Caso Ema... abril 2017

Nina de 5 meses que desde su nacimiento
permanece internada en instituciones de salud.

Unica hija, mama de 20 afios.

Embarazo sin particularidades

Al nacer nina a término AEG hace paro cardiorrespiratorio.
Es reanimada permanece en UTI neonatal, luego se hace
tragqueostomia y boton gastrico a las 35 dias de vida

Es derivada a UCI del Hospital de Ninos.

La nina tiene Fascies particular (Cornelia de Lange), con
hipotonia generalizada.




® Se realizaron multiples estudios y pruebas diagnosticas,
cariotipo, biopsias, etc , descartando distintas patologias
y sin poder llegar a un diagnostico especifico.
Actualmente permanece a cuidado de su madre con
soporte respiratorio permanente, alimentacion por boton

gastrico, sin requerimiento de medicacion.

® Ema a comenzado a perder las pocas formas de
comunicacion que tenia, seguir con la mirada, sonrisa
social, respuesta a la voz de la madre, etc, se han debido
subir los parametros del respirador...

® El equipo tratante siente que ha agotado las instancias de
estudios diagnosticos y que no pude brindarle nada
diferente ya. La madre esta entrenada en el cuidado de
la hija y lo hace correctamente.

® La mama plantea el deseo de ir a su casa.

® La médica de cabecera presenta la interconsulta al
comité de Bioetica.




Evolucion

@ A las 48 hs Ema mejora, se estabiliza.

® Se vuelve a los parametros basales en el
respirador.

@ Esta tranquila... al igual que su madre.

® Se plantea posibilidad de pase a sala de
menor complejidad...




