos que
hacen referencia a los factores que condicionan o alteran el valor de la demanda de
autocuidado terapéutico y/o la actividad de autocuidado de un individuo en momentos
concretos y bajo circunstancias especificas, logran modificar el tipo y cantidad de
autocuidado requerido. De entre estos factores se han identificado diez:

e Edad e Factores del sistema familiar

e Sexo e Factores socioculturales

e Estado de desarrollo e Patréon de vida, actividades en que se
e Estado de salud ocupan regularmente

e Modelo de vida e Factores ambientales

e Factores del sistema sanitario e Disponibilidad y adecuacién de recursos

Los elementos conceptuales y las tres subteorias especificas de la Teoria General del
Déficit de Autocuidado de Orem, han evolucionado desde su primera publicacién, logrando
alcanzar una importante aceptacién por parte de la comunidad enfermera internacional®*,

9 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkis K., op. cit.
92 Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
% Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
% Berbiglia VA, Banfield B., op. cit., p.265-79.
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debido a su gran aplicabilidad en el area de la practica e investigacion, razon por la cual es
el marco tedrico elegido para este estudio de caso.

4.4.Proceso de Atencion en Enfermeria

El proceso de atencion de enfermeria ofrece una estrategia ordenada y légica para
la resolucion de problemas y tiene como objetivo suministrar los cuidados de enfermeria,
de tal manera que las necesidades de atencidn o déficit detectados del paciente se cubran
por completo y de manera efectiva.

El proceso de atencion de enfermeria se introdujo en el decenio de 1950-59,
integrado en ese entonces por sélo tres pasos, siendo éstos valoracion, planeacién y
evaluacidon®®. Sin embargo ha evolucionado, en un primer momento hacia un proceso de
cuatro fases; valoracién, planificacién, ejecucién y evaluacién, hasta integrarse hoy en el
proceso de cinco fases, afiadiéndose la fase diagndstica.’® %’ Constituye un método eficiente
para organizar los procesos de pensamiento en la toma de decisiones clinicas, resolucién
de problemas y provisién de cuidados de mayor calidad personalizados para cada paciente.

Con la aplicacion del proceso se delimita el campo de accidn especifico de la
enfermeria, pues se integra con el quehacer de los profesionales de otras disciplinas al
centrarse Unicamente en las respuestas humanas del paciente.?® El proceso es considerado
como estandar para la practica de la enfermeria. Su importancia ha exigido cambios
sustanciales, favoreciendo el desarrollo de la enfermeria como disciplina cientifica e
incrementando la calidad en la atencidn del individuo, la familia y la comunidad.®® En la
actualidad el proceso se incluye en el marco de referencia conceptual del curriculum de la
enfermerial®y se acepta como parte de la definicién legal de enfermeria en nuestro pais.°?

Aunque los términos de valoracion, diagndstico, planeacion, implementacion y
evaluacion, se utilizan a manera de pasos independientes y progresivos, en la realidad estan
interrelacionados, constituyendo un circulo continuo de pensamiento y accién, que se
repite en todo el proceso de atencidn del paciente?(Cuadro 4).

% Doenges ME, Moorhouse MF., op.cit.
% |bidem.
97 Rodriguez S B. Proceso enfermero, aplicacion actual. 22 ed. México: Ediciones Cuellar; 2002.p.19-34.
% Ibidem.
% Ibidem.
100 |hidem.
101 NOM-019-SSA3-2013, Para la préctica de enfermeria en el Sistema Nacional de Salud. Diario Oficial de la
Federacion, Direccion General de Normas, Catdlogo de Normas Oficiales Mexicanas, 02-09-2013
102 Rodriguez S B., op.cit.19-34.
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La caracteristica principal del proceso enfermero es que es un método sistemadtico,
humanista, intencionado, dindmico, flexible e interactivo. La aplicacion del proceso en la
practica diaria de enfermeria tiene muchas ventajas pues aporta un marco de referencia
para cubrir déficits en cada paciente!®. Sus fases dirigen la atenciéon de la enfermera hacia
las respuestas humanas especificas del individuo, aporta un método organizado vy
sistematico para la resolucién de problemas reduciendo al minimo los errores u omisiones
peligrosas durante la provision de cuidados evitando la pérdida de tiempo en la atencion,
promueve la participacion del paciente en el cuidado de su propia salud lo que fomenta la
satisfaccion del individuo, permite a la enfermera tener un mayor control sobre su propia
practica, utilizando su conocimiento y experiencia de forma creativa y dindmica, aporta un
lenguaje comun para la practica que unifica la profesion de enfermeria favoreciendo la
continuidad de la atencidn en cada paciente y el cumplimiento de objetivos. 104105106

Recoleccion sistemdtica de datos objetivos y

© Valoracidén s i

‘= oracio subjetivos del paciente

£

S

L Diagnéstico Anadlisis de datos obtenidos para identificar las
uc-' g necesidades, déficits o problemas del paciente

(<))

© o .

- Identifica los objetivos y resultados que se
‘0 Planeacién desean en el paciente y selecciona las
&:J intervenciones apropiadas para dar asistencia y
o alcanzar esos resultados

=

<

(<)) .., . .

© Implementacidn Aplicacion del plan de cuidados

o

n

Q

8 Determina el avance del paciente para alcanzar los
E Evaluacién resultados y vigila la respuesta a las intervenciones

de enfermeria seleccionadas, con el objetivo de
modificar el plan segun se requiera

Cuadro 4. Distintivos de cada una de las cinco fases del PAE

Para el desarrollo de este estudio de caso se implementaron las cinco fases del
proceso de atencion de enfermeria, al ser este dinamico una vez que se realizé la valoracion

103 poenges ME, Moorhouse MF., op.cit.
104 Ibidem.
105 carvalho B D, Marcon D G. The nursing process according to the international classification for nursing
practice: an integrative review. Text & Context Nursing [Revista online] 2012 [Citada 06 May 2015]; 21 (2):
440-47. Disponible en: www.scielo.br/pdf/tce/v21n2/en_a24v2.pdf
196 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
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y se establecieron los juicios clinicos fue posible iniciar la implementacién de intervenciones
gue al ser evaluadas volvian a permitir una nueva valoracidn y asi subsecuentemente en un
continuo.

4.5. Relacidn del Proceso de Atencidon de Enfermeria y Dorothea E. Orem

Actualmente, la practica cientifica en enfermeria por el nivel de desarrollo que ha
alcanzado la disciplina, tiene como referente tedrico modelos de cuidado y como elemento
metodoldgico tiene el proceso de atencion de enfermeria para solucionar problemas del
cuidado. Ambos elementos significan la epistemologia de enfermeria entendiendo como los
fundamentos a los modelos tedricos y como método el proceso de atencion de
enfermeria.’%’ Estos dos elementos adquieren su verdadero sentido cuando se utilizan en
conjunto pues tratar de explicar y abordar una realidad con un modelo de cuidado sin
hacerlo sistematicamente se queda en un simple ejercicio intelectual, y aplicar el proceso
de atencién de enfermeria sin un modelo conceptual como referencia, Unicamente sirve
para sistematizar actividades aisladas que solo tienen significado para quien aplica el
proceso. Utilizados conjuntamente representan la manera cientifica de ofrecer cuidados de
enfermeria, contribuyendo al desarrollo y avance de la profesion.108 109

Orem110:111,112,113,114 3| desarrollar su propuesta tedrica, desarrollé también el
concepto de la integracidn del proceso de atencion de enfermeria a su modelo conceptual,
describiendo las fases del proceso de la siguiente forma:

Etapas del proceso Etapas del proceso segiin Orem
Valoracion . . s
L —— Operaciones de diagndstico
Diagnostico
L Operaciones de prescripcion
Planificacion o P ] P P ..
Disefo de las operaciones de regulacion
Planificacion de las operaciones reguladoras
Implementacion =) Cuidados de regulacion
Evaluacién —_— Operaciones de control

107 Sanabria T L, Otero C M, Urbina L O., op.cit.
108 |bidem.
109 Navarro P Y, Castro S M. Modelo de Dorothea Orem aplicado a un grupo comunitario a través del proceso
de enfermeria. Enfermeria Global [Revista online] 2010 [Citada 26 Mar 2015]; 19. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/pdf/eg/n19/clinica3.pdf
110 Orem DE, Taylor SG., op.cit., 35-41.
11 Cutcliffe J, McKenna H, Hyrkés K., op.cit.
112 Berbiglia VA, Banfield B., op.cit., 265-79.
113 Orem DE. Nursing: concepts of practice.4™ ed. St. Louis: Mosby; 1991.
114 Navarro P Y, Castro S M., op.cit.
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Orem nombra cada una de las fases del proceso de manera muy particular, pero en
cada una de ellas cobran sentido los distintos elementos tedricos de su modelo (Figura 1).

*Valoracién eDiagndstico
Autocuidado, fact.
basicos
condicionantes,
demanda de
autocuidado,
Agencia de
autocuidado y de
cuidado
dependiente

N
.

Déficit de
autocuidado,
Limitaciones para
el cuidado

Evaluacion*
Luolen|ea

Métodos de
ayuda

Sistemas de
enfermeria

/

ePlanificacion

eImplementacion

*Déficit de autocuidado/ Limitaciones y capacidades de autocuidado/ Demanda de autocuidado/ Métodos de
ayuda/ Sistemas de enfermeria/ Autocuidado/ Factores basicos condicionantes

Figura 1. Relacion de las etapas del proceso y elementos del modelo

El objetivo de las operaciones de diagndstico es identificar la demanda de
autocuidado terapéutico que presenta la persona o grupo, las capacidades y limitaciones
de la agencia de autocuidado y/o la agencia de cuidado dependiente y determinar la
existencia o no de déficit de autocuidado. La primera parte de las operaciones de
diagndstico corresponde con la etapa de valoracién y la segunda parte del contenido de
esta fase con la de diagndstico.

Las operaciones de prescripcion, segun la clasificacién de Orem, tienen por objetivo
emitir juicios sobre lo que puede o debe hacerse para satisfacer la demanda de autocuidado
terapéutico y para regular la agencia de autocuidado o agencia de cuidado dependiente. En
esta etapa hay que considerar los medios a usar en cada accion, las medidas de autocuidado
a realizar y los roles a realizar tanto de la enfermera como de la agencia de autocuidado o
agencia de cuidado dependiente, corresponde con la fase de planificacién.

En el disefio de las operaciones de regulacion es donde se concretan y especifican
las operaciones de prescripcion descritas en |la etapa anterior; las acciones de cuidados que
son necesarias y quienes van a realizarlas. Su finalidad consiste en satisfacer los

25



requerimientos de autocuidado de la persona para que se mantenga en un nivel de
funcionamiento compatible con la vida y con un desarrollo normal. Disefiar operaciones de
regulacion significa también establecer la frecuencia y cantidad de contactos entre la
enfermera y la persona atendida y las acciones que cada uno de los implicados llevara a
cabo para satisfacer las demandas de autocuidado terapéutico. Coincide con la fase de
planificacion. En la etapa de planificacion para las operaciones reguladoras se trata de
formular los objetivos dirigidos al mantenimiento y/o recuperacién de los requisitos de
autocuidado, la descripcidn de las acciones a realizar, horario y responsabilidades de los
agentes implicados para lograr los objetivos y el establecimiento de métodos para suplir a
la persona, ayudarla o apoyarla con ensefianza y orientacion. Todos estos fines forman
parte de la fase de planificacion.

Los cuidados de regulacion, segun la clasificacion de Orem, consisten en llevar a cabo
las acciones planificadas como operaciones de regulacién de los requerimientos de
autocuidado, guiando y apoyando a la persona para proporcionarle un entorno favorecedor
de su desarrollo. En esta fase es necesario comprobar que se realicen adecuadamente las
acciones de cuidados, hacer juicios sobre la eficacia de estas acciones y realizar las
modificaciones que sean necesarias. Corresponde con la fase de ejecucion.

En la etapa operaciones de control consiste en comprobar la eficacia de los cuidados
enfermeros, la resolucion del déficit de autocuidado y el establecimiento del equilibrio
entre la demanda de autocuidado y la agencia del mismo. Cuando no se ha regulado la
agencia de autocuidado o ésta no es adecuada es necesario iniciar el proceso nuevamente
con las operaciones de diagndstico. Coincide con la finalidad de la evaluacién.

En cuanto a la relacién de los elementos del modelo con las diferentes etapas, el
modelo contiene conceptualizaciones y constructos que estan presentes en todo el proceso
de atencidn de enfermeria, como son los conceptos nucleares (cuidados, persona, entorno
y salud) y la relacién de ayuda, que configuran el estilo del hacer enfermero basado en este
modelo.
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V. METODOLOGIA
5.1. Estrategia de investigacion

Estudio de caso

5.2. Seleccién de caso y fuentes de informacién

La seleccién de este caso se realizd durante la rotacién de practica clinica de la
especialidad en enfermeria del neonato con sede en el Instituto Nacional de Perinatologia.
Se eligié al neonato, motivo de estudio, dentro del servicio de la Unidad de Cuidados
Intermedios Neonatales 3 (UCIREN-3), en el mes de octubre del 2014.

La informacién tedrica incluida en el presente estudio de caso se obtuvo de bases
de datos PubMed, SciELO, LILACS, OVID, Medigraphic. Las variables incluidas fueron:
acondroplasia, periodo neonatal, atencién de enfermeria, México, teoria del déficit de
autocuidado, proceso de atencién en enfermeria.

Para la obtencién de datos objetivos y subjetivos para integrar la valoracién del
neonato en estudio se utilizd la cédula de valoracion del neonato'!®, dirigida a recabar
informacién de los requisitos universales, de desarrollo y de desviacién a la salud
determinados por Dorothea E. Orem. Cada uno de los apartados de la cédula de valoracion
incluyen datos obtenidos de fuente primaria (neonato) y secundarias (padres, expediente
clinico). Después de recabar la informacion se analizé y realizé un resumen con los datos
significativos, ese resumen aparece en el capitulo siete de este estudio de caso.

5.3. Consideraciones éticas

El presente estudio de caso es considerado sin riesgo para el neonato y sus padres.
Durante el primer contacto con los padres del nifio se dio a firmar el consentimiento
informado (Anexo 1) para obtener informacion personal y de salud con la finalidad de
realizar una valoracidn integral del neonato. En todo momento se tuvieron en cuenta los
siguientes aspectos éticos.

a) Cddigo de Niiremberg!® de 1947, redaccidn de los diez principios basicos que deben
tenerse en cuenta para realizar investigacidon en seres humanos. La realizacion del
presente estudios de caso no origind sufrimiento fisico o mental alguno ni al

115 Resendiz N M, Serafin H B. Cédula de valoracidn del neonato. Universidad Nacional Auténoma de México,
Escuela Nacional de Enfermeria y Obstetricia, Divisién de Estudios de Posgrado, Plan Unico de Especializacién
en Enfermeria, Especialidad en Enfermeria del Neonato, sede Instituto Nacional de Perinatologia, 2014.

116 ollmann J, Winau R. Informed Consent in human experimentation before the Niiremberg code. British
Medical Journal 1996; 313(7070):1445-49.
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neonato ni a sus padres, quienes tuvieron siempre la opcién de abandonar o
rechazar su participacion en cualquier momento.

b) Declaracidon de Helsinki'l’ de 1964 y su ultima revisién en 2013 por la Asociacién
Médica Mundial, que establece los principios éticos para la investigacién médica con
seres humanos. Durante el desarrollo del presente estudio se respetd la dignidad
del neonato como persona, los principios de autonomia en conjunto con sus padres,
justicia, beneficencia y no maleficencia.

c) Ley General de Salud!*®, en el Titulo Quinto, articulos 96 a 103 que establece los
criterios a los que debe apegarse la investigacion con seres humanos. Para el
presente estudio de caso se cumplid esta ley, al ser una investigacion realizada por
profesionales en una institucién de salud que actua bajo la vigilancia de autoridades
sanitarias competentes en México.

d) Cddigo de ética de enfermerial’®, principios éticos fundamentales como el respetar
y cuidar la vida y los derechos humanos. En este estudio de caso se aplicé este cédigo
vigilando y protegiendo en todo momento la integridad del neonato y durante el
desempefio de todas las intervenciones de enfermeria dirigidas hacia él.

e) Consentimiento informado!?® de acuerdo a la Norma Oficial Mexicana-004-SSA3-
2012, Del expediente clinico. Se solicité autorizacion al padre a través de un
consentimiento informado por escrito que se proporciond al inicio de la
investigacion. En ese consentimiento informado se declara que la informacion
obtenida serd resguardada y no se dardn a conocer datos personales ni sensibles y
se puede revocar en cualquier momento.

121 en la cual se estable y vigila para

f) La Declaracidn de los Derechos del Recién Nacido
este estudio de caso que todo recién nacido tiene derecho a recibir cuidados
sanitarios, afectivos y sociales que le permitan un desarrollo éptimo fisico, mental,

espiritual, moral y social.

117 World Medical Association. WMA Declaration of Helsinki — ethical principles for medical research involving
human subjects. World Medical Journal [Revista en linea] 2013 [Consultado 04 enero 2015]; 5(59):199-202.
Disponible en: www.wma.net/es/30publications/20journal/pdf/wmj201305.pdf

118 | ey General de Salud. Diario Oficial de la Federacion, ID n2 193, Gltima reforma 04-06-2015.

119 gecretaria de Salud, Subsecretaria de Innovacién y Calidad, Comisién Interinstitucional de Enfermeria.
Cédigo de Etica para las enfermeras y enfermeros de México. México, Distrito Federal; 2001.

120 NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico. Diario Oficial de la Federacidn, Direccién General de Normas,
Catdlogo de Normas Oficiales Mexicanas, 15-10-2012.

121 gth World Congress of Perinatal Medicine. Declaracion de los Derechos del Recién Nacido. Barcelona,
Espafia; 2001.
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VI. PRESENTACION DEL CASO
6.1. Ficha de identificacion

Neonato masculino de dos dias de vida, nimero de registro 232921, con fecha de
nacimiento el dia 22 de octubre del 2014 en la Ciudad de México, Distrito Federal, de
ocupacion infante, soltero, nivel socioecondmico 1, fecha de valoracidn el dia 24 de octubre
del 2014.

6.2. Motivo de consulta

El neonato es referido al Instituto (desde la etapa prenatal) por ser feto con displasia
dsea probable acondroplasia, edad gestacional incierta e hijo de madre con edad materna
de riesgo y polihidramnios.

6.3. Descripcién del caso

El presente caso trata de un neonato a término de 2 dias de vida extrauterina, que
nacié en el Instituto Nacional de Perinatologia. Inicia su padecimiento desde el periodo
prenatal con ultimo control ultrasonografico de 22 nivel el dia 20-10-2014 reportando:
didmetros craneales para 40-41 semanas de gestacidon (SDG), huesos tubulares para 28 SDG
e indice de liquido amnidtico de 30.64 cm. Nace el dia 22-10-2014 por cesdrea con los
siguientes hallazgos: masculino de 3136 g, talla 46.5 cm, Apgar 8-9, perimetro cefdlico 37.3
cm, perimetro tordcico 31 cm, presencia de acortamiento rizomélico, hueso frontal
prominente, puente nasal deprimido y narinas anchas. El caso fue abordado por primera
vez en el servicio de UCIREN-3, el 24-10-2014 ademas de los hallazgos anteriores aun estaba
pendiente la valoracién por el servicio de genética y por tanto el establecimiento del
diagndstico definitivo. Hasta el momento su madre no habia tenido interaccién con el recién
nacido por lo tanto el vinculo madre-hijo se encontraba alterado poniendo en riesgo el
aseguramiento del cuidado del neonato por lo cual se decide intervenir en este caso.

6.4. Antecedentes familiares no patoldgicos
Abuelos paternos sanos. Madre sana, padre con alcoholismo ocasional.
6.5. Antecedentes familiares patoldgicos

Abuela materna con hipertensidn arterial sistémica, resto interrogados y negados.

6.6. Antecedentes personales no patolégicos

Neonato que habitara en casa propia construida de techo y paredes de concreto, sin
hacinamiento. Cuenta con servicios de agua, luz, pero sin drenaje.
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6.7. Antecedentes personales patolégicos

Neonato producto de la gesta 4, llevo control prenatal desde la 9 SDG, ingesta de
acido félico y hierro por parte de su madre al conocer el embarazo. Con diagnéstico prenatal
de displasia ésea probable acondroplasia.

6.8. Mapa familiar

Abuelos paternos Abuelos maternos

Padres

J N>

[

Neonato YA

6.9. Dinamica familiar

El neonato que nacié en la Ciudad de México pertenece a una familiar nuclear,
originaria de la localidad El Rodeo, municipio de Epitacio Huerta, Michoacan, integrada por
su madre de 36 afios, su padre de 41 afios, un hermano de 11 afios y una hermana de 8
afos, todos aparentemente sanos. Al interior de la familia, se observan relaciones afectivas
fuertes con excepcidn del vinculo madre-hijo. El neonato es producto de un embarazo no
planeado pero si deseado, este vinculo es débil hasta el momento por la separacién de las
distintas areas de hospitalizacién y por la perspectiva de la madre de un hijo enfermo con
acondroplasia. El lugar de origen de la familia es una comunidad rural, sin acceso inmediato
a hospitales, el mas cercano al domicilio se ubica en el estado de Querétaro. El Unico
miembro de la familia que trabaja y aporta ingresos es el padre, con un ingreso familiar
mensual de $ 2,400 MXN, del que dependen todos los integrantes de la familia.

30



VII. APLICACION DEL PROCESO DE ENFERMERIA
7.1. Valoracién

Factores basicos condicionantes

Agente de cuidado dependiente YA de 2 dias de vida, masculino, en etapa de
desarrollo neonatal. Su desarrollo prenatal por control ultrasonogréfico reporto:

e EINPER 11-08-2014 Reporta 26.3 semanas traspola a 36-37 semanas con crecimiento
dismdrfico; huesos largos debajo del percentil 5 y craneo arriba del percentil 100.

e INPER | 10-10-2014 Reporta 36.2 traspola a 38-39 semanas, huesos largos para 27-28
semanas, cara con frente prominente, puente nasal deprimido, area cardiaca con
asimetria leve a expensas de cavidades derechas. Costillas cortas que abarcan
Unicamente el 50% del diametro tordcico y observa acortamiento de los huesos
tubulares por debajo del percentil 5 para edad gestacional, circunferencia toracica de
26.3 cm por arriba del percentil 5.

e INPER Il 20-10-2014 Reporta 40.1 semanas traspola a 40-41 semanas PEF de 2738 g,
didmetros craneales para 41-42 semanas, circunferencia abdominal para 37 semanas y
huesos tubulares para 27-28 semanas, hueso frontal discretamente prominente y
puente nasal deprimido, da la impresién de que a nivel de columna lumbro-sacra cifosis
lumbar, estd mas pronunciada la lordosis sacra. Patrén asimétrico a expensas de
didmetros craneales para 41-42 semanas, huesos largos para 27-28 semanas, hueso
frontal discretamente prominente y puente nasal deprimido. Polihidramnios ILA de
30.65 cm, placenta corporal posterior.

YA nace el dia 22 de octubre del 2014 a las 06:33 horas por via abdominal, producto
de embarazo uUnico, placenta normal, cordén umbilical 1 vena, 2 arterias, liquido amnidtico
claro y normal, ruptura precoz de membranas de 4 horas de evolucion. Peso al nacimiento
3136 g, talla 46.5 cm, PC37.5 cm, PT 31 cm, PA 31.5 cm, PB 12.5 cm, Pie 7.5 cm, SS 29 cm,
por capurro se asignaron 38.2 SDG, Apgar al minuto 8, a los cinco minutos 9, maniobras
basicas de reanimacion, se apoyd con oxigeno indirecto al minuto 3 de vida por cianosis
persistente con FiO; al 30% aumentando hasta 50% con lo cual logra SpO2 de 94%, se retira
oxigeno al minuto 15:55, sin embargo presenta desaturacién de hasta 76% al minuto 25:30
de vida por lo que colocan camara cefalica con FiOz al 30% logrando alcanzar SpO de 95%.
Por aleteo nasal discreto se asigna silverman de 1. Se le administré en la unidad toco-
quirdrgica vitamina K 1 mg intramuscular como dosis Unica y 2 gotas de cloranfenicol
oftalmico en cada ojo como profilaxis oftalmica.

Estado de salud al dia 24 de octubre del 2014 con los siguientes diagndsticos
médicos: recién nacido de término de 38.2 SDG por capurro + peso adecuado a la edad
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gestacional + probable acondroplasia + ruptura precoz de membranas (4 horas de
evolucién) + hijo de madre con edad materna de riesgo + polihidramnios. Ubicado en la
cuna 5 de UCIREN-3, peso actual de 3100 g, talla de 46.5 cm.

El agente de cuidado dependiente YA formara parte de una familia nuclear, catdlica,
vivird con 4 personas mas; padre, madre, un hermano de 11 afios y una hermana de 8 ainos,
es el 3er hijo y Unico con complicaciones al nacimiento.

Su madre, MRYA de 36 afios de edad, casada, con secundaria completa, dedicada al
hogar, talla de 155 cm. Grupo y Rh 0 positivo. Control prenatal del ultimo embarazo
(gestacion del agente de cuidado dependiente YA), desde el 12 mes de gestacién con
médico particular y en el INPER desde la semana 27 de gestacién, con un total de 7
consultas. Peso al final del embarazo de 73.800 kg. No se aplicé inmunizaciones durante el
embarazo. Ingirié acido félico y sulfato ferroso a partir del primer trimestre. Presentd
infeccion de vias urinarias en el segundo trimestre con tratamiento no especificado. Se trata
de la gesta 4, partos 2, cesareas 0, aborto 1, FUM no confiable.

2002. Aborto espontaneo a las 8 SDG, sin complicaciones.

2003. Embarazo a término, masculino de 2800 g, sin complicaciones, actualmente sano,
alimentado al seno materno.

2006. Embarazo a término, femenino de 3000 g, hemorragia post parto controlada,
actualmente sana, alimentada al seno materno.

2014. Gestacion del agente de cuidado dependiente YA.

La madre negd tabaquismo, alcoholismo y toxicomanias. El reporte de la ultima
biometria hemdtica del 22-10-2014 muestra los siguientes datos: hemoglobina 13 g/dI,
hematocrito 39.6%, plaquetas 251 000 miles/pL, leucocitos 9.4 miles/uL. Diagndstico
médico principal de la madre: puerperio quirdrgico sin método de planificacién familiar +
bacteriuria asintomatica con tratamiento + post cesarea por indicacidn de feto con displasia
Osea probable acondroplasia + trabajo de parto en fase latente pretérmino + ruptura
prematura de membranas + desproporcién céfalo-pélvica.

El padre JJCV de 41 afios de edad, primaria completa, dedicado al campo, agricultor,
grupo B y Rh positivo, aparentemente sano, alcoholismo ocasional.

El agente de cuidado dependiente y su familia no cuentan con seguridad social y
dependen todos econdmicamente del padre, unico miembro de la familia que trabaja y
aporta un ingreso familiar mensual de aproximadamente S 2,400 MXN. Vivirad en una casa
propia que cuenta con servicios de agua potable y electricidad pero sin drenaje, en una
comunidad rural del municipio de Epitacio Huerta, Michoacan de Ocampo.
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La comunidad de origen no dispone de acceso inmediato a hospitales maternos-
infantiles o pediatricos, el mas cercano al domicilio se ubica en el estado de Querétaro
aproximadamente a 2 horas y media del domicilio.

Se realizd la valoracion de los ocho requisitos de autocuidado universales del neonato,
el dia 24 de octubre del 2014 a las 11:00 horas, en el servicio de UCIREN-3 en la cuna 5.

Requisitos de autocuidado universales
1. Mantenimiento de un aporte suficiente de aire

YA se encuentra en un area de observacion iluminada con luz natural, ruido de
aproximadamente 50 Db y una temperatura ambiental de 24°C. Sus signos vitales: eupnea
con frecuencia respiratoria 53 por minuto sin datos de dificultad respiratoria ni apoyo de
oxigeno complementario, frecuencia cardiaca 126 por minuto sin soplos agregados,
precordio normodindmico, pulsos centrales presentes y sincrénicos, temperatura axilar
37°C en cuna-radiante encendida con potencia al 25%. El agente de cuidado dependiente
presenta puente nasal plano, narinas simétricas con orificios anchos, térax simétrico y
cilindrico, se ausculta murmullo vesicular, sin presencia de secreciones. Sin datos de
cianosis central o distal. Este requisito se encontrd cubierto satisfactoriamente.

2. Mantenimiento de un aporte suficiente de agua

En cuanto al aporte de agua el requerimiento por peso y dias de vida del neonato es
de 120 ml/kg/dia cubriéndose con un total de liquidos via oral de 122.1 ml/kg/dia con leche
de féormula maternizada. La piel del neonato se encuentra hidratada e integra. Presente
secrecion salival normal. Se observa edema periorbital (+) que no limita la movilidad ocular.
Fontanela bregmdtica normotensa de 4 x 4.5 cm. Este requisito se encontro estable.

3. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos

Peso al nacimiento 3136 g y peso actual de 3100 g, lo que representa una pérdida
fisioldgica de 1.1% en 48 horas de vida, talla de 46.5 cm, indice ponderal de 3.1 acorde a la
edad gestacional. Sin dientes natales, paladar ojival alto. Lengua rosada, hidratada, sin
lesiones. Permeabilidad esofagica, succién y deglucién presentes y coordinadas.
Alimentacion enteral desde hace 2 dias por técnica de vaso con leche maternizada al 13%,
47.3 ml cada 3 horas, manteniendo perimetros abdominales prepandrial de 32.5 cm y 33
cm postpandrial, abdomen cilindrico, blando, depresible, con borde hepatico de 2x2x2 cm,
peristasis presente, audible con estetoscopio. Adecuada tolerancia a la via oral hasta el
momento, no hay rechazo al alimento, ni datos de trastornos gastrointestinales. Aerofagia
fisioldgica, hasta hoy el recién nacido no ha tenido una sola toma de leche humana. No se
cuenta con la informacién sobre los conocimientos de la madre acerca de los beneficios de
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la lactancia materna, no ha visitado al recién nacido debido al malestar a causa de la cesarea
segun manifiesta el padre.

12:45 pm en entrevista con la madre. La madre conoce sélo algunos de los beneficios
de la leche materna, no conoce la técnica de extraccion manual y dice conocer la técnica de
amamantar por lo que se le pide que la demuestre empleando un maniqui como modelo.
Se observa lo siguiente: comete errores al momento de la sujecién de la mama y
posicionamiento del neonato. La produccidon de la leche esta activa en ella, mamas
ingurgitadas y lactopoyesis activa. Este requisito por tanto se encontré alterado.

4. Provisidn de cuidados asociados con los procesos de eliminacién

Eliminacién urinaria presente 3 veces en el turno, de coloracién amarillo ambar no
concentrada. Evacuaciones meconiales, pastosas, hasta el momento 2 veces en el turno,
ruidos intestinales moderados audibles con estestocopio. Genitales fenotipicamente
masculinos, integros acordes a edad gestacional, pene de 2.5 cm, meato urinario central,
escroto pigmentado y rugoso, ambos testiculos descendidos. Este requisito se encontré
regulado.

5. Mantenimiento del equilibrio entre la actividad y el reposo

Extremidades superiores simétricas cortas con pliegues por piel redundante, dedos
cortos que al abrir se observan en forma de tridente. Dentro del servicio de UCIREN-3 la luz
es tenue y la temperatura de 24°C, ruidos minimos, cuna radiante encendida con potencia
al 25%, existe confort del neonato y contenido con sabanas se halla envuelto, en decubito
lateral izquierdo tranquilo, el tono se encuentra disminuido y cuando se encuentra
tranquilo o suefio fisiolégico, no hay flexidon constante de extremidades hacia la linea media.
En sus periodos de actividad se encuentra normo activo y normo reactivo.

Se observa presencia de reflejos primarios; busqueda, succién, deglucién, moro,
presidn palmar y plantar, babinsky. El reflejo de arrastre no esta presente completamente,
s6lo apoyo en las cuatro extremidades y el de marcha sélo presenta apoyo pero no
simulacidn de pasos. Al valorar tono axial se encuentra disminuido, el crdneo no acompana
al tronco al movilizar, por lo que al quedarse bajo suefio no controla la posicion de su cabeza
y requiere posicionamiento constante. Sus periodos de suefio eran de hasta 3 horas
continuas, profundas y despertaba solo para comer. Por tanto este requisito se encontré
fragil.

6. Mantenimiento del equilibrio entre la soledad y la interaccion humana

El agente de cuidado dependiente hasta el momento Unicamente ha sido visitado
por su padre, el dia 24 de octubre durante 2 horas fue cargado él, no hay contacto piel a
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piel debido a que el padre manifiesta temor al abrazar a su hijo, no es posible llamarle por
su nombre ya que aun no se le asigna, se observa un adecuado vinculo parental padre-hijo,
cuando lo tiene cerca, el neonato duerme, el padre tiene poca interaccién en cuanto
acariciarlo y establecer contacto visual. El padre dice sentirse feliz de tener a su hijo cerca 'y
preocupado por el hecho de que madre-hijo hasta el dia de hoy después del nacimiento no
han interactuado. Edema biparpebral (+), hipoplasia media facial pero con ojos simétricos,
esclerdtica ictérica (+), pupilas de 2 mm simétricas, normoreflexicas, isocéricas, reactivas a
la luz con miosis. Pabellones auriculares alineados, simétricos con adecuada implantacion,
conductos auditivos permeables, se consuela con estimulos humanos cuando se presenta
llanto, no hay inquietud al momento de la valoracién, se encuentra atento al medio,
responde a estimulos. Piel integra que reacciona a estimulos tactiles. Este requisito se
encontré deteriorado.

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

Identificado correctamente con ficha y brazalete institucional. Signos vitales dentro
de parametros normales, cuna que cuenta con sus cuatro puertas con colchén de espuma.
Se realizan cambios oportunos de posicidon, no tiene instalados catéteres. También se
realizan cambios oportunos de pafal, mufién umbilical deshidratado en proceso de
momificacidn, area peri umbilical limpia y sin secreciones. Barlow y Ortolani negativos. Se
toma muestra para tamiz metabdlico.

El padre dice que desconocen muchos de los cuidados del neonato en cuanto a su
patologia, alimentacidn e higiene y se siente preocupado referente a los gastos que vendran
si su hijo tiene que ser atendido en el Instituto.

En entrevista con la madre manifiesta la misma inquietud que el padre, referente a
gue desconoce los cuidados del bebé pues ya hace bastante tiempo que no cuida en casa a
un bebé y que con la enfermedad de este nifio probablemente sea mas dificil que con los
bebés anteriores. Ademas manifiesta su preocupacién referente a lo econémico pues no
cuentan con el dinero para estar viniendo frecuentemente al Instituto desde Michoacan
para la atencidn del neonato. Requisito que se encuentro insatisfactorio.

8. Promocion del funcionamiento y desarrollo humanos dentro de los grupos sociales
de acuerdo con el potencial humano, el conocimiento de las limitaciones humanas
y el deseo humano de ser normal

Macrocéfalo de 37.5 cm de didametro (arriba del percentil 95), diastasis de sutura
sagital lo que permite la comunicacién de la fontanela bregmatica (4 x 4.5 cm) con la
lambdoidea (1 x 1 cm), cabello normal, se observa frente ancha y plana, cara simétrica,
hipoplasia media, cuello simétrico con piel redundante, mamas simétricas con
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pigmentacion normal de pezdn, axilas sin masas, columna vertebral integra y alineada.
Higiene general con bafio de artesa a diario hasta ahora, se realiza aseo de cavidad oral por
turno.

En entrevista con la madre, manifiesta verbalmente que hasta ahora no ha conocido
a su recién nacido, lo vio tan solo un momento el dia que nacié y envuelto pero a como le
ha platicado el pap3d, esta chaparrito y le da duda verlo, cree que alld donde viven, seguro
no le ird bien, pues se ocupa que uno esté bien para andar trabajando y asi enfermo no es
posible pues estar chaparrito es una desventaja para la vida en el campo. Requisito
encontrado alterado.

7.1.1. Valoracion focalizada

Se realizan dos valoraciones focalizadas del neonato, el dia 24 de octubre del 2014
a las 14:00 horas, dentro del servicio de UCIREN-3 en la cuna 5. Las valoraciones focalizadas
se realizan con la finalidad de explorar un aspecto de particular interés en este caso valorar
si el requisito se estabilizo después de las intervenciones aplicadas. Los requisitos
universales valorados fueron 7, prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el
bienestar humano y 3, mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos, a continuacion
el resumen.

7. Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el bienestar humano.
Neonato masculino, siguientes signos vitales, frecuencia cardiaca de 116 por minuto,
frecuencia respiratoria de 56 por minuto, temperatura axilar de 36.5°C en cuna radiante
apagada. La integridad de la piel y estructuras dseas conservadas, se realizan cambios
frecuentes de posicidn con especial énfasis en el control de |la cabeza debido al tono axial
disminuido. Durante la exploracién fisica por digito presiéon céfalo-caudal se identifica
ictericia kramer II-1ll (rostro, térax, extremidades superiores y abdomen), por lo que se le
indican tomar muestras sanguineas para conocer los niveles de bilirrubinas y determinar el
plan a seguir, ya que esta en proceso de alta a domicilio. El neonato fue trasladado a las
(16:00 horas) intrahospitalariamente, también antes de su alta domiciliaria, al drea de
radiologia e imagen para la obtencién de radiografias de todo el esqueleto, durante su
traslado y toma de radiografias fue acompafiado por su agente de cuidado terapéutico.

3. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos. Peso al nacimiento 3136 gy
peso actual de 3100 g, lo que representa una pérdida fisiologica de 1.1% en 56 horas de
vida. Sin dientes natales, paladar ojival alto. Lengua rosada, hidratada, sin lesiones. Inicia
alimentacion al seno materno por primera vez desde su nacimiento, libremente la madre
elige la posicion tradicional teniendo cuidado del control de la cabeza, se apoya al momento
de la aprensidn al seno, ella misma vigila la posicién de los labios del neonato y se mostraba
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interesada de saber si lo estaba haciendo bien. El neonato mantiene succién y deglucién
efectivas por 15 minutos de cada seno, al retirarlo aerofagia fisioldgica y datos de saciedad.

7.1.2. Analisis de estudios de laboratorio y gabinete

Se obtuvieron muestras sanguineas el 24 de octubre del 2014 a las 14:40 horas para
procesamiento de bilirrubinas y biometria hematica con reticulocitos, los resultados fueron
reportados a las 16:15 horas (ver tabla 3). Para el analisis del riesgo de desarrollar
hiperbilirrubinemia neonatal se hizo en base al andlisis que establece la Academia

122 ge utilizd el recurso online BiliTool™.123 De acuerdo al

Americana de Pediatria
normograma especifico por horas de vida y niveles séricos de bilirrubina, al neonato motivo
de estudio se le clasifico dentro del rango “bajo riesgo” para desarrollo de

hiperbilirrubinemia severa, lo cual permitia su alta al domicilio.

El andlisis de la biometria hemadtica presenta datos promedio de eritrocitos,
plaguetas, hemoglobina y hematocrito para las horas de vida de un neonato a término'?* el
porcentaje de reticulocitos habla de que no hay hemolisis. El andlisis de la férmula blanca
muestra un porcentaje total de neutrdfilos (segmentados y bandas) de 65% de la cuenta
total de linfocitos lo que corresponde a 7,995 miles/mm?3 y de acuerdo a la clasificacion de
concentracién de neutréfilos?® dentro de las primeras 72 horas de vida en los mayores de
36 semanas de gestacién se encuentra fuera de riesgo de desarrollar sepsis neonatal

temprana.
Tabla 3. Reporte de resultados de Biometria hematica y Bilirrubinas
Examen Resultado/ Unidad Valor de Referencia*
Proteinas totales 4.5g/dL 6.6-87/46-7.0
Albumina 3.2 g/dL 40-48/28-4.4
Calcio 8.1 mg/dL 8.6-10.2
Bilirrubinas
Total 7.42 mg/dL 0-1.20/0-1.00
Directa 0.38 mg/dL 0-0.20/0-0.60

122 American Academy of Pediatrics, Subcommittee on hyperbilirrubinemia. Management of
hyperbilirubinemia in the newborn infant 35 or more weeks of gestation. Pediatrics 2004; 114(1):297-316.
123 BiliTool™ is designed to help clinicians assess the risk toward the development of hyperbilirubinemia or
“jaundice” in newborn over 35 weeks gestational age. Required values include the age of child in hours
(between 12- 146 hours) and the total bilirubin in either US (mg/dl) or SI (umol/L) units.
124 Chirstensen RD, Del Vecchio A, Henry E. Expected erythrocyte, platelet and neutrophil values for term and
preterm neonates. The Journal of Maternal-Fetal and Neonatal Medicine 2012; 25(S5):77-9.
125 schmutz N, Henry E, Jopling J, Christensen RD. Expected ranges for blood neutrophil concentrations of
neonates: the Manroe and Mouzinho charts revisted. Journal of Perinatology 2008; 28:275-81.
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Indirecta
Hemoglobina
Hematocrito
Vol. globular medio
Hb globular media
Eritrocitos
Leucocitos

Neutrdfilos

Monocitos

Eosindfilos
Plaquetas
Reticulocitos

7.04 mg/dL
16.8 g/DI
46.9%
98.1 fL
35.8 pg
4.78 mill/ mm3
12.3 miles/ mm?3
64%
9.5%
3.5%

245 miles/mm?3
4.92%

0.00-0.75
14.5-225
45.0-64.0
98.0-118.0
31.0-37.0
4.00-5.60
8.0-30.0
35-62
5.0-8.0
2.0-3.0
100 -470
2.00-5.00

*Valores de referencia del laboratorio central de INPer

De los estudios de gabinete no fue posible el andlisis el dia 24-10-2014, se obtuvieron

todas las radiografias indicadas (craneo, térax, abdomen, extremidades y falanges de ambas

manos) pero se postergo su entrega. Fueron enviadas al servicio de genética y el dia 08-12-

2014 y después del andlisis de las caracteristicas radiograficas se confirmé el diagndstico

médico de acondroplasia en el neonato.

7.1.3. Jerarquizacién de requisitos

universales de acuerdo a su prioridad de atencidn en el neonato. (Ver tabla 4)

Después del analisis de la valoracién integral se jerarquizaron los requisitos

Tabla 4. Jerarquizacién de requisitos, segun prioridad de atencién.

REQUISITOS JERARQUIZADOS DE LA VALORACION

3. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos.

5. Mantenimiento del equilibrio entre la actividad y el reposo.

6. Mantenimiento del equilibrio entre la soledad y la interaccién humana.

8. Promocion del funcionamiento y desarrollo humanos dentro de los grupos sociales de acuerdo

con el potencial humano, el conocimiento de las limitaciones humanas y deseo humano de ser

normal.

7.

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

. Mantenimiento de un aporte suficiente de aire.

Mantenimiento de un aporte suficiente de agua.

1
2.
4. Provision de cuidados asociados con los procesos de eliminacién.

REQUISITOS JERARQUIZADOS DE LA VALORACION FOCALIZADA

~

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

. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos.
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7.2. Requisitos alterados

Una vez jerarquizados los requisitos, naturalmente aquellos requisitos alterados
guedaron en primer lugar de atencidn. Aunque algunos de ellos alin no son un problema
real, si son uno potencial muy importante. Los requisitos encontrados alterados en el
neonato fueron en el siguiente orden: a) mantenimiento de un aporte suficiente de
alimentos, b) mantenimiento del equilibrio entre la actividad y el reposo, c) mantenimiento
del equilibrio entre la soledad y la interaccién humana, d) promocién del funcionamiento y
desarrollo humanos dentro de los grupos sociales de acuerdo con el potencial humano, el
conocimiento de las limitaciones humanas y deseo humano de ser normal, y e) prevencion
de peligros para la vida, el funcionamiento y el bienestar humano.

7.3. Diagndstico

Después del analisis de datos objetivos y subjetivos obtenidos en la valoracion, se
realizaron juicios clinicos utilizan el formato PES (Problema + Etiologia + Signos y Sintomas).
La tabla 5 muestra los requisitos jerarquizados y su respectivo diagndstico. De la valoracién
focalizada de los requisitos 7 y 3 también se establecieron dos diagndsticos uno de riesgo y

otro real.
Tabla 5. Diagndsticos de la valoracidn, segun prioridad de atencion.
REQUISITOS .
DIAGNOSTICOS
JERARQUIZADOS
- Aplazamiento en el inicio de la lactancia materna relacionado con falta de
conocimiento sobre la extraccion de leche materna manifestado por separacion
Requisito 3 N . - - L
del binomio y como resultado alimentacién del recién nacido Unicamente con
féormula.
- Riesgo de obstruccion de la via aérea durante el suefio relacionado con flexién
Requisito 5 L,
continua del cuello.
- Deterioro del vinculo hijo-madre relacionado con la separacion prolongada hijo-
Requisito 6 . .
madre manifestado por ansiedad de la madre frente a su rol.
- Riesgo de abandono del recién nacido relacionado con rechazo a la apariencia
Requisito 8
g fisica del neonato por parte de su madre.
- Riesgo de déficit de cuidado del recién nacido (alimentacion, bafio, vestido)
Requisito 7 relacionado con escasas e inapropiadas habilidades maternas y paternas para el
cuidado del neonato en casa.
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- Riesgo de abandono terapéutico del recién nacido relacionado con situacién

socioecondmica precaria de los padres.

- Mantenimiento del aporte suficiente de aire relacionado con un adecuado patrén

Requisito 1 . .
respiratorio en el neonato.

- Mantenimiento de un adecuado estado hidrico relacionado con un equilibrado

Requisito 2
q aporte de liquidos orales acorde a la edad gestacional.

- Mantenimiento adecuado de los procesos de eliminaciéon del neonato

Requisito 4 . . .
manifestado por presencia de excretas 2 veces y uresis hasta 3 veces en el turno.

DIAGNOSTICOS DE LA VALORACION FOCALIZADA
Requisito 7 - Riesgo de ictericia neonatal secundario a incremento de bilirrubinas séricas.

- Disposicidn para mejorar técnica de lactancia materna relacionado con interés de
Requisito 3 la madre por realizar una técnica correcta manifestado por alimentacion efectiva

del neonato al seno materno.

7.4. Planeacion de los cuidados

Para dar atencion a los diagndsticos anteriores se establecio un plan de cuidado con
intervenciones y acciones dirigidas hacia el neonato y su agente de cuidado dependiente.
La etapa de desarrollo neonatal hace necesaria la presencia de una persona que
proporcione las acciones de autocuidado a fin de mantener la vida. La agente de cuidado
dependiente (madre del neonato) requirié de aprender cuidados especializados para el
mantenimiento de la salud de su neonato, el agente de cuidado terapéutico intervino
entonces guiando, dirigiendo, ofreciendo apoyo psicolégico y ensefiando en un entorno que
fomentara el desarrollo de todas estas acciones. Las intervenciones y acciones planeadas
se encuentran descritas en los cuadros que se presentan mads adelante en este trabajo.

7.4.1. Objetivo para el paciente

Los objetivos para el neonato fueron establecidos por cada uno de los requisitos
universales, estan dirigidos directamente a él, otros a su agente de cuidado dependiente
pues serd ella quien realice esas actividades de autocuidado hacia él. Los objetivos aparte
de contribuir a la salud del neonato son indispensables para evaluar si el cumplimiento de
las intervenciones resultd en lo esperado. Estan descritos al principio de los cuadros que se
presentan mas adelante en este trabajo.
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7.4.2. Objetivo de enfermeria

Durante el desarrollo de este PAE, el objetivo de enfermeria fue primero restablecer
para luego potenciar y mantener el estado de salud del neonato motivo de estudio.

7.4.3. Prescripciéon del cuidado y tratamiento regulador

Las intervenciones y acciones de enfermeria que se planearon estas descritas por
cada uno de los requisitos universales en los que se actud, en mayor parte fueron
prescripciones de cuidado independientes otras mas interdependientes y en colaboracién
con el demds del equipo de salud. Ninguna de esas prescripciones fue elegida
aleatoriamente sino seleccionadas en base a la mejor evidencia disponible y en
concordancia con los recursos con los que se contaba. Estan descritas y fundamentadas
dentro de los cuadros que se presentan mas adelante en este trabajo.

7.5. Ejecucion

La implementacion del plan de cuidados desarrollado se realizé el dia 24 de octubre
del 2014, desde el momento en que se tuvo el primer contacto con el neonato a las 10 horas
hasta el momento de su alta hospitalaria 18 horas.

7.5.1. Registro de la prescripcion del cuidado y tratamiento regulador

La realizacidn de cada una de las intervenciones y actividades realizadas por el
agente de cuidado terapéutico se registré en la hoja de enfermeria del neonato como
agente de cuidado dependiente.

7.6. Control de casos

Para evaluar el cumplimiento cada uno de los objetivos establecidos se procedié al
analisis de los resultados después de la realizacion de las intervenciones.

7.6.1. Control de casos de las respuestas de la persona

Dependiendo del requisito universal y la forma en cdmo se intervino dio pauta a la
evaluacion de las respuesta humanas. Los controles de casos estan descritos dentro de los
cuadros que se presentan a continuacion.

El orden del plan de cuidados que a continuacién se presenta es acorde a la
jerarquizacién de requisitos alterados de la valoracién integral y la focalizada. Los cuadros
presentados aparecen, entonces de acuerdo a la prioridad de atencidn de los requisitos
universales afectados.
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Requisito 3. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos.

Diagndstico de enfermeria:
Aplazamiento en el inicio de la lactancia materna relacionado con falta de
conocimiento sobre la extraccion de la leche materna manifestado por separacion del
binomio y como resultado alimentacion del recién nacido unicamente con férmula.

Objetivo: iniciar la alimentacion del neonato con leche humana lo antes posible para
evitar el abandono de la lactancia.

Sistema de enfermeria: parcialmente compensatorio y apoyo educativo.

Prescripcion del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:

- Ensefiarala madrela | - Conocer los conocimientos que tiene la madre sobre la
importancia de la importancia de la lactancia materna.
lactancia materna. - Describir a la madre los beneficios de iniciar la lactancia

materna a la brevedad posible de acuerdo al nivel de
conocimientos.

- Describir y ensefiar a la madre la técnica y posiciones de la
lactancia materna. (uso de material didactico de maniqui).

- Describir a la madre la técnica de extraccion lactea ademas de
sus beneficios cuando el binomio esta separado.

- Describir y ensefiar a la madre la forma de almacenamiento de
la leche humana.

- Verificar con las enfermeras del turno vespertino y nocturno

- Fomentar la que la leche extraida sea enviada en tiempo y forma para el
alimentacion al seno consumo del nifio.
materno - Motivar a la madre a brindar el seno materno a su neonato.

- Coordinar con el personal de enfermeria del servicio de
UCIREN-3 el acceso de la madre en horarios de alimentacion
para que brinde el seno materno a su neonato.

- Dar aconocer a la madre las ventajas de dar seno materno.

- Motivar a la madre a que exprese sus dudas referentes a la
alimentacion al seno materno.

Fundamentacion y/o evidencia

Publicaciones recientes y revisiones sistemdticas refuerzan la conclusion de que la
lactancia materna y la leche humana son el referente estdndar para la alimentacion y
nutricion de los recién nacidos. Los beneficios descritos ampliamente para el recién nacido
son: menor riesgo de infecciones del tracto respiratorio y otitis media (de alta incidencia
en los nifios con acondroplasia), menor riesgo de infecciones gastrointestinales y de
enterocolitis necrotizante, reduce el riesgo de muerte subita en el infante, de

enfermedades alérgicas, de enfermedad inflamatoria del intestino, obesidad, diabetes,
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leucemia y linfoma infantil, y mejora los resultados en neurodesarrollo.’?® La
recomendacion es, alimentacion exclusiva al seno materno los primeros 6 meses de vida
y continuar con seno materno y alimentos complementarios al menos hasta los 2 afios.
Cuando no es posible la lactancia materna directa, se debe proporcionar leche materna
extraida'?’, la extraccion manual es la opcién ideal que aseqgura una mayor produccion,
reduciendo asi el riesgo de abandono de la lactancia por separacién del binomio??%,
ademds de aliviar la ingurgitacion mamaria. Cuidadores primarios informados contribuye
en la decision de amamantar al recién nacido en forma exclusiva. La inseguridad y temor
que puede generar un recién nacido hospitalizado puede afectar los resultados al
momento de trabajar en la técnica de lactancia materna, por tanto el equipo de
enfermeria deberd buscar estrategias que incrementen la confianza en la madre'?%13°
como: descripcion de la técnica de lactancia, descripcion de horarios, requisitos para
ingresar al drea de hospitalizacion, técnica de lavado de manos, etc.

Control de Casos

Después de la valoracion para la implementacion de este plan de cuidados, en el trascurso
del turno, se visité a la madre en su drea de hospitalizacion y se dio pldtica sobre la
lactancia materna con apoyo diddctico de un maniqui de recién nacido. Se logro asegurar
que la madre comprendiera la importancia de la alimentacion al seno materno y que
reconociera errores que cometia al momento de amamantar. Aprendio la técnica correcta
de sujecion del seno y las distintas posiciones para el amamantamiento. Posteriormente
las realizo ella misma con el empleo del maniqui. Al final se logré corregir algunos de los
errores que cometia, pero aun no se evalua si maneja la técnica al 100% pues fue simulada
unicamente con maniqui y hasta ese momento no habia visitado a su recién nacido.
Cuando la madre se disponia a la extraccion de leche materna, recibio la notificacion de
que le seria retirado su acceso venoso (politica para ingresar al drea de hospitalizacion de
neonatos en el Instituto), lo anterior hizo posible que se presentara en UCIREN-3.

De igual forma al padre se le proporciond una pldtica sobre la lactancia materna y de los
beneficios que habrd para el neonato, se le explico la importancia de su apoyo hacia la

madre para asegurar una lactancia exitosa.

126 American Academy of Pediatrics, Section on breastfeeding. Breastfeeding and the use of human milk.
Pediatrics 2012; 129(3):e827-41.
127 Hurst N. Lactancia materna. En: Cloherty JP, Eichenwald EC, Hansen AR, Stark AR. Manual de
Neonatologia.72 ed. Espafia: Wolters Kluwer Health Espafia, Lippincott Williams & Wilkins; 2012.p.263-68.
128 Unda G J, Reyes V H, Plascencia O J. Lactancia materna y su importancia. En: Plascencia O J, Villalobos A G,
Marquez A M. Cuidados avanzados en el neonato [Libro 2. Nutricion en el recién nacido]. México: Editorial
Inter Sistemas; 2012.p.1-24
129 Hurst N., op.cit., p.264-265.
130 Hallowell SG, Spatz DL, Hanlon AL, Rogowski JA, Lake ET. Characteristics of the NICU work environment
associated with breastfeeding support. Advances in Neonatal Care 2014; 14(4):290-300.
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Requisito 5. Mantenimiento del equilibrio entre la actividad y el reposo.

Diagnéstico de riesgo de enfermeria:
Riesgo de obstruccion de la via aérea durante el suefio relacionado con flexion
continua del cuello.
Objetivo: asegurar en el recién nacido una posicion correcta de la cabeza que asegure una
via drea libre durante la vigilia y el suefio.
Sistema de enfermeria: totalmente compensatorio y apoyo educativo.
Prescripcidn del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Asegurar la via aérea permeable - Mantener en ligera extension el cuello del
durante los periodos de suefio y neonato colocando un rollo a nivel de

vigilia. hombros.

- Monitorear el patrén respiratorio.
- Favorecer la posicién de olfateo.
- Ensenar a los padres las posiciones que

- Ensefar a los padres signos de . . L
favorecen la liberacidn de la via aérea.

alarma de via aérea obstruida. o : .

- Ensefar al cuidador primario el control
del riesgo evitando posiciones para
obstruccion de la via aérea (mentdn
tocando el tdrax) y posiciones de riesgo
gue aumenten la comprensién del
foramen magnum (hiperextension del
cuello, sentar al neonato: posiciones que
favorezcan la “C” en la columna).

- Describir a la madre los signos de alarma
presentes en una apnea: hipotonia,
ausencia de la respiracion, cianosis o
palidez, pérdida repentina del estado de

alerta, letargia, rigidez, etc.

Fundamentacion y/o evidencia

Los estudios de historia natural de la acondroplasia han definido numerosas
complicaciones que incluyen, entre las mds graves, apnea del suefio y muerte subita
durante la etapa neonatal 131132133 Este riesgo estd aumentado durante el primer afio de

131 Horton WA, Hall JG, Hecht JT. Achondroplasia. Lancet 2007; 370:162-72.
132 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics. Health supervision for children with achondroplasia.
Pediatrics 2005; 116:771-83.
133 Simmons K, Hashmi SS, Scheuerle A, Canfield M and Hecht JT. Mortality in babies with achondroplasia:
revisited. Birth Defects Research. Part A, Clinical and molecular teratology 2014; 100(4):247-249.
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vida de nifio como resultado de la estenosis del foramen magnum?*34. Sin embargo, con la
evaluacion y la intervencion apropiada, los riesgos se pueden minimizar. Los padres deben
ser advertidos de utilizar un asiento infantil o cuna que tenga un respaldo firme que
soporte el cuello y usar un asiento de seguridad que favorezca la posicion de olfateo en
caso de utilizar automdvil. Ademds de les debe de aconsejar que eviten el uso de
productos que favorezcan las oscilaciones mecdnicas y portabebés tipo canguro para
limitar el movimiento de cabeza no controlada. Hay casos en que los nifios con
acondroplasia que no mostraron ninguna anormalidad clinica mediante el examen y que
estaban asintomdticos, han muerto a causa de esta complicacién?3> 136, Ante esto y
porque puede salvarles la vida, el cuidado de cada neonato con acondroplasia debe incluir
la evaluacion de riesgos de la union crdneo-cervical que incluye una historia cuidadosa y
un examen neuroldgico.

Control de Casos

El agente de cuidado presentaba caracteristicas descritas en la bibliografia: laxitud
articular y tono axial disminuido por lo que si no se aseguraba una posicion, adquiria
posturas de riesgo. Por tanto, durante su valoracion y atencion en el turno se aseguré una
posicion que permitiera una via aérea libre y control de la cabeza. Hasta el momento estd
pendiente ensefar y afianzar en los cuidadores primaros el habito de reducir el riesgo de
apnea asegurando una posicion conveniente y control de la cabeza en todo momento.
Estos puntos serdn parte integral del plan de alta a disefiar para este neonato.

134 Trotter TL, Hall JG, the Committee for Genetics., op.cit.

135 Horton WA, Hall JG, Hecht JT. Achondroplasia. Lancet 2007; 370:162-72.

136 Simmons K, Hashmi SS, Scheuerle A, Canfield M and Hecht JT. Mortality in babies with achondroplasia:
revisited. Birth Defects Research. Part A, Clinical and molecular teratology 2014; 100(4):247-249.
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Requisito 6. Mantenimiento del equilibrio entre la soledad y la interaccion
humana.

Diagnéstico de enfermeria:
Deterioro del vinculo hijo-madre relacionado con la separacién prolongada hijo-madre
manifestado por ansiedad de la madre frente a su rol.

Objetivo: Lograr un mayor vinculo del nifio con su madre en las siguientes 24 horas.

Sistema de enfermeria: apoyo educativo y parcialmente compensatorio.

Prescripcion del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:

- Fortalecer el vinculo hijo-madre. - Conocer los sentimientos de la madre
hacia el nifio.

- Empoderar a los padres en el |- Motivar a la madre a externar dudas sobre

cuidado de su neonato. la atencion del nifio.

- Informar a la madre sobre las necesidades
de cuidados que tiene el neonato.

- Promover e iniciar el contacto piel con piel.

- Ayudar en la busqueda de redes de apoyo
(psicolégico) para fortalecer el nuevo rol.

- Fomentar el vinculo hijo-padres
motivandoles a que le hablen, acaricien y
carguen. Alimentarlo y bafiarlo si es
posible.

- Propiciar que los padres se refieran al
neonato por su nombre o género.

- Crear una red de apoyo con el equipo de
psicologia y médico tratante del neonato,
a fin de buscar afianzar la relacion de la
madre frente a un hijo enfermo.

- Promover la alimentacién al seno materno
a fin de fortalecer el vinculo hijo-madre.

- Al dilucidar las dudas de la madre, es
importante repetir la informacién con la
frecuencia  necesaria 'y  compartir
informacién del cuidado del neonato de
forma progresiva.

Fundamentacion y/o evidencia

El cuidado centrado en la familia es una filosofia que alienta la inclusion de los padres en
la planificacion y la administracion del cuidado. Ver y tocar al bebé de manera especifica
es una de las actividades que contribuyen al surgimiento del apego de los seres humanos
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con sus hijos.?37138 Interés muy especial luego del nacimiento es el enlace que se muestra
con la mirada madre-hijo. Cuidarlo o brindarle cuidados es el paso final del apego y
significa el cierre psiquico de la tarea de vincularse con un hijo'*°. Este apego se puede ver
interrumpido cuando el recién nacido estd enfermo, por lo que aqui se debe enfatizar la
interaccion parental e inclusion de los padres en el cuidado de la hospitalizacion de sus
hijos.1#° Se debe entender, por lo tanto que fomentar el vinculo es critico para una
paternidad positiva. Si el equipo de salud no se estimula su presencia, el contacto y no se
permite que le brinden cuidados, se aislard a los padres de su hijo y el proceso de vinculo
no se instalard, haciendo que se conviertan en desconocidos'*1#?y cuando el hijo egrese
a su hogar aumenten la posibilidades de maltrato, abandono y demds riesgos asociados
con el deterioro del vinculo hijo-madre/padre.

Control de Casos

El agente de cuidado dependiente hasta el momento solo habia recibido la vista su padre,
que unicamente lo cargaba y con temor. Se le explicaron los beneficios de que el padre
interactué con el recién nacido de manera mds afectiva y del contacto piel con piel, al cual
accedio, resultando en un apropiado apego e interés por el recién nacido. Manifesto
también que acordaria con su esposa el nombre del neonato. Se establecid un dialogo en
confianza con el padre, donde expresoé su preocupacion por el cuidado del recién nacido
en casa, por esto se le hizo participe en la atencion del neonato, como se ve en el
desarrollo de este plan de atencion.

Hasta este momento la madre aun no asistia al servicio, por lo que aun queda pendiente
valorar la interaccion madre-hijo.

137 American Academic of Pediatrics, Committee on Hospital Care. Family-centered care and the pediatrician’s
role. Pediatrics 2003; 112(3):691-96.
138 Cooper LG, Gooding J, Gallagher J, Sternesky L, Ledsky R, Berns SD. Impact of a family-centered care
initiative on NICU care, staff and families. Journal of Perinatology 2007; 27:s32-s37.
139 American Academic of Pediatrics, Committee on Hospital Care., op.cit., p.691-696.
140 Ibidem.
141 Ibidem.
142 Lucchini R C, Marquez D F, Uribe T C. Efectos del contacto piel con piel del recién nacido con su madre.
Index de Enfermeria [Revista online] 2012 [Citada 10 Dic 2014]; 21(4):209-213. Disponible en:
scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51132-12962012000300007&lang=pt
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Requisito 8. Promocion del funcionamiento y desarrollo humanos dentro de los
grupos sociales de acuerdo con el potencial humano, el conocimiento de las
limitaciones humanas y el deseo humano de ser normal.

Diagndstico de enfermeria de riesgo:
Riesgo de abandono del recién nacido relacionado con rechazo a la apariencia fisica
del neonato por parte de su madre.

Objetivo: prevenir el riesgo de abandono y privacion afectiva hacia el neonato.

Sistema de enfermeria: parcialmente compensatorio y apoyo educativo.

Prescripcion del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Afianzar un ambiente familiar | - Escuchar las inquietudes de la madre.
seguro para el neonato. - Facilitar el ingreso de la madre a la unidad

donde se encuentra el recién nacido.
-  Fomentar un ambiente de respeto:

- Crear unared de apoyo intrafamiliar .
permitir que la madre exprese sus

para el cuidado del neonato. sentimientos.

- Crear una red de apoyo con el padre del

- Afianzar el vinculo hijo-madre. neonato.

- Motivar a los padres a llamar al neonato
por su nombre.

- Brindar todos los cuidados del neonato de
forma tranquilizadora y con sensibilidad.

- Incentivar el contacto hijo-madre
progresivamente a través de: el habla, el
tacto, abrazos, el contacto piel-piel e inicio
de la alimentacién al seno materno.

- Escuchar las dudas de la madre referente a
la enfermedad de su hijo y proporcionar
informacidn, las veces que sea necesario.

- Fortalecer el vinculo padre-hijo,
asegurando asi, apoyo a hacia la madre.

- Incentivar a los padres a hacer una lista de
preguntas para el momento del
asesoramiento genético.

- Asesoramiento genético: establecer red de
apoyo con el equipo médico de genética.

Fundamentacion y/o evidencia

El nacimiento de un hijo es un evento unico que cada familia experimenta de forma
diferente de acuerdo a su cultura. La expectativa de todos los padres es tener un hijo sano
es por ello que cuando un recién nacido nace enfermo, lo padres atraviesan por una crisis.
Las emociones que los padres pueden sentir cuando su hijo esta enfermo incluyen culpa,
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enojo, incredulidad, tristeza, sensacion de falla, impotencia, miedo, incertidumbre y
depresion.’* Dependiendo de las experiencias propias de vida, cada familia se enfrentard
de forma distinta ante un hijo enfermo. Aunado a que la madre atraviesa por un
importante periodo de labilidad emocional, es importante estimular que exprese sus
sentimientos y trabaje sus emociones durante este periodo de ajuste para favorecer un
ambiente que incremente su confianza a la hora de atender a su hijo enfermo. Sus
emociones cambiardn a medida que el conocimiento e informacion de la enfermedad de
su hijo crezca.'** El asesoramiento genético estd enfocado en orientar a los padres a
entender las caracteristicas del trastorno y el riesgo de recurrencia e incorporar ademds
asesoramiento psicosocial.'* Estd descrito que el contacto piel con piel es una estrategia
que ayuda a eliminar riesgos asociados a la separacion madre-hijo. Esta interaccion logra
en las madres una mayor afectividad positiva y una adaptacion de las sefiales de sus hijos,
habiendo menor incidencia de depresion postparto y una menor percepcion de
anormalidad en ellos.'#® Los padres que llevan a cabo contacto piel con piel son mds
sensibles y proveen un entorno mds seguro para el neonato en su hogar.

Control de Casos

Durante la visita del padre a la unidad del recién nacido, se consiguio realizar el contacto
piel con piel (siempre bajo supervision), observdndose un adecuado vinculo parental. El
padre manifesto satisfaccion de poder tener contacto con su hijo.

Mads tarde, una vez que el padre se retird, la madre asistio por primera vez a la unidad del
neonato. Se le percibia ansiosa y preocupada, sin embargo asintio a la invitacion de
hablar, tocar, cargar y colocar a su recién nacido piel con piel (hasta 1 hora). En este
ultimo paso presento llanto, pero dijo sentirse feliz. Se observé un adecuado vinculo
afectivo, la madre incluso ponia a su recién frente a frente (mirada directa) para hablarle.
Ambos padres acordaron formular en conjunto sus preguntas que realizarian el dia del
asesoramiento genético. Se les motivé de igual forma a que realizaran sus preguntas
referentes a las dudas del cuidado de su recién nacido a su agente de cuidado terapéutico,
dando asi oportunidad a implementar la planeacion de intervenciones de los requisitos 3,
5yeé6.

143 Karlsen K. The S.T.A.B.L.E. program. Post-resuscitation, pre-transport stabilization care of sick infants.6"
ed. Utah, USA: March of Dimes; 2013.p.280-88.
144 campbell J, Dorren N. It’s a whole new view. A guide for raising a child with dwarfism [Guia en Internet].
USA: Little People of America, Inc.; [consultada 26 Jun 2015]. Disponible en: www.Ipaonline.org/for-parents-
and-teachers
145> Miesfeldt S, Jameson JL. La genética en la practica clinica. En: Kasper DL, Braunwald E, Fauci AS, Hauser SL,
Longo DL, Jameson JL, editores. Harrison. Principios de Medicina Interna, Volumen I. México: McGraw-Hill,
Interamericana; 2006. p. 432-38.
146 Lucchini R C, Marquez D F, Uribe T C., op. cit., p.209-213.

49



Requisito 7. Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el bienestar
humano.

Diagnéstico de enfermeria de riesgo:
- Riesgo de déficit de cuidado del recién nacido (alimentacion, baio, vestido)
relacionado con escasas e inapropiadas habilidades maternas y paternas para
el cuidado del neonato en casa.
Objetivo: empoderar al cuidador primario en el cuidado de su recién nacido.
Sistema de enfermeria: apoyo educativo y parcialmente compensatorio.
Prescripcion del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Evaluar el conocimiento del cuidador
- Modlificacién del rol materno y primario sobre los cuidados del recién
paterno para potenciar la sequridad y nacido en casa.

manejo del recién nacido. - Explicar a los padres sobre las necesidades
de cuidado del neonato para su o6ptimo
desarrollo.

- Platicar nuevamente con la madre sobre las
necesidades de alimentacién de los recién
nacidos.

- Platicar con los padres las caracteristicas
del suefio en los neonatos.

- Ensenarles las posiciones que debe vigilar
en el neonato con acondroplasia.

- Mostrarles la técnica de cambio de paial.

- Demostrarles la técnica de cambio de ropa
y el tipo de ropa ideal a usar en un recién
nacido.

- Apoyo emocional: potenciar la seguridad
de los padres en el manejo del recién
nacido.

Fundamentacioén y/o evidencia

Con el fin de reducir el riesgo de readmision hospitalaria del recién nacido es importante
vigilar que se cumplan ciertos criterios al alta hospitalaria como preparacion y
competencia para la atencién del recién nacido en el hogar.**” Una inadecuada evaluacion
del equipo de salud en los puntos anteriores antes del alta del neonato puede colocarlo
en situacion de riesgo y resultar en una readmision. Estudios han encontrado la

147 Benitz WE, Committee on Fetus and Newborn, American Academy of Pediatrics. Hospital stay for healthy
term newborn infants. Pediatrics 2015; 135(5):948-53.
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deshidratacion y dificultades de alimentacion como las razones mds comunes para
readmision.#®

Control de Casos

Cuando la madre visité al recién nacido en su unidad, ella ya estaba de alta médica,
gracias a eso su permanencia en el servicio fue constante. El equipo médico de
neonatologia le notificé a las 14:00 horas, que de igual forma el neonato seria dado de
alta. Por esta razon se contaba con poco tiempo para poner en marcha el plan de atencion
en enfermeria y sobre todo para evaluar las actividades a ensefar. Sin embrago se
encontro disposicion por parte de ambos padres al momento de atender las indicaciones.
Especial énfasis se hizo en la aprension del recién nacido al seno materno para garantizar
su correcta alimentacion. Después de varios intentos se logré una correcta aprension al
seno que al mismo tiempo de reducir los riesgos asociados con la deshidratacion también
reforzaba el vinculo del neonato con su madre.

Requisito 7. Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el bienestar
humano.

Diagnéstico de enfermeria de riesgo:
- Riesgo de abandono terapéutico del recién nacido relacionado con situacion
socioeconomica precaria de los padres.
Objetivo: asegurar el cuidado de su recién nacido para su dptimo desarrollo.
Sistema de enfermeria: apoyo educativo y parcialmente compensatorio.
Prescripcion del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Asesoramiento a los padres: | - Explicar a los padres sobre las necesidades
importancia de dar continuidad a la de cuidado que surgiran durante el

atencién en salud del neonato con crecimiento y desarrollo de su hijo.

acondroplasia. - Proponer la afiliacién del neonato al Seguro
Popular.

- Crear una red de apoyo con el equipo de
trabajo social.

- Elaborar junto con la madre una libreta de
contactos con numeros telefénicos vy
domicilios de unidades hospitalarias
publicas para acudir en caso de
emergencia.

- Proponer a la madre llevar una agenda de

citas para el seguimiento del neonato.

148 Benitz WE, Committee on Fetus and Newborn, American Academy of Pediatrics. Hospital stay for healthy
term newborn infants. Pediatrics 2015; 135(5):948-53.
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- Proponer y motivar a los padres a buscar
ayuda de asociaciones para personas de
talla baja.

- Platicar con la madre de la importancia de
la participacidon de todos los miembros de la

familia en el cuidado del neonato en casa.

Fundamentacién y/o evidencia

Con el fin de reducir el abandono del plan terapéutico o de llevar acabo cuidados
especificos de la patologia base en el recién nacido es importante vigilar que se cumplan
criterios al alta hospitalaria: estabilidad psicolégica de la familia, preparacion para la
atencion del recién nacido en el hogar, disponibilidad de apoyo social y el acceso a un
sistema de salud y recursos.’® Una inadecuada evaluacién del equipo de salud en los
puntos anteriores antes del alta del neonato puede colocarlo en situacion de riesgo y
resultar en una readmision.

La evaluacion familiar es un aspecto fundamental en un proceso de alta adecuado para
que la transicién entre el hospital y el domicilio sea éptima.**° Es imprescindible conocer
y poner atencion a las necesidades y recursos de la familia, al ser referidas y atendidas en
tiempo pueden resolverse por los trabajadores sociales.

Control de Casos

Cuando los padres recibieron la notificacion del alta hospitalaria de su hijo buscaron y
aceptaron con agrado el asesoramiento del equipo de trabajo social. La mayoria de los
tramites de alta fueron realizados por el padre y aunque reunian todos los requisitos para
la afiliacion al Seguro Popular decidieron no realizarla y posponerla hasta estar cerca a su
domicilio en Michoacdn. Al tiempo del alta también se programd la cita de seguimiento
pedidtrico con el servicio de genética; se acordd con los padres reunirse nuevamente para
ese dia aunque manifestaron su preocupacion sobre si tendrian el recurso econédmico para
viajar a la ciudad desde su hogar el dia de la cita.

Se proporciond informacion a los padres sobre asociaciones que atienden a personas de
baja estatura, sin embargo hasta el momento no habia establecido contacto con ella ya
que la unica forma de contactar era electronicamente y los padres manifestaron no
conocer ni tener acceso a medios electrénicos.

149 Benitz WE, Committee on Fetus and Newborn, American Academy of Pediatrics. Hospital stay for healthy
term newborn infants. Pediatrics 2015; 135(5):948-53.
150 Hynes RA, Andrews TM. Planificacidn del alta. En: Cloherty JP, Eichenwald EC, Hansen AR, Stark AR. Manual
de Neonatologia.72 ed. Espafia: Wolters Kluwer Health Espafia, Lippincott Williams & Wilkins; 2012.p.203-
218.
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Requisito 1. Mantenimiento de un aporte suficiente de aire.

Diagnéstico de enfermeria:
Mantenimiento del aporte suficiente de aire relacionado con un adecuado patrén
respiratorio en el neonato.
Objetivo: el neonato mantendrd su patron respiratorio en condiciones fisioldgicas.
Sistema de enfermeria: apoyo educativo.
Prescripcién de cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Mantener un patrdn respiratorio - Monitorear la frecuencia respiratoria y
eficaz. temperatura corporal.

- Ensefar al cuidador primario las
caracteristicas de un patrdon respiratorio
normal en el neonato.

- Explicar y habilitar al cuidador primario
sobre la importancia de mantener
eutermico al neonato.

- Ensefar a los padres las medidas a seguir
para evitar infecciones.

- Evitar la exposicidn a cambios bruscos de
temperatura.

Fundamentacién y/o evidencia

Entre los cuidados de un recién nacido durante su estancia hospitalaria, se encuentran las
valoraciones sistemdticas y las exploraciones fisicas completas; la primera, durante las
primeras 24 horas de vida, después conforme a sus dias de hospitalizacion y la dltima
antes de su alta. En todas en cuanto al patron respiratorio, se le debe encontrar con
rangos de una frecuencia respiratoria por debajo de 60 por minuto y sin otros signos de
dificultad respiratoria®>! (tiraje intercostal, xifoideo, supra esternal, quejido respiratorio,
cambios de coloracion en piel). La frecuencia respiratoria se debe mantener estable, al
menos 12 horas antes del alta para considerarla fuera de compromiso.

Control de Casos

El neonato durante su estancia hospitalaria y antes de su alta domiciliaria no presentd
eventualidades en su patron respiratorio, a excepcion de su periodo de transicion. Aun
después de comer, no presentaba eventualidades ni cambios de coloracion significativos
que alertaran sobre problemas de desaturacion. La madre identificé en un momento de
vigilia-tranquilo de su hijo, el patrdn respiratorio normal.

151 Benitz WE, Committee on Fetus and Newborn, American Academy of Pediatrics. Hospital stay for healthy
term newborn infants. Pediatrics 2015; 135(5):948-953.
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Requisito 2. Mantenimiento de un aporte suficiente de agua.

Diagndstico de enfermeria:

Mantenimiento de un adecuado estado hidrico relacionado con un equilibrado aporte
de liquidos orales acorde a dias de vida.

Objetivo: el neonato mantendrd un adecuado estado hidrico.

Sistema de enfermeria: apoyo educativo.

Prescripcidn del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Manteneren el neonatoun | - Explicar a la madre la importancia de brindar seno
adecuado estado hidrico. materno a libre demanda.

- Recordar a la madre puntos importantes de la
lactancia materna:

- Para incrementar la produccion se debe ofrecer seno
materno a libre demanda.

- Un neonato alimentado al seno materno recibe todos
los nutrientes y agua sin ser necesario complementar con
otros liquidos.

- Explicar a los padres que la uresis es un dato de una
adecuada hidratacion.

Fundamentacion y/o evidencia

Otro de los cuidados del recién nacido durante se estancia hospitalaria es la vigilancia y
control del peso, considerando como normal una pérdida del 1-3% por dia, sin rebasar el
10% la primera semana de vida. Una perdida arriba de este porcentaje debe alertar sobre
alguna causa orgdnica, metabdlica o infeccion. La pérdida de peso excesiva puede
deberse a varias causas. En un neonato sano de término alimentado sélo al seno materno,
es una alerta sobre una lactancia no exitosa, por lo que debe promoverse que se hagan
de 8 a 12 tomas por dia durante la hospitalizacién.*>? Y para control de un alta hospitalaria
exitosa el neonato debe tener al menos 2 tomas exitosas sequidas, supervisadas.*>3

Control de Casos

El neonato tuvo la toma de las 11:00 am con formula por técnica de vaso de 47 ml con
adecuada succion y deglucion, aerofagia positiva al final. A las 14:00 horas fue su primera
tetada, después de varios minutos logré una correcta aprension posteriormente a succion
efectiva de 15 minutos en cada seno, se le retird mostrando signos de satisfaccion. La
madre comprendioé que si se alimenta al neonato con leche materna, no es necesario

complementar con algun otro liquido.

152 Sjelski LA, McKee-Garrett T. Cuidados del recién nacido sano. En: Cloherty JP, Eichenwald EC, Hansen AR,
Stark AR. Manual de Neonatologia.72 ed. Espafia: Wolters Kluwer Health Espafia, Lippincott Williams &
Wilkins; 2012.p.103-10.
153 Benitz WE, Committee on Fetus and Newborn, American Academy of Pediatrics., op.cit.
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Requisito 4. Provision de cuidados asociados con los procesos de eliminacion.

Diagnéstico de enfermeria:
Mantenimiento adecuado de los procesos de eliminacion del neonato manifestado por
presencia de excretas 2 veces y uresis hasta 3 veces en el turno.
Objetivo: el neonato mantendrd procesos de eliminacion fisioldgicos.
Sistema de enfermeria: apoyo educativo y parcialmente compensatorio.
Prescripcidn del cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Mantener dptimos los procesos de - Monitorear el perimetro abdominal pre y
eliminacion. postpandrial del neonato durante la

estancia hospitalaria.

- Explicar a la madre las caracteristicas del
meconio y su transicién a evacuaciones en
neonatos alimentados al seno materno.

- Explicar a los padres la frecuencia de
evacuaciones y uresis en el neonato.

- Explicar la importancia del cambio
frecuente de panal para conservar la
integridad en la piel perianal.

- Ensefar a los padres la forma correcta del
cambio de paiial.

Fundamentacion y/o evidencia

Esta descrito como fisioldgico que los recién nacidos presenten su primera miccion antes
de las 30 horas de vida®* y la primera expulsién de meconio se debe realizar antes de las
48 horas de vida®®, un retraso en cualquiera puede ser patoldgica y habrd de valorarse.
En condiciones normales un neonato debe de mojar de 6-8 pafales diarios y presentar al
menos una evacuacion al dia, la transicion ideal de nifios alimentados al seno materno es:
meconio pastoso a evacuaciones blandas amarillas o marrén.'>

Control de Casos

El neonato presentd evacuaciones meconiales espontaneas, uresis amarillo dmbar,
correspondientes a su 22 dia de vida. Se le mostré a la madre el cambio de pafial y en la
siguiente ocasion ella lo realizo correctamente, cumpliendo las indicaciones.

154 Sjelski LA, McKee-Garrett T. Cuidados del recién nacido sano. En: Cloherty JP, Eichenwald EC, Hansen AR,
Stark AR. Manual de Neonatologia.72 ed. Espafia: Wolters Kluwer Health Espafia, Lippincott Williams &
Wilkins; 2012.p.103-10.
155 Dennis CM, Jesek-Hale S. Calculating therapeutic self-care demand for a nursing population of normal
newborns. Self-care, Dependent care & Nursing 2003; 11(1):3-10.
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VALORACION FOCALIZADA

Requisito 7. Prevencion de peligros para la vida y desarrollo humano.

Diagndstico de riesgo interdependiente:
Riesgo de ictericia neonatal secundario a incremento de bilirrubinas séricas.
Objetivo: evitar el desarrollo de ictericia a niveles patoldgicos.
Sistema de enfermeria: totalmente compensatorio y apoyo educativo.
Prescripcion de cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Valorar el riesgo del desarrollo de - Toma de muestra sanguinea, informando
ictericia patoldgica. al neonato del procedimiento a realizarle.

- Manejo del dolor con succién no nutritiva
y contencién del neonato durante la toma
de muestra sanguinea.

- Obtencion de Ila muestra: verificar
laboratorios solicitados, preparacion de la
piel, puncién, recabar muestra en cantidad
suficiente para procesar laboratorios,
etiquetado de la muestras, resguardo,
cuidado de la piel, envié de la muestra a
laboratorio. Recabar resultados y analizar.

- Informar a los padres sobre lo que

pretende el laboratorio.

Fundamentacioén y/o evidencia

Con el fin de valorar si un alta de un neonato se desenvuelve sin riesgo una de las
evaluaciones que habrd de llevarse a cabo es la estimacion del riesgo de desarrollo de
hiperbilirrubinemia severa'®® reduciendo de esa forma el riesgo de readmisién
hospitalaria.

Control de Casos

La obtencion de la muestra fue exitosa, sin ocasionar dafio al neonato, el manejo del dolor
fueideal. El andlisis de los resultados de laboratorio reporto un bajo riesgo para desarrollo
de hiperbilirrubinemia severa, de acuerdo a las recomendaciones de la Academia
Americana de Pediatria este neonato deberia de darse de alta con fototerapia en su hogar
al no ser esto un recurso disponible, en el plan de alta se integro el cuidado para este
requisito.

156 American Academy of Pediatrics, Subcommittee on hyperbilirrubinemia. Management of

hyperbilirubinemia in the newborn infant 35 or more weeks of gestation. Pediatrics 2004; 114(1):297-316.
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Requisito 3. Mantenimiento de un aporte suficiente de alimentos.

Diagnéstico de bienestar de enfermeria:

Disposicion para mejorar técnica de lactancia materna relacionado con interés de la
madre por realizar una técnica correcta de amamantamiento manifestado por
alimentacion efectiva del neonato al seno materno.

Objetivo: potenciar la técnica de lactancia materna para una transicion total hacia la

lactancia exclusiva.
Sistema de enfermeria: apoyo educativo.
Prescripcidn de cuidado y tratamiento regulador

Intervenciones: Actividades:
- Afianzar la lactancia materna - Promocionar la lactancia materna y reevaluar
exclusiva. la técnica empleada por la madre.

- Favorecer un ambiente de seguridad para que
la madre continde la lactancia materna.

- Corregir amablemente los errores detectados
en la técnica de lactancia, para evitar ansiedad.

- Alimentacion del neonato: transicion del uso
de féormula a lactancia materna exclusiva.

- Promover el contacto piel-piel y visual hijo-
madre.

Fundamentacién y/o evidencia

La inseguridad y temor que generar un neonato hospitalizado puede afectar los
resultados en la lactancia materna por tanto el equipo de enfermeria deberd buscar
estrategias que incrementen la confianza en la madre. La educacion y el apoyo después
del nacimiento es un componente esencial para una lactancia exitosa.*” El contacto piel-
piel y visual estrecha los lazos afectivos hijo-madre y aumenta la autoconfianza de la
madre al momento de realizar cuidados a su hijo como es alimentarlo.

Control de Casos

La segunda toma de leche materna a las 17:00 horas fue exitosa después de resolver la
dificultad en la aprension y de una succion efectiva de 15 minutos en cada seno, se retirdé
al neonato. Durante esta segunda intervencion, la madre mostrd un auténtico interés por
el neonato. Fueron pocas las intervenciones al momento de evaluar la técnica, se corrigio
unicamente la postura del neonato, dando tiempo y espacio para que hijo-madre
interactuaran.

157 American Academy of Pediatrics, Section on breastfeeding. Breastfeeding and the use of human milk.
Pediatrics 2012; 129(3):e827-41.
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7.6.2. Evaluacioén del proceso

El plan de cuidados descrito anteriormente se fijo con objetivos a corto plazo es decir
durante la estancia hospitalaria por lo que en gran porcentaje de intervenciones vy
actividades descritas se pudieron implementar satisfactoriamente, aunque uno de los
obstaculos encontrados fue el corto tiempo de estancia hospitalaria. Por tanto aquellas
intervenciones y actividades que quedaron pendientes de realizar en ese momento se
incluyeron en el plan de alta.

VIIl.  PLAN DE ALTA

El plan de alta que se establecié tuvo como objetivo empoderar a los padres en el
cuidado del neonato'®8, pues son ellos quienes juegan el rol principal para el desarrollo de
la salud infantil. Esta descrito que un recién nacido hospitalizado en una unidad de cuidados
neonatales plantea muchos desafios para el desarrollo de la relacion padres-hijo. Esa
separacion inhabilita la funcidon normal del rol parental pues la falta de participacién en el
cuidado y en la toma de decisiones referente al neonato es vista particularmente como
estresante’®. Por tanto una herramienta clave para asegurar un alta exitosa es la
planificacion sistematica con un enfoque centrado en la familia.

El plan de alta que se presenta a continuacion, fue individualizado teniendo en
cuenta la situacion especifica del neonato y su familia. Esta descrito con lenguaje clinico, sin
embargo para explicarlo a los padres se utilizé un lenguaje comprensible. (Ver tabla 6).

Tabla 6. Plan de alta implementado conforme a requisitos de autocuidado universales.

Neonato masculino YA de dos dias de vida, registré no. 232921, fecha de nacimiento 22
de octubre del 2014. Diagndsticos médicos de ingreso y egreso: recién nacido de
término de 38.2 SDG por capurro + peso adecuado para la edad gestacional + probable
acondroplasia + hijo de madre con edad materna de riesgo y polihidramnios. Fecha de
egreso 24 de octubre del 2014. Peso al egreso de 3,100 g y talla de 46.5 cm.

Requisito Prescripcion

- Mantener ligeramente extendido el cuello con
1. Mantenimiento de un aporte

suficiente de aire. Antes del
alta el estado fisioldgico debe

una pequeiia almohadilla detras de los hombros
cuando se encuentre acostado.

158 Benitz WE, Committee on Fetus and Newborn, American Academy of Pediatrics. Hospital stay for healthy
term newborn infants. Pediatrics 2015; 135(5):948-53.

159 Griffin T, Abraham M. Transition to home from the newborn intensive care unit. Journal of Perinatal &
Neonatal Nursing 2006; 20(3):243-49.
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Datos de

mantenerse estable al menos
durante las 12 horas previas.

alarma  (debera

buscarse atencidon inmediata en

caso de):

Dificultad para respirar.
Cianosis peribucal, en los ojos
y central.
Presencia de retracciones:

intercostal, xifoidea, supra
toracica, subcostal.
Aleteo nasal, quejido

espiratorio o boqueo.

Mantenimiento de un aporte
suficiente de agua. Previo al
alta el neonato debe haber

orinado regularmente.

Datos de alarma:

Alimentacidn deficiente.
Vémitos o diarrea.

Aumento de la somnolencia.
Aumento de la irritabilidad.
Pafal seco durante > de 12h.

Vigilar frecuentemente que el nifio respire entre
30- 60 veces (se ensefia a los padres a contar las
respiraciones.

Vigilar que no se presenten episodios de apnea o
pausas respiratorias de >15 segundos.

El nifio debe mantener una coloracidn rosada en
general ya sea despierto o dormido.

Se explicé que el nifio puede llorar cuando tiene
hambre, frio, calor, se encuentra sucio o la ropa
le molesta pero ese llanto no debe ir
acompafiado de cianosis y se debe consolar
facilmente al atender su necesidad.

Vigilar que el nifio no presente coloraciéon
azulada alrededor de la boca, en unas, ojos o
resto del cuerpo (dato de alarma).

Vigilar al nifio al menos 15 minutos después de la
alimentacion para prevenir que la regurgitacion
de leche obstruya la via aérea.

Se debe

permeables con posicionamiento o succién (se

mantener vias  nasofaringeas
ensefd a los padres el uso correcto de una
perilla: nunca sacar el aire una vez que la perilla
se ha introducido a la cavidad, se debe aspirar
primero boca y luego nariz lateralizando Ia
cabeza).

Se debe observar la succion al seno materno sin
compromiso respiratorio.

Debe vigilarse que el nifilo moje al menos de 6-8
pafales diarios.

En la alimentacion al seno materno se debe
vigilar que el nino demande al menos cada 3
horas y succione de cada seno sin dificultad y no
debe haber una pérdida de peso mayor al 10%
durante la primera semana de vida o mayor del
3% por dia, respecto al peso al nacimiento.
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3.

Mantenimiento de un aporte
suficiente de alimentos.

Datos de alarma:

4. Provision de

Alimentacidn deficiente.
Vomito o diarrea.

Aumento de la somnolencia.
Pafial seco durante mds de 12
horas.

Abdomen duro que cause
dolor al manipular.

cuidados
asociados con los procesos de
eliminacion.

Datos de alarma:

Anuria por mas de 12 horas.
Ausencia de deposiciones por
mas de 4 dias.

Diarrea.

o de

Deposiciones negras

color rojo brillante.

Mantenimiento del equilibrio
entre la actividad y el reposo.

Debe vigilarse que consuma al menos 100
ml/kg/dia en caso de ser alimentado con
formula.

Se debe vigilar que el nifio mantenga tomas
exitosas (adecuada aprensidon al seno materno
[labios evertidos que abarquen el pezén vy la
areola] manteniendo una succiéon activa vy
efectiva al menos durante 10-15 minutos de
cada seno) de lactancia materna.

Debe vigilarse que el tiempo entre una tetada y
otra debe ser cada que el nifio lo demande pero
no mayor de 4 horas entre una y otra.
Mantener la alimentacion del nifno
exclusivamente lactancia materna durante los
primeros 6 meses de vida.

No se deben dar suplementos liquidos cuando la
alimentacion es exclusiva al seno materno (agua,
té, férmula, solucion glucosada, etc.).

La madre debe vigilar su higiene personal para
evitar infecciones al amamantar al neonato.

Se debe vigilar el peso del nifo después del dia
10 de vida; el incremento de peso semanal debe
ser de entre 150-200 gramos.
Se debe vigilar que el neonato orine
regularmente, mojando al menos de 6-8 panales
diarios.

Vigilar que presente al menos una evacuacién
espontanea al dia.

Serd normal observar que el nifio presente una
transicion de deposiciones de verdes pastosas a
blandas amarillas o marrones.

Debe vigilarse que el nifio duerma entre 16 a 20
horas diarias, despertando cada 2-4 horas para
comer.
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Datos de alarma:

Llanto inconsolable,
permanente.

Aumento de la somnolencia.

Mantenimiento del equilibrio
entre la soledad y Ia

interaccion humana.

Datos de alarma:

Si no hay respuesta ante
estimulos ambientales de luz,
el sonido y el tacto.

Si no se tranquiliza en
respuesta a los esfuerzos

reconfortarles de su cuidador.

Prevencion de peligros parala
vida, el funcionamiento vy
bienestar humano.

Mantener la posiciéon de decubito supino o
decubito lateral al dormir para reducir el riesgo
de muerte subita.

El nifo con acondroplasia debe dormir sobre
superficies planas y firmes que eviten la forma
de la letra “C” en la columna, favoreciendo
ademas la posicidn de ligera extension del cuello
a fin de evitar la compresién del foramen
magnum y de la via aérea.

Deberd vigilarse siempre el posicionamiento de
dormir, cargarlo,

la cabeza del nifio al

alimentarlo, bafarlo y vestirlo.

Interactuar con el nifio durante los ciclos que
este despierto (de 6-8 veces al dia) hablandole,
tocdndole, abrazandole y conteniéndole.
Extender la interaccidn con los demas miembros
del hogar (hermanos) para el ajuste de cambios
al interior de la familia.

Hacer eructar al nifo después de Ila
alimentacién, para prevenir las aspiraciones
post-alimenticias.

Mantener el cuidado del cordén umbilical hasta
gue se caiga (de 7 a 14 dias) para evitar el riesgo
de infeccion (mal olor, presencia de secrecién
periumbilical, hiperemia local) es necesario
mantenerlo limpio y seco.

Mantener normotermia del nifio (36.5°Ca 37.5°C
axilar) diariamente con ropa apropiada para la
temporada del afo, emplear Udnicamente
termdémetro digital.

Bafo diario con jabdn neutro, no es necesario el
empleo de cremas, aceites y talcos para el

cuidado de la piel. Tener especial cuidado en que
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Datos de alarma:

Temperatura corporal
persistente y/o superior de
37.7°C (rectal) o de 37.5°C
(axilar) o hipotermia de 36.1°C

(rectal).

Incremento de ictericia
corporal.
Promocion del

funcionamiento y desarrollo
humanos dentro de Ilos
grupos sociales de acuerdo
con el potencial humano, el
conocimiento de las
limitaciones humanas y deseo

humano de ser normal.

los bafios sean breves y asegurarse de secar bien
los pliegues cutaneos.

Exponer al neonato a los rayos del sol matutinos
(antes de las 11 de la mafiana) indirectos es decir
detras de una ventana completamente desnudo
y girandolo (por lo menos durante una semana).
No usar portabebés tipo canguro o rebozo pues
este nifio no tiene control del posicionamiento
de su cabeza.

Acudir a la consulta de control del nifio a los 7
dias de vida para una evaluacién integral post-
alta.

Llevara al nifio a su centro de salud para la
aplicacion de vacunas anti-tuberculosis y anti-
hepatitis B y conseguir la cartilla nacional de
vacunacion.

Acudir a recoger los resultados del tamiz
metabdlico.
Acudir a las interconsultas de genética y
seguimiento pediatrico del nifio.

Referirse al nifio siempre por su nombre. No usar
el término “enano” o “enanito” para referirse al
neonato. Los términos correctos para referirse a
una persona con acondroplasia es “persona de
talla baja” o “gente pequefia”.

Se propuso a los padres buscar consulta
psicoldgica si las relaciones familiares con el nifio
son fragiles e inestables.
Establecer contacto con la asociacion Gran
Gente Pequeiia de México A.C., a fin de buscar
una red de apoyo. Se proporciond direccidon
electrdnica.

Dar continuidad de las consultas de seguimiento
pediatrico/genético a fin de aclarar las dudas
que surgiran en el transcurso del desarrollo del

nino.
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IX. CONCLUSIONES

El desarrollo de este estudio de caso permitié el cumplimiento del objetivo
planteado que fue aplicar el Proceso de Atencidn de Enfermeria en un neonato con
acondroplasia teniendo como sustento tedrico la Teoria General del Déficit de Autocuidado
de Dorothea E. Orem. La etapa de valoraciéon se desarrollé éptimamente con la obtencion
de datos de fuentes directas e indirectas que permitieron identificar las alteraciones en los
requisitos de autocuidado del neonato. El analisis de esta valoracién permitié constituir
juicios clinicos reales, potenciales y de bienestar. Para los requisitos de autocuidado
diagnosticados alterados, deficientes o estables, con el fin de dar atencién y cuidados a las
respuestas humanas del neonato se organizé un plan de prescripcion de cuidado vy
tratamiento regulador. Una vez implementados los cuidados de regulacidon en el neonato
como agente de cuidado dependiente en sus diferentes requisitos de autocuidado fue
posible evaluar mediante control de casos.

La implementacién del plan de cuidados y el cumplimiento de los objetivos
inmediatos fue satisfactorio sin embargo hubo intervenciones que debido al corto tiempo
de estancia hospitalaria quedaron pendientes lo que hizo necesario incluirlas en el plan de
alta.

Un obstdculo encontrado a la hora de establecer contacto con el neonato fuera del
hospital fue la poca oportunidad que dieron sus cuidadores primarios para dar un
seguimiento al estado de salud del neonato a pesar del consentimiento informado aceptado
con buen agrado. Este seguimiento era importante establecerlo pues el deterioro del
vinculo madre-hijo detectado durante la estancia hospitalaria y pese a que se intervino
observandose un cambio de actitud de la madre hacia su bebé, la Unica forma de evaluar si
ese riesgo desaparecid era mediante evaluacion a largo plazo lo cual no se logrd al no tener
contacto con ellos.

El presente estudio de caso es el analisis de un caso en particular, no deja de lado su
similitud con casos de otras familias de escasos recursos. Se enfrentan a un circulo vicioso
gue muchas veces como consecuencia final trae el deterioro de la salud del neonato como
agente de cuidado dependiente. El bajo nivel educativo de los padres predispone a que no
alcancen a dimensionar la importancia y necesidad de la atencidn en salud especializada,
aun cuando logran superar esto la limitacidon de recursos econdmicos y el hecho de vivir en
una comunidad rural descentralizada restringe el acceso a servicios de salud basicos. Lo
anterior ademas de ser un impacto en la salud del neonato es también un fuerte impacto
en el aspecto psicosocial que lo acompanara a lo largo de toda su vida.
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Este estudio de caso condujo a descubrir que en México solo existe una asociacion
con direccién en el Distrito Federal que brinda apoyo y orientacién a personas de talla baja
o gente pequefia que son los términos correctos para referirse a estas personas, pues
enanismo tiene una connotacién discriminante. El hecho de que esta asociacidn solo se
encuentre en la capital, aisla a los individuos que se encuentran fuera de ella de beneficiarse
de esa red de apoyo, como el caso de este neonato motivo de estudio.

Por otra parte la situacién actual y evolucién de la neonatologia, incluyendo la
enfermeria neonatal han sido fundamentales para la contribucién en mejoras significativas
de la morbilidad y mortalidad neonatal particularmente en los ultimos afos. Para que el
desarrollo profesional de la enfermeria continlie y mejore y de esa forma pueda apoyar en
el desarrollo del repertorio de habilidades, conocimiento, evidencia, experiencias, practica
y mejora en los resultados de la atencidén de enfermeria es indispensable la investigacion,
este estudio de caso pretendié contribuir con el avance de la enfermeria mediante la
creacion e implementacion de un plan de cuidados individualizado debidamente
fundamentado a un neonato con un trastorno genético que aparte de cuidar su esfera
fisioldgica atendié también aspectos psicolégicos y en todo momento bajo el respaldo de
un modelo tedrico de enfermeria.
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X. SUGERENCIAS

Futuras investigaciones de enfermeria referentes a la atencién neonatal deben
asegurar un fuerte vinculo con los tutores del neonato a fin de poder dar seguimiento de
los cuidados de enfermeria aplicados en el nifio.

También deben buscar crear redes interdisciplinarias de enfermeria (enfermeria
infantil, en salud mental, de rehabilitacién, etc.) con el fin de crear intervenciones que
atiendan integralmente al ser humanos desde el punto de vista de enfermeria, cuidar.
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XIl. ANEXOS
Anexo 1 Consentimiento Informado.

70



Anexo 2 Fotografias del neonato.

Fotografia 1. Se aprecia el tono
disminuido en reposo. Aqui las
extremidades dan la impresién de
dirigirse a la linea media. Sin embargo
esta postura es debido al acortamiento
rizomélico de las extremidades.

Fotografia 3. Vista lateralizada del
craneo, se aprecia macrocéfalia con
abombamiento frontal.

Fotografia 2. Acortamiento rizomélico
de las extremidades inferiores.
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Fotografia 4. El neonato y su madre antes de
la alta médica, se aprecia una adecuada técnica
de aprension al seno materno.

Fotografia 5. Hipoplasia media facial, puente
nasal plano y piel redundante en cuello.
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Anexo 3 Resultados del Tamiz Metabdlico.
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Anexo 3 Instrumento de Valoracién (Cédula).
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