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Resumen

La atrofia muscular espinal tipo I enfermedad neurodegenerativa, cuya afeccién principal
es compromiso progresivo de la fuerza muscular, para desarrollar actividades basicas: hablar,
caminar, respirar y comer; siendo mas evidente en los miembros superiores e inferiores. El
objetivo fue identificar los problemas presentes de enfermeria y gestionar el cuidado integral del
paciente pediatrico bajo un enfoque cualitativo, tipo estudio de caso unico, la metodologia del
Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE). En la etapa de valoracion, para la recoleccion de
datos se utiliz6 el marco de valoracidn por patrones por patrones funcionales de Marjory Gordon.
Estudio fue de caso Unico. Se enunciaron los diagndsticos enfermeros en base a la Taxonomia Il
de la NANDA 1, identificAndose 6 diagnosticos y se priorizaron 3: deterioro de la ventilacion
espontanea, limpieza ineficaz de las vias aéreas, desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las
necesidades corporales. La planificacion de elaboré en base a la Taxonomia NOC NIC, se
ejecutaron las actividades planificadas y la evaluacion de los resultados, de acuerdo con la
diferencia de puntuaciones final y basal, en los resultados se obtuvo una puntuacién de cambio
+3, +3, +3. Se concluye que se gestiond el proceso de atencion de enfermeria en sus cinco
etapas, que permitié brindar el cuidado de calidad a la paciente pediétrica.

Palabras clave: Atrofia Muscular Espinal, Tragueostomia, Sonda de Gastrostomia,

Proceso de Atencion de Enfermeria, Insuficiencia Respiratoria.



Abstract

Spinal muscular atrophy type | is a neurodegenerative disease whose main condition is
progressive impairment of muscle strength to carry out basic activities such as speaking,
walking, breathing and eating; being more evident in the upper and lower limbs. The objective
was to identify the current nursing problems and manage the comprehensive care of the pediatric
patient under the Nursing Care Process (PAE) methodology. At the evaluation stage. Marjory
Gordon's functional pattern assessment framework was used for data collection. Study was a
single case. Nursing diagnoses were formulated based on Taxonomy Il of NANDA 1, identifying
6 diagnoses and prioritizing 3: impaired spontaneous ventilation, ineffective airway clearance,
nutritional imbalance: intake below body needs. The planning was elaborated based on the NOC
NIC Taxonomy, the planned activities were executed and the evaluation of the results according
to the difference of final and baseline scores, in the results a change score +3, +3, + was
obtained. 3. It is concluded that the nursing care process was managed in its five stages, which
allowed providing quality care to the pediatric patient.

Keywords: Spinal Muscular Atrophy, Tracheostomy, Gastrostomy Tube, Nursing Care

Process, Respiratory Failure.



Introduccion

Entre las enfermedades neuromusculares, la disminucién progresiva de la fuerza
muscular en el paciente es evidente, se encuentran la Atrofia Muscular Espinal: AME (Garcia,
2020). Considerada enfermedad genética con un registro considerable de mortandad en la nifiez
por sus complicaciones, cuya probabilidad se hace tan intensa y varia entre 1 por cada 6,000 a
11,000 nacimientos (Shorling, Pechmann, & Krischner, 2020), donde el 50% de pacientes con
esta enfermedad corresponden al tipo I, mientras que en el otro 50% se distribuyen en AME de
tipo 11 y I11. (Jimenez, Gonzéles & Gomez , 2020).

Seguln Perry y Potter (2019), la atrofia muscular espinal (AME) deteriora en cierto grado
la actividad, la alineacion corporal o la movilidad articular. La AME, siendo una enfermedad
degenerativa debido a la deficiencia de la sustancia SMN1, es ocasionada por deficiencia en el
gen Survival Motor Neuron 1 (SMN1), que genera una proteina fundamental para la
supervivencia de las motoneuronas (proteina SMN), cuyos los niveles deficientes de este prétido
rebajan la funcion de las neuronas motoras inferiores, lo que ocasiona el debilitamiento del
conjunto de fibras musculares que incluye las estructuras que generan movimiento, tanto de los
miembros superiores, asi como de la pierna, tobillo y pie, estando mas comprometido la flexion
de manos y pies. Asi mismo, los masculos de la cara, respiratorios, corazén y musculos que
intervienen en la deglucion. (Barreiro & Zambrano, 2019).

La atrofia muscular espinal (AME) se clasifica teniendo de base la edad del nifio,
momento en el cual se manifiesta la enfermedad (Gimenez & Prado, 2019) .

En primer lugar, la AME tipo | (conocido como enfermedad de Werdnig-Hoffmann) se
presenta a los 6 meses de nacido el nifio. Los sintomas de AME tipo | son: enlentecimiento de

los movimientos de los miembros corporales, arreflexia, fasciculaciones, contracciones



musculares irregulares que incrementan la dificultad para respirar y tomar los alimentos.
Ademas, algunos de los nifios con AME tipo | presentan escoliosis. La mayoria de los nifios con
AME tipo I fallecen por incapacidad respiratoria antes de los 2 afios y los que no fallecen no
logran sentarse ni pararse (Tizzano, 2018).

En segundo lugar, la AME tipo Il, o enfermedad de Dubowitz, se presenta entre los 6 y
18 meses de nacido. Los nifios con AME tipo Il se sientan sin apoyo (Torio, 2018); sin embargo,
requieren ayuda, porque no pueden pararse o0 caminar solos; ademas, pueden tener dificultades
para respirar. Quienes sufren de AME tipo Il pueden llegar a vivir hasta la etapa de la juventud,
incluso en la etapa de la vida adulta (Fernandez, 2021).

En tercer lugar, la AME tipo I11, o enfermedad de Kugelberg-Welander, se presenta en el
periodo de 2 y 17 afios. Las personas con AME tipo 111 tienen dificultad para correr, subir
escalones de escalera o levantarse de la silla. Las complicaciones incluyen la desviacion de la
columna vertebral y el posicionamiento anormal de una articulacién. Asi como las escoliosis y
contracturas articulares ocasionadas por el tono muscular anormal y debilidad. (Gimeno, 2018).
Todo ello dificulta que las articulaciones se puedan mover de manera libre. Asi mismo, las
personas con AME tipo 11l pueden presentar infecciones respiratorias (Tizzano, 2018).

En la actualidad, el tratamiento de la AME es tradicionalmente paliativo, ya que se ha
priorizado restablecer la situacion de vida principalmente lo que concierne al sistema
respiratorio, donde la eficacia de la tos estd comprometida, porque conduce a la retencion de
secreciones. Asi mismo, la deglucién que se encuentra afectada por el compromiso de los
Organos que participan en la respiracion, evidencian la aspiracion de saliva y alimentos; aspecto
por el cual se encuentran las infecciones respiratorias repetitivas en estos pacientes. (Giménez, y

otros, 2021).



En el aspecto nutricional es imprescindible definir el problema o el compromiso bulbar,
lo cual determina la necesidad de una sonda de alimentacion de material siliconada transparente,
colocada mediante el procedimiento de gastrostomia a pacientes con AME tipo | (Laurino,
2017).

Los cuidados enfermeros se conceptualizan como el campo del conocimiento
enfermero; su aporte es especifico de manera profesional. Los enfermeros identifican su funcion
profesional como la funcidn de cuidar, aplicados por medio del método cientifico en la préctica
asistencial del enfermero llamado: Proceso de atencion de enfermeria al optimizar la asistencia
brindada, siendo en este caso en pacientes con amplitud de movimiento o movilidad limitada. Su
importancia radica en la garantia de la asistencia enfatizando en los aspectos biol6gicas, sociales,
psicoldgicos y espirituales que promueven el cuidado humanistico (Parra, Garcia, Gonzales,
Pizarro, & Leon, 2017).

La importancia de las acciones de enfermeria encaminadas al cuidado del paciente con
esta patologia, radica en evitar las complicaciones a nivel muscular, para lo cual serd necesario
prestar la debida atencion a la alineacion corporal o la movilidad articular, por medio de terapia
fisica dos veces al dia. Con relacion a la asistencia respiratoria, las acciones realizadas por la
enfermera estan dirigidas a conservar la permeabilidad de las vias aéreas, a través de la
aspiracion de secreciones a requerimiento del paciente y por medio de la terapia respiratoria. En
el aspecto nutricional, las acciones de enfermeria son encaminadas a la alimentacion, a través de
dispositivos de apoyo, por ejemplo, la sonda de gastrostomia (SGT). Todo esto para lograr el
indicador mas deseado del paciente: mejorar la calidad de vida del usuario. (Laurino, 2017).

El plan de cuidados enfermeros debe incluir intervenciones que mantengan presente la

alineacion corporal o la movilidad articular, donde la valoracion de la alineacion y la postura



corporal pueden ser llevadas a cabo con el paciente de pie, sentado o acostado. El objetivo
general, frente a esta problematica, es que los cuidados enfermeros estén dirigidos, para mejorar
la calidad de vida de estos pacientes, quienes estén bajo el cuidado en corto y largo plazo.
(Fernandez, 2021)

Metodologia

El presente trabajo es de enfoque cualitativo, el tipo de estudio es caso clinico Unico;
como método se empled el Proceso de Atencion de Enfermeria, que es la metodologia de la
practica del cuidado enfermero, quien permite garantizar el cuidado de enfermeria; su aplicacién
implica destreza reflejando asi experiencia en realizar una determinada actividad, capacidades,
para realizar ciertas acciones de enfermeria, actitudes y valores adquiridos, cuya aplicacion
favorece la calidad del cuidado del paciente. Segin Quilca y Zamora (2019), el PAE es un
instrumento que orienta el cuidado enfermero, para ofrecer un cuidado integral, humanistico y
basado en evidencia cientifica. EI uso del PAE es beneficioso, porque permite aplicar el método
en forma organizada, sistematica y contintia, obteniendo el resultado: un cuidado eficaz y
eficiente, al lograr la satisfaccion del usuario, al promover la participacion del propio paciente en
sus cuidados y familia en el desarrollo de los objetivos. (Miranda, Rodriguez, & Cajachahua,
2019). Sujeto de estudio Paciente pediatrica de 9 afios hospitalizada en el servicio de Medicina
Pediatrica.

Los datos obtenidos fueron recolectados mediante la guia de valoracion basada en los 11
patrones funcionales de Marjory Gordon (Arroyo et al., 2018). Tomando de base los datos
recolectados, se elaboraron los diagndsticos o juicios clinicos de enfermeria segin NANDA, con
el propdsito de elaborar un plan de cuidado, ejecucion del plan de cuidados elaborado y

finalmente la evaluacion de los fines trazados, basados en las taxonomias NOC y NIC.



Proceso de Atencion de Enfermeria
Valoracion

Datos Generales.

Nombre: S.V.C

Sexo: Femenino

Edad: 9 afios

Fecha de ingreso al Servicio: 24/03/2013

Dias de atencion de enfermeria: 1 turno

Fecha de valoracién: 12 de abril del 2021

10

Motivo de ingreso: Nifia de sexo femenino de 9 afios de edad, que ingresa al Servicio de

Medicina Pediéatrica, procedente del Servicio de Emergencia Pediatrica por presentar
inestabilidad en su estado de salud, dificultad respiratoria, incapacidad para hablar y comer.

Diagnostico médico de la nifia es Insuficiencia respiratoria.

Valoracion por patrones funcionales.

Patrén I: Percepcion- Manejo de la salud.

Paciente pediatrico de 9 afios, sexo femenino, con antecedente de HTA, con vacunas
incompletas y hospitalizaciones recurrentes, por incremento del compromiso progresivo en el
deterioro de la alineacion corporal, la movilidad articular y en el movimiento, por el cual no
puede controlar las actividades béasicas al hablar, caminar, respirar y comer.

Patron I1: Nutricional metabdlico.

Paciente a la valoracion presenta: Peso: 20.500, Kg. Talla: 140 cm, y la T° 37.6°C,

considerando la valoracion nutricional de acuerdo con el peso para la edad corresponde a 30 Kg

y la mediana de acuerdo con la talla para la edad a16.5 kg/m2, encontrando un SCORE de
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diagnostico nutricional en desnutricion crdnica. concatenadamente se observd caida del cabello,
facie palida, labios con aspecto reseco y la piel y mucosas con leve deshidratacion; el abdomen
se encuentra levemente distendido, ruidos hidroaéreos presentes; portadora de sonda de
gastrostomia para alimentacion y tratamiento médico. Recibe nutricion enteral: Formula
polimérica 600 cc en volumen total en tres tomas 200 cc por toma, dieta licuada en volumen total
600cc en tres tomas. Complementariamente a la dieta indicada recibe jugo de papaya 250 cc por
toma una sola toma al dia. Resultados de laboratorio: Hemograma completo presenta Hb.9
mg/dl.

Patrén I11: Eliminacion.

Eliminacion vesical: Miccion espontanea en pafial, la orina con caracteristicas: clara, el
flujo urinario con 50 cc/m?/h.

Eliminacion intestinal: deposiciones semiliquidas 1 a 2 por dia.

Patron IV: Actividad-Ejercicio.

Actividad Respiratoria: Paciente con canula de TQT N°5 conectado al ventilador
mecanico con los siguientes parametros: Modo: SIMV, FiO2: 0.21% PEEP: 6 cm de H20,
Volumen corriente: 320 Flujo 1.0 Frecuencia respiratoria: 20x” Presion soporte: 14 Presién
limite: 17 Flujo: 2.0. Al momento de la valoracién presente Fr: 36 x’, SpO2 90-91 %. Presenta
torax simétrico, se auscultan roncos en ambos campos pulmonares, secreciones por
traqueostomia fluidas y abundantes, por boca lijosas y blanquecinas. Se observa uso de musculos
accesorios.

Actividad Circulatoria: PA: 100/60 mm Hg, Fc: 140 X, con ritmo cardiaco regular,

Ilenado capilar menor de dos segundos.
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Actividad capacidad de autocuidado: Movilidad y fuerza muscular comprometida,
postrada cronica, grado de dependencia IV

Patron V: Suefio — Descanso.

Descanso conservado, duerme 7 a 8 horas en la noche.

Patrén VI: Perceptivo- Cognitivo

Paciente despierta, responde al Ilamado con la mirada, no verbal por compromiso de la
patologia; asi mismo, a la movilizacion presenta expresiones faciales de dolor segin Escala de
Wong Baker 5/10 puntos.

Patrén VII: Autopercepcion-Autoconcepto.

Paciente indiferente al medio, més dirige la mirada cuando es llamado por su nombre,
mas aln con gestos de satisfaccion a los dibujos animados del programa de TV.

Patrén VIII: Rol — Relaciones.

Paciente con caracteristicas de pertenecer a una familia nuclear conformada por la madre-
padre y hermano menor. Madre refiere que tiene al cuidado a su hijo menor de 3 afios y a un
adulto mayor, abuelo del paciente que dializa. Viene desde lejos dejando al hijo menor con sus
abuelos maternos.

Patrén IX: Sexualidad-Reproduccion.

Paciente de sexo femenino, presenta genitales en buen estado, no secreciones

Patrén X: Adaptacion -Tolerancia al estrés.

Al momento de realizar la valoracion madre se aprecia temor y ansiedad, por
desconocimiento del curso de la enfermedad de su nifia y las dificultades de la visita al hospital

por la pandemia.



13

Patrén XI: Valores y Creencias.

Paciente cuenta con madre, quien no expresa qué religion profesa; no obstante, niega
restricciones religiosas.
Diagnosticos de enfermeria priorizados

Primer Diagnostico.

Etiqueta diagnostica: NANDA (00022) Deterioro de la ventilacion espontanea

Caracteristicas definitorias: saturacion de oxigeno (SaO;) disminuida, disnea, mayor uso de
musculos accesorios, aumento de la frecuencia cardiaca a 140 x’.

Factor relacionado: Deterioro neuromuscular

Enunciado diagndstico: Deterioro de la ventilacion espontanea relacionada con la fatiga de los
musculos de la respiracién asociado a Atrofia Muscular Espinal Tipo I, evidenciado por desasosiego,
saturacion de oxigeno (SaO2) disminuida, disnea, mayor uso de musculos accesorios, aumento de la
frecuencia cardiaca a 140 x’.
Segundo Diagndstico

Etiqueta diagnostica: Limpieza ineficaz de las vias aéreas (00031)

Caracteristicas definitorias: Disnea, secreciones fluidas abundantes, sonidos
respiratorios adventicios.

Factor relacionado: Retencion de las secreciones

Enunciado diagndstico: Limpieza ineficaz de las vias aéreas, relacionada con retencion
de las secreciones asociado a deterioro neuromuscular evidenciado por: disnea, presencia de
secreciones fluidas abundantes, sonidos respiratorios adventicios.

Tercer Diagnostico.

Etiqueta diagnostica: Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades

(00002)
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Caracteristicas definitorias: Peso corporal por debajo del rango de peso ideal, para la
edad y el sexo en un 20%, diarrea, pérdida excesiva del cabello, ingesta de alimentos inferior a la
cantidad diaria recomendada, membranas de mucosas palidas, incapacidad percibida para ingerir
comida, comida, reflujo gastroesofagico, muasculos necesarios para tragar (la deglucion) estan
debilitados.

Factor relacionado: Incapacidad para ingerir los nutrientes

Enunciado diagnostico: Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades
relacionado con la incapacidad para ingerir los nutrientes evidenciado, por el score de la
valoracién nutricional en desnutricion cronica, caida del cabello, facie palida, labios resecos, piel
y mucosas deshidratadas, abdomen distendido, portadora de sonda gastrostomia.

Planificacion

Primer diagnostico.

NANDA [00033] Deterioro de la ventilacion espontanea.

Resultados esperados.

NOC [0403] Estado respiratorio: ventilaciéon.

Indicadores:

040301 Frecuencia respiratoria

040302 Ritmo respiratorio

040303 Volumen corriente

040304 Mayor uso de musculos accesorios

Intervenciones de enfermeria.

NIC [3350] Intervencion: Monitoreo respiratorio.

Actividades:
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335001. Monitorizar el patron respiratorio (Niveles de Saturacion de O2 por

pulsioximetria, Frecuencia respiratoria)

335002. Monitorizar los pardmetros de soporte de ventilacion mecénica, que considera el
registro del aporte del Oxigeno mediante el FiO2, la frecuencia respiratoria (FR), la presion
positiva al final de la espiracion (PEEP), la presion inspiratoria maxima (PIP), tiempo
inspiratorio (TI), el volumen tidal (VT) segln corresponda. Presentando el caso en estudio
(Modo: SIMV, FiO2: 0.21% PEEP: 6 cm de H20, Volumen corriente: 320 Flujo 1.0 Frecuencia
respiratoria: 20x” Presion soporte: 14 Presion limite: 17 Flujo: 2.0)

335003. Evaluar presencia de signos de disnea, el movimiento torécico, y observar
simetria, el uso de musculos accesorios y retraccion intercostal.

335004 Mantener los cambios de posicion con un angulo de la cabecera no menor a 30%

Segundo diagndstico.

NANDA [00031] Limpieza ineficaz de las vias aéreas.

Resultados esperados.

NOC [0410] Estado Respiratorio: Permeabilidad de las vias respiratorias.

Indicadores:

041012 Incapacidad para poder eliminar las secreciones

041020 Acumulo de secreciones

041007 Ruidos adventicios

041018 Mayor uso de musculos accesorios

Intervenciones de enfermeria.

NIC [3160]: Aspiracion de las vias aéreas

Actividades:
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316001 Determinar el requerimiento de la aspiracion de secreciones de la via aérea por
traqueostomia

316002 Auscultar los ruidos respiratorios antes y después de cada aspiracion
316003 Hiperoxigenar por 30 segundos minimo usando el ventilador mecénico antes y
después de cada aspiracion.

316004 Realizar la aspiracion traqueal luego por orofaringe seguin la demanda de la
paciente.

316005 Valorar la cantidad y caracteristicas de las secreciones.

Tercer diagnostico.

NANDA (00002) Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades.
Resultados Esperados.

NOC [1004] Estado nutricional.

Indicadores:

100401 ingesta de nutrientes

100402 ingesta de alimentos por sonda

100408 ingesta de liquidos

Intervenciones de enfermeria.

NIC [1120] Terapia nutricional.

Actividades:

112001 Determinar la necesidad de alimentacion enteral por sonda.

112002 Asegurar que la dieta incluya alimentos ricos en fibra para evitar el

estreflimiento.
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NIC [1056] Alimentacion enteral por sonda.

Actividades:

105601 Verificar la colocacién correcta de la sonda, comprobando si hay residuo

gastrico.

105602 Elevar la cabecera de cama de paciente 30-45 ° durante la alimentacion enteral.

105603 Controlar la ingesta y excrecion de liquidos.

Ejecucion

Plan de cuidados (Ver apéndice A)
Evaluacién

Primer diagnostico.

Deterioro de la ventilacion espontanea, relacionado con fatiga de los masculos de la
respiracion asociado a Atrofia Muscular Espinal Tipo |, evidenciado por desasosiego, saturacion
de oxigeno (Sa0-) disminuida, disnea, mayor uso de musculos accesorios, aumento de la
frecuencia cardiaca a 140 x’.

Puntuacion Basal: 1

Puntuacion de cambio: +3

Puntuacion final: 4

Segundo diagndstico.

Limpieza ineficaz de las vias aéreas, relacionada con retencion de las secreciones
asociado a deterioro neuromuscular; evidenciado por disnea, secreciones fluidas abundantes,
sonidos respiratorios adventicios.

Puntuacion Basal: 1

Puntuacion de cambio: +3
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Puntuacion final: 4

Tercer diagnostico.

Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades relacionada con la
incapacidad, para ingerir los nutrientes evidenciado por el score de la valoracion nutricional en
desnutricion crénica, caida del cabello, facie palida, labios resecos, piel y mucosas deshidratadas,
abdomen distendido, portadora de sonda gastrostomia.

Puntuacion Basal: 1

Puntuacion de cambio: +3

Puntuacion final: 5

Resultados

Se identifico 09 juicios clinicos de enfermeria: deterioro de la ventilacion esponténea,
limpieza ineficaz de las vias respiratorias, desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las
necesidades, dolor, ansiedad, riesgo de infeccidn, riesgo de deterioro de la integridad cutanea y
CP anemia. Luego se realiz6 la priorizacion de tres diagnosticos, el plan de los cuidados de
enfermeria a realizar y se ejecuto las intervenciones, con las actividades planificadas por riesgo
de vida. Teniendo como resultado de las intervenciones realizadas, se obtuvo una puntuacién de
cambio +3, +3, +3.

Discusion
Deterioro de la ventilacion espontanea (00033)

El deterioro de la ventilacion espontanea es el descenso de las reservas de energia, que

provocan la incapacidad, para mantener la respiracion independiente adecuada para el

sostenimiento de la vida. (Herman, Kamitsuru, & Takao, 2021).
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Chavarry (2019) refiere que insuficiente esfuerzo para llevar a cabo una respiracion
normal es catalogada: la alteracion en la mecanica respiratoria. Al brindar el soporte ventilatorio
al paciente, recurso terapéutico, la presion positiva ayuda a abrir los alveolos colapsados y
facilitar su participacion en el intercambio gaseoso y conseguir una saturacion de oxigeno mayor
a 90% (Palomino & Castiglioni, 2018).

En la atrofia muscular espinal tipo 1, se aprecia el compromiso progresivo de los
musculos propios de la respiracién, inspiracién, espiratorios y bulbares, que van dar lugar a las
atelectasias (Mercado, 2019).

Las caracteristicas definitorias que se presentan en el deterioro de la ventilacion
esponténea, son el aumento en la frecuencia cardiaca, la saturacion de oxigeno (SaO.)
disminuida, disnea, y el mayor uso de musculos accesorios (Concepcién & Prado, 2019). En
pacientes con atrofia muscular, se afecta la capacidad para respirar (Gil, 2021), en los cuales se
aprecia el incremento del nimero de respiraciones por minuto. No cumpliéndose la concordancia
ritmica entre la inspiraciény espiracion regulada por el sistema nervioso y uso de musculos
accesorios (Herman, Kamitsuru, & Takao, 2021)

El factor relacionado segin la NANDA (2021-2023) es la incapacidad, para mantener
una adecuada funcion respiratoria, constituyendo la fatiga de los musculos de la respiracion
como factor condicionante para soporte ventilatorio (Herman, Kamitsuru, & Takao, 2021).
Explica que, en pacientes con AME tipo I, los mdsculos respiratorios se encuentran débiles
dando lugar a atelectasias. (Palomino & Castiglioni, 2018).

Para solucionar las dificultades existentes se realizaron las siguientes intervenciones de
enfermeria: siendo la primera el monitoreo respiratorio, realizando las siguientes actividades: la

monitorizacion del patron respiratorio que incluye el monitoreo de los niveles de la saturacion de
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oxigeno por pulsioximetria y SaO2; asi mismo, la valoracion de la funcion respiratoria,
considerando la frecuencia, ritmo y profundidad. Vega y otros (2020) mencionan que al estudiar
la patologia del sistema respiratorio se valora el proceso fisicoquimico de la respiracion y sus
cualidades. En la valoracion del ritmo y profundidad de las respiraciones en el caso del paciente
con AME tipo |, indican que el compromiso respiratorio es ineludible, por el deterioro de la
funcion respiratoria con una alta probabilidad de progresion rapida a insuficiencia respiratoria y
muerte. (Monges et al, 2019)

En la segunda actividad, se realiz6 el monitoreo de los pardmetros de soporte de
ventilacion mecénica, que considera el registro del aporte de oxigeno (FiO2), la frecuencia
respiratoria (FR), la presion positiva al final de la espiracion (PEEP), la presion inspiratoria
méaxima (PIP), tiempo inspiratorio (TI), el volumen tidal (VT) segun corresponda. Actividad de
suma importancia, porque sirve de guia, para realizar el ajuste de los parametros ventilatorio, de
acuerdo con las caracteristicas fisiopatologicas pulmonares del paciente o la deteccion de
complicaciones y requerimiento del paciente. (Palomino & Castiglioni, 2018). Siendo en el caso
en estudio (Modo: SIMV, FiO2: 0.21% PEEP: 6 cm de H20, Volumen corriente: 320 Flujo 1.0
Frecuencia respiratoria: 20x” Presion soporte: 14 Presion limite: 17 Flujo: 2.0)

La tercera actividad de enfermeria fue mantener en posicion semifowler, tal como indica
Alva (2019), quien refiere la posicion semifowler y los cambios de posicion en decubito lateral
derecho o izquierdo, manteniendo la cabecera en un &ngulo no menor a 30° favorecen la
ventilacion del paciente.

La cuarta actividad de enfermeria fue evaluar la presencia de signos de disnea, evaluacion
del movimiento toracico, por medio de la observacion de la simetria y uso de musculos

accesorios. Palomino y Castiglioni ( 2018) explican en nifios con atrofia muscular espinal, se



21

produce la alteracién del trabajo de musculos respiratorios, por ser débiles, cuyo resultado es una
insuficiente actividad del musculo diafragmaético, que da lugar a la disnea. Por eso al encontrarse
el paciente con soporte ventilatorio, es necesario valorar el buen acoplamiento paciente
ventilador .

Limpieza ineficaz de las vias aéreas. (00031)

Segin NANDA, la limpieza ineficaz de las vias respiratorias es la imposibilidad que se
aprecia en el paciente, al eliminar las secreciones del tracto respiratorio, para mantener las vias
aereas permeables (Herman, Kamitsuru, & Takao, 2021).

Asi mismo, cuando se presenta la dificultad expresada en incapacidad, para eliminar las
secreciones del tracto respiratorio para mantenerlas libres, es definida como limpieza ineficaz en
la via aérea (Orosco Morales, 2019).

Condiciones generadas por las enfermedades respiratorias en pacientes con infecciones
respiratorias agudas y cronicas, pueden hallarse condiciones fisiopatoldgicas que desequilibran
los mecanismos de defensa propios en la via respiratoria, proceso inflamatorio y procesos
infecciosos, provocando un incremento en la produccion de moco; es decir, el mal manejo de las
secreciones en el tracto respiratorio, lo cual acarrea multiples complicaciones: taponamiento
mucoso, tos ineficaz, atelectasias obstructivas y desarrollo de lesion pulmonar, produciendo la
limpieza ineficaz de la via respiratoria del paciente (Mercado L. M., 2019)

Dentro de las caracteristicas definitorias se encuentra la alteracion del patron
respiratorio (Herman, Kamitsuru, & Takao, 2021), refrendado por Barreiro (2019), quien refiere
que este tipo de pacientes presentan la alteracion en el patrén respiratorio, mas la ausencia del

reflejo tusigeno. El paciente en estudio presenta patologia de fondo: el diagndstico médico
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atrofia muscular tipo I, encontrando caracteristicas evidentes: la disnea, el desasosiego,
acumulacién de esputos que generan los ruidos adventicios caracteristicos por la tos inefectiva.

En relacién con el factor se encuentra que el paciente presenta retencién de las
secreciones por la tos inefectiva (Gimeno, 2018) y como condicidn asociada el deterioro
neuromuscular. (Monges, y otros, 2019)

Para solucionar los problemas existentes se efectuaron las siguientes intervenciones de
enfermeria: aspiracion de las vias aéreas, realizando las siguientes actividades, considerando la
primera actividad: determinar el requerimiento de la aspiracion de secreciones mediante la
valoracién del paciente; la segunda actividad es clave: el auscultar los ruidos respiratorios antes y
después de cada aspiracion. Orosco (2019) refiere que las secreciones bronquiales generan
roncos, que son auscultadas cuando se encuentran en el espacio intersticial.

La tercera actividad considera hiperoxigenar por treinta segundos, antes de cada aspirada,
utilizando el ventilador mecanico, necesaria para mantener oxigenado al paciente, para prevenir
que la saturacién de oxigeno disminuya (Huanca & Flores, 2021)

La cuarta actividad realizada: la valoracion de las caracteristicas de las secreciones,
considerando que la alteracién en la oxifgenacion (hipoxemia) pueden ser consecuencia de la
alteracion en el intercamcio gaseoso y secundaria a una infeccion respiratoria (Torio, 2019).
Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades. (00002).

Segun NANDA, el desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades esta
relacionado con la insuficiente ingesta de nutrientes requeridas, para satisfacer las necesidades
metabolicas, que se evidencia por el debilitamiento de los masculos necesarios que intervienen
en la ingestion, deglucion (Barreiro & Zambrano, 2019); asimismo para la masticacion (Torio,

2019), la incapacidad para ingerir comida. (Herman, Kamitsuru, & Takao, 2021).
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Las caracteristicas definitorias encontradas fueron la caida del cabello, facie palida,
labios con aspecto reseco y la piel y mucosas con leve deshidratacion, con el puntaje de SCORE
en desnutricidn cronica, considerando que, en la valoracion nutricional, de acuerdo con el peso
para la edad corresponde a 30Kg; y la mediana de acuerdo con la talla para la edad a16.5kg/m2
(Albarracin, y otros, 2002)). Aunada a la poca fortaleza en los musculos para ingerir, masticar,
ni deglutir alimentos, cuyo compromiso determind la necesidad de contar con una sonda de
gastrostomia, por encontranrse en el curso de la enfermedad avanzada (Fernandez, 2021).

NANDA sefiala el factor relacionado con la incapacidad para ingerir los nutrientes
(Heather Herdman & Shigemi Kamitsuru, 2021), debido al deterioro neuromuscular asociado a
Atrofia Muscular Espinal tipo | (Laureani, y otros, 2021).

El compromiso progresivo en la AME tipo | conduce a la incapacidad progresiva, para
ingerir los alimentos, contexto que puede conducir a estados de desnutricidn crénica, que se
relaciona con la valoracién nutricional, de acuerdo con el peso para la edad y la mediana de la
talla para la edad (Barreiro & Zambrano, 2019).

El soporte de la nutricion en pacientes con AME tipo I, es muy evidente cuando se da el
compromiso bulbar, lo cual determina la necesidad de una sonda de alimentacion de material
siliconada transparente, colocada mediante el procedimiento de gastrostomia a pacientes con AME
tipo I (Laurino, 2017).

Para solucionar el problema existente y brindar cuidado de enfermeria especializado, se
realizaron las siguientes intervenciones: la terapia nutricional, determinando la necesidad de
alimentacion enteral por sonda, dado que el deterioro neuroldgico de la paciente afecta la
capacidad basica de poder alimentarse, lo que incluye deglutir los alimentos. (Barreiro &

Zambrano, 2019) . Como segunda actividad fue verificar que la dieta incluya alimentos ricos en
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fibra, para evitar el estrefiimiento, a fin de alcanzar el indicador més deseado del paciente que es
mejorar la calidad de vida de nuestro usuario. (Laurino, 2017).

La segunda intervencién fue la alimentacion enteral por sonda, considerando primera
actividad: comprobar si hay residuo gastrico para valorar si hay tolerancia, luego brindar
alimentacion a través de via de alimentacion: sonda de gastrostomia (Solervicens & Montenegro,
2019). En la segunda actividad se considerd de importancia elevar la cabecera de cama de
paciente a 30-45°, durante la alimentacion enteral por sonda, para reducir el riesgo de inhalar la
comida produciendo aspiracion. (Castellanos, 2020).

Y como tercera actividad controlar la ingesta y excrecion de liquidos, mediante un
Balance Hidrico Estricto (Caiza & Cérdova, 2021)

Conclusiones

Se realiz6 la gestion del proceso de enfermeria en sus cinco etapas, bajo el modelo de Marjory
Gordon en la valoracion por patrones funcionales.

Los objetivos planteados fueron alcanzados, dando atencion a los problemas presentados con el
soporte de la Taxonomia NANDA, la utilizacion de la Taxonomia NOC para los resultados y la
Taxonomia NIC para las intervenciones,

De los tres diagnosticos de enfermeria, los objetivos propuestos fueron alcanzados en los
diagndsticos de ventilacion espontanea deteriorada, optimizando el manejo del paciente con soporte
ventilatorio, con la limpieza de las vias respiratorias y en el diagnéstico de desequilibrio nutricional:
ingesta inferior a las necesidades, objetivo parcialmente alcanzado.

En los pacientes con Atrofia Muscular Espinal, el cuidado enfermero debe estar dirigido a
mejorar la calidad de vida conceptualizado en todas las acciones, que ayuden a preservar y mantener la
vida en circunstancias adversas, teniendo como eje la aplicacion de los Principios Bioéticos en forma
integrada. Se tuvo en consideracion la beneficencia, no maleficencia, la justicia y la autonomia, puesto

que el cuidado se centrd en dar mejor calidad de vida a paciente afectado por esta enfermedad
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Diagnéstico Planeacion Ejecucion Evaluacion
Enfermero Resultados e Puntuacion | Puntuacion Intervenciones / Actividades M | T | N | Puntuacon | Puntuacién
Indicadores basal (1-5) Diana final (1-5) | de cambio

Deterioro de la  [Resultado: Mantener | Intervencion: 4 +3

ventilacion Estado 1 en: Monitorizacion respiratoria (3350)

espontanea Respiratorio: Aumentara:

(00033) Ventilacion: 3

relacionado con | (0403)

fatiga de los

musculos de la | Indicadores Actividades:

respiracion 040301 1 - 335001 monitorizar el patron respiratorio (niveles | M | T | N 4

asociado a Frecuencia de saturacién de O2 por pulsioximetria, frecuencia

atrofia muscular | respiratoria respiratoria)

espinal tipo I 040302 Ritmo 1 - 33502 monitorizar los parametros de soporte de M|T]|N 4

evidenciado por. | respiratorio ventilacion mecénica realizando el registro de los

Desaso§!ego, aumentos de la presion inspiratoria, disminucion

saturacion de de volumen corriente, aumento de presion pico

oxigeno (Sa02) segin corresponda

disminuida, 040303 1 - 335002 mantener los cambios de posicion con un

disnea, mayor | \/olymen &ngulo de la cabecera no menor a 30°. M|T |N 4

uso de musculos | ~qyriente

accesorios, 040304 Mayor 335004 evaluar el movimiento torécico, observar M| T]|N 4

aumento_de la uso de 1 simetria y uso de misculos accesorios y retraccion

frecqenma | msculos intercostal.

cardiaca a 140X™ | ;-cesorios.
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Diagnéstico Planeacion Ejecucion Evaluacion
Enfermero Resultados e Puntuacion | Puntuacién Intervenciones / Actividades M | T | N | Puntuacon | Puntuacién
Indicadores basal (1-5) Diana final (1-5) | de cambio
Limpieza Resultado: Mantener | Intervencién:
Ineficaz de  |Estado 1 en: Aspiracion de las vias aéreas (3160) 4 +3
las vias Respiratorio:
aéreas Permeabilidad Aumentar: | Actividades: Control de Infecciones
(00031) de las vias a3
relacionado | respiratorias
con: (0410)
retencion de
las Escala: 316001 determinar el requerimiento de la
secreciones | Grave (1) a aspiracion de secreciones de la via aérea por
asociado a ninguno (5) traqueostomia.
deterioro Indicadores 316002 auscultar los ruidos respiratorios antes y
neuromuscul después de cada aspiracion.
ar. ) 041012 1 316003 hiperoxigenar por 30 segundos minimo | M | T | N 4
eV|der]C|ado incapacidad usando el ventilador mecénico antes y después de
por: disnea, | para poder cada aspiracion.
presencia de | eliminar
secreciones | secreciones.
fluidas, 041012 acumulo 1 316004 realizar la aspiracién traqueal luego por M| T 4
abundantes, | ge secreciones. orofaringe segun la demanda de la paciente. N
sonidos 041007 Ruidos 1 316005 valorar la cantidad y caracteristicasdelas | M | T 4
respiratorios | aqventicios. secreciones. N
adventicios. 319618 Mayor 1 M| T|N 4
uso de musculos
accesorios
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Diagnéstico Planeacion Ejecucion Evaluacion

Enfermero | Resultados e Puntuacion | Puntuacion Intervenciones / Actividades M | T | N | Puntuacon | Puntuacion
Indicadores basal (1-5) Diana final (1-5) | de cambio

Desequilibri |Resultado: Mantener | Intervencion:

0 Estado 3 en: Terapia nutricional (1120) +1

nutricional: nutricional Aumentar: | Actividades M| T]|N 4

Ingesta (1004) a4

inferior a las 112001 Determinar la necesidad de alimentacion M| T]|N 4

necesidades por sonda.

(00002)

asociado a Escala: 112002 Asegurar que la dieta incluya alimentos

incapacidad | Grave (1) a ricos en fibra para evitar el estrefiimiento.

para ingerir | ninguno (5)

los Indicadores Intervencion

nutrientes Alimentacidn enteral por sonda (1056) +1

evidenciado 7100401 3 - 105601 Verificar la colocacién correcta de la | M | T | N 4

por el score | Ingesta de sonda, comprobando si hay residuo gastrico,

dela nutrientes

valoracion 100402 3 - 105602 Elevar la cabecera de cama de paciente 30-45° | M | T | N 4

nutricional Ingesta de durante la alimentacion enteral.

en alimentos por

desnutricion | gonda.

cronica, 100408 3 - 105603 Controlar la ingesta y excrecion de M|T/|N 4

caida del Ingesta de liquidos.

cabello, | jiquidos.

facie pélida,

labios

resecos, piel

y mucosas

deshidratada

s, abdomen

distendido

portadora de

sonda de

gastrostomia
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Apéndice B: Guia de valoracion

VALORACION DE ENFERMERIA AL INGRESO

Universidad Peruana Union — Escuela de Posgrado- UPG Ciencias de la Salud

DATOS GENERALES
Nombre del Paciente: __S.V.C._ _Fecha de Nacimiento: 26/09/20111 Edad: _09 afios Sexo: F (X) M ()

Historia Clinica: 779887
Procedencia: Admision () Emergencia (X )

Peso: 20,500 kg. Talla: 140 cm. Perimetro Cefalico:
Fuente de Informacion: Madre: Milagros Cerna Lulichar

N ° Cama: 309

DNI N © 77370097
Consultorios Externos ( )

Padre:

Teléfono: 986448615
Otros: Emergencia Pediatrica
PA: 100/60 mmhg. FC: 140 X" FR:36x " T°:"37.6°C
Familiares: Otros: Historia Clinica

Motivo de Ingreso: _Insuficiencia Respiratoria__ Diagnéstico Médico: IRC-AME tipo I- Pubertad Precoz-HTA Secundaria-Anemia
Leve-Sd. Post Paro-Secuela Neurol6gica post paro. Fecha de Ingreso: 24/03/2013 Hora:13 pm. Fecha de Valoracion: 12-16 de abril

del 2021 Grado de Dependencia: 1 () ()1 () IV (X))

Persona Responsable: Licenciada Carmen Lidia Marquez Ccencho

VALORACION POR PATRONES FUNCIONALES DE SALUD SERVICIO DE PEDIATRIA

PATRON PERCEPCION- MANEJO DE LA
SALUD

Antecedentes de Enfermedades y/o Quirdrgicas:
HTA (x) DM () Gastritis/Ulcera () TBC() Asma
()

Otros: Insuficiencia Respiratoria

Intervenciones Quirurgicas: PO traqueostomia-
gastrostomia

Alergias y Otras Reacciones: Polvo () Medicamentos ()
Alimentos () Especificar:

Estado de Higiene: Bueno (x) Regular () Malo ()
Estilos de Vida/Habitos: Hace Deporte ()

Consumos de Agua Pura () Comida Chatarra ()
Factores de Riesgo:

Bajo Peso: Si () No () Vacunas Completas: Si () No (X)
Hospitalizaciones Previas: Si (X) No ()

Descripcion: Problemas respiratorios

Consumo de Medicamentos Prescritos: Si () No ()
Especificar:

PATRON NUTRICIONAL-METABOLICO

Piel: Normal () Pélida (X) Cianotica ( ) Ictérica ()
Fria (X) Tibia () Caliente () Observaciones:

PATRON SUENO - DESCANSO
Suefio: N° de horas de Suefio: 8 horas
Alteraciones en el Suefio: Si ()

Especifique:

No( )
Motivo:

¢Usa algin medicamento para dormir? SI () NO ()

PATRON AUTOPERCEPCION-
AUTOCONCEPTO

Participacion Paciente/Familia en las Actividades Diarias y/o
Procedimientos: Si() No (X)

Reaccion frente a la Enfermedad Paciente y familia:
Ansiedad (x) Indiferencia () Rechazo ( )

Comentarios:

PATRON ADAPTACION - TOLERANCIA

Reactividad: Activo () Hipo activo (X) Hiperactivo ()
Estado Emocional: Tranquilo () Ansioso (x) Irritable ()
Negativo () Indiferente ( ) Temeroso ( )

Intranquilo () Agresivo ()

Llanto Persistente: Si () No ()Comentarios

PATRON COGNITIVO - PERCEPTUAL

Nivel de Conciencia: Orientado () Alerta () Despierto (X)
Somnoliento () Confuso () Irritable ( ) Estupor ()
Coma (') Comentarios:

Escala de Glasgow:
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Termorregulacion: Temperatura:

Hipertermia () Normo termia (x) Hipotermia ()
Coloracion: Normal () Cianotica () Ictérica ( ) Fria ()
Rosada( )  Palida(X) Tibia() Caliente ()
Observacion: Hidratacion:  Hidratado ( )
Deshidratado (X)

Observacion: boca reseca, piel luce deshidratada
Edema: Si () No () () +() ++( ) +++( )
Especificar Zona: ~ Comentarios: Fontanelas:
Normotensa () Abombada () Deprimida ()

Cabello: Normal () Rojizo () Amarillo (
)
Ralo (X) Quebradizo (X)

Mucosas Orales: Intacta ()
Observaciones: boca reseca
Malformacién Oral: Si ( ) No ( ) Especificar:

Peso: Pérdida de Peso desde el Ingreso: Si() No ()
Cuanto Perdié:

Lesiones ( )

Apetito: Normal ()  Anorexia () Bulimia ( )
Disminuido () Nausea ( ) Vomitos ( )
Cantidad: Caracteristicas:

Dificultad para Deglutir: Si (X) No () Especificar:
Portador de TQT y Sonda de Gastrostomia
Alimentacion: NPO () LME () LM ( ) AC( ) Dieta
()

Formula (X) Tipo de Férmula/Dieta: Licuada
Modo de Alimentaciéon: LMD () NPT () NL.E (
)

SNG () SOG () SGT (X) SNY ( ) Gastroclisis ( )
Otros:

Abdomen: B/D ( ) Distendido (X)Timpanico ( )
Doloroso (X)
Comentarios Adicionales:

Herida Operatoria:
Ubicacion:

Si() No ()
Caracteristicas:

Apositos y Gasas: Secos ()
Serosos () Heméticos ( )

)

Observaciones:

Hamedos ( )
Serohematicos (

Drenaje: Si( ) No ()
Tipo: Caracteristicas de las Secreciones:
Comentarios:

PATRON ACTIVIDAD-EJERCICIO

Actividad Respiratoria: Respiracion: FR: 36 X
Amplitud:  Superficial )  Profunda( )  Disnea
(x) Tiraje () Aleteo nasal ( ) Apnea ()Tos Ineficaz:
Si(xX) No()

Apertura ocular Respuesta motora Respuesta verbal

Espontanea 4 Espontdnea, normal 6 Orientada 5

A la voz 3 Lecaliza al lacto 5 Confusa 4

Al dolor 2 Localiza al dolor 4 Palabras inapropiadas 3

Ninguna 1 Decorticacién 3 Sonidos incomprensibles 2
Descerebracién 2 Ninguna 1
Ninguna 1

Pupilas: Isocoricas (X) Anisocoricas ( ) Reactivas (X)

No Reactivas () Mi6ticas () Midriaticas () Tamafio:3-4.5 mm
O0<3mm()>45mm ()

Foto Reactivas: Si (X) No () Comentarios:

Alteracion Sensorial: Visuales ( ) Auditivas ( ) Lenguaje
(X) Otros: Especifique:

Comentarios:

Dolor/molestias: No () Si (x) Especificar:10/10

@) () (o) (B (s (4%
=/ ~— ~— — N I
0 2 4 6 8 10

Duele El
Maximo

Dugle Un
Poce Mas

No Duele

Duele Duele Mucho
Ducle Un Poco :

Muche Mas

PATRON ROL - RELACIONES

Se relaciona con el entorno: Si()  No (X)
Compaiiia de los padres: Si() No(X)
Recibe Visitas: Si(x) No()

Comentarios: parcialmente
¢Con quién vive?
Relaciones Familiares: Buena () Mala () Conflictos (x)
Disposicién Positiva para el Cuidado del Nifio: Si ( ) No (X )
Familia Nuclear: Si (X) No () Familia Ampliada Si ( ) No (

)
Padres Separados: Si() No ()

Problema de Alcoholismo:  Si() No (X)
Problemas de Drogadiccién: Si() No ( X)
Pandillaje: Si () No (X) Otros:
Especifique:
Comentarios:

[ PATRON SEXUALIDAD-REPRODUCCION |

Secreciones anormales en Genitales: Si ()
Especifique:

No ()

Otras Molestias:

Observaciones:

Problemas de Identidad:

Cambios Fisicos:

Testiculos No Palpables: Si () No ()
Fimosis Si() No()
Testiculos Descendidos:  Si () No ()
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Secreciones: Si (x) No () Caracteristicas: Fluidas y
ligosas, abundantes por fosas nasales, boca TQT ( )
Ruidos Respiratorios: CPD () CPI() ACP (x)
Claros () Roncantes (X) Sibilantes ( ) Crepitantes ( )
Otros:

Masas Escrotales Si() No()

Tratamiento Médico Actual:

Oxigenoterapia:
Si (X) No () Modo: SIMV Saturacion de O: 90%-91%
Comentarios:

Ayuda Respiratoria: TET () Traqueostomia (X) V.
Mecanica (X))

Pardmetros Ventilatorios: FiO2 0.21% PEEP 6 cm de
H20.

Drenaje Toréacico: Si () No ()
Comentarios:

Actividad Circulatoria:

Pulso: Regular () Irregular ()

FC / Pulso Periférico: _140 x” PA: 100/60 mmhg
Llenado Capilar: <2’ X) >2" ()
Perfusion Tisular Renal:

Hematuria () Oliguria ()
Perfusion Tisular Cerebral:
Parélisis () Anomalias del Habla (X) Dificultad en la
Deglucion (X)

Comentarios:

Presencia de Lineas Invasivas:

Catéter Periférico () Catéter Central ( ) Catéter
Percutaneo ( )

Oscila Si( ) No ()

Anuria ()

Otros:
Localizacion: Fecha:
Riesgo Periférico: Si() No ()

Cianosis Distal ( )
Capacidad de autocuidado:
0 = Independiente () 1= Ayudadeotros (
2 = Ayuda del personal () 3= Dependiente (
ACTIVIDADES 0123
Movilizacién en cama X
Deambula X
X
X

Frialdad Distal (X)

Ir al bafio / bafarse
Tomar alimentos
Vestirse
Aparatos de Ayuda:
Fuerza Muscular:Conservada ( )
Movilidad de Miembros:
Contracturas () Flacidez (X) Paralisis (X)
Tipo: Caracteristicas de las Secreciones:
Comentarios:

X

Disminuida (X)

PATRON VALORES-CREENCIAS

Religion: Bautizado en su Religion: Si () No ()
Restriccion Religiosa: madre refiere ninguna
Religidn de los Padres: Catolico () Evangélico (x) Adventista (

)

Otros: Observaciones:

Padres solicitan visita de capellan/lider religioso: SI () NO (

)

PATRON ELIMINACION

Intestinal:

N° Deposiciones/Dia: mayor de 4 al dia.
Caracteristicas: liquidas
Color: amarillo Consistencia: liquida

Colostomia () lleostomia ()
Comentarios:

Vesical:

Miccion Espontanea Si (X) No ()
Enuresis. Si() No ()

Caracteristicas:
Sonda Vesical ()  Colector Urinario ()
Fecha de Colocacion:

Pafial (X)

Nombre de la enfermera:
Firma: Carmen Lidia Mérquez Ccencho
CEP: 63156
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Apéndice C: Consentimiento informado

Universidad Peruana Unién
Escuela de Posgrado
UPG de Ciencias de la Salud.

Cha Lnstitacion Adventista

Consentimiento Informado
Propdsito y procedimientos

Se me ha comunicado que el titulo del trabajo académico es “Proceso del cuidado
enfermero a paciente con atrofia muscular espinal tipo | y sus desencadenantes del Servicio de
Medicina Pediatrica de un hospital de Lima, 2021”, el objetivo de este estudio es aplicar el
Proceso de Atencidn de Enfermeria a paciente de iniciales S.V.C. Este trabajo académico esta
siendo realizado por la Lic. Carmen Lidia Marquez Ccencho, bajo la asesoria de la Dra. Aura
Marlene Montes Paz. La informacion otorgada a través de la guia de valoracion, entrevista y
examen fisico sera de caracter confidencial y se utilizaran so6lo para fines del estudio.

Riesgos del estudio

Se me ha dicho que no hay ningan riesgo fisico, quimico, biolégico y psicolégico;
asociado con este trabajo académico. Pero como se obtendra alguna informacion personal, esta la
posibilidad de que mi identidad pueda ser descubierta por la informacion otorgada. Sin embargo,
se tomaran precauciones como la identificacion por nimeros para minimizar dicha posibilidad.

Beneficios del estudio

No hay compensacién monetaria por la participacion en este estudio.

Participacion voluntaria

Se me ha comunicado que mi participacion en el estudio es completamente voluntaria y
que tengo el derecho de retirar mi consentimiento en cualquier punto antes que el informe esté
finalizado, sin ningun tipo de penalizacion. Lo mismo se aplica por mi negativa inicial a la

participacion en este proyecto.
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Habiendo leido detenidamente el consentimiento y he escuchado las explicaciones orales

del investigador, firmo voluntariamente el presente documento.

Nombre y apellido: __Milagros Cerna Lulichar

DNI: Fecha: 12 de abril del 2021

Firma
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Apeéndice A: Escalas de evaluacion

¢,Como se hereda la atrofia muscular espinal?

La atrofia muscular espinal es una enfermedad autosémica recesiva, lo que significa que
para gque un nifio padezca la enfermedad, tiene que heredar un gen SMN1 mutado de cada
progenitor. Si un nifio hereda solamente un gen SMN1 mutado, es considerado un “portador”, pero
normalmente no tiene sintomas de atrofia muscular espinal.

Padre portador Madre portadora

O ) ) S
A, AN /AN A\
VO T Vo VRV g S

Probabilidad de 1 entre 4 de Probabilidad de 1 entre 2 de Probabilidad de 1 entre
que el nino no tenga AME que el nino sea portador, pero 4 de que el nifio tenga
y no sea portador no tenga AME AME

Obtenido de: https://www.unidosporame.com.ar/es AR/home/introduction-to-sma/smnl-
gene.html



file:///C:/Users/mmont/Downloads/Obtenido%20de:%20https:/www.unidosporame.com.ar/es_AR/home/introduction-to-sma/smn1-gene.html
file:///C:/Users/mmont/Downloads/Obtenido%20de:%20https:/www.unidosporame.com.ar/es_AR/home/introduction-to-sma/smn1-gene.html
file:///C:/Users/mmont/Downloads/Obtenido%20de:%20https:/www.unidosporame.com.ar/es_AR/home/introduction-to-sma/smn1-gene.html
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Escalas de Diagnostico Nutricional

2 a 20 anos: Nifnos Nombre
Percentlles de Estatura por edad y Peso por edad # de Archivo
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