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INTRODUCCION

El sindrome de Down es una condicion genética que ocurre en el ser humano, determinada por una alteracién del
nimero de cromosomas, en donde existen 47 cromosomas en lugar de 46, lo que define que hay un cromosoma
extra. Se pueden presentar tres formas: la trisomia 21 libre en un 95% de los casos, la translocacion en un 4%y el
mosaicismo en el 1%.

La hipertension pulmonar persistente neonatal (HPPN) es un sindrome caracterizado por cianosis central grave, que
se debe a cortocircuito derecha-izquierda a través de los canales fetales (ductus arteriosus y foramen ovale), en
ausencia de cardiopatia congénita subyacente. Por ello inicialmente se denomind persistencia de la circulacion fetal.
Su incidencia es de 1/1500 nacidos vivos, y se estima que la padecen el 1% de los ingresos en las UCI neonatales.
Los cuidados centrados en el desarrollo los realizan todo personal sanitario que trabaje en una UCI neonatal y
consiste en prevenir los efectos negativos que el ambiente de las UCIs provocan en los neonatos. Estos efectos
negativos provocan que el paciente desarrolle complicaciones aumentado asi el nimero de intervenciones sobre el
nifio como puede ser necesidad de ventilacién mecanica, distrés respiratorio, exceso de estimulos, irritabilidad,
problemas de alimentacidn, necesidad de llevar alimentacion parenteral y por supuesto situacién estresante que
desgasta a la familia y no facilita e vinculo paternofilial.

Con el desarrollo de nuevas tecnologias también ha aumentado la esperanza de vida de los neonatos que llegan a las
UCIs espafiolas, cada vez mas escuchamos en las noticias que nacen bebés mas prematuros y que tras una larga
estancia hospitalaria el bebé logra el alta e irse a casa con sus padres. La estancia en una UCI neonatal puede dejar
secuelas sobre el bebé que impidan el buen desarrollo psicomotor del nifio una vez sea dado de alta y también
secuelas en la familia que hagan que peligre la relacion familia-bebé, por eso los cuidados centrados en el desarrollo
intenta prevenir esta situacion.
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JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

En la actualidad, los nifios que nacen con trisomia del cromosoma 21, tienen una calidad y esperanza de vida mayor
a la que se pensaba hace unas décadas. Todo ello gracias a los avances en conocimiento de la enfermedad y de las
comorbilidades asociadas en los ultimos 30 afios.

Si a éste acontecimiento, se le suma un ingreso de larga estancia en UCIN, se crea una problematica para la familia
dificil de afrontar. A nivel general, presentan depresidn entre 28% y 67% de los padres de hijos hospitalizados en
UCIN. Estudios previos han informado reacciones emocionales negativas en los cuidadores ante el evento de la
hospitalizacidn, tales como culpa, tristeza, hostilidad, enojo, miedo, ansiedad, desesperanza, sentimiento de fracaso
y pérdida de la autoestima.

Es por ello, que creemos en la labor de enfermeria para reforzar el binomio familia-bebé en los ingresos de larga
estancia. Viendo la poca bibliografia existente al respecto, buscamos contar nuestra experiencia en este caso para
gue quede constancia de como se ha llevado a cabo el cuidado del pequefio, y la vivencia de la familia y
profesionales en estos 13 meses.

OBJETIVOS DEL ESTUDIO
En primer lugar, profundizar en el conocimiento de la trisomia 21, asi como de la hipertension pulmonar en el recién
nacido.



Por otro lado, con la observacion evolutiva del caso, aprender sobre los ingresos de larga estancia y el manejo que
realizan los profesionales de enfermeria del mismo.

MATERIAL

Realizamos una revision bibliogréafica de guias y articulos hallados en diferentes bases de datos: scielo, Google
académico, cochrane y anales de pediatria principalmente.

Contamos también con los seguimientos de las evoluciones tanto enfermeras como médicas del paciente, previo
consentimiento de la unidad y de los padres del mismo.

Escalas de Apgar familiar y zarit para valorar cansancio del rol de cuidador, tanto en familiares como profesionales.

METODO

Estudio descriptivo del caso que nos ocupa, de su evolucion durante 13 meses ingresado en la unidad de cuidados
intensivos. Ademas realizamos una valoracion segln los patrones de virginia Henderson, basdndonos en taxonomia
NANDA, NIC Y NOC. Encontramos que nuestro paciente tiene alteracion en practicamente todos los patrones a lo
largo de su ingreso, precisando en cada momento unos cuidados totalmente adaptados a su situacion.

RESULTADOS

Con el fin de conseguir los objetivos marcados, nos centramos en aprender sobre el caso de nuestro paciente a todos
los niveles:

— A nivel fisiopatologico la evolucién de Matias ha sido lenta y a dia de hoy ain no sabemos cuando se ira a casa,
puesto que no acaban de resolverse sus problemas respiratorios y de alimentacion.

— A nivel familiar, hemos realizado un seguimiento en cuanto al cansancio de rol de cuidador, descubriendo la
fortaleza de la familia para estar al lado de su hijo pese a las circunstancias que les rodean.

-A nivel de enfermeria, realizamos un plan de cuidados que pudiese seguir utilizandose a lo largo de los meses,
Ilegando a observar la gran utilidad de tener un marco comdn con el que comunicarnos todas las comparieras.

CONCLUSIONES

El uso de diagndsticos de enfermeria, resultados (NOC) e intervenciones (NIC), nos facilita el uso de un lenguaje y
metodologia comun al proporcionar unos cuidados integrales, al tiempo que permite evaluar los resultados de los
cuidados ofrecidos.

La importancia de la presencia familiar en el caso que nos ocupa es algo que queda demostrado casi desde el
principio. El lazo de unién es todo lo fuerte que permite el ingreso en UCI, ya que aunque es una unidad abierta, las
circunstancias familiares no permiten que acudan todo lo que les gustaria.

Por ultimo, la labor de las enfermeras en este tipo de ingresos es crucial, ya que la relacidn con el pequefio y su
familia, nos ayuda a conocer las necesidades del mismo y a buscar estrategias para satisfacerlas. Cabe destacar que
la interaccidn familia- profesionales ha sido muy fluida.
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