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RESUMEN EJECUTIVO

La fibrosis quistica o mucoviscidosis, es una enfermedad hereditaria, multisistémica,
considerada como enfermedad catastréfica y poco frecuente. Anteriormente los
pacientes con FQ. Tenian un pronostico de vida reducido, hoy en dia gracias a las
pruebas diagndsticas y tratamiento adecuado, el paciente ha mejorado su condicién y
calidad de vida. La investigacion se realizo en el Hospital Eugenio Espejo orientado
en un disefio multimodal cuali-cuantitativo; se realizd encuestas al personal de
enfermeria y a pacientes con FQ., por lo que se determind algunas falencias en la
atencion; también permitié identificar que se necesita aplicar un protocolo de
atencion de enfermeria para los pacientes, tomando como base los 11 Patrones
Funcionales de Marjory Gordon y el Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE), que
se encarga de identificar los problemas reales y potenciales que presentan los
pacientes con esta enfermedad. La presente investigacion propone un Guia de
Protocolo de Atencion de Enfermeria para desarrollar una labor de calidad y calidez
con los pacientes, con esta propuesta se requiere lograr que los pacientes estén mejor
atendidos, de acuerdo a las normas planteadas en el protocolo de atencién. El
protocolo de atencion de enfermeria, es un documento que permitira al profesional de
enfermeria una adecuada planificacién, orientacion y control de pacientes con

Fibrosis Quistica Pulmonar.

Palabras claves: protocolo, atencién de enfermeria, Fibrosis Quistica, patrones

funcionales.
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ABSTRACT

Cystic fibrosis is an hereditary, multisystem catastrophic and rare disease.
Previously, patients with cystic fibrosis had a reduced life prognosis. Today, thanks
to diagnostic tests and adequate treatment, the patient has improved his condition and
quality of life.

The investigation was conducted in the Hospital Eugenio Espejo. It was oriented on a
qualitative and quantitative multimodal design, surveys were given to nurses and
patients with cystic fibrosis. Some deficiencies were detected in the medical care.
The research project also made possible the identification of the need to apply a
protocol of nursing care for patients, based on the 11 Functional Patterns of Marjory
Gordon and Nursing Care Process (NCP), which is the responsible one to identify
real and potential problems presented by the patients with this disease.

The present investigation proposes a Guide of Nursing Care Protocol to develop a
high quality work and kindness with the patients. With this proposal, it is intended to
unify criteria, standardize procedures in order to give patients the best medical care.
The protocol of nursing care, is a document that will allow professionals an adequate
planning, direction and follow-up of patients with cystic fibrosis.

Key Words: protocol, nursing care, Cystic Fibrosis, functional pattern.
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CAPITULO |
PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1 Planteamiento del problema

La fibrosis quistica pulmonar, es una de las enfermedades raras que padece la
poblacion. (1). A nivel mundial, en muchos paises aproximadamente 1 de cada 2.500
nifios nacen con fibrosis quistica, por lo tanto si en su area del mundo nacen 10000
nifios cada afo, 4 naceran con Fibrosis Quistica. No hay variacion en su incidencia

en funcion del sexo, afectando por igual a hombres y mujeres.

La incidencia de fibrosis quistica en Norteamérica y Europa Occidental es alrededor
de 1/2.000 a 1/2.500 nacidos vivos, habiendo sido 50% de los pacientes
diagnosticados ya a la edad de 6 meses y 90% a la edad de 8 afios en los Estados
Unidos de Norteamérica, en 2003. En Chile, su incidencia se estima en 1/4.000
nacidos vivos. En términos de mortalidad, en 1997 la Clasificacién Internacional de
Enfermedades (CIE-9) incluyé un codigo especifico para FQ, permitiendo el registro

de todas sus defunciones segln sexo y grupos de edad. (2).

Segun archivos de la Fundacion de Fibrosis quistica que fue creada en el afio
1995, que actualmente acoge a todos los pacientes con el diagndstico de esta
enfermedad de todo el pais, brinda capacitacion, atencion médica y tratamiento
gratuitos. Actualmente en Ecuador hay registro de 120 pacientes con Fibrosis
Quistica pulmonar, En Imbabura son 15 casos y especificamente en Ibarra son 5

casos confirmados.



Hay que considerar que el diagndstico debe hacerse desde la nifiez, y al
presentar sintomas que pueden confundirse con bronquiectasia, 0 neumonia, 0
cualquier otra enfermedad pulmonar se hace dificil el screening de pacientes con

fibrosis quistica.

Los pacientes con Fibrosis quistica reciben un tratamiento largo y de por vida,
por lo que es imprescindible que su control se haga en la ciudad de Quito, con el
especialista. En El Hospital de Especialidades Eugenio Espejo de la ciudad de Quito
en el &rea de neumologia, se trata a pacientes con este diagnéstico. Por lo que es
necesario como profesionales en el &rea de enfermeria establecer procesos de

atencion especificos para esta patologia.

Actualmente hemos evidenciado la existencia de un déficit de actualizacion e
informacion en cuidados de enfermeria para pacientes con Fibrosis Quistica por
multitud de factores: pocas posibilidades de desarrollo y desempefio laboral en esta
area, variabilidad en los estilos de préactica clinica, variacion en la utilizacion de
recursos sanitarios disponibles, falta de informacion cientifica e Incertidumbre

respecto al beneficio de las tecnologias nuevas y las tecnologias ya adoptadas.

Todo esto se ve evidenciado ante la falta de un protocolo de cuidados y
procedimientos estandarizados, por lo que es necesario unificar criterios y normalizar
cuidados en beneficio de los pacientes con Fibrosis Quistica Pulmonar para brindar

una atencion con calidad y calidez.

1.2 Formulacion del problema

En el area de Neumologia del Hospital Eugenio Espejo, no cuenta con un
protocolo de atencién de enfermeria para pacientes con Fibrosis Quistica Pulmonar,
por lo tanto sin contar con un instrumento importante no se sabe si la atencion de

enfermeria brindada es la correcta.



Por lo que la formulacion del problema seria:

¢Cual es el Protocolo de Atencién de Enfermeria, dirigido a pacientes con
diagnostico de fibrosis quistica pulmonar en el hospital Eugenio Espejo de la ciudad
de Quito. Periodo 2014?

1.3 Justificacion

La Fibrosis Quistica puede estar presente sin que el paciente, los padres o el
médico mismo pueda dar con ella, no es sino hasta después de varias exhaustivas
pruebas y de referencias a especialistas como el neumologo, que el diagndstico de

Fibrosis Quistica se hace posible.

Hay que considerar que segln otros estudios: La Fibrosis Quistica es una enfermedad
multisistémica, de evolucién cronica, progresiva y letal, con una sobrevida
dependiente del manejo multidisciplinario, sistemético y coordinado, el que debe ir
incorporando los avances de la investigacion clinica y genética. Las manifestaciones
cardinales incluyen enfermedad pulmonar obstructiva cronica, insuficiencia
pancreatica exocrina y concentracion elevada de electrolitos en el sudor. En mas de la
mitad de los pacientes el diagndstico se sospecha por la presencia de sintomas
respiratorios. Por lo que el diagndstico y el screnning de estos pacientes generalmente

siempre son tardios (3)

También se debe indicar que aun en el medio de médicos tratantes especialistas,
el tratamiento de esta enfermedad no posee un protocolo, no hay estandares sobre el
uso de medicina adecuada, de rehabilitacion respiratoria, de cuidados paliativos en

casa, entre otros.



En la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis quistica con la cooperacion del médico
neumologo del Hospital Eugenio Espejo brinda medicacién y el protocolo adecuado
para la atencién de estos pacientes; razén por la cual se hace imprescindible el dar a
conocer mas sobre esta enfermedad al equipo multidisciplinario, ya que el personal
de enfermeria deberia estar relacionado intimamente con los enfoques de prevencion,

diagndstico y tratamiento sobre Fibrosis Quistica Pulmonar.

Es asi que con el fin de mejorar la calidad y calidez de atencion que se brinda al
paciente con este diagnostico, se pretende lograr dar un enfoque integral a la atencion
que se brinde, se mejorard el tiempo de estadia del paciente en el area de
Neumologia, disminuiran las patologias asociadas y su riesgo de morbi — mortalidad,

asi mejorara la salud del paciente.

Los procedimientos de enfermeria constituyen uno de los pilares basicos, que de
alguna manera determinan, el compromiso que los profesionales tienen en el
desarrollo de los cuidados, mediante la implementacion de una guia de protocolo, se
pretende mejorar la variabilidad en la practica clinica, adecudndose a los nuevos
escenarios del cuidado al paciente con Fibrosis Quistica y que sirviera de horizonte a
todos aquellos profesionales que se enfrentan de distinta forma, al dificil arte de

cuidar.

No cabe duda que una Guia de Protocolo de Atencion debe ir acompafiado de
una buena practica profesional, orientada a lo fundamental, “el enfermo y su

familia”, poniendo los conocimientos al servicio de la salud.

La elaboracién de una Guia de Protocolo de Atencion para pacientes con
Fibrosis Quistica, persigue el objetivo de estandarizar todas las acciones que realiza
Enfermeria, no obstante que la descripcion de un procedimiento, no puede ser en
ningun caso algo rigido e inamovible, sino una guia para la practica enfermera en
cuidado de estos pacientes, sujeta a cuantos cambios sean necesarios ante los nuevos

avances cientificos.



La importancia de disponer de una guia de enfermeria para estos pacientes son:
ayuda a unificar criterios, mejora el aprovechamiento de los recursos, orienta al

personal de nueva incorporacion, es una base para el control de calidad. (4)

El protocolo es factible y posible de cumplir, ya que cuenta con la atencion de
enfermeria en pasos estandarizados y claros; no se cuenta con el recurso humano
suficiente, ya que conocemos que por cada 10 pacientes hay una enfermera, pero si
con los recursos econdémicos pues siendo la Fibrosis Quistica una enfermedad
considerada como rara, se encuentra amparada por la ley en el Art. 50 de la

Constitucion.

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo general

Disefar un Protocolo de Atencion de Enfermeria para pacientes con Fibrosis Quistica
Pulmonar, sustentado en los patrones funcionales de Marjory Gordon, para mejorar

la atencion de enfermeria; estadia hospitalaria y calidad de vida del paciente.

1.4.2 Objetivos especificos

o ldentificar las caracteristicas sociodemograficas que presentan los pacientes con
Fibrosis Quistica Pulmonar.
e Determinar la prevalencia de patologias, y complicaciones en los pacientes con

Fibrosis Quistica de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis quistica



e Evaluar la atencion de enfermeria en pacientes que tienen Fibrosis Quistica
Pulmonar.
e Plantear el protocolo de atencidn de enfermeria.

e Validar el protocolo mediante juicio de expertos

1.5 Preguntas de investigacion

e ;Cudles son las caracteristicas sociodemograficas que presentan los pacientes con
Fibrosis Quistica Pulmonar?

e ;Cuales son las patologias asociadas y las complicaciones que presentan los
pacientes de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica?

e ;Cual son los cuidados del profesional de enfermeria en la atencién al paciente
con Fibrosis Quistica?

e ;Cual es el protocolo a plantear en la atencion de enfermeria a pacientes con
Fibrosis Quistica?

e ;COomo analizamos la atencion de enfermeria en pacientes que tienen Fibrosis

Quistica Pulmonar?



CAPITULO I

MARCO TEORICO

2.1 Marco referencial

2.1.1 Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica.

La Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica, Capitulo Quito nace como
entidad juridica el 4 de julio de 1995 por acuerdo ministerial namero 1893 del
Ministerio de Salud Publica, el 6 de Agosto del afio 2002 por Acuerdo Ministerial
447 el Ministerio de Salud Publica y publicada en el registro oficial N° 649 del 27 de
Agosto del 2012 se establece que el 16 de agosto de cada afio se reconozca a esta
fecha como el dia de la fibrosis Quistica en el Ecuador. La Fundacion Ecuatoriana de
Fibrosis Quistica, Capitulo Quito integrada por los pacientes fibroquisticos, sus
familiares mas cercanos al igual que personas voluntarias, no cuenta con apoyo de
otras instituciones por el momento y se fortalece por actividades de autogestion.

Dentro de sus programas se encuentran:

1. Mejorar la calidad de vida de los pacientes enfermos de Fibrosis Quistica, a
través de su acceso a una adecuada y moderna terapia.

2. Educar a la poblacion en general, al paciente y su familia las actitudes y medidas
a tomar para llevar una vida mas satisfactoria y sin angustias.

3. Conseguir al menor costo posible, los medicamentos necesarios para el
tratamiento de la enfermedad.

4. Estrechar vinculos de cooperacién y coordinar acciones con las asociaciones y

fundaciones de Fibrosis Quistica a fines en el pais y del exterior.



5. Recibir el apoyo de los gobiernos de otros paises y facilitar con ellos la
transferencia de tecnologia y especialistas médicos.

6. Asesoria y consejeria genética sobre la fibrosis quistica especialmente a las
madres gestantes con probabilidad de traer al mundo un hijo con esta patologia.

7. Deteccidn, diagndstico y tratamiento adecuado y precoz de la enfermedad para
lograr mejorar la calidad de vida, evitar las limitaciones de la discapacidad e

instaurar la rehabilitacion continua y oportuna. (5)

2.1.2 Hospital Eugenio Espejo

El Hospital de Especialidad Eugenio Espejo cuenta con servicios especializados
para la atencion oportuna de los pacientes que a él acuden. Y uno de estos servicios
es el de Neumologia, que se dedica al tratamiento de especialidad y subespecialidad
de enfermedades broncopulmonares de alta complejidad, ye entre ellas la Fibrosis
quistica. Ademas de que la fundacion de Fibrosis Quistica ecuatoriana tiene un
convenio para incluir en la hospitalizacién cuando sea requerida a los pacientes que

son parte de ella.

En este Servicio se atiende enfermedades de laringe, traquea, pulmones y pleura.
Trata los casos de: infeccion de traquea, neumonia, neuminitis, fibrosis pulmonar,
cancer de pulmén, enfermedad pulmonar obstructiva cronica, patologia pleural,
tuberculosis, EPID, apnea del suefio, tromboembolia pulmonar, hipertensién
pulmonar, asma y enfermedades genéticas pulmonares (fibrosis quistica y sindrome
cartaginés), ademas en este Servicio se realiza procedimientos como: broncoscopias,
toracocentesis, biopsias pleurales, colocacién de tubos toracicos. Dando una

cobertura de 28 camas en hospitalizacion.



Cuenta también con el servicio de consulta externa ubicada en el primer piso
parqueadero dos. En este espacio fisico contamos con sala de espera, estacion de
enfermeria para preparacion de los pacientes, 2 consultorios de neumologia, 1
consultorio de pruebas de funcion pulmonar (espirometrias) y 1 consultorio de

fisioterapia respiratoria.

Este servicio cuenta con el Area de Terapia Intensiva Respiratoria, en la que se
da tratamiento a pacientes con patologia respiratoria que ameritan cuidados
intensivos y el Area de Broncoscopia donde se realiza el examen de laringe, traquea
y bronquios a través de un broncofibroscopio que es un tubo flexible con fibra éptica
interna de forma ambulatoria con anestesia local, con este examen se puede

visualizar y diagnosticar patologias del arbol bronquial.

Como dato referencial se indica que el Servicio de Neumologia fue creado en el afio
de 1994, se encuentra ubicado en el Sexto piso y el lider del Servicio es el Dr. Carlos
Rosero, quien colabora directamente con la Fundacidén ecuatoriana de Fibrosis
Quistica. (6)

2.2 Marco conceptual

2.2.1 Definicion Fibrosis Quistica

La Fibrosis Quistica es una enfermedad genética, multisistémica, no contagiosa,
con mayor prevalencia en la raza Caucasica; caracterizada por enfermedad pulmonar
cronica, mala absorcion de los alimentos y sudor salado. Es considerada como una

enfermedad catastréfica. (7)



Se trata de una exocrina, es decir que todas las glandulas exocrinas pueden
estar afectadas, con produccion de moco anormal, viscoso y adherente, que obstruye
los conductos de las mismas y de esta manera interfiere con funciones vitales, como
la respiracién y absorcion de nutrientes. (8). El grado de afectacion del aparato

respiratorio define en gran parte el prondstico.

Los sintomas que presenta los pacientes pueden ser leves, moderados o severos,
esto ya depende de cada persona, si solo presentan sintomas leves o moderados
tienen una apariencia saludable, cualquier otra persona que lo vea ni se imagina que
tiene esta enfermedad sin embargo deben realizar un tratamiento muy riguroso en el
hogar, tienen que concurrir a controles médicos frecuentemente, y requieren muchos

medicamentos.

La Fibrosis Quistica se la clasifica como una enfermedad congeénita, la
persona que ha heredado 2 genes de Fibrosis Quistica, uno de la madre y uno del
padre, contrae la enfermedad. Por este motivo ambos padres se denominan
“portadores” del gen. Aproximadamente 1 de cada 20 o 25 personas son portadores

en la poblacién general. (9)

Sabemos que una persona para que presente esta enfermedad considerada
como raray letal debe heredar el gen defectuoso de los dos padres, pero si solo
hereda un gen defectuoso y el otro sano, la persona solo es portador pero no
presenta la patologia sin embargo esta corre el riesgo de transmitirla a futuras

generaciones.

Esta patologia fue descubierta en los afios treinta y por aquel tiempo todavia no
existian pruebas diagndsticas para detectar a tiempo la enfermedad menos del 50%
de los pacientes superaba el afio de vida. A través del tiempo y gracias a los nuevos
descubrimientos, tratamientos, técnicas Yy unidades especializadas en Fibrosis la

supervivencia de estos pacientes ha mejorado notablemente.
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2.2.2 Epidemiologia

Es una enfermedad frecuente. En muchos paises aproximadamente uno de cada
2.500 nifios nacen con Fibrosis Quistica, por lo tanto si en su area del mundo nacen
10000 nifios cada afio, cuatro naceran con Fibrosis Quistica. No hay variacién en su
incidencia en funcién del sexo, afectando por igual a hombres y mujeres. (10)

Epidemiologicamente, la Fibrosis Quistica es la enfermedad autosémica recesiva
letal més frecuente en la raza caucésica. Su incidencia en Norteamérica y Europa
Occidental es alrededor de 1/2.000 a 1/2.500 nacidos vivos, habiendo sido 50% de
los pacientes diagnosticados ya a la edad de 6 meses y 90% a la edad de 8 afios en los
Estados Unidos de Norteamérica, en 2003. En Chile, su incidencia se estima en
1/4.000 nacidos vivos. (...). (10)

El nimero de casos de FQ en cada pais varia segun el origen caracteristico de su
poblacién. Es considerada como la mas frecuente de las enfermedades autosomicas
recesivas, se estima que 1 de cada 25 personas de descendencia europea, 1 de cada
29 personas de descendencia askenazi (Judios), 1 de cada 46 hispanoamericanos, 1
de cada 65 africanos y 1 de cada 90 asiaticos son portadores de una mutacion del gen
que produce FQ. (11)

Es asi que la patologia solo tiene una mayor incidencia en personas de raza
blanca, en personas europea y siendo las personas afro descendientes y asiaticos los

gue presentan una menor incidencia.

Es muy dificil conocer el dato exacto de cuantos recién nacidos vivos padecen la
enfermedad, pero algunas literaturas reportan que en Norte América 1 por cada
3.000, en Europa 1 por cada 90.000 y en Latinoamérica 1 por cada 4.000 recién

nacidos padecen esta condicion. (11)
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En los Gltimos afios, se ha registrado un aumento notable en el nimero de casos
nuevos diagnosticados, en coincidencia con un aumento del nimero de pacientes
referidos a los laboratorios especializados en esta enfermedad; sin embargo, ain

existe sub diagnostico aproximado del 80% en toda Latinoamérica.

El promedio de sobrevida actual en Latinoamérica es variable, pero esta dentro
de la segunda década de la vida y no alcanza maés alla de los 15 afios. En Ecuador, es
de 9,5 afios, 5 lo que contrasta con lo observado en pacientes de paises desarrollados
de Norteamérica y Europa, en los que se cuenta con programas de manejo de la
enfermedad, lo que ha permitido alcanzar promedios de vida entre los 38 afos,

integrandose a una vida relativamente normal y econémicamente productiva. (9)

En la actualidad la esperanza de vida de estos pacientes se ha incrementado
notablemente gracias a las nuevas tecnologias adoptadas y al riguroso, estricto y
multidisciplinario tratamiento que deben seguir los pacientes ya sea en
hospitalizacion como los cuidados que se deben realizar en el hogar; llevando asi

una vida normal.

Anteriormente esto no era posible, los pacientes tenian un promedio de vida muy
corto que se debia principalmente a la falta de conocimientos de la fisiopatologia de
esta enfermedad y a recursos econémicos no disponibles, haciendo de esta Ultima
muy necesaria; por cuanto la medicacion y todo el tratamiento es costoso y de por
vida, dificultando el traslado de una ciudad a otra para recibir el tratamiento

respectivo.

Haciendo un recuento historico sobre la FQ, se encuentra que fue descrita por
primera vez por la Dra. Dorothy Andersen en el afio de 1938, cuando se encontraba
estudiando la obstruccién en las mucosas de los conductos glandulares del pancreas,
en niflos que morian por desnutricion, alli describio esta entidad como "Fibrosis

quistica del pancreas".
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Afios mas tarde, la enfermedad se caracterizd por retraso del crecimiento
acompariado de enfermedad pulmonar, donde se evidenciaban secreciones viscosas
que obstruian los conductos de las glandulas secretoras y fue llamada

“Mucoviscidosis”. (11)

2.1.3 Organos que afecta

La Fibrosis Quistica afecta a muchos 6rganos del cuerpo: los pulmones los
intestinos, el higado, el pancreas, son los que presentan mas problemas. Algunas
personas tienen mas problemas pulmonares y otros tiene méas problemas intestinales,

cada paciente es afectado de manera diferente. (9)

Sin embargo la Fibrosis Quistica no afecta la inteligencia del paciente.

Pulmones: EI moco producido por los pulmones (en las vias aéreas) de una
persona normal es fluido, pero el moco producido por los pulmones de un paciente
con FQ es muy espeso y pegajoso. Esto hace que se adhiera a las paredes de las vias

aéreas, ocasionando un blogueo de algunos de estos tubos respiratorios.

Si el moco permanece dentro de los pulmones obstruira las pequefias vias aéreas,
facilitando la proliferacion de microorganismos alli (infecciones bacterias). Por este
motivo la fisioterapia es importante para despejar las vias aéreas. El paciente con
Fibrosis Quistica por lo general tose mucho en un intento por eliminar el moco

espeso.

Pancreas: el pancreas es un 6rgano muy importante para la digestion del
alimento, porque produce diversas sustancias llamadas enzimas que ayudan a
procesar lo que comemos. Una vez que alimento es procesado (fraccionado), los

intestinos pueden absorber los nutrientes digeridos.
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En pacientes con Fibrosis Quistica, el pancreas también sufre bloqueos por
secreciones espesas. En consecuencia, las enzimas digestivas no pueden alcanzar el
alimento que hemos ingerido, no pudiendo ser ingerido correctamente. Cuando el
alimento no se digiere bien, sus nutrientes no se incorporan al organismo y

abandonan los intestinos con las heces. (10)

Por lo tanto, el pancreas ayuda a digerir el alimento, que es incorporado a
nuestro cuerpo para hacernos crecer y mantenernos sanos. En la Fibrosis Quistica, el

pancreas no cumple con este trabajo adecuadamente.

Cuando una persona con Fibrosis Quistica no es tratada adecuadamente, sus
heces son abundante y tienen mal olor por los alimentos no digeridos; estas heces
contienen restos de grasas, flotan en al agua, y su color a menudo es méas palido que

las heces normales.

El paciente puede tener diarrea o eliminar heces blandas, y presentar dolor o
hinchazén abdominal debido a la gran cantidad de alimentos no digeridos dentro del

intestino. A veces puede sufrir estrefiimiento u obstrucciones intestinales. (10)

Es por ello que el profesional médico neumdlogo, trata a esta patologia
brindando el tratamiento respectivo y adecuando a cada paciente que dependera de
la etapa de le enfermedad y Organos afectados; evitando asi posibles
complicaciones, aliviando los sintomas y haciendo que la patologia progrese de

forma lenta.
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2.2.3 Signos de FQ

Los signos de la fibrosis quistica pueden aparecer por primera vez en cualquier
momento de la vida del nifio, pero por lo general se hacen evidentes durante los 2

primeros afios de vida. Tos frecuente, con produccion de moco espeso.

A medida que la enfermedad avanza, las paredes bronquiales se engruesan, las
vias aéreas se llenan de secreciones infectadas, algunas zonas del pulmoén se contraen
(una afeccion denominada atelectasia) y los ganglios linfaticos aumentan de tamafio.
Todas estas alteraciones reducen la capacidad del pulmon para transferir el oxigeno a

la sangre. Frecuentes episodios similares a neumonia.

1) Detencion del crecimiento, o pérdida de peso, a pesar de conservar un apetito
normal (o incluso aumentado).
2) Problemas intestinales

3) Obstruccion intestinal

Alrededor de la mitad de los nifios con fibrosis quistica se llevan por primera vez
a la consulta médica porque tienen tos, respiracion sibilante e infecciones del tracto
respiratorio. La tos, el sintoma mas perceptible, se acompafia con frecuencia de
nauseas, vomitos y alteraciones del suefio. A medida que la enfermedad evoluciona,
el térax toma forma de barril y la falta de oxigeno puede producir dedos en forma de
palillos de tambor y piel azulada. Se pueden formar p6lipos en la nariz y una sinusitis

con secreciones espesas. (10).

Los adolescentes tienen frecuentemente un retraso de crecimiento y de la
pubertad y una disminucion de la resistencia fisica. Las complicaciones en los
adultos y en los adolescentes pueden ser un colapso pulmonar (neumotérax), tos con

sangre e insuficiencia cardiaca.
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La infeccion constituye también un problema importante. Las bronquitis y las
neumonias recurrentes van destruyendo gradualmente los pulmones. La muerte es,
por lo general, consecuencia de una combinacion de insuficiencia respiratoria y

cardiaca causada por la enfermedad pulmonar subyacente. (9)

2.2.4 Diagnostico / Pruebas y exdmenes de laboratorio

Sometiéndose a pruebas genéticas durante el embarazo, los futuros padres
pueden saber si sus hijos naceran o no con fibrosis quistica. Pero, aunque las pruebas
genéticas confirmen que un feto o embrion tiene fibrosis quistica, todavia no hay
forma de predecir si los sintomas que presentard un nifio afectado por esta
enfermedad en concreto seran graves o leves. Las pruebas genéticas también se
pueden realizar después del nacimiento, asi como a los padres, hermanos y otros
parientes de los nifios afectados por la enfermedad que se estén planteando tener

descendencia.

Después del nacimiento, la prueba diagnostica estandar para identificar la
fibrosis quistica es la prueba del sudor —una forma precisa, segura e indolora de
diagnosticar la fibrosis quistica. En la prueba del sudor, se estimulan las glandulas
sudoriparas del antebrazo utilizando una sustancia quimica denominada pilocarpina
y una débil corriente eléctrica. Se recoge el sudor en un papel filtro o gasa durante un

periodo de 30 a 60 minutos y se evalUa la cantidad de cloruro que contiene. (10)

Para diagnosticar la fibrosis quistica, generalmente se practican dos pruebas del
sudor en un laboratorio autorizado por la Cystic Fibrosis Foundation. Un nifio tiene
que obtener un resultado de cloruro en sudor superior a 60 en dos pruebas distintas

para que se le pueda diagnosticar la enfermedad.
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Hay otras pruebas que forman parte de la bateria de pruebas estandar que se

suele utilizar para controlar la evolucion de la fibrosis quistica:

1. Radiografias

2. Anadlisis de sangre para evaluar el estado nutricional del paciente

3. Estudios bacterioldgicos para confirmar la proliferacion de las bacterias
Pseudomonas aeruginosa, Staphylococcusaureus, o Haemophilous influenza en los
pulmones (estas bacterias son frecuentes en las personas con fibrosis quistica pero

pueden no afectar a las personas sanas expuestas a esta enfermedad).

Pruebas de la funcién pulmonar para evaluar los efectos de la fibrosis quistica

sobre la respiracion (Espirometria)

Prueba de sudor. La prueba de sudor ha sido el “estandar de oro” para el
diagnostico de Fibrosis Quistica (FQ) {CF, su sigla en inglés} por mas de 40 afos.
Cuando se realiza por técnicos capacitados y evaluado en un laboratorio con
experiencia y de confianza, la prueba de sudor sigue siendo la mejor prueba para
diagnosticar FQ.

Se recomienda que la prueba de sudor sea realizada en un centro de cuidado
acreditado por la Fundacion de Fibrosis Quistica (Cystic Fibrosis Foundation) donde
se siguen estrictos directivas para asegurar la exactitud de los resultados. La prueba
se puede realizar en personas de cualquier edad. Sin embargo, puede que algunos
infantes no produzcan suficiente sudor en la primera prueba y, en este caso, debera

ser repetida para colectar mas. (10)
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Los adolescentes tienen frecuentemente un retraso de crecimiento y de la
pubertad y una disminucion de la resistencia fisica. Las complicaciones en los
adultos y en los adolescentes pueden ser un colapso pulmonar (neumotorax), tos con
sangre e insuficiencia cardiaca. La infeccion constituye también un problema
importante. Las bronquitis y las neumonias recurrentes van destruyendo
gradualmente los pulmones. La muerte es, por lo general, consecuencia de una
combinacion de insuficiencia respiratoria y cardiaca causada por la enfermedad

pulmonar subyacente.

Otras caracteristicas de los pacientes con FQ es que su sudor es muy salado. El
sudor de todas las personas es muy salado, pero el de la FQ es mucho mas salado. A
veces se nota por primera vez cuando uno de los padres besa al nifio en la frente o

pueden notarse cristales de sal en la piel. (10)

Técnica de recoleccién de la muestra

La muestra se obtiene de la piel del antebrazo; para ello se limpia el area
seleccionada cuidadosamente con alcohol y se retira sus residuos con agua destilada,
se deja secar el area y se procede a la estimulacion mediante iontoforesis con
pilocarpina y una corriente eléctrica de 1,5 mA con control automético de la

intensidad y duracién de la estimulacion.

Posteriormente se recolecta la muestra, ya sea con gasa o papel filtro (técnica
Gibson y Cooke, mide el cloro con cloridometro digital), o a través de micro tabulos
0 por un colector estdndar digitalizado. (9) Asi se lleva al laboratorio para su
respectivo andlisis de los valores normales y confirmar si el paciente presenta

fibrosis quistica o no.
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Valores normales.

Los nifios y adultos con Fibrosis Quistica tienen en su sudor una cantidad subida
de cloruro (sal). En general, concentraciones de cloruro en el sudor de menos de
40mmol/L son normales (no tiene FQ), valores entre 40y 60mmol/L estan en el
limite (frontera), y concentraciones de cloruro en el sudor mayores de 60mmol/L son
consistentes con el diagnéstico de FQ. Para aquellos que tienen FQ, la prueba de

cloruro en sudor es positiva desde el nacimiento.

Una vez que el resultado de la prueba es positivo, es siempre positivo.
Conforme uno va aumentando los afios y creciendo, los valores del sudor no cambian
de positivo a negativo o de negativo a positivo. Los valores del sudor no varian

tampoco cuando los individuos tienen resfrios u otra enfermedad temporal. (12)

Estudio molecular

Se reconoce la utilidad del estudio molecular en FQ para la asesoria genética
como Unico método capaz de establecer si otros miembros de la familia son
portadores; esto es particularmente relevante dado el patrén de herencia autosémica
recesivo. Lo cual implica que una pareja que ha tenido un hijo con esta patologia
tiene un 25% de probabilidades en cada embarazo de tener otro hijo con la misma

patologia

En la actualidad, se utilizan kits que incluyen 31 de las mutaciones mas
frecuentes, las cuales cubren el 80% de las detectadas en pacientes diagnosticados en

Europa.

Un estudio realizado en Latinoamérica evaluando este kit demostrd que, en
nuestra poblacion, cubren el 40% de los alelos estudiados en pacientes

diagnosticados y menos del 50% corresponden a la mutacion DeltaF508, por ello, y
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en consideracion al nimero de mutaciones causantes de la FQ y que estas varian
ampliamente segun el origen étnico y la localizacion geogréfica de cada poblacion,
se debe tener en cuenta que un examen normal en un paciente con clinica compatible

no descarta el diagndstico. (9)

2.2 5Tratamiento

El tratamiento para la fibrosis quistica es muy complejo pues requiere de
constancia y mucha disciplina tanto del paciente como de sus familiares quienes
tienen que disponer de tiempo para dar continuidad a su tratamiento, puesto que esta
es una enfermedad multisistémica, no afectando igual a todos los pacientes. (11)

Un diagnostico temprano de FQ y un plan de tratamiento integral pueden
mejorar tanto la supervivencia como la calidad de vida. El control y vigilancia son
muy importantes. De ser posible, los pacientes deben recibir cuidados en clinicas con
especialidad en fibrosis quistica, las cuales pueden encontrarse en muchas
comunidades. Cuando los nifios llegan a la adultez, deben transferirse a un centro

especializado en fibrosis quistica para adultos. (11)

El paciente con esta patologia debe cumplir con un tratamiento
multidisciplinario, estricto y constante para su mejoria evitando asi complicaciones

futuras y graves.
Debido a que en cada persona la enfermedad puede manifestarse en grado y de
modo diferente, no existe un tratamiento estandarizado sino que, es el especialista

quien determina en cada momento cuél es el tratamiento mas adecuado. (11)

Es el especialista conjuntamente con la enfermera quienes hacen llevadera la

enfermedad, concientizando al paciente y familiares a entender y sobrellevar de
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mejor manera la enfermedad, ademéas la importancia que tiene el cumplimiento

rigurosamente del tratamiento.

El objetivo basico del tratamiento consiste en prevenir y controlar la progresion
de la enfermedad para evitar y disminuir el dafio pulmonar irreversible; al controlar
en forma adecuada los problemas pulmonares aumenta la expectativa de vida y

mejora la calidad de la misma.

Los principales componentes del plan de tratamiento son el tratamiento a nivel

pulmonar, nutricional y el componente de medicacion.

El tratamiento para los problemas pulmonares abarca:

1. Antibidticos para prevenir y tratar infecciones sinusales y pulmonares.
Se pueden tomar por via oral o aplicarse por via intravenosa o por
medio de tratamientos respiratorios. Las personas con fibrosis quistica
pueden tomar antibidticos sélo cuando sea necesario o todo el tiempo.
Las dosis por lo regular son més altas de lo normal.

2. Medicamentos inhalados para ayudar a abrir las vias respiratorias.

3. Terapia sustitutiva de la enzima DNAasa para diluir el moco y facilitar
la expectoracion.

4.  Alta concentracion de soluciones salinas (solucion salina hipertonica).

5. Vacuna antigripal y vacuna antineumocdcica polisacarido (PPV, por sus
siglas en inglés) anualmente (preglntele al médico).

6.  Eltrasplante de pulmon es una opcion en algunos casos.

7. Es posible que se necesite oxigenoterapia a medida que la enfermedad

pulmonar empeore.
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Los problemas pulmonares también se tratan con ejercicio aerobico u
otras terapias para adelgazar el moco Yy facilitar su expectoracion fuera
de los pulmones. Estas abarcan: chaleco de percusion, percusion

manual del pecho, A-capella o dispositivo TheraPEP.

El tratamiento para problemas intestinales y nutricionales puede abarcar:

1. Una dieta especial rica en proteinas y calorias para nifios mayores y

adultos (ver: consideraciones nutricionales para la fibrosis quistica).

2. Enzimas pancreaticas para ayudar a absorber grasas y proteinas.

3. Suplementos vitaminicos, sobre todo las vitaminas A, D, E y K.

4. El médico puede sugerir otros tratamientos si usted tiene heces muy
duras.

El cuidado y la vigilancia en el hogar deben abarcar:

1. Evitar el humo, el polvo, la suciedad, los vapores, los quimicos de uso
doméstico, el humo de la chimenea y el moho o los hongos.

2. Evacuar o sacar el moco o las secreciones de las vias respiratorias. Esto
debe hacerse de una a cuatro veces cada dia. Los pacientes, las familias
y los cuidadores deben aprender a realizar la percusién toracica y el
drenaje postural para ayudar a mantener las vias respiratorias
despejadas.

3. Tomar bastantes liquidos. Esto es particularmente valido para los bebés,
los nifios, en clima calido, cuando hay diarrea o heces sueltas, o durante
la actividad fisica extra.

4. Hacer ejercicio dos o tres veces por semana. Nadar, trotar y montar en

bicicleta son buenas opciones. (13)

22



2.2.6. Prevalencia de patologias y complicaciones

La fibrosis quistica pulmonar estd asociada con algunas patologias como:
Enfermedad sinopulmonar crénica sugestiva, alteraciones con caracteristicas
gastrointestinales y nutricionales; Sindromes debidos a las pérdidas excesivas de sal
por el sudor; Ausencia bilateral de conductos deferentes en los varones; Sindromes

debidos a pérdida excesiva de sal por el sudor. (10)

Si la enfermedad, no es bien tratada y el paciente no cumple con su tratamiento

terapéutico es posible que aparezcan complicaciones entre estas:

1. Neumotdrax: a presencia de aire en la cavidad pleural el que proviene de una
lesion en el parénquima pulmonar, lo que produce un colapso de este parénquima en
mayor o menor grado segun sea la cuantia del neumotorax.

2. Hemoptisis: Es la expectoracion de sangre o0 moco sanguinolento de los
pulmones y la garganta (vias respiratorias).

3. Atelectasias: Es la disminucion del volumen pulmonar, causada por una
obstruccion de las vias aéreas o por presion en la parte externa del pulman.

4. Insuficiencia respiratoria: Es un signo de enfermedad pulmonar avanzada, los
pacientes con FQ desarrollan fallo respiratorio hipoxémico, lo que conduce a una
hipertension pulmonar y a un cor pulmonale. Al mismo tiempo, la obstruccion de la
via aérea disminuye la capacidad vital, el volumen tidal y la ventilacion alveolar, con

un progresivo aumento del CO y fallo respiratorio hipercépnico.

El tratamiento inmediato de la insuficiencia respiratoria consiste en
fisioterapia respiratoria agresiva, incluyendo técnicas de presion positiva
intermitente, antibidticos apropiados orales, endovenosos o inhalados, drogas
antiinflamatorias, incluyendo los esteroides y broncodilatadores, oxigeno
suplementario, diuréticos, suplementos de potasio y drogas cardioténicas si es

necesario. (9)
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En Europa se ha comprobado que las Patologias mas frecuentes asociadas con la
Fibrosis Quistica son: Sinusitis y Pancreatitis. En las complicaciones encontramos

que se presentan Neumotorax y bronquiectasias.

2.2.7 Equipo multidisciplinario para el tratamiento de la Fibrosis quistica.

Es importante que los pacientes afectos de FQ, sus familiares y otras personas
relacionadas con el enfermo como son los profesores, comparieros de trabajo y otros,
conozcan con claridad en qué consiste esta enfermedad, las implicaciones que puede
tener y los apoyos y cuidados mas importantes que van a precisar a lo largo de su

evolucion.

El objetivo fundamental de todas las Unidades FQ es el tratamiento
comprensivo, individualizado y multidisciplinario con la participacién de un grupo
de especialistas que constituyen un Grupo de Trabajo, que es el que atiende
habitualmente a los enfermos y el Grupo Cooperador al que se pide opinién en

determinados casos con una mayor o menor frecuencia. (14)

GRUPO DE TRABAJO

Coordinadora — Enfermera
Director — Neumdlogo
Gastroenter6logo y Especialista en nutricion
Fisioterapeuta
Trabajador Social
Psic6logo
Grupo Cooperador
Microbiélogo
Hepatologo
Endocrindlogo
Genetista
Cardiologo
Psiquiatra
Ginecdlogo
Otros

Fuente: Guia de apoyo y cuidados para pacientes de Fibrosis Quistica (14)
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La enfermera es la persona que interrelaciona y coordina al equipo asistencial
con el paciente y su familia. Precisa de dedicacion preferente, conocimiento
adecuado de la enfermedad y una especial sensibilidad hacia este grupo de pacientes,
siendo esta relacion en el dia a dia con los enfermos lo que le va a permitir conocer
los diferentes problemas de los enfermos, de tal forma que puedan ser resueltos

precozmente y con mas facilidad.

Las acciones orientadoras por enfermeria se encuadran dentro de los propositos
de programas de ensefianzas y cuidados paliativos a los diferentes usuarios,
orientados a cubrirlas necesidades de salud que presentan estos pacientes. (11). Es
importante que el profesional de enfermeria sea un eje fundamental en el contexto
del de educacion y cuidado para la Salud. Cada accién que el personal de
enfermeria brinde a las pacientes con Fibrosis Quistica debe ir con su
correspondiente asignacion de responsabilidad.

Es coherente argumentar, que las acciones orientadoras por parte del profesional
de enfermeria deben ser: diarias, ligadas a cambios y comprometidas al
mejoramiento de la salud y para que el paciente mejore su calidad de vida. (11).

Es la persona responsable de determinar diferentes situaciones adversas
referentes al tratamiento administrado, problemas psicolégicos, sociales,
econdmicos o familiares, resolviendo en la medida que le sea posible estos
problemas, ademas sabe, conoce y asiste con los pacientes que tienes consulta y a

las ingresados en el hospital.

Una labor muy importante es la de educar y sensibilizar a los pacientes y sus
familias. Habitualmente es el especialista en aparato respiratorio el Coordinador de la
Unidad de FQ y encabeza el equipo encargado del cuidado y manejo de estos

pacientes.
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Su funcidn principal va a ser coordinar la asistencia e insistir en la importancia
de ensefiar al enfermo y su familia, en sucesivas y no excesivamente prolongadas
entrevistas, todo lo relacionado con la enfermedad, analizando los beneficios acorto,

medio y largo plazo de su adecuado tratamiento. (15)

2.2.8 Atencion de enfermeria

2.2.8.1 Proceso de atencion de enfermeria

El Proceso de Enfermeria o Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) es un
método sistematico de brindar cuidados humanistas eficientes centrados en el logro
de resultados esperados, apoyandose en un modelo cientifico realizado por un
profesional de enfermeria. Es un método sistematico y organizado para administrar
cuidados individualizados, de acuerdo con el enfoque basico de que cada persona o
grupo de ellas responde de forma distinta ante una alteracién real o potencial de la
salud.

Originalmente fue una forma adaptada de resolucion de problemas, y esta

clasificado como una teoria deductiva en si misma. (16)

El uso del proceso de enfermeria permite crear un plan de cuidados centrado en
las respuestas humanas. El proceso de enfermeria trata a la persona como un todo; el
paciente es un individuo Unico, que necesita atenciones de enfermeria enfocadas

especificamente a él y no s6lo a su enfermedad.
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El proceso de enfermeria es la aplicacion del método cientifico en la practica
asistencial de la disciplina, de modo que se pueda ofrecer, desde una perspectiva
I6gica y racional, enfocada en las necesidades fisiologicas del paciente, en las de
seguridad y proteccion, amor y pertenencia, autoestima y autorrealizacion de tal

forma que su cuidado sea integral. (4)

Es un sistema de planificacion en la ejecucion de los cuidados de enfermeria
compuesto de cinco pasos: valoracion, diagndéstico, planificacion, ejecucion y

evaluacion.

El objetivo principal del PAE es constituir una estructura que pueda cubrir,

individualizando las necesidades del paciente, la familia y la comunidad. También:

1. Identificar las necesidades reales y potenciales del paciente, familia y
comunidad.
2. Establecer planes de cuidados individuales, familiares o comunitarios.

3. Actuar para cubrir y resolver problemas, prevenir o curar la enfermedad.

2.2.8.2 Etapas del PAE

(17) Las etapas del Proceso de atencion de enfermeria son:

1 Etapa de valoracion

Es la primera fase del proceso de enfermeria pudiéndose definir como el proceso
organizado y sistematico de la recogida y recopilacion de datos sobre el estado de
salud del paciente a través de varias fuentes: éstas incluyen al paciente como fuente
de informacion primaria, al expediente clinico, a la familia o a cualquier otra persona

que de atencion al paciente.
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Las fuentes secundarias pueden ser revistas profesionales, los textos de
referencia. (17)

El profesional debe llevar a cabo una valoracion de enfermeria completa de cada
una de las necesidades del paciente, son utilizados para reunir la informacion
necesaria y relevante del paciente, para brindar efectivamente calidad en el cuidado
de enfermeria. Se indagara especialmente y teniendo en cuenta la patologia sobre los
datos de identificacién completos, la anamnesis indagando antecedentes personales,
familiares, patologicos, farmacoldgicos, patologias previas que indiquen

comorbilidad como cardiovasculares, renales.

Igualmente se indagara sobre antecedentes nutricionales, habitos, estilos de vida,
conocimientos acerca de las diabetes y sus complicaciones, complementandolo con
un buen examen fisico o revision por sistemas, analizando examenes de laboratorio
basicos como es glicemia, parcial de orina, hemoglobina, hemoglobina glicosilada y
complementandolos con los que sea necesario como triglicéridos, colesterol,
creatinina entre otros, como peso, talla, indice de masa corporal (IMC),
incorporandolo al anélisis general que se debe hacer del paciente, cuales serian los

requerimientos y necesidades teniendo en cuenta su evolucion.

Ademas es importante identificar la fase en la que se encuentra el paciente, si
esta Unicamente en la fase educativa, que comprende basicamente cambios de
habitos nutricionales incorporando la soya como elemento importante en la dieta y

regulador del colesterol y estilos de vida saludables incorporando ejercicio (18)

Si se identifica que estéa en la segunda fase educacion, modificacion de habitos e
hipoglucemiantes orales mas controles médicos rigurosos o por el contrario esta en
una etapa mas avanzada que ademas de lo anterior se requiere de insulina de vida
intermedia. Cada una de estas etapas nos indica el nivel de progreso de los pacientes

o los ajustes que hay que realizar.
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“Los estudios sobre este tema muestran que es de 50% de cumplimiento en
enfermedades cronicas; y en enfermedades agudas, como la diarrea, varia entre 31%
y 49%, con los siguientes factores de riesgo asociados: desconocimiento de la
enfermedad, desconfianza de la capacidad del médico, duracién de la consulta menor
a cinco minutos, falta de comprension de las indicaciones medicas, escolaridad baja,

estado civil e intolerancia a los medicamentos”. (19)

Métodos para obtener datos:

a) La observacion: En el momento del primer encuentro con el paciente, la
enfermera comienza la fase de recoleccion de datos por la observacion, que continta
a través de la relacion enfermera-paciente. Es el segundo método bésico de
valoracion, la observacién sistematica implica la utilizacion de los sentidos para la
obtencion de informacion tanto del paciente, como de cualquier otra fuente
significativa Y del entorno, asi como de la interaccion de estas tres variables. La
observacion es una habilidad que precisa practica y disciplina. Los hallazgos
encontrados mediante la observacion han de ser posteriormente confirmados o

descartados.

b) Entrevista clinica: Entrevista Clinica: Es la técnica indispensable en la
valoracion, ya que gracias a ella obtenemos el mayor nimero de datos. Existen dos
tipos de entrevista: formal o informal. La entrevista formal consiste en una
comunicacion con un propésito especifico, en la cual la enfermera realiza la historia
del paciente. El aspecto informal de la entrevista es la conversacion entre enfermera
y paciente durante el curso de los cuidados. La entrevista es un proceso que tiene

cuatro finalidades, éstas son:
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a)

30

a) Obtener informacion especifica y necesaria para el diagnostico enfermero y la
planificacion de los cuidados.

b) Facilitar la relacion enfermera/paciente.

c) Permitir al paciente informarse y participar en la identificacion de sus
problemas Y en el planteamiento de sus objetivos.

d) Ayudar a la enfermera a determinar que otras areas requieren un analisis

especifico a lo largo de la valoracion.

La entrevista consta de tres partes: Iniciacion, cuerpo y cierre

Iniciacion: Se comienza por una fase de aproximacion y se centra en la creacion
de un ambiente favorable, en donde se desarrolla una relacion interpersonal

positiva.

Cuerpo: La finalidad de la conversacion en esta parte se centra en la obtencion
de la informacion necesaria. Comienza a partir del motivo de la consulta o queja
principal del paciente y se amplia a otras areas como historial médico,
informacion sobre la familia y datos sobre cuestiones culturales o religiosas.
Existen formatos estructurados o semi estructurados para la recogida

sistematizada y l6gica de la informacion pertinente sobre el paciente.

Cierre: Es la fase final de la entrevista No se deben introducir temas nuevos. Es
importante resumir los datos mas significativos. También constituye la base para

establecer las primeras pautas de planificacién

La exploracion fisica: La actividad final de la recoleccion de datos es el examen
fisico. Debe explicarse al paciente en qué consiste el examen y pedir permiso

para efectuarlo.



La exploracion fisica se centra en: determinar en profundidad la respuesta de la
persona al proceso de la enfermedad, obtener una base de datos para poder
establecer comparaciones y valorar la eficacia de las actuaciones, confirmar los
datos subjetivos obtenidos durante la entrevista. La enfermera utiliza cuatro

técnicas especificas: inspeccion, palpacion, percusion y auscultacion.

Inspeccion: es el examen visual cuidadoso y global del paciente, para
determinar estados o respuestas normales o anormales. Se centra en las
caracteristicas fisicas o los comportamientos especificos (tamafio, forma,

posicion, situacion anatémica, color, textura, aspecto, movimiento y simetria).

Palpacion: Consiste en la utilizacion del tacto para determinar ciertas
caracteristicas de la estructura corporal por debajo de la piel (tamafio, forma,
textura, temperatura, humedad, pulsos, vibraciones, consistencia y movilidad).
Esta técnica se utiliza para la palpacion de 6rganos en abdomen. Los
movimientos corporales Y la expresion facial son datos que nos ayudaran en la

valoracion

Percusion: implica el dar golpes con uno o varios dedos sobre la superficie
corporal, con el fin de obtener sonidos. Los tipos de sonidos que podemos
diferenciar son: Sordos, aparecen cuando se percuten musculos o huesos. Mates:
aparecen sobre el higado y el bazo. Hipersonidos: aparecen cuando percutimos
sobre el pulmon normal lleno de aire Y Timpanicos: se encuentra al percutir el

estomago lleno de aire o un carrillo de la cara.
Auscultacion: consiste en escuchar los sonidos producidos por los érganos del

cuerpo. Se utiliza el estetoscopio y determinamos caracteristicas sonoras de

pulmon, corazon e intestino.
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2. Diagnosticos de enfermeria

Analiza los datos obtenidos en relacion con los siguientes objetivos: identificar
problemas y etiologia, estilo de vida habitual del paciente y su forma de afrontar los
problemas, determinar qué problemas pueden ser tratados de forma independiente
por la enfermera y cuales requieren asesoramiento de otros profesionales del cuidado

de la salud. (20) Un diagnostico de enfermeria no es sinénimo de uno médico.

Si las funciones de Enfermeria tienen tres dimensiones, dependiente,
interdependiente e independiente, segun el nivel de decision que corresponde a la
enfermera, surgirdn problemas o necesidades en la persona que competiran a un

campo u otro de actuacion:

La dimension dependiente de la practica de la enfermera incluye aquellos
problemas que son responsabilidad directa del médico que es quien designa las
intervenciones que deben realizar las enfermeras. La responsabilidad de la enfermera

es administrar el tratamiento médico prescrito.

La dimension interdependiente de la enfermera, se refiere a aquellos problemas
0 situaciones cuya prescripcion y tratamiento colaboran las enfermeras y otros
profesionales de la Salud. Estos problemas se describiran como problemas
colaborativo o interdependiente, y son complicaciones fisioldgicas que las
enfermeras controlan para detectar su inicio o su evolucion y colaboran con los otros

profesionales para un tratamiento conjunto definitivo. (17)

Dimensién independiente de la enfermera, es toda aquella accién que es
reconocida legalmente como responsabilidad de Enfermeria, y que no requiere la
supervision o direccion de otros profesionales. Son los Diagnosticos de Enfermeria.
(D.E.)
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Los pasos de esta fase son:

1. Identificacion de problemas: Analisis de los datos significativos, bien sean
datos o la deduccion de ellos, es un planteamiento de alterativas como hipotesis

2. Formulacion de problemas. Diagnostico de enfermeria y problemas
interdependientes. (21)

Tipos de diagnosticos

DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA REALES

Describen problemas y alteraciones de la salud del individuo, validados
clinicamente mediante la presencia de signos y sintomas que lo definen. El
enunciado de los diagnosticos de enfermeria reales, consta de tres partes: Problema

de salud (Etiqueta) + Etiologia + Sintomatologia (Manifestaciones).

Ejemplo: Patrdn respiratorio ineficaz relacionado con disminucion de energia,
y deterioro musculo esquelético manifestado por disnea y alteracién de la
profundidad respiratoria.
DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA DE RIESGO

Son juicios clinicos que realiza la enfermera en los que valora la existencia de

una mayor vulnerabilidad de la persona a desarrollar un problema concreto que el

resto de la poblacion en la misma situacion.

33



El enunciado de estos diagnosticos consta de dos partes: Problema de salud
(Etiqueta) + Etiologia

Ejemplo: Alteracion de la nutricion por defecto relacionada con mal absorcion

de nutrientes.

DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA POSIBLES EN FIBROSIS QUISTICA

Describen problemas sospechados, que necesitan confirmarse con informacion

adicional.

Se trata de una opcion disponible para todos los diagndsticos de enfermeria.

Es un tipo de diagndstico especial, ya que describe un estado provisional dentro
del proceso para el enunciado de un diagndstico de enfermeria definitivo. Por esta
razén, algunos autores no lo reconocen propiamente como un diagnostico de
enfermeria. En cualquier caso, se trata de un elemento muy util para la enfermera en
la clinica.

Los diagndsticos de enfermeria posibles, evolucionan a:

- Un diagnéstico de enfermeria, real o de riesgo.

- Su resolucion, al descartar la existencia de un diagndéstico de enfermeria.

El enunciado de estos diagnosticos consta de dos partes:

Problema de salud (Etiqueta) + Etiologia
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Etiqueta diagndstica, descripcion concreta del problema, precedida por el

término "Posible":

Ejemplo: Potencial de infeccion relacionado con aumento en la produccién de

moco Yy exposicion a gérmenes patdgenos.

Etiologia, se reflejan los datos que llevan a la enfermera a sospechar la

existencia del diagndstico.

DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA DE BIENESTAR

Se tratan de juicios clinicos que realiza la enfermera ante situaciones o estados

de funcionamiento eficaz, pero con interés en mejorarla.

La NANDA los define como "un juicio clinico respecto a una persona, familia o
comunidad en transicién desde un nivel especifico de bienestar a un nivel mas
elevado™.

En estos diagnosticos deben estar presentes dos circunstancias obligatoriamente

- Estado o situacién de funcionamiento actual eficaz.

- Deseo de un mayor nivel de bienestar.
Para la formulacion de estos diagnosticos, es necesario basarse mas en los

deseos expresados por el cliente, que en los observados, evitando juzgar si su estado

actual de salud es suficientemente eficaz o no.

35



El enunciado de estos diagnosticos consta de una Unica parte:

Problema de salud (Etiqueta)

Etiqueta diagndstica, describe el aspecto concreto del funcionamiento de la salud
que se desea mejorar. (22)

Con los diagndsticos de enfermeria como base de los cuidados enfermeros, las
enfermeras necesitan desarrollar competencias para llegar hacer buenas
diagnosticadoras. El diagnostico en enfermeria requiere competencias en los
dominios intelectual, interpersonal y técnico; estas habilidades son necesarias para
que los pacientes confien lo suficiente en la enfermera para hablar sobre sus
problemas de salud y procesos vitales, es por ello que la mejor manera para emplear
los diagndsticos de enfermeria es contar con la colaboracion tanto del pacientes

como la familia.

Los diagndsticos de enfermeria los propone Nanda Internacional que es una
herramienta disefiada para facilitar el aprendizaje de las Taxonomias y facilitar la
toma de decisiones del profesional de enfermeria a la hora de disefiar un plan de
cuidados. Cada uno de los 235 diagnoésticos presentados es apoyado por definiciones,
asi como caracteristicas definitorias y factores relacionados, o factores de riesgo.
Cada diagndstico se basa en los Gltimos datos globales, y han sido aprobados por

expertos en diagnéstico de enfermeria, investigadores y educadores. (23)
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3 Etapa de planificacion

Elaborar un plan de accién tendiente a reducir o eliminar dichos problemas y
promover la salud. El plan debe incluir: establecimiento de prioridades, fijacion de
objetivos, prescripcion de actividades de enfermeria y anotacion del plan de
cuidados. (20)

Etapas en el plan de cuidados

Establecer prioridades en los cuidados. Seleccion. Todos los problemas y/o
necesidades que pueden presentar una familia y una comunidad raras veces pueden
ser abordados al mismo tiempo, por falta de disponibilidad de la enfermera, de la
familia, posibilidades reales de intervencion, falta de recursos econdémicos,
materiales y humanos... Por tanto, se trata de ordenar jerarquicamente los problemas

detectados.

Planteamiento de los objetivos del cliente con resultados esperados. Esto es,
determinar los criterios de resultado. Describir los resultados esperados, tanto por
parte de los individuos y/o de la familia como por parte de los profesionales de salud.

Son necesarios porque proporcionan la guia comdn para el equipo de
Enfermeria, de tal manera que todas las acciones van dirigidas a la meta propuesta.
Igualmente formular objetivos permite evaluar la evolucion del usuario asi como los

cuidados proporcionados.
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Deben formularse en términos de conductas observables o cambios mensurables,
realistas y tener en cuenta los recursos disponibles. En el trato con grupos familiares
hay que tener en cuenta que el principal sistema de apoyo es la familia, sus
motivaciones, sus conocimientos y capacidades... asi como los recursos de la

comunidad. Se deben fijar a corto y largo plazo. (21)

Es importante que los objetivos se decidan y se planteen de acuerdo a la
condicion en la que se encuentre el paciente conjuntamente con la familia, que se
establezca un compromiso de forma que se sientan implicadas ambas partes,

profesional y familia.

Para todo ello contamos con la ayuda de La Clasificacion de Intervenciones de
Enfermeria (NIC) es una clasificacion normalizada completa de las intervenciones
que realizan los profesionales de enfermeria. Es Util para la documentacion clinica, la
comunicacion de cuidados en distintas situaciones, la integracion de datos entre
sistemas y situaciones, la investigacion eficaz, la cuantificacion de la productividad,
la evaluacion de la competencia, la retribucion y el disefio de programas. La
clasificacion incluye las intervenciones realizadas por los profesionales de
enfermeria en funcion de los pacientes, intervenciones tanto independientes como en

colaboracion, y cuidados tanto directos como indirectos.

Una intervencion se define como cualquier tratamiento, basado en el criterio y el
conocimiento clinico, que realiza un profesional de la enfermeria para mejorar los
resultados del paciente. Hay intervenciones para el tratamiento de la enfermedad, la
prevencion de la enfermedad y la promocién de la salud. Las intervenciones no estan
solamente disefiadas para los individuos sino que contempla la familia y la
comunidad. (24)
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Las intervenciones estan agrupadas en 30 clases y 7 campos para facilitar su uso.
Los 7 campos son: Fisiolégico: bésico, Fisiologico: complejo, Conductual,
Seguridad, Familia, Sistema sanitario y Comunidad. Algunas intervenciones se
encuentran en mas de una clase, pero cada una de ellas tiene un namero Unico
(cédigo) que identifica la clase principal y que no se utiliza para ninguna otra

intervencion. La taxonomia de la NIC se codificd por varias razones:

1. Para facilitar su uso informatico,

2. Para facilitar una manipulacién sencilla de los datos,

3. Para aumentar la articulacion con otros sistemas codificados y

4. Para permitir su uso en las retribuciones. Los codigos para los 7 campos son
1-7; los codigos para las 30 clases son A-Z, mas a, b, ¢ y d. Cada intervencion tiene
un numero unico compuesto de cuatro espacios. Si se prefiere, las actividades pueden

codificarse secuencialmente después del decimal utilizando dos digitos. (25)

NOC (clasificacion de resultados de enfermeria), nos ayuda para la clasificacion
de resultados de enfermeria, cuenta con una lista exhaustiva de conceptos,
definiciones y medidas estandarizados que describen los resultados de los pacientes

influenciados por las intervenciones de enfermeria.

La calidad de los cuidados del paciente requiere la colaboracion de todos los
proveedores de atencidn sanitaria y se mide a nivel organizativo mediante resultados
que reflejan una estrategia interdisciplinaria de los cuidados del paciente. Las
medidas relacionadas tradicionalmente con la enfermedad han sido las de calidad,
pero en la actualidad se estan ampliando para incluir el bienestar y la satisfaccion del
paciente relacionados con dichas medidas.
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La adicion de resultados de los pacientes que dependen de enfermeria
relacionados con el bienestar y la satisfaccion puede contribuir a que los datos
organizativos se utilicen para evaluar la calidad de la atencion sanitaria. Ademas, el
conocimiento de los resultados intermedios que dependen principalmente de una
disciplina es necesario para identificar y cambiar las estructuras y procesos que
impiden conseguir la calidad de los cuidados del paciente. (26)

4 Etapa de ejecucion

La fase de ejecucion es la cuarta etapa del plan de cuidados, es en esta etapa
cuando realmente se pone en practica el plan de cuidados elaborado. La ejecucion,

implica las siguientes actividades enfermeras:

1. Continuar con la recogida y valoracion de datos.

2. Realizar las actividades de enfermeria.

3. Anotar los cuidados de enfermeria Existen diferentes formas de hacer
anotaciones, como son las dirigidas hacia los problemas

4. Dar los informes verbales de enfermeria,

5. Mantener el plan de cuidados actualizado.

El enfermero tiene toda la responsabilidad en la ejecucién del plan, pero incluye
al paciente y a la familia, asi como a otros miembros del equipo. En esta fase se
realizaran todas las intervenciones enfermeras dirigidas a la resolucion de problemas
(diagndsticos enfermeros y problemas interdependientes) y las necesidades

asistenciales de cada persona tratada.
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De las actividades que se llevan a cabo en esta fase quiero mencionar la
continuidad de la recogida y valoracién de datos, esto es debido a que por un lado
debemos profundizar en la valoracion de datos que quedaron sin comprender, y por
otro lado la propia ejecuciéon de la intervencion es fuente de nuevos datos que
deberan ser revisados y tomados en cuenta como confirmacion diagnoéstica o como

nuevos problemas.

5 Etapa de evaluacién

La enfermera y el paciente deben determinar como ha funcionado el plan de
cuidados y si es necesaria alguna modificacién. Cuando todas las enfermeras utilizan
el proceso de enfermeria aumenta la calidad de los cuidados, fomenta el
establecimiento y planificacion de objetivos mutuos, permite crear un plan de
cuidados centrado en respuestas humanas, representa un plan terapéutico que pueden

emplear las enfermeras para tratar a la persona como un todo.

El uso del proceso de enfermeria y de los planes de cuidados permite mejorar la
continuidad de éstos. El enfermo puede participar en el desarrollo de su propio plan
de cuidados y en la toma de decisiones relativas a su cuidado de salud. En la medida
en gque se modifican las necesidades del paciente o se van resolviendo los problemas
favorece el cuidado integral al enfermo. (20)

2.2.9 Modelo de atencién de Marjory Gordon para Fibrosis Quistica

Los patrones funcionales de Marjory Gordon son una herramienta para la

valoracion de enfermeria siendo la primera etapa del PAE. De la valoracion de los

patrones funcionales se obtienen datos importantes del paciente como: fisicos,

psiquicos, sociales, del entorno y facilita un correcto anélisis de los mismos.
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Gordon Define 11 patrones de actuacion relevantes para la salud de las personas,
las familias y las comunidades. Se trata de configuraciones de comportamientos, mas
0 menos comunes a todas las personas, que contribuyen a su salud, calidad de vida y

al logro de su potencial humano. (27)

La valoracion por Patrones Funcionales de Marjory Gordon aporta una serie de
ventajas al proceso: los patrones pueden ser utilizados independientemente del
modelo enfermero del que se parta; se adaptan muy bien al &mbito de la atencion
primaria de salud, permitiendo estructurar y ordenar la valoracion, tanto a nivel
individual como familiar o comunitario, a lo largo del ciclo vital de la persona, en
situaciones de salud o enfermedad; y facilitan claramente la siguiente fase de
diagnostico enfermero al estar en el origen de la clasificacion por dominios de la
NANDA. (27)

Es importante recalcar que los patrones funcionales, son una division artificial y
estructurada del funcionamiento humano integrado, no deben ser entendidos de
forma aislada; la interrelacion que se da entre ellos es ldgica, brindando atencion al

paciente en forma holistica.
Como profesionales de la salud se debe conocer que patrones estan alterados en
pacientes con fibrosis quistica para brindar una atencién adecuada. Los patrones

funcionales son:

Patron 1: Percepcidn - manejo de la salud.- conoce la propia percepcion de la

persona sobre su situacion salud y bienestar.

Patron 2: Nutricional — Metabdlico.- conoce el consumo de alimentos y liquidos

de la persona en relacion con sus necesidades metabdlicas.

Patron 3: Eliminacion.- conocer los patrones de la funcion excretora de la

persona.
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Patrén 4: Actividad — Ejercicio.- Describe los patrones de actividad, ejercicio,

ocio y entretenimiento.

Patron 5: suefio — Descanso.- Describe los patrones de suefio, reposoy

relajacion.

Patron 6: Cognitivo — Perceptual.- Describe los patrones sensitivos,
perceptuales y cognitivos de la persona.

Patrén 7: Auto percepcion - Auto concepto.- Describe los patrones de
autoconcepto y percepcion del estado de &nimo.

Patron 8: Rol — Relaciones.- Describe los patrones de compromiso con el rol y

las relaciones

Patron 9: Sexualidad — Reproduccion.- Describe los patrones sexuales y

reproductivos de la persona

Patron 10: Adaptacién — Tolerancia.- Describe el patron de adaptacion y
afrontamiento de la persona a los procesos vitales, y su efectividad, manifestada en

términos de tolerancia al estrés.
Patrén 11: Valores- Creencias.- Describe el patrén de los valores y

las creencias espirituales y/o religiosas que influyen en la adopcién de decisiones.
(27)
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2.2.10 Protocolos de atencion

Es un conjunto de actividades a realizar relacionadas con un determinado
problema o una determinada actividad asistencial, que se aplican por igual a todos o

a un grupo de pacientes.

Los protocolos de Enfermeria constituyen uno de los pilares basicos que de
alguna manera determinan el compromiso que los profesionales tienen en el
desarrollo de los cuidados; es asi que una guia disminuira la variabilidad en la
practica clinica, adecuandose a los nuevos escenarios del Plan de Atencion del
paciente y que sirva de horizonte a todos aquellos profesionales que se enfrentan de

distinta forma, al arte de cuidar. (28)

Los protocolos como guias de actuacién son importantes porque:
1. Documentan la asistencia que debe proporcionar la enfermeria.
2. Documentan la asistencia proporcionada.

3. Son un medio de comunicacion.

4. Ayudan en el desarrollo de los planes de calidad:

Esta base escrita es importante dado que las enfermeras han asumido mayor
responsabilidad como profesion independiente, por lo que es necesario documentar
lo que se hace y como se hace. La enfermera ante acciones legales es capaz de
aportar la documentacion necesaria de su actuacion y no depender Unicamente de la

memoria.

Al ser un documento escrito proporciona un canal de comunicacion entre el
personal de enfermeria, ayudando la comunicacion con el resto del equipo y a su vez
es un documento de ensefianza para la persona que se incorpore a una unidad, o ante

la creacion de nuevas unidades. (28)
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Los protocolos de actuaciones son a su vez un punto de partida para asegurar la
calidad de la asistencia:

Determina lo que debe hacerse
Se puede comparar lo que se debid hacer con o qué se hizo
Se pueden identificar omisiones o puntos débiles

Se puede determinar las correcciones necesarias Y llevarlas a la practica

Estos protocolos no sustituyen el criterio del profesional, que tiene la capacidad
de decidir como actuar ante circunstancias y caracteristicas del paciente en particular

al que va a cuidar. (28)

Caracteristicas:

1. Validez: cuando el protocolo es llevado a la préactica, el seguimiento de sus
recomendaciones consigue los resultados esperados. El andlisis de la validez implica
que se considere sistematicamente la evidencia cientifica de los datos existentes en la
literatura, y una relacién precisa entre dicha evidencia y la fortaleza de las
recomendaciones del protocolo.

2. Fiabilidad y Reproducibilidad: Fiabilidad: con la misma evidencia
cientifica y métodos de desarrollo del protocolo, otro grupo de expertos produciria
las mismas recomendaciones. Reproducibilidad: en circunstancias clinicas
semejantes, el protocolo es interpretado y aplicado de la misma manera por distintos
profesionales.

3. Aplicabilidad clinica: Los grupos de pacientes a los que es aplicable un
protocolo deben estar bien identificados, y que sus recomendaciones sean aplicables

en la practica cotidiana.
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4. Flexibilidad: Deben especificarse las excepciones conocidas y esperadas, en
las que las recomendaciones no son aplicables.

5. Claridad: EIl lenguaje utilizado no debe ser ambiguo, cada término debe
definirse con precision y deben utilizarse modos de presentacion logicos y faciles de
seguir. EVITAR la utilizacion de siglas no definidas previamente.

6. Proceso multidisciplinario: El proceso de elaboracién de los protocolos
debe incluir la participacion de los grupos a quienes afecta.

7. Revision explicita / planificada: Los protocolos deben incluir informacion
de cuando deben ser revisados para determinar la introduccion de modificaciones,
segln nuevas evidencias clinicas o cambios en los consensos profesionales.

8. Documentacién: Los procedimientos seguidos en el desarrollo de los
protocolos, los participantes implicados, la evidencia utilizada, las asunciones y
razonamientos aceptados, y los métodos analiticos empleados deben ser

meticulosamente documentados y escritos.

Las cuatro primeras caracteristicas estan en relacién al contenido del protocolo y

las cuatro ultimas a su elaboracion.

Construccidn: Fases y desarrollo

El proceso de protocolizacién, una vez definido el tema a realizar su guia
practica, consta de los siguientes pasos:

1. Fase de Preparacion: concluye cuando se tiene una estructura definida y un
conjunto amplio de conocimientos sobre el tema a protocolizar.

2. Fase de Elaboracion: consiste en redactar un documento con todos los datos
y conocimientos recogidos anteriormente. Obtendremos entonces un documento
provisional del protocolo.

3. Fase de Analisis Critico: someteremos a ese documento a la discusion y
critica de los profesionales (y usuarios si procede) a los que afectard, tras los cual

modificaremos el documento de forma definitiva hasta adaptarlo a este analisis.
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4. Fase de difusion e Implantacion
5. Fase de Evaluacion. Veremos detenidamente estos pasos centrdndonos,

como es obvio, en los tres primeros.

FASE DE PREPARACION: En ella deben estar implicados tanto el equipo
que vaya a poner en marcha el protocolo como un técnico o experto en la materia.

Dentro de esta fase deberemos:

1. Elegir el problema de salud a protocolizar, basdndonos en los siguientes

criterios de priorizacion:

1.1 Pertinencia del problema o necesidades de salud prioritarias

1.2. Magnitud del problema: con qué frecuencia y gravedad se presenta

1.3. Trascendencia o repercusién en la comunidad

1.4, Eficacia de los procedimientos de actuacion de los que podemos
disponer

1.5. Factibilidad o capacidad de solucionar el problema en el contexto en

gue se encuentra.

Asi, para elegir el tema del protocolo nos basaremos en la enfermedad mas
prevalente, la que produzca mas demanda, la que consuma mas recursos, en la

utilizacion de farmacos, etc.

2. Definir el tipo de protocolo, aclarando:

1. Niveles de atencion implicados: Atencion Primaria, Atencién Hospitalaria, a
todos ellos, etc.

2. Actividades a protocolizar: si se refiere a Promocion de la salud,

3. Prevencion, Diagnostico, Tratamiento, Rehabilitacion, Cuidados

4. Paliativos, etc.

47



5. Profesionales implicados, individualmente o de forma multidisciplinaria.

3. Nombrar uno o varios responsables y definir el grupo de trabajo que lo

va a elaborar.

4. Establecer un cronograma, es decir, fijar la fecha en la que debe estar

realizado el documento provisional del protocolo.

FASE DE ELABORACION DEL DOCUMENTO: Podemos diferenciar

cuatro partes fundamentales:

1. Aproximacion fundamentada al tema: es decir, seguir una estrategia que
refleje un riguroso proceso cientifico, y que debe basarse en los siguientes
componentes:

1. Formular el problema. Identificar y valorar la evidencia cientifica necesaria.

2. Estimar y comparar los beneficios en salud y los dafios esperables de la
aplicacion del protocolo.

3. Estimar los costes que se derivarian de tratar de conseguir los mismos
beneficios mediante otros procesos.

4. Estimar la fuerza de la evidencia, la importancia relativa de los beneficios y la
prioridad de la intervencion.

5. Formular claramente las conclusiones, ademas de indicar los participantes,
métodos y criterios usados para llegar a esas conclusiones.

6. Revision y critica de todos esos elementos por técnicos, clinicos y otras partes

interesadas.

2. Recomendaciones a seguir para el diseiio del documento:

1. Brevedad: s6lo incluiran la informacion imprescindible.

2. Adaptados al medio al que van dirigidos: Atencion Primaria, Atencion
Hospitalaria, etc.
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3. Dividir en dos partes: Documento Tedrico. Documentos Operativos: los que
el profesional va a tener que utilizar al aplicar el protocolo.

3. Construccién de algoritmos y arboles de decision: Ocasionalmente es
aconsejable resumir en nuestro documento en un esquema para el analisis
rapido de decisiones. Para ello es imprescindible el manejo fluido de las técnicas

de construccion de algoritmos.

4. El Documento final: Propuesta de un modelo para la presentacién de los
modelos clinicos. Los pasos imprescindibles que debe contener el documento
son:

1. Denominacion: Problema a tratar.

2. Indice: Paginado.

3. Definicién del problema: Incluida la definicion clinica.

4. Debe responder a las preguntas ¢;qué es? y ¢en qué consiste?.

5. Definir la poblaciéon diana: Poblacién susceptible de aplicar el protocolo.
Debe definir los criterios de inclusion y exclusion.

6. Definir la actividad a realizar: Si va a tratar de un procedimiento, preparacion
del paciente, recogida de muestras, etc.

7. Plan de actuacion: Respondera a las preguntas ¢qué hay que hacer? y ¢qué es
lo que nunca hay que hacer?

8. Recursos necesarios: Indicaremos personal, material clinico-diagnostico,
apoyo de otros niveles asistenciales, etc.

9. Organizacion y funcionamiento: Responder a las preguntas: ;A quién va
dirigido?: Profesionales y poblacion. ¢Quién ejecuta el protocolo?: Tipo de
profesional. ; COmo se tiene que ejecutar?: Normas organizativas.

10. ¢Cuando hay que realizar esta actividad?.

11. Sistema de registro: Debe responder cuales son los datos que tienen
que recoger los profesionales y como recogerlos.

12. Evaluacién del protocolo: Debe responder a quién realiza la
evaluacion, asi como qué datos se evallan, como se recogen éstos y cada cuanto

tiempo se realiza la evaluacion.
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13. Bibliografia.
14. Anexos. Si se consideran necesarios. Pueden incluirse

recomendaciones al paciente.

La fase de elaboracion del documento finalizara al construir una redaccién

provisional del mismo.

1. Fase de Analisis Critico. Discusion y pilotaje del Protocolo:

2. Se debe someter al documento a la critica de los profesionales que lo vayan a
llevar a la practica, asi como de los pacientes que se veran afectados por el mismo, si
procede.

3. Esta fase concluye redactando un nuevo documento del protocolo en cuya
estructura se recogeran los cambios justificados que hayan surgido. Asimismo, se
debe hacer una presentacion a las Comisiones Clinicas que puedan tener
competencias.

4. Fase de Difusion y de Implantacion: Consiste en difundir el protocolo ya
terminado a todo el personal implicado en el mismo. Se debera fijar una fecha para
su puesta en marcha, fecha en la que termina esta fase.

5. Fase de Evaluacion: Fija la periodicidad con que se analizara el cumplimiento

del protocolo para garantizar su utilidad. (29)

2.3 Marco legal

Al ser la Fibrosis Quistica Pulmonar una enfermedad rara se incluye dentro de

esta lista.
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Registro Oficial No 798-Jueves 27 de Septiembre del 201200001829Emitense
los criterios de inclusion de enfermedades consideradas catastroficas, raras y

huérfanas para beneficiarios del bono Joaquin Gallegos Lara.

Que la Constitucion de la Republica del Ecuador manda: “Art. 32.-La Salud es
un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros
derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura
fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el

buen vivir. ... .”;

Que el Art. 50 de la misma Constitucion de la Republica ordena: “El Estado
garantizara a toda persona que sufra de enfermedades catastroficas o de alta
complejidad el derecho a la atencidn especializada y gratuita en todos los niveles, de

manera oportuna y preferente.”;

Que la Norma Suprema en el Art. 361 establece que: “El Estado ejercera la
rectoria del sistema a través de la autoridad sanitaria nacional, serd responsable de
formularla politica nacional de salud, y normard, regulara y controlara todas las
actividades relacionadas con la salud, asi como el funcionamiento de las entidades

del sector.”;

Que la Ley Organica de Salud dispone: “Art. 4.-La autoridad sanitaria nacional
es el Ministerio de Salud Puablica, entidad a la que corresponde el ejercicio de las
funciones de rectoria en salud; asi como la responsabilidad de la aplicacion, control y
vigilancia del cumplimiento de esta Ley; y, las normas que dicte para su plena
vigencia seran obligatorias.”; Que la Ley Ibidem manda: “Art. 6.-ES responsabilidad

del Ministerio de Salud Pablica:
Definir y promulgar la politica nacional de salud con base en los principios y

enfoques establecidos en el articulo 1 de esta Ley, asi como aplicar, controlar y

vigilar su cumplimiento; Ejercer la rectoria del Sistema Nacional de Salud; ... .”;
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Que en el Registro Oficial No. 625 publicado el 24 de enero de 2012, se publico
la Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir el
tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas; Que la
Disposicién Transitoria Primera de la citada Ley establece: “Una vez publicada la
Ley Orgénica Reformatoria a la Ley Organica de Salud para incluir el Tratamiento
de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas, el Ministerio de Salud
Publica emitird y actualizara la lista de enfermedades consideradas raras o huérfanas,
al menos cada dos afios tomando en cuenta las enfermedades consideradas raras o
ultra raras por la Organizacion Mundial de la Salud / Organizacion Panamericana de
la Salud.”;

Que mediante Decreto Ejecutivo No. 422 expedido el 15 de julio de 2010,
publicado en el Suplemento del Registro Oficial No. 252 de 6 de agosto del mismo
afo, se crea el Bono “Joaquin Gallegos Lara” a favor de las personas con
discapacidad severa y profunda en situacion critica, que no pueden gobernarse por si
mismas y que se encuentran identificadas como tales en la base de datos de la Mision
Solidaria “Manuela Espejo”; Que con Decreto Ejecutivo No. 487 de 24 de
septiembre de 2010, se sustituye el inciso tercero del articulo 1 del Decreto
Ejecutivo No. 422 de 15 de julio de 2010; Que mediante Decreto Ejecutivo No. 1138
de 19 de abril de 2012, se sustituye el texto del articulo 1 del Decreto Ejecutivo No.

422 publicado en el primer.

Suplemento del Registro Oficial No. 252 de 6 de agosto de 2010, por el
siguiente: “Se crea el Bono Joaquin Gallegos Lara” a favor de las personas con
discapacidad severa y profunda en situacion critica que no pueden gobernarse por si
mismos, identificadas como tales en la base de datos de la “Mision Solidaria
Manuela Espejo”; o, con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas determinadas

por el Ministerio de Salud, de conformidad con la Ley Organica de Salud. ... .”;
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Que con Decreto Ejecutivo No. 1284 de 30 de agosto de 2012, se reforma el
Decreto Ejecutivo No. 1138 de 19 de abril de 2012, publicado en el Registro Oficial
No. 702 de 14 de mayo del mismo afio, agregando en el primer inciso luego de la
frase “Ley Organica de Salud”, “en situacion de criticidad socioecondmica. Seran
beneficiarios del bono “Joaquin Gallegos Lara” todos los menores de catorce afios
viviendo con VIH-SIDA”; y, Que es competencia de la autoridad sanitaria nacional
emitir la lista de enfermedades consideradas catastroficas, raras y huérfanas, razén

por la cual es necesario expedir el presente Acuerdo Ministerial.

En ejercicio de las atribuciones legales concedidas por los articulos 151 y 154,
numeral 1 de la Constitucion de la Republica del Ecuador y por el articulo 17 del

Estatuto del Régimen Juridico y Administrativo de la Funcion Ejecutiva.

Acuerda:

Emitir los criterios de inclusion de enfermedades consideradas catastroficas,
raras y huérfanas para beneficiarios del bono Joaquin Gallegos Lara art. 1.-Se
consideraran enfermedades catastroficas, raras y huérfanas, las que cumplan las

Siguientes definiciones.

Enfermedades catastroficas: Son aquellas patologias de curso cronico que
suponen un alto riesgo para la vida de la persona, cuyo tratamiento es de alto costo
econdémico e impacto social y que por ser de caracter prolongado o permanente
pueda ser susceptible de programacién. Generalmente cuentan con escasa 0 nula

cobertura por parte de las aseguradoras.
Criterios de inclusion para las enfermedades catastroficas: Que impliguen un

riesgo alto para la vida; Que sea una enfermedad crénica y por lo tanto que su

atencion no sea emergente; Que su tratamiento pueda ser programado;
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Que el valor promedio de su tratamiento mensual sea mayor al valor de una
canasta familiar vital, publicada mensualmente por el INEC; y, Que su tratamiento o
intervencion no puedan ser cubiertos, total o parcialmente, en los hospitales publicos
0 en otras instituciones del Estado Ecuatoriano, lo cual definird el Ministerio de
Salud Pdblica.

Enfermedades raras: Son aquellas que se consideran potencialmente mortales o
debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y alta complejidad, constituyen un
conjunto amplio y variado de trastornos que se caracterizan por ser cronicos e
incapacitantes. Sus recursos terapéuticos son limitados y de alto costo, algunos se
encuentran en etapa experimental.

Baja prevalencia: Se considera de baja prevalencia a las enfermedades raras
cuando se presentan en una por cada 10.000 personas. Y ultra raras cuando la
prevalencia es menor a una por cada 50.000 personas.

Criterios de inclusién para las enfermedades raras y huérfanas de baja
prevalencia: Son enfermedades generalmente de origen genético; De curso cronico,
progresivo, degenerativo con una elevada morbo-mortalidad y alto grado de
discapacidad fisica, mental, conductual y sensorial, que puede comprometer la
autonomia de los pacientes; De gran complejidad, diagndstica, pronostico y
terapéutica; y que requieren un tratamiento permanente, seguimiento e intervencion

multi e interdisciplinaria.

Art. 2.-Seran beneficiarias del Bono “Joaquin Gallegos Lara” las enfermedades
catastréficas, raras y huérfanas, que se ajusten a los criterios establecidos en el
articulo anterior, en concordancia con la valoracién realizada por los especialistas de
acuerdo a las escalas de: Karnofsky Score -de estado funcional, Cuestionario de
Zarit-de sobrecarga para el cuidador e indice de Katz -de independencia de

actividades en la vida diaria.
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Las evaluaciones con estas escalas deberdn mostrar compromiso del estado

funcional, afectacion de la independencia de actividades diarias y representar una

sobrecarga para las personas que cuidan del enfermo.

Art. 3.-Publiquese el listado de entidades —enfermedades catastroficas, raras y

huérfanas, que actualmente se estan atendiendo o estan en proceso de atenderse de

manera progresiva.

Enfermedades catastréficas cubiertas

1.

© 0 N o g bk~ DN
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16.
17.
18.

Todo tipo de malformaciones congénitas de corazon y todo tipo de
valvulopatias cardiacas.
Todo tipo de cancer.
Tumor cerebral en cualquier estadio y de cualquier tipo.
Insuficiencia renal cronica.
Trasplante de érganos: rifion, higado, médula dsea.
Secuelas de quemaduras GRAVES.
Malformaciones arterio venosas cerebrales.
Sindrome de KlippelTrenaunay.
Aneurisma toraco —abdominal.
Para el subcomponente de discapacidades
Protesis externas de miembros superiores e inferiores.
Implantes cocleares. Ortesis (sillas postulares).
Tratamiento quirdrgico de escoliosis en menores de 15 afios.
Esquizofrenia.
Trastornos de generacién del impulso y conduccién en personas de 15
afios y mas, que requieren marcapaso.
Desprendimiento de retina regmatdgeno no traumatico.
Accidente cerebrovascular isquémico y hemorréagico.

Enfermedad pulmonar obstructiva cronica.
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19. Tumores primarios del sistema nervioso central en personas de 15 afios y

mas.

20. Tratamiento quirurgico de hernia del nicleo pulposo lumbar. Traumatismo

craneo encefalico moderado o grave.
21. Trauma ocular grave. Quemaduras Graves.
22. Enfermedad de Parkinson. Cirrosis hepética.
23. Malformaciones congénitas del tubo digestivo y diafragma.

24. Implantes Cocleares.

25. La fibrosis quistica se encuentra en:
CIE10 PATOLOGIA
E 84.0 Fibrosis  Quistica con  manifestaciones

pulmonares (30)

2.4 Marco Etico
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La justificacion ética de la investigacion biomédica en seres humanos radica en la
expectativa de descubrir nuevas formas de beneficiar la salud de las personas. La
investigacion puede justificarse éticamente solo si se realiza de manera tal que
respete y proteja a los sujetos de esa investigacion, sea justa para ellos y
moralmente aceptable en las comunidades en que se realiza. Ademas, como la
investigacion sin validez cientifica no es ética, pues expone a los sujetos de
investigacion a riesgos sin posibles beneficios, los investigadores y
patrocinadores deben asegurar que los estudios propuestos en seres humanos
estén de acuerdo con principios cientificos generalmente aceptados y se basen en

un conocimiento adecuado de la literatura cientifica pertinente (31) .



La Asociacion Médica Mundial (AMM) ha promulgado la Declaracion de
Helsinki como una propuesta de principios éticos para la investigacion médica en
seres humanos, incluida la investigacion del material humano y de informacién

identificables. Por lo que se cita literalmente a continuacion lo que versa:

1. La Declaracion debe ser considerada como un todo y un péarrafo debe ser
aplicado con consideracion de todos los otros parrafos pertinentes.

2. Conforme al mandato de la AMM, la Declaracion estd destinada
principalmente a los médicos. La AMM insta a otros involucrados en la investigacion

medica en seres humanos a adoptar estos principios.

Principios generales

3. La Declaracion de Ginebra de la Asociacion Médica Mundial vincula al
médico con la férmula "velar solicitamente y ante todo por la salud de mi
paciente”, y el Coédigo Internacional de Etica Médica afirma que: "El
médico debe considerar o mejor para el paciente cuando preste atencion
médica”.

4. El deber del médico es promover y velar por la salud, bienestar y derechos
de los pacientes, incluidos los que participan en investigacion médica. Los
conocimientos y la conciencia del meédico han de subordinarse al
cumplimiento de ese deber.

5. El progreso de la medicina se basa en la investigacion que, en ultimo
término, debe incluir estudios en seres humanos.

6. El propdsito principal de la investigacion médica en seres humanos es
comprender las causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar
las intervenciones preventivas, diagndsticas y terapéuticas (métodos,
procedimientos y tratamientos). Incluso, las mejores intervenciones
probadas deben ser evaluadas continuamente a través de la investigacion

para que sean seguras, eficaces, efectivas, accesibles y de calidad.
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7. La investigacion médica estd sujeta a normas éticas que sirven para

10.

11.

12.

13.

promover y asegurar el respeto a todos los seres humanos y para proteger su
salud y sus derechos individuales.

Aunque el objetivo principal de la investigacion medica es generar nuevos
conocimientos, este objetivo nunca debe tener primacia sobre los derechos y
los intereses de la persona que participa en la investigacion.

En la investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la
dignidad, la integridad, el derecho a la autodeterminacién, la intimidad y la
confidencialidad de la informacion personal de las personas que participan
en investigacion. La responsabilidad de la proteccion de las personas que
toman parte en la investigacion debe recaer siempre en un médico u otro
profesional de la salud y nunca en los participantes en la investigacion,
aunque hayan otorgado su consentimiento.

Los médicos deben considerar las normas y estandares éticos, legales y
juridicos para la investigacion en seres humanos en sus propios paises, al
igual que las normas y estandares internacionales vigentes. No se debe
permitir que un requisito ético, legal o juridico nacional o internacional
disminuya o elimine cualquiera medida de proteccion para las personas que
participan en la investigacion establecida en esta Declaracion.

La investigacién médica debe realizarse de manera que reduzca al minimo
el posible dafio al medio ambiente.

La investigacion médica en seres humanos debe ser Ilevada a cabo s6lo por
personas con la educacion, formacion y calificaciones cientificas y éticas
apropiadas. La investigacion en pacientes o voluntarios sanos necesita la
supervisién de un médico u otro profesional de la salud competente y
calificado apropiadamente.

Los grupos que estan subrepresentados en la investigacion médica deben

tener un acceso apropiado a la participacion en la investigacion.



14. El médico que combina la investigacion médica con la atencion médica
debe involucrar a sus pacientes en la investigacion solo en la medida en que
esto acredite un justificado valor potencial preventivo, diagnéstico o
terapéutico y si el médico tiene buenas razones para creer que la
participacion en el estudio no afectard de manera adversa la salud de los
pacientes que toman parte en la investigacion.

15. Se debe asegurar compensacion y tratamiento apropiados para las personas

que son dafiadas durante su participacion en la investigacion.

Riesgos, Costos y Beneficios

16. En la practica de la medicina y de la investigacion médica, la mayoria de las
intervenciones implican algunos riesgos y costos.

La investigacion médica en seres humanos sélo debe realizarse cuando la
importancia de su objetivo es mayor que el riesgo y los costos para la
persona que participa en la investigacion.

17. Toda investigacion medica en seres humanos debe ser precedido de una
cuidadosa comparacion de los riesgos y los costos para las personas y los
grupos que participan en la investigacion, en comparacion con los
beneficios previsibles para ellos y para otras personas o grupos afectados
por la enfermedad que se investiga.

Se deben implementar medidas para reducir al minimo los riesgos. Los
riesgos deben ser monitoreados, evaluados y documentados continuamente
por el investigador.

18. Los médicos no deben involucrarse en estudios de investigacion en seres
humanos a menos de que estén seguros de que los riesgos han sido
adecuadamente evaluados y de que es posible hacerles frente de manera

satisfactoria.
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Cuando los riesgos que implican son mas importantes que los beneficios
esperados o si existen pruebas concluyentes de resultados definitivos, los
médicos deben evaluar si contintan, modifican o suspenden inmediatamente

el estudio.

Grupos y personas vulnerables

19. Algunos grupos y personas sometidas a la investigacion son particularmente
vulnerables y pueden tener méas posibilidades de sufrir abusos o dafio
adicional.
Todos los grupos y personas vulnerables deben recibir proteccion especifica.

20. La investigacién médica en un grupo vulnerable sélo se justifica si la
investigacion responde a las necesidades o prioridades de salud de este
grupo y la investigacion no puede realizarse en un grupo no vulnerable.
Ademas, este grupo podra beneficiarse de los conocimientos, précticas o

intervenciones derivadas de la investigacion.

Requisitos cientificos y protocolos de investigacion

21. La investigacion médica en seres humanos debe conformarse con los
principios cientificos generalmente aceptados y debe apoyarse en un
profundo conocimiento de la bibliografia cientifica, en otras fuentes de
informacion pertinentes, asi como en experimentos de laboratorio
correctamente realizados y en animales, cuando sea oportuno. Se debe
cuidar también del bienestar de los animales utilizados en los experimentos.

22. El proyecto y el método de todo estudio en seres humanos deben
describirse claramente y ser justificados en un protocolo de investigacion.
El protocolo debe hacer referencia siempre a las consideraciones éticas que
fueran del caso y debe indicar como se han considerado los principios

enunciados en esta Declaracion.
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El protocolo debe incluir informacién sobre financiamiento, patrocinadores,
afiliaciones institucionales, posibles conflictos de interés e incentivos para
las personas del estudio y la informacidn sobre las estipulaciones para tratar
0 compensar a las personas que han sufrido dafios como consecuencia de su
participacién en la investigacion.

En los ensayos clinicos, el protocolo también debe describir los arreglos

apropiados para las estipulaciones después del ensayo.

Comités de ética de investigacion

23. El protocolo de la investigacion debe enviarse, para consideracion,
comentario, consejo y aprobacién al comité de ética de investigacion
pertinente antes de comenzar el estudio. Este comité debe ser transparente
en su funcionamiento, debe ser independiente del investigador, del
patrocinador o de cualquier otro tipo de influencia indebida y debe estar
debidamente calificado. EI comité debe considerar las leyes y reglamentos
vigentes en el pais donde se realiza la investigacion, como también las
normas internacionales vigentes, pero no se debe permitir que éstas
disminuyan o eliminen ninguna de las protecciones para las personas que
participan en la investigacion establecidas en esta Declaracion.
El comité tiene el derecho de controlar los ensayos en curso. El investigador
tiene la obligacion de proporcionar informacion del control al comité, en
especial sobre todo incidente adverso grave. No se debe hacer ninguna
enmienda en el protocolo sin la consideracion y aprobacion del comité.
Después que termine el estudio, los investigadores deben presentar un
informe final al comité con un resumen de los resultados y conclusiones del

estudio.
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Privacidad y confidencialidad

24.

Deben tomarse toda clase de precauciones para resguardar la intimidad de la
persona que participa en la investigacion y la confidencialidad de su

informacion personal.

Consentimiento informado
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25.

26.

La participacion de personas capaces de dar su consentimiento informado en
la investigacion médica debe ser voluntaria. Aunque puede ser apropiado
consultar a familiares o lideres de la comunidad, ninguna persona capaz de
dar su consentimiento informado debe ser incluida en un estudio, a menos
que ella acepte libremente.

En la investigacion médica en seres humanos capaces de dar su
consentimiento informado, cada individuo potencial debe recibir
informacién adecuada acerca de los objetivos, métodos, fuentes de
financiamiento, posibles conflictos de intereses, afiliaciones institucionales
del investigador, beneficios calculados, riesgos previsibles e incomodidades
derivadas del experimento, estipulaciones post estudio y todo otro aspecto
pertinente de la investigacion. La persona potencial debe ser informada del
derecho de participar 0 no en la investigacion y de retirar su consentimiento
en cualquier momento, sin exponerse a represalias. Se debe prestar especial
atencion a las necesidades especificas de informacion de cada individuo
potencial, como también a los métodos utilizados para entregar la
informacion.

Después de asegurarse de que el individuo ha comprendido la informacién,
el médico u otra persona calificada apropiadamente debe pedir entonces,
preferiblemente por escrito, el consentimiento informado y voluntario de la
persona. Si el consentimiento no se puede otorgar por escrito, el proceso

para lograrlo debe ser documentado y atestiguado formalmente.



217.

28.

29.

30.

Todas las personas que participan en la investigacion médica deben tener la
opcion de ser informadas sobre los resultados generales del estudio.

Al pedir el consentimiento informado para la participacion en la
investigacion, el médico debe poner especial cuidado cuando el individuo
potencial estd vinculado con él por una relacion de dependencia o si
consiente bajo presion. En una situacion asi, el consentimiento informado
debe ser pedido por una persona calificada adecuadamente y que nada tenga
que ver con aquella relacion.

Cuando el individuo potencial sea incapaz de dar su consentimiento
informado, el médico debe pedir el consentimiento informado del
representante legal. Estas personas no deben ser incluidas en la
investigacion que no tenga posibilidades de beneficio para ellas, a menos
que ésta tenga como objetivo promover la salud del grupo representado por
el individuo potencial y esta investigacion no puede realizarse en personas
capaces de dar su consentimiento informado y la investigacion implica sélo
un riesgo y costo minimos.

Si un individuo potencial que participa en la investigacién considerado
incapaz de dar su consentimiento informado es capaz de dar su asentimiento
a participar o no en la investigacion, el médico debe pedirlo, ademas del
consentimiento del representante legal. El desacuerdo del individuo
potencial debe ser respetado.

La investigacion en individuos que no son capaces fisica 0 mentalmente de
otorgar consentimiento, por ejemplo los pacientes inconscientes, se puede
realizar so6lo si la condicion fisica/mental que impide otorgar el
consentimiento informado es una caracteristica necesaria del grupo
investigado. En estas circunstancias, el médico debe pedir el consentimiento

informado al representante legal.
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31.

32.

Si dicho representante no estid disponible y si no se puede retrasar la
investigacion, el estudio puede llevarse a cabo sin consentimiento
informado, siempre que las razones especificas para incluir a individuos con
una enfermedad que no les permite otorgar consentimiento informado hayan
sido estipuladas en el protocolo de la investigacion y el estudio haya sido
aprobado por un comité de ética de investigacion. El consentimiento para
mantenerse en la investigacion debe obtenerse a la brevedad posible del
individuo o de un representante legal.

El médico debe informar cabalmente al paciente los aspectos de la atencién
que tienen relacion con la investigacion. La negativa del paciente a
participar en una investigacion o su decision de retirarse nunca debe afectar
de manera adversa la relacion médico-paciente.

Para la investigacion médica en que se utilice material o datos humanos
identificables, como la investigacion sobre material o datos contenidos en
biobancos o depdsitos similares, el méedico debe pedir el consentimiento
informado para la recoleccién, almacenamiento y reutilizaciéon. Podra haber
situaciones excepcionales en las que sera imposible o impracticable obtener
el consentimiento para dicha investigacion. En esta situacion, la
investigacion solo puede ser realizada después de ser considerada y

aprobada por un comité de ética de investigacion.

Uso del placebo
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33.

Los posibles beneficios, riesgos, costos y eficacia de toda intervencion
nueva deben ser evaluados mediante su comparacion con las mejores

intervenciones probadas, excepto en las siguientes circunstancias:



Cuando no existe una intervencion probada, el uso de un placebo, o ninguna
intervencion, es aceptable; o cuando por razones metodoldgicas
cientificamente solidasy convincentes, sea necesario para determinar la
eficacia y la seguridad de una intervencion el uso de cualquier intervencién
menos eficaz que la mejor probada, el uso de un placebo o ninguna
intervencion.

Los pacientes que reciben cualquier intervencion menos eficaz que la mejor
probada, el placebo o ninguna intervencion, no correran riesgos adicionales
de dafio grave o irreversible como consecuencia de no recibir la mejor
intervencion probada.

Se debe tener muchisimo cuidado para evitar abusar de esta opcion.

Estipulaciones post ensayo

34.

Antes del ensayo clinico, los auspiciadores, investigadores y los gobiernos
de los paises anfitriones deben prever el acceso post ensayo a todos los
participantes que todavia necesitan una intervencion que ha sido identificada
como beneficiosa en el ensayo. Esta informacion también se debe
proporcionar a los participantes durante el proceso del consentimiento

informado.

Inscripcién y publicacion de la investigacion y difusion de resultados

35.

36.

Todo estudio de investigacion con seres humanos debe ser inscrito en una
base de datos disponible al pablico antes de aceptar a la primera persona.

Los investigadores, autores, auspiciadores, directores y editores todos tienen
obligaciones éticas con respecto a la publicacién y difusion de los resultados
de su investigacion. Los investigadores tienen el deber de tener a la
disposicién del pablico los resultados de su investigacion en seres humanos

y son responsables de la integridad y exactitud de sus informes.
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Todas las partes deben aceptar las normas éticas de entrega de informacion.
Se deben publicar tanto los resultados negativos e inconclusos como los
positivos o de lo contrario deben estar a la disposicion del puablico. En la
publicacién se debe citar la fuente de financiamiento, afiliaciones
institucionales y conflictos de intereses. Los informes sobre investigaciones
que no se cifian a los principios descritos en esta Declaracién no deben ser

aceptados para su publicacion.

Intervenciones no probadas en la practica clinica

37. Cuando en la atencién de un enfermo las intervenciones probadas no existen

u otras intervenciones conocidas han resultado ineficaces, el médico,
después de pedir consejo de experto, con el consentimiento informado del
paciente 0 de un representante legal autorizado, puede permitirse usar
intervenciones no comprobadas, si, a su juicio, ello da alguna esperanza de
salvar la vida, restituir la salud o aliviar el sufrimiento. Tales intervenciones
deben ser investigadas posteriormente a fin de evaluar su seguridad y
eficacia. En todos los casos, esa informacion nueva debe ser registrada vy,

cuando sea oportuno, puesta a disposicion del publico. (32)

2.5 Glosario de términos

Acropaquia. Se conoce también como dedos en palillos de tambor y se refiere

al engrosamiento indoloro que experimentan las falanges de los dedos de las manos y

los pies y a la forma curvada que adquieren las ufias.

No se sabe con exactitud la causa, pero se cree asociado a la hipoxia (bajo

contenido de oxigeno en la sangre) y a las frecuentes infecciones.
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Actividades de enfermeria. Actividades o acciones especificas que realiza la
enfermeria para llevar a cabo una intervencion y que ayudan al paciente a avanzar
hacia el resultado deseado. Las actividades se traducen en una accion concreta. Para

poner en practica una intervencion se requieren una serie de actividades.

Antibioticoterapia. Es el empleo de antibidticos tanto para combatir las
infecciones bronquiales como las exacerbaciones infecciosas. Los antibioticos
pueden pautarse por via oral, inhalada (Tobramicina) o intravenosa, principalmente.

La antibioterapia es uno de los pilares del tratamiento de la Fibrosis Quistica.

Anticuerpos: Proteinas producidas por determinados globulos blancos, en
respuesta a una sustancia extrafia (antigeno.) Los anticuerpos neutralizan o destruyen

los antigenos.

Broncoespasmo. Contraccién involuntaria de los musculos bronquiales que
provoca un estrechamiento de éstos e impide el paso del aire hacia los pulmones.

Casi siempre va acompafiado de pitos (sibilancias), ahogos (disnea) y dolor torécico.

Bronquiectasia. Dilatacion anormal e irreversible del arbol bronguial. Se
destruyen los componentes estructurales de la pared bronguial, se acumulan
secreciones espesas, a veces purulentas, que cierran las vias aéreas mas periféricas y
se altera la vascularizacién bronquial, lo que puede ocasionar hemoptisis de diferente

gravedad.

CFTR: Gen responsable de la Fibrosis Quistica localizado en el cromosoma 7.
Interviene en el proceso regulador de la conductancia transmembrana y es el
responsable de la adecuada secrecion y absorcion de electrolitos (cloro y sodio) a
través de los epitelios. Se han identificado mas de 1.800 mutaciones en este gen, que

dan origen a la gran variabilidad de la enfermedad.
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Colonizacion: Se considera colonizacion o infeccién bronquial cronica el
aislamiento de un microorganismo en, al menos, tres cultivos de esputo durante un

periodo de seis meses.

Diagndstico de Enfermeria. Es el juicio o conclusion que se produce como

resultado de la valoracion de Enfermeria.

Dieta hipercaldrica. Dieta alta en calorias, pensada para lograr un aumento de
peso y un buen estado nutricional. Se recomienda que las personas con FQ lleven una
dieta que contenga 120-150% de la racion energética diaria recomendada, lo que se
puede conseguir enriqueciendo la dieta con aceite de oliva, queso, mantequilla,
margarina, nata, huevo, quesitos, miel, frutos secos, salsas, etc. Estudios realizados
en los dltimos afios han demostrado que existe una clara conexion entre una dieta

hipercalorico e hiperlipidica y la mejora de la funcion pulmonar en las personas con

FQ.

Ejecucion. Es la realizacion o puesta en practica de los cuidados programados.

Ejercicio aerdbico. Hace referencia a todo ejercicio de media o baja intensidad
que se realiza durante un tiempo relativamente largo (correr, nadar, ir en bici,
caminar, etc.) y que necesita disponer de una cantidad considerable de oxigeno, lo
que consigue quemando hidratos de carbono y grasas. Por contraposicion, el ejercicio
anaerdbico es de alta intensidad y poca duracion, tipo carreras de velocidad o pesas,
y se caracteriza porque en ellos es la glucosa la que entra en accion en lugar del
oxigeno. Con el ejercicio aer6bico hay mayor gasto de energia (grasa) y mayor
beneficio para el sistema cardiovascular, mientras que con el ejercicio anaerébico se
tonifican los masculos. Lo ideal es combinar ambos tipos de ejercicios en el entreno

diario.
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Enfermedad autosémica recesiva. Se trata de una enferme dad que se
transmite a través de los cromosomas no sexuales o autosomas y que, ademas, lo
hace de forma recesiva, es decir, que deben estar presentes dos copias mutadas del
gen para que se desarrolle la enfermedad. Es el caso de la Fibrosis Quistica, en el que
el padre y la madre portadores de s6lo una mutacion cada uno se la pasan al recién
nacido.

Enfermedad hereditaria. Se trata de una enfermedad genética, es decir,
causada por una alteracion del genoma o ADN, que ademas se hereda, ya que el gen
alterado esta presente en las células germinales (6vulos y espermatozoides) y la

enfermedad pasa entonces de generacion en generacion.

Enzimas pancredticas. El péancreas exocrino produce enzimas (amilasas,
proteasas y lipasas) que contribuyen a la digestion en el intestino de los
carbohidratos, proteinas y grasas, respectivamente. En las personas con FQ que
tienen insuficiencia pancreatica existen anomalias en la secrecion de estas enzimas al
tracto intestinal, lo que conlleva una malabsorcion, sobre todo de las grasas (medida
por la esteatorrea), que se corrige con el aporte externo de enzimas en forma de

Pancrease, Creon, etc.

Espirometria. Esta técnica consta de una serie de pruebas respiratorias sencillas
que miden la magnitud absoluta de la capacidad pulmonar y la rapidez con que los
volimenes pulmonares pueden movilizarse. Los resultados se representan numérica
y graficamente. Existen dos tipos de Espirometria, la simple y la forzada, que dan
una buena idea de la obstruccion pulmonar y permiten llevar un control de la

evolucion de la enfermedad en la persona con FQ.
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Esputo. (También llamado flema). Es una secrecidén que contiene moco, restos
celulares y microorganismos. Se produce en los pulmones y los bronquios y se
expulsa mediante una tos. Los cultivos de esputo en la FQ permiten la deteccién de
bacterias u hongos en el mismo. El antibiograma determina la sensibilidad de los
microorganismos encontrados en el esputo a un grupo de antibidticos, de modo que
se puedan recetar antibidticos efectivos contra los microorganismos infecciosos si

fuese preciso.

Evaluacion. Comparar las repuestas de la persona, determinar si se han
conseguido los objetivos establecidos

Fibrosis Quistica. La Fibrosis Quistica (FQ) esta causada por un gen defectuoso
(CFTR) que lleva al cuerpo a producir unas secreciones anormalmente espesas y
pegajosas, que se acumulan en las vias respiratorias y en el pancreas (el 6rgano que
ayuda a descomponer y absorber los alimentos), principalmente. Esta acumulacién
de moco pegajoso conlleva inflamaciones e infecciones pulmonares, asi como
importantes problemas digestivos. Su tratamiento se basa en tres pilares
fundamentales: conseguir una nutricion adecuada, utilizar medicamentos que luchen
contra la infeccién e inflamacion respiratorias y realizar con regularidad fisioterapia

respiratoria, ejercicios de fortalecimiento de la musculatura del térax y deporte.

Fisioterapia respiratoria. La fisioterapia respiratoria es un método terapéutico
inocuo, sin efectos tdxicos o secundarios y de demostrada eficacia para el tratamiento
de diversas enfermedades que afectan de forma crénica al sistema respiratorio, como
la Fibrosis Quistica. En lineas muy generales consiste en procurar la desobstruccion
bronquial mediante técnicas que eliminen el exceso de secreciones (por ondas de
choque, variaciones del flujo aéreo, etc.) y mejorar la ventilacién pulmonar en las

personas con esta patologia.
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Gen: La unidad fisica y funcional de la herencia, que se pasa de padres a hijos.
Los genes estdn compuestos por ADN y la mayoria de ellos contiene la informacion

para elaborar una proteina especifica.

Hemoptisis: Se llama asi a la sangre procedente de las vias respiratorias bajas.
Generalmente se manifiesta en forma de esputos hemoptoicos, es decir, esputos que

contienen sangre, en mayor 0 menor cantidad. Generalmente se emiten con la tos.

Infeccidn. Es la entrada, establecimiento y multiplicacién de microorganismos
(virus, bacterias, hongos) en un huésped que va asociada a una respuesta especifica;
pudiendo o no ser acompafiada de manifestaciones clinicas. La gravedad de la
infeccion variara de acuerdo a la agresividad del microorganismo intruso y, por
supuesto, del estado inmunoldgico del huésped. Combatir las infecciones
respiratorias en las personas con FQ constituye uno de los pilares bésicos de su

tratamiento.

Insuficiencia pancreética. El pancreas es una glandula con dos funciones: la
exocrina, que produce el jugo pancreatico que vierte en el duodeno (intestino
delgado) por el conducto de Wirsung, y la endocrina, que produce insulina y
glucagon. La insuficiencia pancreatica exocrina ocurre cuando la produccién de
enzimas se ve alterada para realizar sus funciones digestivas. Entonces disminuye la
absorcién de grasas y éstas se liberan en mayor cantidad a las heces fecales
(esteatorrea), lo que resulta en diarrea, heces grasosas y fétidas y pérdida de peso. En
un 85% de las personas con FQ existe insuficiencia pancredtica exocrina. En
ocasiones, con el curso de la enfermedad la insuficiencia también es endocrina, lo

que deriva en una diabetes.
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Interaccion medicamentosa. Modificacion del efecto de un farmaco por la
accion de otro farmaco o de otra sustancia (alimentos, alcohol, etc.) cuando ambos se
administran conjuntamente. Esta accion puede ser sinérgica, cuando el efecto
aumenta, o antagonista, cuando disminuye. Asi, por ejemplo, es bien conocida la

interaccion entre el paracetamol y el alcohol, que provoca dafio hepatico.

Nebulizador: Dispositivo que transforma un liquido en aerosol.

Neumotorax. Es la presencia de aire en la cavidad pleural, es decir, entre las
laminas que envuelven los pulmones, que provoca el desplazamiento y la compresion
de éstos y compromete el intercambio gaseoso. En el caso de las personas con FQ, se
produce al romperse algun bronquio de una zona dafiada del pulmén. A medida que
se acumula més y mas aire, el pulmon se va viendo oprimido y deja de funcionar. El
problema se resuelve en el hospital, pinchando con uncatéter de toracocentesispara

extraer el aire acumulado.

Oxigenoterapia. Se trata de una medida terapéutica que consiste en la
administracion de oxigeno en concentraciones mayores que las del aire ambiente,
con la intencion de tratar los sintomas de la hipoxia, es decir, los sintomas derivados
de la privacion del suministro adecuado de oxigeno. La hipoxia esta asociada a las
alturas (mal de montafia), puede ocurrir también cuando se bucea y aparece a medida
que evolucionan algunas enfermedades respiratorias, como la FQ. Gracias a la
oxigenoterapia se administra oxigeno a personas con insuficiencia respiratoria
cronica mediante la aplicacion de bombonas de oxigeno comprimido, concentradores

de oxigeno y/o fuentes de oxigeno. La mochila es la parte portéatil de este sistema.

Patogeno. (Que produce enfermedad, RAE). En biologia, patdgeno es cualquier
microorganismo capaz de producir una enfermedad o dafios en el huésped. Incluye a

los virus, bacterias, hongos y protozoos.

Planificacidn. Se desarrollan estrategias para prevenir, minimizar o corregir los

problemas, asi como para promocionar la Salud.

72



Proceso de Atencion de Enfermeria. Es un sistema de planificacion en la
ejecucion de los cuidados de enfermeria, compuesto de cinco pasos: valoracion,
diagnostico, planificacion, ejecucion y evaluacion. Como todo método, el PAE
configura un nimero de pasos sucesivos que se relacionan entre si. Aunque el
estudio de cada uno de ellos se hace por separado, soOlo tiene un caracter

metodoldgico, ya que en la puesta en practica las etapas se superponen:

Profilaxis. Conjunto de medidas encaminadas a prevenir una enfermedad o su
propagacion. En el caso de la profilaxis antimicrobiana, se refiere al uso de
antimicrobianos, ya sean antibacterianos, antimicoticos, antiparasitarios o antivirales,

con el objetivo de prevenir el desarrollo de una infeccion.

Reeducacion al esfuerzo. Protocolo de ejercicios terapéuticos especificos que
se ponen en marcha para gue una persona vuelva a coger la forma fisica y vuelva a
crear una dinamica de actividad normal. En el caso de las personas con FQ, se habla
de reeducacion al esfuerzo tras la recuperacion de una recaida, ingreso, exacerbacion,
etc., con el objeto de que pueda realizar las actividades de su vida diaria con la

menor fatiga y esfuerzo posibles.

Test del sudor. Prueba estandar para el diagnéstico de la Fibrosis Quistica.
Consiste en provocar la sudoracion y determinar el contenido de cloruro sédico. Una
concentracion de cloro superior a 80 mmol/l en un individuo con clinica sugestiva
confirma el diagnoéstico, si bien deberia seguirse de un analisis genético. Es
recomendable determinar las concentraciones de cloro y sodio, ya que en la FQ
ambos iones estan elevados proporcionalmente, siendo la relacién cloro/sodio por lo

general superior a 1,0.
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Tratamiento de fertilidad. Distintos métodos encaminados a la produccion de
huevos o cigotos (embriones) en aquellas personas que no pueden tenerlos de forma
natural. La infertilidad puede afectar a una o0 ambas partes en cualquier relacion y los
tratamientos son especificos de género y pueden variar con la historia clinica de cada
persona. En el caso de las personas con FQ o portadores se habla de métodos
conducentes a la obtencién de embriones sanos como la fecundacion in vitro y el

diagnostico preimplantacional.
Valoracion: es la primera fase del proceso de Enfermeria que consiste en la

recogida y organizacién de los datos que conciernen a la persona, familia y entorno.

Son la base para las decisiones y actuaciones posteriores
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CAPITULO 11l
METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudio:

Multimodal: Cuantitativa debido a que utiliza la recoleccion y el analisis de datos
para contestar preguntas de investigacion establecidas previamente, y confia en la
medicién numérica, el conteo y frecuentemente en el uso de la estadistica para
establecer con exactitud un diagnostico sobre la atencion de enfermeria, en el
paciente con fibrosis quistica. También es cualitativa porque se identifica la
naturaleza profunda de las realidades, su estructura dindmica, se buscé descubrir lo
que se pretende investigar en los objetivos especificos, debido a que usa la
implicacion de un proceso de recoleccion de analisis; ademas de que se incluye la
valoracion del plan de atencién de enfermeria y se lo propone con el fin de mejorar la
calidad de atencion de los pacientes con fibrosis quistica pulmonar. Por lo tanto es

multimodal ya que vincula los datos cuantitativos y cualitativos en un mismo estudio.

Descriptivo.- El presente estudio es de tipo descriptivo, en donde el propoésito es
describir situaciones y eventos, relacionadas con el proceso de atencion de
enfermeria en pacientes con fibrosis quistica pulmonar, se determinara como esta la
realidad de la atencién de enfermeria dirigida al paciente con fibrosis quistica
pulmonar, que son atendidos en el servicio de neumologia del Hospital Eugenio

Espejo.

De corte transversal porque solo se lo realizara una vez y en un tiempo determinado
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3.2 Disefo:

El presente estudio es de disefio no experimental, debido a que no se

experimento ni hubo grupos controles.

3.3 Localizacion:

Esta investigacion se realizo en el area de Neumologia del Hospital Eugenio

Espejo de la ciudad de Quito, y la Fundacion de Fibrosis Quistica.

3.4 Poblacion y muestra:

La poblacién en estudio fueron las 10 enfermeras/os que prestan su servicio en el

area de neumologia del Hospital Eugenio Espejo.

Y los pacientes que pertenecen a la Fundacion Ecuatoriana de fibrosis Quistica,

gue segun marco muestral son 42.

(47)(0.05)2 + (1.96)2(0.50) ( 0.50)

(3.8416)(0.50) (0.50) (47)

(47)(0.0025) + (3.8416)(0.50)( 0.50)
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45,1388

1,08
n=41,79
n=42
Z = nivel de confianza
N = universo

p = probabilidad a favor
g = probabilidad en contra
e = error de estimacion

n = tamafo de la muestra

La muestra se estimé en 42 pacientes.

3.5 Identificacion de las variables:

Se estudiaron las siguientes variables independientes con relacion a las

dependientes (conocimientos y actitudes del personal de enfermeria):

Variable dependiente:

Protocolo de Atencion para paciente con fibrosis quistica

Variable independiente:

Atencion de enfermeria
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Pacientes con fibrosis quistica:

Lugar de procedencia: La zona de procedencia ha demostrado tener influencia
en las practicas de la poblacion.

Género: Se pretende determinar la existencia o no de similitudes y/o diferencias
referentes a las actitudes y conocimientos de los pacientes con fibrosis quistica
pulmonar

Escolaridad: Se pretende determinar si existe o no influencia del nivel educativo
alcanzado en los conocimientos y actitudes de los familiares hacia la atencién
que se debe dar a pacientes con fibrosis quistica, y la actitud de ellos frente a la
muerte.

Socioecondémica: De igual manera, se desea estudiar la existencia o no de la
influencia de la situacion socioecondémica familiar sobre los conocimientos y
actitudes del ser humano frente a un paciente con fibrosis quistica.

Patologias asociadas: Determinar si hay relacion en este grupo entre la patologia

FQP y otras que presenten los pacientes.

Personal de enfermeria:

1. Nivel académico: Que permitird establecer si ha obtenido capacitaciones
recientes sobre la patologia.
2. Proceso de atencion de enfermeria: Identificar como se valora cada patrén

funcional en el paciente con fibrosis quistica.

3.6 Operacionalizacién de variables

78



OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Tabla N° 1 Categorizacion de variables

Variable

Definicion conceptual

Indicadores

Escala

Pacientes con fibrosis

quistica

Caracteristicas

sociodemograficas

Caracteristicas de la
poblacion que inciden en
la enfermedad como factor

de riesgo

Lugar de procedencia

Género

Escolaridad

Situacion econémica

Etnia

% de Urbana

% rural

% femenino

% masculino

% primaria
% secundaria

Y%superior

Baja
Media
Alta

Mestiza

Indigena
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Edad

Negra

Menores de 18 afios
18 — 25 afios
26 — 30 afios

> 30 afios

Datos de salud

Caracteristica que
permitan identificar la

salud de manera general.

Tiempo de la patologia

Antecedentes de fibrosis

quistica

Cirugias realizadas

Tratamiento

farmacoldgico

1 -5 afios
6 — 10 afios

> 10 afios

e Si

e NO

e §j

e NO

e viaoral
e via parenteral

e Via intramuscular
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Patologias

e Viainhalatoria

e pancreatitis
e sinusitis

e oOftras

Personal de enfermeria

Nivel académico

Grado de estudios a nivel

superior

Nivel académico

Tercer nivel
Especialidad
Diplomado

Cuarto nivel

Rol de la
enfermera en el
Proceso de
Atencion de

Enfermeria

Es un método sistematico
de brindar cuidados
humanistas eficientes
centrados en el logro de
resultados esperados

Etapa de Valoracion
Etapa de Diagndstico
Etapa de Planificacion
Etapa de Ejecucién

Etapa de Evaluacién

Cumplimiento
estandares.

90 — 100% Alto
70 — 89% medio
50 - 69% bajo

<50% insuficiente

de

Cumplimiento con
Valoracion de
patrones al

pacientes

Los patrones funcionales
son  configuracion  de
comportamientos mas o

menos comunes a todas

Patron de percepcion de
manejo de salud.
Patron

nutricional

metabdlico -

Siempre
Casi siempre
A veces

Nunca
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hospitalizado

las personas, que
contribuyen a su salud,
calidad de vida y al logro
de su potencial humano;
que se dan de una manera
secuencial a lo largo del
tiempo y proporcionan un
marco para la valoracion

con independencia de la

Patron de eliminacion
Patron de ejercicio

Patrén de suefio

Patron cognitivo

Patron de auto percepcion
Patron de rol de relaciones
Patron de sexualidad

Patron de tolerancia al

estrés
edad, el nivel de cuidados ,

Patron de valores 'y
o la patologia. .

creencias.
Conjunto de Validacién Cientificidad
recomendaciones sobre los Actualidad

Protocolo de Atencidon de procedimientos Necesidad
Enfermeria diagndsticos a utilizar Pertinencia

frente a la fibrosis quistica Eficacia

pulmonar.
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3.7 Validacioén

La validacion del protocolo de atencién de Enfermeria en Fibrosis Quistica, se
hizo mediante el criterio de expertos en el area, en este caso de la Lic. Carla
Elizabeth Zambrano Rodriguez. Enfermera de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis
Quistica. La licenciada en enfermeria en mencién no cuenta con un cuarto nivel en el
area de estudio que es la Fibrosis quistica, sin embargo la Fundacion promueve su
capacitacion permanente nacional e internacional sobre temas que son de interés para

mejorar la calidad de atencion al paciente que padece esta patologia.

La validacién, estuvo valorada por indicadores y sus razones: los indicadores
fueron. Coherencia y cohesion, sistematicidad, claridad y precision en las estrategias,
innovacion, perfeccionamiento de las destrezas, pertinencia, aplicabilidad,
metodologia, y aspectos formales.

En los aspectos donde la valoracion fue de excelente fueron: la sistematicidad, la
innovacion, el perfeccionamiento de las destrezas y buen uso de los criterios;

pertinencia y los aspectos formales.

El resto de items mencionados fueron valorados en una escala de Muy buena 8-
9, no se valord ningun indicador de la propuesta a una escala inferior. La nota final

fue de 9/10. Que se considera dentro de un rango aceptable. (Ver Anexo 3)

Ademas de que el contenido cientifico fue en relacion, a los resultados hallados
sobre el incumplimiento de patrones y sobre el contenido tedrico de la atencion en

esta patologia poco conocida, y catalogada como catastrofica.

El protocolo de atencion para fibrosis quistica fue presentado y socializado al
personal de salud de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica; que comprende
médico, fisioterapista y enfermera. (Ver Anexo 5). Como dato adicional se indica
que el protocolo no fue socializado en el area de Enfermeria del servicio de

Neumologia del Hospital Eugenio Espejo, debido a que se encuentra en proceso el
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protocolo de atencién médica de Fibrosis quistica, por lo que bajo orden de 6rgano
regular se debe esperar para socializarlos juntos.
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CAPITULO IV
RESULTADOS

4.1 Anélisis de resultados de las encuestas aplicadas al personal de enfermeria

Tabla N° 2

Edad del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo

EDAD Frec %

< 25 afios 1 10,00%
26 -39 afos 8 80,00%
40 -59 afios 1 10,00%

Total 10 100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 3

Nivel académico del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo

NIVEL ACADEMICO Frec %

Tercer nivel 10 100,00%

Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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Tabla N° 4
Cumplimiento de la valoracion del patron de percepcion del manejo de la salud al
paciente con fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria Hospital

Eugenio Espejo.

PERCEPCION SALUD Frec %

casi siempre 5 50,00%
Siempre 5 50,00%
Total 10 |100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 5
Cumplimiento de la valoracion del patron metabolico — nutricional al paciente con

fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

METABOLICO Frec %

casi siempre 3 30,00%
Siempre 7 70,00%

Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Verénica Garcia
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Tabla N° 6
Cumplimiento de la valoracion del patrén de eliminacion al paciente con fibrosis

quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

ELIMINACION Frec %

a veces 1 10,00%
casi siempre 6 60,00%
Siempre 3 30,00%

Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 7
Cumplimiento de la valoracién del patrén de ejercicio al paciente con fibrosis

quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

EJERCICIO Frec %

A veces 3 30,00%
Casi siempre 3 30,00%
Siempre 4 40,00%

Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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Tabla N° 8
Cumplimiento de la valoracion del patron de suefio/ descanso al paciente con

fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

SUENO  Frec %

a veces 4 40,00%

casi siempre |3 30,00%

Nunca 1 10,00%

Siempre 2 20,00%

Total 10 |100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 9
Cumplimiento de la valoracion del patrén cognitivo — perceptivo, al paciente con
fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

COGNITIVO Frec %

a veces 1 10,00%
Casi siempre 4 40,00%
Nunca 3 30,00%
Siempre 2 20,00%
Total 10 100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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Tabla N° 10

Cumplimiento de la valoracién del patron de autopercepcion y auto concepto, al

paciente con fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital

Eugenio Espejo.

AUTOPERCEPCION Frec %

a veces 5 50,00%
casi siempre 2 20,00%
Nunca 2 20,00%
Siempre 1 10,00%
Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 11

Cumplimiento de la valoracion del patrén de relaciones, al paciente con fibrosis

quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

ROL DE RELACIONES Frec %

A veces 6 60,00%
Casi siempre 1 10,00%
Nunca 2 20,00%
Siempre 1 10,00%
Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria
Investigadores: Jessica Bastidas, Verdnica Garcia
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Tabla N° 12
Cumplimiento de la valoracion del patrén de sexualidad, al paciente con fibrosis

quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

SEXUALIDAD Frec %

A veces 5 50,00%
Nunca 3 30,00%
Siempre 2 20,00%
Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 13
Cumplimiento de la valoracion del patrén de tolerancia al estrés, al paciente con

fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

TOLERANCIA ESTRES Frec %

a veces 7 70,00%
Nunca 2 20,00%
Siempre 1 10,00%
Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria
Investigadores: Jessica Bastidas, Verdnica Garcia
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Tabla N° 14

Cumplimiento de la valoracion del patrén de valores y creencias, al paciente con

fibrosis quistica por parte del personal de enfermeria del Hospital Eugenio Espejo.

VALORES Y CREENCIAS Frec %

A veces 6 60,00%
Casi siempre 1 10,00%
Nunca 3 30,00%
Total 10  100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 15
Cumplimiento del estandar del 100%

CUMPLIMIENTO ESTANDAR 100% Frequency Percent

0
9,09
18,18
217,27
63,63
90,9

Total

2

2

10

20,00%
20,00%
30,00%
10,00%
10,00%
10,00%

100,00%

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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Tabla N° 16
Resumen del cumplimiento de los patrones de valoracién en el personal de

enfermeria de Hospital Eugenio Espejo.
SIEMPRE CASISIEMPRE AVECES NUNCA  TOTAL

ESTANDAR
Frec % Frec % Frec % Frec % Frec %

Percepcién 5 50 5 50 0 0 0 0 10 100
Metabélico 7 70 3 30 0 0 0 0 10 100
Eliminacién 3 30 6 60 1 10 O 0 10 100
Ejercicio 4 40 3 30 3 30 0 0 10 100
Suefio 2 20 3 30 4 40 1 10 10 100
Cognitivo 2 20 4 40 1 10 3 30 10 100
Autopercepcion 1 10 2 20 5 50 2 20 10 100
Relacién 1 10 1 10 6 60 2 20 10 100
Sexualidad 2 20 5 50 0 0 3 30 10 100
Tolerancia estrés 1 10 O 0 7 70 2 20 10 100
Valores 0 0 1 10 6 60 3 30 10 100

Fuente: Personal de enfermeria

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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4.2 Andlisis de resultados de las encuestas aplicadas a los pacientes con fibrosis
quistica que acuden al Hospital Eugenio Espejo.

Tabla N° 17
Distribucion porcentual de la procedencia de los pacientes con fibrosis quistica
pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

LUGAR DE PROCEDENCIA Frec. %

Costa 1 2,38%
Sierra 41 97,62%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 18
Distribucion porcentual del género de los pacientes con fibrosis quistica pulmonar

del Hospital Eugenio Espejo.

GENERO Frec. %
Femenino 25  59,52%
Masculino 17 40,48%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica
Investigadores: Jessica Bastidas, Verdnica Garcia
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Tabla N° 19

Distribucion porcentual de la escolaridad de los padres y pacientes con fibrosis

quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

ESCOLARIDAD PADRE/MADRE Frec. %

Alfabetizado 1 2,38%
Analfabeto 1 2,38%
Secundaria 18  42,86%
Superior Tercer nivel 22  52,38%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

ESCOLARIDAD PACIENTE Frec. %

Alfabetizado 1 2,38%
Analfabeto 2 4,76%
Primaria 7 16,67%
Secundaria 21 50,00%
Superior Tercer nivel 11 26,19%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Verdnica Garcia
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Tabla N° 20
Distribucién porcentual de la situacion econémica de los pacientes con fibrosis

quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

SITUACION ECONOMICA

Baja 4 9,52%
Media 38 90,48%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 21
Distribucion porcentual de la edad de los pacientes con fibrosis quistica pulmonar

del Hospital Eugenio Espejo.

EDAD Frec. %

0 - 5 aflos 2 4,76%
13 - 18 afios 18  42,86%
19 - 25 afios 5 11,90%
26 - 35 afos 11 26,19%
5 - 12 afios 6 14,29%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica
Investigadores: Jessica Bastidas, Verdnica Garcia
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Tabla N° 22
Distribucion porcentual de antecedentes familiares de los pacientes con fibrosis

quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

ANTECEDENTES FAMILIARES

CON FQ

Abuelo 1 2,38%
Hermano 1 2,38%
No 37 88,09%
Si 1 2,38%
Tio 2 4,76%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 23
Distribucion porcentual de las cirugias a las que han sido sometidos los pacientes

con fibrosis quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

CIRUJIAS REALIZADAS  Frec. %

Apendicectomia 2 4,76%
Funcional de senos paranasales 1 2,38%
No 39 92,86%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Verdnica Garcia
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Tabla N° 24

Distribucion porcentual del tratamiento por via oral que reciben los pacientes con

fibrosis quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo

TTO VO

Enzimas pancreaticas

Azitromicina

Azitromicina, Ciprofloxacino

Azitromicina, Ciprofloxacino, y enzimas pancreaticas
Azitromicina, Creon, Ciprofloxacino

Claritromicina

Claritromicina y Enzimas.

enzimas pancreaticas

enzimas pancreaticas, Azitromicina

enzimas pancreaticas, Azitromicina, Ciprofloxacino
enzimas pancreéticas, azitromicina, claritromicina
enzimas pancredticas, azitromicina, loratadina, pantoprazol
enzimas pancreaticas, Ciprofloxacino

enzimas pancreaticas, Ciprofloxacino,

enzimas pancredticas, Ciprofloxacino, Dolovan
enzimas pancredticas, Claritromicina

Total

Frec.

1S I e N = S S =

-

2

N = T = Y SO

%
2,38%
4,76%
9,52%
4,76%
2,38%
2,38%
2,38%
11,90%
28,57%
9,52%
2,38%
2,38%
2,38%
2,38%
2,38%
9,52%
100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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Tabla N° 25

Distribucion porcentual del tratamiento por via inhalatoria que reciben

pacientes con fibrosis quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

TTO INHALATORIO Frequency Percent

Alfadornasa 12
Alfadornasa, S.S 0,7%, tobramicina 7

alfadornasa, tobramicina, S.S.0,7%o,

Furuato de mometasona .
Alfadornasa, Tobramicina 1
Salbutamol 2
Salbutamol, Alfadornasa 9
Salbutamol, Alfadornasa, Tobramicina 3
Salbutamol, furoato de mometasona, 1

02
Salbutamol, S.S 0,7% 1
Salbutamol, S.S 0,7%. Alfadornasa 1
Salbutamol,Alfadornasa, S.S 0,7%,

tobramicina .
SalmeteroI/FIuicasonqp_ropianato, 1
Alfadornasa, Tobramicina

Tobramicina, Alfadornasa 1
Tobramicina, Alfadornasa, Salmeterol 1

Total 42

28,57%
16,66%

2,38%

2,38%
4,76%
21,42%
7,14%

2,38%

2,38%
2,38%

2,38%

2,38%

2,38%
2,38%
100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Verénica Garcia
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Tabla N° 26
Distribucion porcentual del tipo de dieta que reciben en casa los pacientes con

fibrosis quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

DIETA Frec. %
Aumenta grasa 4 9,52%
aumenta grasas y carbohidratos 1 2,38%
baja en sal 1 2,38%
Disminuye Grasa 4 9,52%
No 32 76,19%
Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia

Tabla N° 27
Distribucion porcentual de otras patologias que presentan los pacientes con

fibrosis quistica pulmonar del Hospital Eugenio Espejo.

OTRAS PATOLOGIAS Frec. %

No 20 47,62%
Pancreatitis 2 4,76%
Pansinusitis 5 11,90%
Rinitis alérgica 1 2,38%
Sinusitis 13 30,95%

Sinusitis. Pancreatitis 1 2,38%

Total 42 100,00%

Fuente: Pacientes con fibrosis quistica

Investigadores: Jessica Bastidas, Veronica Garcia
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4.3 Discusion

Tabla2y 3:

Todo el personal de enfermeria tiene tercer nivel, lo que justifica la edad del
personal que aun es joven, sin embargo para tratar la complejidad del paciente con
fibrosis Quistica uno de los requisitos que deberia considerarse la experiencia y el

conocimiento propio de una especialidad o de una maestria.

Se ha demostrado que mientras mas alto sea el nivel académico mejor puede ser

el tipo de atencion que se brinda

Tabla 4:

En la valoracion de este patron el personal de enfermeria debe evaluar si el
paciente se considera sano o enfermo, si tiene habitos poco saludables como fumar,
beber o drogas; evaluar si tiene acciones preventivas para la edad y el sexo, debe
preguntar si ha tenido accidentes, investigar si es alérgico, y sobre todo preguntar

sobre el cumplimiento del tratamiento médico. En general como describe su salud.

El patron esta alterado si: La persona considera que su salud es pobre, regular o
mala, tiene un inadecuado cuidado de su salud, bebe en exceso, fuma, consume
drogas, no tiene adherencia a tratamientos farmacolégicos ni a medidas terapéuticas,

no esta vacunado Yy la higiene personal o de la vivienda es descuidada. (33)

Se hall6 que todos cumplen esta valoracién en una escala de siempre a casi siempre

en una relacién de 1:1.
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Tabla 5:

En la valoracion de este patrén las actividades del personal de enfermeria deben
incluir la indagacion sobre el nimero de comidas por dia, el consumo de liquidos,
falta de apetito, uso de suplementos nutricionales, y registrar datos sobre peso, talla,
estado nutricional, IMC (indice de Masa Corporal). La mayoria del personal cumple
este patron. (70%) Indicando de esta manera que si se toma muy en cuenta este

patron.

El patron estard alterado si: Con respecto al IMC: Patrén alterado superior al 30% o
inferior a 18,5%. Patron en riesgo: entre 25 y 30. Patron eficaz: entre 18,6 y 24,9.
Tiene una nutricion desequilibrada. Los liquidos consumidos son escasos. Existen
problemas en la boca. Hay dificultades para masticar y/o tragar. Necesita sonda de
alimentacion. Existen lesiones cutaneas o en mucosas, alteraciones de la piel o falta
de integridad tisular o cutanea. Presencia de problemas digestivos, dependencias,

inapetencias, intolerancias alimenticias, alergias. (33)

Tabla 6

En este patron el personal de enfermeria debe indagar sobre las deposiciones, su
frecuencia, consistencia; sobre la presencia de molestias, frecuencia de eliminacion

urinaria, dificultades de emisidn, incontinencia, y sudoracion.

Lo relevante de este resultado fue que se hallé 1 persona que respondid valorar
este patron a veces y solamente menos de la mitad indic6 que lo hacen siempre. Y si
consideramos que el paciente con fibrosis quistica suele presentar episodios de
estrefiimiento, meteorismo; la funcion del personal médico y de enfermeria es darle
el mayor confort, y mejorar cualquier condicion que afecte al paciente. Se debe hacer

hincapie en mejorar la frecuencia de valorar este patron.
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El patron esta alterado si: Intestinal: existe estrefiimiento, incontinencia, diarrea,
flatulencia, o la persona precisa. Sistemas de ayuda (laxantes, enemas, ostomias).
Urinario: si presenta incontinencias, retencion, disuria, nicturia, poliuria, polaquiuria
o utiliza sistemas de ayuda (absorventes, colector, sondas o urostomias) Si hay

sudoracion excesiva. (33)

Tabla 7:

En la valoracion de este patron el personal de enfermeria debe valorar el estado
cardiovascular, evaluar la frecuencia cardiaca, la presion arterial, valoraciéon de la
funcién respiratoria, revisar si hay presencia de disnea, expectoracién, debilidad,

cansancio, y sobre todo valorar el estilo de vida: sedentario, activo.

Hay que considerar que el paciente con fibrosis quistica debe mantener un
equilibrio en su actividad fisica, no puede ser sedentario ni un activista al extremo,
considerando que el ejercicio moderado de tipo aer6bico siempre sera la mejor

opcion y mantendré la funcion pulmonar fuerte.

Aunque generalmente la participacion en la actividad fisica se considera
beneficiosa para los pacientes con fibrosis quistica, hay una falta de pruebas con
respecto a las estrategias para promover la captacion y la participacion continua en la

actividad fisica en esta poblacion.

Esta revision aporta pruebas muy limitadas de que la orientacion de actividades
y el asesoramiento para realizar ejercicios, durante al menos seis meses, para
involucrar en un programa de ejercicios domiciliarios a pacientes con fibrosis
quistica puedan dar lugar a mejorias en la participacion en la actividad fisica de estos
pacientes. Se necesitan estudios de investigacion adicionales para determinar el
efecto de estrategias como el asesoramiento en salud o las aplicaciones de la
telemedicina para promover la aceptacién y el cumplimiento con la participacion

regular en la actividad fisica. Ademas, para abordar aspectos relacionados con la
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participacion en la actividad fisica de los pacientes con fibrosis quistica, serd
importante establecer la duracion ideal de cualquier intervencién que promueva la

actividad fisica, incluidos los programas de entrenamiento con ejercicios. (34)

Tabla 8:

En este patron el personal de enfermeria debe valorar si el espacio fisico esta
adecuado, si duerme las horas necesarias, si hay problemas de insomnio, hora de
acostarse, hora de levantarse, horas de suefio, farmacos que puedan inducir suefio o
por el contrario interferir con él, consumo de sustancias estimulantes, presencia de
ronquidos y de apneas. En los resultados obtenidos se evidencia que solo un 20%
cumplen con este patron y méas de la tercera parte de profesionales casi siempre, a

veces y nunca lo realizan.

En adultos se recomienda un promedio de 7-8 horas de suefio. En nifios, sus
necesidades son mayores, varian en funcion de su etapa de desarrollo. El suefio en
ancianos es un suefio fraccionado; en general suele ser de 6 horas como maximo de

suefio nocturno y una y media horas diurnas.

El objetivo de la valoracion de este patron es describir la efectividad del patrén
desde la perspectiva del individuo, algunas personas estan bien descansadas después

de horas de suefio, mientras que otras necesitan muchas mas.

Las apneas del suefio y los ronquidos pueden ser constitutivos de otros
problemas de salud y habrd que tenerlos en cuenta en ese sentido, pero si no

interfieren con la sensacion de descanso no alteran el patron.
Informacion que no condiciona el resultado del patron: Los items relativos a

horarios, siestas, regularidad, etc. son informativos, no condicionan el resultado del

patrén pero pueden orientar la intervencion enfermera. (33)
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Tabla 9:

En este patron el personal de enfermeria debe evaluar el nivel de conciencia y de
orientacion, ver si tiene problemas de memoria, de comprension, fobias, si esta

irritado, agitado o intranquilo.

Por lo que se infiere que no es primordial valorar estas cuestiones al paciente
con fibrosis quistica segun el punto de vista del personal de enfermeria ya que mas

de las tres cuartas partes casi siempre, a veces y nunca lo realizan.

Se aconseja utilizar los diferentes test o escalas validadas ya que tienen un valor
afiadido en la determinacion de si el patron estd o no alterado. Se debe realizar
otoscopia. Idioma: procurar intermediacion para lenguas extranjeras y prestar
atencion a las variedades dialectales de la lengua castellana en funcién de regiones

y/o paises de procedencia.

La presencia de vertigo puede conllevar una alteracion del equilibrio, no afecta
el resultado de este patron pero puede condicionar el de actividad-ejercicio. En este
patron en el programa informatico OMI-AP, se recoge la educacion para la salud,

bien grupal o individual; su respuesta no condiciona el resultado del patron. (33)
Tabla 10

En este patron el personal de enfermeria debe valorar el lenguaje corporal,
preguntar como se ve a si mismo, si esta conforme con si mismo, si esta aburrido o
con miedo, si se encuentra deprimido 0 ansioso.

La mayoria de los profesionales no cumplen con este patrén y solo un diez por

ciento lo realiza por lo que es importante motivar al personal de enfermeria a valorar

este patron debido a que el paciente con fibrosis quistica pulmonar puede estar
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deprimido por su propia condicion médica, o temeroso por los tratamientos ya que es

una enfermedad cronica sin cura que tiene un tratamiento agresivo.

A los enfermos les preocupa la dependencia de otros para realizar sus
actividades y perciben, en algunas ocasiones, sus cuidadores como incapaces de
brindar apoyo y poco comprensivos, lo cual se convierte en angustia para
relacionarse, fuente de dificultades y resentimientos en el paciente. En este sentido,
investigaciones que han medido las repercusiones de la enfermedad cronica en
quienes la padecen, han encontrado que el hecho de que estas personas perciban un
bajo apoyo por parte de sus familiares 0 amigos incrementa las cifras de morbilidad y
mortalidad en los pacientes. Asimismo, la presencia de signos de depresion en las
personas con enfermedades cronicas tiene como resultado una disminucion en su
sobrevida y una importante repercusion en la adherencia al tratamiento tanto

farmacol6gico como no farmacoldgico (35)

Tabla 11

En este patron el personal de enfermeria debe preguntar sobre su relacion con la
familia, si tiene problemas en su trabajo o en el estudio, si tiene amigos, si vive solo

0 se siente solo.

Al igual que el patron anterior el factor emocional juega un papel importante en
la recuperacion del paciente pero en los resultados no se evidencia ya que solo una
persona siempre lo hace, mientras que mas de la mitad del personal de enfermeria

casi siempre, a veces y nunca cumplen con este estandar.

Médicos y enfermeras permanecen en contacto continuo con el paciente y
familia al principio y final de la vida, estableciéndose relaciones entre el personal de
la salud, los pacientes y sus familiares, quienes esperan encontrar en el equipo de
salud el apoyo y la comprension para enfrentar angustias y sentimientos presentes y

futuros relacionados con los confines de la vida. (36)
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Tabla 12

La mayoria del personal de enfermeria no cumple con este estandar y solo el

veinte por ciento lo cumple.

En este item el personal de enfermeria debe indagar sobre la aparicion de la
menarquia, problemas con el periodo menstrual, presencia de embarazos, de abortos,

y uso de anticonceptivos.

La sexualidad y reproduccion son temas que preocupan a todos los jovenes con
FQ y a los miembros del grupo familiar en la que aparece un hijo/a con este
problema. El deseo de reproducirse y el temor a que pueda aparecer otro miembro en
una situacion parecida hace que esta situacion sea vivida por estas parejas y
familiares con inquietud y ansiedad. Son frecuentes temas de duda tanto para los

padres como para los adolescentes y adultos que sufren fibrosis quistica. (37)

Tabla 13

La mayoria de los profesionales no lo cumplen con este patron evidenciandose

con el 90% de los resultados obtenidos y solo una persona si lo realiza.

En este patron el personal de enfermeria debe preguntar sobre la presencia de
crisis, si tienen alguien de confianza, la forma de superar o enfrentar la fibrosis

quistica.

El factor de estrés en hospitalizacion puede ser un factor en contra. Diversos
autores han tratado de disminuir el estrés de los pacientes hospitalizados mediante
estrategias orientadas a dar apoyo social a los enfermos. Son las siguientes: Formar
al personal hospitalario para mejorar sus relaciones y comunicaciones con el
paciente: Implicar a la familiar en los tratamientos. Formar al personal voluntario del

hospital para hablar con los pacientes. Si el enfermo hospitalizado se cree con
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capacidad para controlar este acontecimiento ejecutara acciones que se lo permitan, y
asi podré adquirir el control sobre la situacion y disminuird el estrés. (38)

Tabla 14

En este patron el personal de enfermeria debe indagar sobre planes del futuro
importantes, preguntar si cree en alguna religion, si esta contento con su vida, si tiene
preocupaciones con la muerte. Y aqui en un patrén tan importante ningn personal

de enfermeria lo hace siempre, el 60% a veces, el 30% nunca, y el 10% casi siempre.

Las creencias de los pacientes, aunque no nos las exprese, pueden repercutir
sobre su adherencia, por lo tanto se deberian explorar, tanto en el paciente como en
las personas significativas de su vida. Es importante recordar que los pacientes no se
incorporan al tratamiento con una vision de tabula rasa sino que, por el contrario,
tienen sus propias representaciones de aquello que significa una amenaza para la
salud y planifican y actlan segin estas representaciones y los temores que las

acompaiian. (39)

Tabla 15

Al valorar al personal de enfermeria sobre el 100% del cumplimiento de los 11
patrones, se hall6 que el 2 personas de 10 no cumple con ningln patrén con una
frecuencia de siempre, otras 2 personas de 10 cumple casi en el 10% de los patrones,
3 personas cumplen en el 18% de los patrones, no hay ni una sola persona de
enfermeria que cumpla al 100% la valoracién de los 11 patrones, tan importantes
pues con ellos el profesional conoce respuestas a procesos vitales o problemas de
salud, reales o potenciales, que puedan ser tratados por las enfermeras; es decir la

valoracion del paciente para llegar al diagnéstico enfermero.
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Tabla 16

Los patrones con mayor cumplimiento de valoracion son el metabolico, el de
percepcion de la salud, el de ejercicio, lo que menos se valoran o nunca se lo hace

son el cognitivo, el de sexualidad y el de valores.

La valoracion por Patrones Funcionales de Marjory Gordon aporta una serie de
ventajas al proceso: los patrones pueden ser utilizados independientemente del
modelo enfermero del que se parta; se adaptan muy bien al &mbito de la atencion
primaria de salud, permitiendo estructurar y ordenar la valoracion, tanto a nivel
individual como familiar o comunitario, a lo largo del ciclo vital de la persona, en
situaciones de salud o enfermedad; y facilitan claramente la siguiente fase de
diagndstico enfermero al estar en el origen de la clasificacion por dominios de la
NANDA. (33)

Tabla 17

Se hallé en la investigacion que la gran mayoria de los pacientes son de la Sierra
y solo un minimo namero de la Costa; esto debido a que en la Sierra es la sede de la
Fundacion ecuatoriana de FQ. Mas de la mitad de los pacientes con FQP pertenecen
a la Sierra Norte, debido a la cercania con la capital donde se encuentra la Fundacion

ecuatoriana de FQ.

Es importante recalcar que los datos obtenidos no manifiestan, que la
prevalencia de la enfermedad esté ligada a la region donde habita el paciente, porque
gue segun estudios la localizacion geografica y el origen étnico de la poblacion dan

una variacion solamente en la mutacién del gen de la Fibrosis Quistica. (7)
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Tabla 18

Evidenciamos que un porcentaje mayor de los pacientes con fibrosis quistica
pulmonar son mujeres. Segun los estudios realizados en todo el mundo, no hay
diferencia entre el género en la enfermedad, es decir que afecta por igual a hombres y

mujeres.

En cuanto a los problemas y complicaciones que presentan son los mismos a
diferencia en la fertilidad. La mayoria de los varones con FQ presentan problemas
para tener hijos debido a la obstruccion de unos conductosque transportan al exterior
los espermatozoides. En la actualidad se disponen de técnicas de fecundacion in vitro
que permiten al varon tener descendencia. Las mujeres con FQ tienen menos

problemas a la hora de poder tener hijos que los hombres. (14)

Tabla 19

Se halld satisfactoriamente que méas de la mitad de los padres de familia de los
pacientes con Fibrosis Quistica Pulmonar tienen nivel superior, un porcentaje muy
bajo de ellos es analfabeto, lo que indica que la escolaridad es directamente
proporcional a la busqueda de tratamientos de salud, como siempre mientras mas alto
sea el nivel de escolaridad mejores oportunidades habrd en cuanto a salud y

tratamiento.

En los pacientes se hall6 que la mayoria de la poblacion tenia algun tipo de
instruccion y de ellos la mitad eran estudiantes de colegio o habian terminado el
bachillerato, ademas de que se hallé una cuarta parte de tercer nivel; mejorando de

esta forma el acceso a la salud, a los tratamientos.

Conociendo que los padres de familia y pacientes son personas preparadas
académicamente, podemos dar una explicacién mas profunda de la enfermedad y

tratamiento, logrando asi obtener resultados satisfactorios, adhesion al tratamiento
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mejorando localidad de vida y disminuyendo las complicaciones asociadas a esta

patologia.

Tabla 20

La mayoria de los pacientes con fibrosis quistica pulmonar refirieron tener una
situacion econdmica media; sin embargo es necesario tomar en cuenta que el
tratamiento al que acceden estos pacientes por medio del Hospital Eugenio Espejo y
de la Fundacion Ecuatoriana de FQ de Quito es sumamente costoso, y que el
Gobierno los beneficia de manera gratuita ya que la enfermedad es catalogada como

rara.

Una labor muy importante es educar y sensibilizar a los pacientes y sus
familiares sobre la importancia de tratar a esta enfermedad, estas personas cuentan
con recursos econdémicos, por lo que es posible acceder a un tratamiento, sin
embargo las personas que sus recursos son bajos se ven limitadas para el
cumplimiento del procedimiento y el traslado a diferentes lugares, impidiendo el
cumplimiento riguroso y disciplinado que debe cumplir el tratamiento para mejorar

su condicion de vida.

Tabla 21

La mayoria de estos pacientes son adolescentes de 13 — 18 afios (43%), el 26%
son adultos de edad media de 26 — 35 afios, el 14% son nifios escolares de 5 — 12
afios, el 12%son adultos jovenes de 19 — 25 afios y solamente el 5% son nifios

preescolares.

La expectativa de vida de los pacientes con fibrosis quistica ha mejorado mucho
en los ultimos afos, ya que ha pasado de cuatro afios a 25 afios. Esto se debe

principalmente al diagndstico precoz, a las mejoras en el mantenimiento del estado
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nutricional y a los avances en el tratamiento de las infecciones respiratorias. Sin
embargo, a pesar de los progresos conseguidos, la causa mas frecuente de muerte
suele estar asociada a la malnutricién generada por la mala absorcién de grasas y
nutrientes, debida a la insuficiencia pancreatica exocrina, la recurrencia de

infecciones respiratorias y la falta de apetito. (40)

Tabla 22

La mayoria de los pacientes refiere no tener antecedente familiar, sin embargo se
conoce que la FQP es una patologia genética hereditaria, por lo tanto en la familia no

conocian de la existencia de la patologia o de los portadores.

La fibrosis quistica una enfermedad autosémica recesiva, es decir, es necesario
heredar el gen defectuoso de ambos padres para padecer la enfermedad. Si se hereda
un gen normal y un gen defectuoso no se padecera fibrosis quistica, pero se es

portador de la enfermedad con la posibilidad de transmitirla a la descendencia. (41)

Tabla 23

La mayoria de los pacientes no se han sometido a ningun tipo de cirugias, lo que
puede referir que no han tenido complicaciones muy graves aun, solo el 2% de ellos

se ha sometido a la cirugia de senos paranasales que es propia de la patologia.

La cirugia de Senos Paranasaleses usualmente realizada después de que el
tratamiento médico no ha funcionado para aliviar las infecciones cronicas de los
senos paranasales. El proposito de la cirugia es eliminar la materia infectada, abrir
los senos nasales que estan bloqueados y mantener los tejidos lo suficientemente

saludables para que la nariz y los senos funcionen normalmente. (42)
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Tabla 24

El 29% de los pacientes reciben azitromicina y enzimas pancreaticas, indicando
que la azitromicina es el antibiotico de primer orden para el tratamiento de la FQP,
ya que permite disminuir la mortalidad de la patologia al evitar las infecciones
pulmonares. La fisioterapia respiratoria y los antibiéticos son la base del tratamiento
de la infeccion endobronquial de estos pacientes. Otros antibioticos utilizados son el

ciprofloxacino, y claritromicina.

Tabla 25

El medicamento mas usado es la alfa dornasa es un mucolitico del tipo anti
DNAsa que es adecuada para el tratamiento de la tos y evita exacerbaciones en los
pacientes con Fibrosis Quistica. La tobramicina que es un antibiético indicado para
pacientes con colonizacidén cronica, infeccion pulmonar o infeccion pulmonar
cronica. Es decir que si en el estudio bacterioldgico se evidencia la presencia de
pseudomonaaeruginosa, el médico especialista optara por tratamiento con antibiotico

inhalatorio.

Tabla 26

La dieta indicada para estos pacientes es hipercalérica derivada del aumento de
proteinas por lo que también es hiperproteica, la sal (o sodio) debe estar en consumo
adecuado no alto ni bajo, debe ser dieta fraccionada. Mas de la mitad de los pacientes

no realizan ninguln tipo de adecuacion en su alimentacion.
Los requerimientos caloricos generalmente se han establecido como un 120% de

las recomendaciones. Esta forma de calcular los requerimientos es muy popular en el

ambito clinico pese a que tiende a exceder las necesidades reales. Esta estimacion no
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permite individualizar la actividad fisica, la severidad del compromiso pulmonar ni

el grado de malabsorcion. (43)

Tabla 27:

La mayoria de los pacientes no tienen ninguna complicacion, y de quienes si
tiene complicaciones la mas prevalente es la sinusitis. Estudios realizados determinan
que la rinosinusopatia se observa en pacientes con fibrosis quistica, muchas veces sin
sintomas aparentes, en los casos en los cuales su resolucion amerita manejo
quirargico (Cirugia Funcional de Senos Paranasales) se observan recurrencias muy
altas, y no se conoce si el manejo agresivo de la sinusitis lleva a una disminucion de
la progresion de la enfermedad pulmonar, ademas se sabe que los gérmenes aislados

en los senos paranasales no se relacionan con los encontrados en los pulmones. (15)

Con el fin de analizar de manera integral la patologia de la fibrosis quistica y el
proceso de atencion de enfermeria se realiz6 la investigacion en el personal de
enfermeria que atiende el &rea de neumologia del Hospital Eugenio Espejo, y a los
mismos pacientes con fibrosis quistica pulmonar con el fin de conseguir informacion

valiosa que permita aportar con el protocolo de atencién de enfermeria.

Al indagar al personal de enfermeria, se encontré la mayoria de mujeres
profesionales en relacion a los hombres con una prevalencia de 40pp por encima. La
mayoria de loas/los profesionales de enfermeria se encuentran entre los 26 — 39 afios,
lo que indica que tiene alguin tipo de experiencia, sin embargo no se hallé a ningun
profesional de cuarto nivel, si bien es cierto la experiencia es enriquecedora en el
proceso de atencion de enfermeria, también lo es el conocimiento, por lo que seria

importante capacitaciones u oportunidades para la formacion académica.

Se busco identificar el cumplimiento de la valoracion de patrones funcionales en

los pacientes con fibrosis quistica pulmonar debido a que “el cuidado, dirigido al
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individuo, la familia y la comunidad, es el principal elemento que define el papel de
la enfermera” (27)

Estos patrones funcionales le permiten a la enfermera/o realizar una valoracién
sistematica a cada paciente con el fin de recaudar informacion de una manera

ordenada que facilita el anlisis de esta informacion. (27)

Se encontrd en el estudio que el personal de enfermeria realiza la valoracion de
los 11 patrones funcionales no a cabalidad, se valord en una escala de siempre, casi
siempre, a veces 0 nunca, y la mayoria de los patrones funcionales fueron

catalogados con una frecuencia de casis siempre.

Ninguna enfermera o enfermero cumplié en su totalidad el estandar valorado,
solamente una de las diez partes cumple 90/100, la mayoria que representa a mas de
la cuarta parte del personal cumple el estandar de 18,18/100. La valoracién de
patrones funcionales de Marjory Gordon aporta una serie de ventajas al proceso: los
patrones pueden ser utilizados independientemente del modelo enfermero del que se
parta; se adaptan muy bien al ambito de la atencién primaria de salud, permitiendo
estructurar y ordenar la valoracion, tanto a nivel individual como familiar o
comunitario, a lo largo del ciclo vital de la persona, en situaciones de salud o
enfermedad; y facilitan claramente la siguiente fase de diagndstico enfermero al estar
en el origen de la clasificacion por dominios de la NANDA. (33)

Y aqui es importante recalcar que el personal de enfermeria debe cumplir
muchas actividades dentro de su quehacer profesional diario, ellos asumieron como
respuestas a su falta de valoracién cuando ya conocen al paciente ya que son
pacientes que regresan periodicamente a hospitalizacion tanto por complicaciones
como para recibir la medicacion; o también cuando el cuadro es muy complicado y

necesitan atencion inmediata, por lo que priorizan las acciones a realizar.
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Si se analiza de manera individual los patrones funcionales valorados se
encontré que el patron funcional valorado siempre en la mayoria de casos es el

metabolico; seguido del patron de percepcion de salud, y el patron de ejercicio.

El patron que se valora casi siempre en la mayoria de casos es el patrén de

eliminacion y el patron de sexualidad.

El patron que nunca se valora es el cognitivo, el de tolerancia al estrés y en gran

medida el de sexualidad y el de valores y creencias.

Se ve una falencia de comunicacion integral emocional de la enfermera/o con el
paciente y se debe recordar que salud es: “el estado completo de bienestar fisico,
social y emocional que tiene una persona” por lo que el componente fisico es

importante mejorar pero con la ayuda del componente emocional.

En cuanto a los pacientes con fibrosis quistica como era de suponerse se hallo
personas jovenes considerando que la expectativa de vida de estas personas

lamentablemente no es mucha.

La cobertura de la Fundacién ecuatoriana de fibrosis quistica es mediana; sin
embargo hay muchas personas que no conocen de la patologia, por lo que puede
haber mucha gente aun sin diagnostico oportuno y con muchas complicaciones. En
Quito el Ministerio de Salud Publica trabaja con el Hospital Eugenio Espejo y la
mayor prevalencia de pacientes que llegan alla pertenecen al a Sierra y sobre todo la

Sierra Norte, es decir, Quito, Otavalo, Ibarra, Cayambe.

Se evidencid una tendencia mayoritaria a pacientes femeninas sobre los
masculinos con 19 pp de superioridad. Son pacientes que tiene un nivel de educacion
bueno considerando que ain son jovenes y la mayoria tiene bachillerato o tercer
nivel, se halla porcentajes poco significativos de analfabetos. La mayoria de los
pacientes son adolescentes entre los 13 — 18 afios. La fibrosis quistica es una de las

enfermedades mas frecuentes en la poblacién Caucésica. Su incidencia se estima en 1
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afectado por cada 2000-4000 nacimientos dependiendo de la poblacién. Los datos en
Europa se basan en los estudios epidemioldgicos y/o en la deteccion precoz de la
enfermedad. (44)

Maés de la mitad de esta poblacion refiere no tener antecedente familiar de
fibrosis quistica lo que quiere decir que en ambos caso de padre y madre fueron
portadores y fue el hijo quien desarroll6 la enfermedad. La FQ se transmite de forma
autosomica recesiva, esto significa que los padres de un nifio afectado son ambos
portadores sanos de la enfermedad. El riesgo de la descendencia, en una pareja de
portadores es, 25% de hijos sanos, 50% de hijos portadores y 25% de hijos afectados.
La frecuencia de individuos portadores en la poblacion general oscila entre 1/25 —
1/30, esta elevada frecuencia se ha atribuido a una posible ventaja selectiva para el

individuo heterocigoto, aunque esta hipétesis no ha sido demostrada. (44)

El tratamiento tanto por via oral como por inahalatoria es el recomendado por el
Ministerio de Salud Publica del Ecuador y que solamente en el Hospital Eugenio
Espejo y mediante la Fundacion ecuatoriana de fibrosis quistica se brinda a los
pacientes con esta patologia.

No se encontraron complicaciones ni cirugias en los pacientes con FQP.

Cabe sefialar que la investigacion realizada fue limitada por la falta de
fuentes bibliograficas en protocolos de atencion de enfermeria y estudios donde se
valoren el desempefio en la atencion de enfermeria explicitamente en esta patologia.
Los estudios realizados en el Ecuador son inexistentes. La prevalencia de esta
patologia se basa Unicamente por fuentes de la propia Fundacion Ecuatoriana de

Fibrosis Quistica que alberga a los pacientes para su adecuado tratamiento.
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4.4 Conclusiones

1. Las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con fibrosis quistica,
se identificaron claramente, y se analizaron en el capitulo 1V, se hall6 una
mayor prevalencia de mujeres en relacion a hombres. La procedencia en su
mayoria es de la Sierra Norte, principalmente de Quito, Ibarra y Otavalo. La
edad mas prevalente es la de adolescentes 13 — 18 afios; la escolaridad en su

mayoria es la secundaria.

2. Se identificd una prevalencia de complicaciones muy poco significativa y la
de mayor incidencia es la sinusitis y pansinusitis en donde se ven

comprometidas las vias respiratorias altas.

3. El proceso de atencion de enfermeria se valoré mediante la aplicacion de la
encuesta que categorizd la frecuencia de la valoracion de patrones
funcionales, y se encontré que nadie cumple a cabalidad esta valoracion en un
100/100. Solamente el 10% del personal de enfermeria cumple con el
90.9/100. Y la mayoria 30% cumple solo con el 18/100.

4.5 Recomendaciones

1. El personal de enfermeria por sus mdltiples actividades dentro de su area
laboral, no abarca a cumplir el 100% del cumplimiento de una de las
principales etapas del Proceso Atencion de Enfermeria que es la valoracion;
por lo que debe priorizar las actividades; sin embargo se debe tomar en
cuenta que la salud es el completo bienestar de todos los estamentos fisico,
mental y espiritual: por lo que se debe interactuar con el paciente de modo
que su bienestar emocional se vea reflejado en la mejora de la salud y en la

pronta recuperacion.
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2. Los pacientes con fibrosis quistica al tener una enfermedad de indole

catastréfica son un grupo vulnerable dentro de la sociedad. Se debe capacitar
a todo el personal de salud para que puedan atender de manera adecuada con
calidad y calidez para mejorar el tiempo de hospitalizacion. EI personal de
enfermeria debe capacitarse continuamente sobre patologias que no son muy
prevalentes como es este caso; con el fin de que los conocimientos sean el

pilar fundamental para que la experiencia.

Para tratar la complejidad del paciente con Fibrosis Quistica el personal de
enfermeria debe pensar en que debe tener un conocimiento propio de una

especialidad o maestria.

Reunir en talleres frecuentes del cuidado del paciente con fibrosis quistica en
la Fundacion ecuatoriana del Fibrosis quistica, cuando existan las sesiones de
caracter obligatorio para fomentar la prevencion de complicaciones propias

de la patologia.
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ANEXO 1. FOTOGRAFIAS RELATORIAS

Area de Neumologia Hospital Eugenio Espejo.
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Realizacion de encuesta al personal
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Realizando el informe del paciente con

fibrosis quistica
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ANEXO 2. ENCUESTA

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

ENCUESTA APLICADA A PACIENTES FUNDACION ECUATORIANA DE FIBROSIS

QUISTICA

Estimado paciente: La presente encuesta tiene por objetivo conocer la
situacién del paciente con diagnéstico de fibrosis quistica, con el fin de mejorar
la calidad de atencion de enfermeria, propendiendo siempre a la mejora de la

calidad de vida, de salud de ustedes. Por su colaboracion muchas gracias.

A. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

a.l Lugar de procedencia:

Sierra

Costa

Oriente

Galapagos

a.2 Género

Femenino

Masculino

(021 11 {0 o 1

a.3 Escolaridad padre/madre Escolaridad paciente

Alfabetizado Alfabetizado
Analfabeto Analfabeto
Primaria Primaria
Secundaria Secundaria

Superior tercer

nivel

Superior tercer nivel

Superior cuarto

nivel

Superior cuarto nivel
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a.4 Situaciéon econdmica

Baja

Media

Alta

a.5 Etnia

Indigena

Mestiza

Negra

a.6 Edad

0 - 5 afios

5-12 afos

13 - 18 afios

19 — 25 afios

26 — 35 afios

36 — 45 afios

> 46 afos

B. DATOS DE SALUD

b.1 Tiempo del diagnéstico de la patologia

Menos de 1 afio

1 -5 afios
6 — 10 afios
> 10 afos

b2. Antecedentes de familiares con fibrosis quistica pulmonar

Si

No

¢ Quién?

b3. Cirugias realizadas

Si

No
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b4. Tratamiento farmacolégico actual. Describir

Via oral

Via parenteral

Via intramuscular

Via inhalatoria

b5. Dieta (¢ Realiza algin cambio a la alimentacion normal, cuél?)

b6. ¢ Qué otras Patologias padece?
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UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

ENCUESTA APLICADA A PERSONAL DE ENFERMERIA DEL PISO DE NEUMOLOGIA
DEL HOSPITAL EUGENIO ESPEJO

Buenas tardes. Estimadas profesionales de la salud, del area de
Enfermeria, el objetivo de esta encuesta es conocer el proceso de
atencion de enfermeria en el paciente con diagnéstico de fibrosis quistica
pulmonar; con el fin de mejorar el mismo, a través de la propuesta de un
protocolo de atencion que permita que el personal de enfermeria cumpla
sus funciones con calidad y calidez que caracteriza a este grupo de

profesionales de la salud. Muchas gracias por su colaboracién

A. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

A.1 Género

Femenino 1

Masculino 2

A.2 Edad

< 25 afos

26 — 39 afnos

40 — 59 afios

Al W[ N|

> 60 afos

A.3 Nivel académico

Tercer nivel

Especialidad

1
2
Diplomado 3
4

Cuarto nivel
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B. EVALUACION AL PERSONAL DE ENFERMERIA

ESTANDAR DE CUMPLE ITEMS
VALORACION DE LOS | Siem A
Casi ACCIONES QUE DEBE REALIZAR
11 PATRONES pre . veces | Nunca
siempre

(MARJURIE GORDON)

¢ Evalla al pcte si se considera sano o enfermo.
¢ Consulta habitos poco saludables como fumar, beber o drogas
¢ Evallia si pcte realiza acciones preventivas para la edad y sexo

1. Patrén de percepcion _ _ _ _
¢ Pregunta si ha sufrido accidentes, tanto caseros, laborales o de trafico

— manejo de la salud.
e Indaga sobre seguir correctamente los tratamientos indicados por los
profesionales sanitarios

e Investiga si es alérgico

Indaga sobre:
o Numero de comidas x dia
2. Patron metabdlico - e Consumo de liquidos
nutricional o Falta de apetito
e Uso de suplementos nutricionales

e Recoge datos sobre peso: IMC

Pregunta sobre:
e las deposiciones.
3. Patron de eliminacion ¢ Hay molestias
e Frecuencia de eliminacion urinaria

e Si hay dificultades para emision
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e Hay incontinencia

e Como es la sudoraciéon

4. Patrén de ejercicio

) Valoracion del estado cardiovascular:

. Evalla Frecuencia cardiaca o PA anormales en respuesta a la
actividad, cambios ECG que reflejen isquemia o arritmia, etc.

. Valoracion del estado respiratorio:

. Valora presencia de disnea, molestias de esfuerzo, tos nocturna,
expectoracién, indicacién verbal de disnea, etc.

. Valoracion de la movilidad

. Debilidad generalizada, cansancio, grado de movilidad en

articulaciones, fuerza, tono muscular

5. Patron de suefo

. Evalla Estilo de vida: Sedentario, activo

. Valora El espacio fisico (ventilacion, temperatura agradable y libre de
ruidos)

. Valora el tiempo dedicado al suefio u otros descansos diurnos

. Evalla Exigencias laborales (turnos, viajes)

. Evalia Habitos socio culturales (hora de acostarse o levantarse,

siestas, descansos)
. Pregunta sobre Tratamientos farmacolégicos que puedan influir en el

suefio (broncodilatadores, esteroides , betabloqueantes )

. Uso de farmacos para dormir.
. Consumo de sustancias estimulantes (cafeina, nicotina, abuso de
alcohol )
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. Presencia de ronquidos o apneas del suefio.

6. Patrobn cognitivo -

. Evalua Nivel de consciencia y orientacion.

. Valora si tiene alteraciones cognitivas, como problemas para expresar
ideas o de memoria, dificultades para la toma de decisiones, problemas de
lenguaje, de concentracion, sintomas depresivos, problemas de

comprension, fobias o miedos o dificultades en el aprendizaje.

perceptivo . Recoge informacién sobre si la persona tiene dolor, tipo, localizacion,
intensidad y si estda o no controlado, asi como su repercusion en las
actividades que realiza.
. Si tiene alteraciones de la conducta, irritabilidad, intranquilidad o
agitacion
. Observa el patrén de conversacion y las manifestaciones del lenguaje
no verbal (postural corporal, contactos oculares, etc).
. Pregunta sobre:

7. Patron de Como se ve a si mismo

autopercepcion -

autoconcepto

Conformidad con si mismo
Cambios en el cuerpo

Se enfada frecuentemente
Esta aburrido o con miedo

Tiene ansiedad o depresion

8. Patron de rol de

relaciones

Obtiene datos como:
e Vive solo

e Pregunta sobre composicién familiar
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Hay problemas familiares

Hay aceptacion en la familia para la enfermedad FQP
Hay problemas en estudio o trabajo

Tiene amigos

Se siente parte de la comunidad

9. Patron de sexualidad

Obtiene datos de:

Aparicion de menarquia
Problemas con el periodo
Presencia de embarazos, abortos

Uso de anticonceptivos

10. Patrén de tolerancia

al estrés

Obtiene datos sobre:

Presencia de crisis
Como supera la FQP

Cuenta con alguien de confianza

11. Patrén de valores y

creencias

Indaga sobre planes de futuro importantes; si consigue en la vida lo
gue quiere.

Pregunta si esta contento con su vida.

Investiga sobre pertenencia a alguna religién, si le causa algun
problema o si le ayuda cuando surgen dificultades.

Preocupaciones relacionadas con la vida y la muerte, el dolor o

enfermedad.

NOTA. Consta de 11 items y cada uno de ellos equivale a 9,09%

Porcentaje de cumplimiento del estandar: ............c.c.ccceeveennnn.
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ANEXO 3. VALIDACION

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

VALIDACION CON CRITERIO DE EXPERTO

Ficha de validacion y confiabilidad del Trabajo de Grado/ investigacién de
fin de carrera y propuesta: Guia de Protocolo en Atencién de Enfermeria
para Pacientes con Fibrosis Quistica Pulmonar previo a la obtencién de la
Licenciatura en Enfermeria, Facultad Ciencias de la Salud, de la
Universidad Técnica del Norte.

Orientaciones:

Marque, segun su criterio, la categoria que corresponda a cada uno de
los indicadores expuestos a continuacién. Tome en cuenta las siguientes
opciones: (EXC) excelente, (MB) muy bueno, (B) bueno, (R) regular.
Favor, en cada indicador precise las razones de su decisioén. Gracias por
su colaboracion.

Categorias
N° Indicadores Razones EXC | MB | B
10 98 | 7
Coherencia y Existe rigor cientifico y
1 cohesién en la pertinencia, actualizaciéon /
propuesta. cientifico- pedagdgica.

2 Sistematicidad. Existe orden el proceso de \/
investigacion cientifica.

Claridad y

ol Las estrategias metodolégicas
3 precisién en las
: son claras, ordenadas y
estrategias. 5
precisas.

Demuestra

4 novedad e La propuesta es innovadora,
innovacion en la original y creativa.

propuesta

5

135



Perfeccionamient

o de las destrezas

y buen uso de los
criterios.

Las destrezas disefiadas para
mejorar el pensamiento critico
cumplen con los criterios,
indicadores y rubrica de
competencias de los
estudiantes para lenguay
comunicacion.

Pertinencia

Existe pertinencia cientifica,
social y pedagdgica, guarda
relacion con los objetivos,
metodologia y resultados de la
investigacion cientifica.

Aplicabilidad

Tiene validez tedrico- practico
desde el inicio hasta el final de
la investigacion.

Metodologia

El proceso metodoldgico se
ajusta de manera coherente
entre el problema y los
objetivos planteados.

ldentifica variables, preguntas
directrices y categorias de
andlisis.

Existe confiabilidad y
validacion de los instrumentos
de recoleccion de datos.

Incluye el marco
administrativo: talento
humano, materiales y

financieros.

Aspectos
formales

Cumple con normas de
presentacion para el disefio de
trabajos cientificos.

Uso adecuado del lenguaje,

sintaxis y ortografia.

NOTA FINAL
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Observaciones:

“ NedesoQi1as (‘>0‘C;m*cx\.; es de cppkiovies  de
Tivesis  (Ouisbhca,

Nombre del experto:

&. 6(’\({, Eovabeth %cmbtcmo /Bodr‘.ggea

.~ «. "UNDACION ECUATORIANA
»”  DE FIBROSIS QUISTICA

Lic. Carla Zambrano R. :
ENFERMERA SRS

“is  QUITO | .

N ° Cédula

i3131339460.
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ANEXO 4: PROCESO DE ATENCION D ENFERMERIA EN PACIENTES

CON FIBROSIS QUISTICA

VALORACION DEL PACIENTE CON FIBROSIS QUISTICA

Examen Fisico:

AREA A EVALUARSE

ASPECTOS A
VALORADOS

TECNICAS

PIEL

Blanda, semi

turgente y elastica.

himeda,

Inspeccion y palpacion

CABEZA

Forma, tamafio normal, con
regular  implantacion vy

distribucion pilosa. Cuero
cabelludo con distribucion
cantidad,  coloracion vy
trofismo de acuerdo a la

edad.

Inspeccién y palpacion.

0JOS

Con pupilas isocoricas Yy

reactivas a la luz.

Inspeccion

OIDOS

Sin alteraciones evidentes de

la audicién.

Inspeccion.

NARIZ

Piramide nasal con

morfologia conservada.

Fosas nasales poco

permeables. Presencia de
abundantes secreciones 'y

disnea.

Inspeccion.

BOCA

Aspecto normal, mucosa
semihimeda y rosada.

Labios simétricos y moviles,

Inspeccion.
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semi hidratados.

CUELLO Simétrico, cilindrico, largo y | Inspeccion y palpacion
ancho conservado.
No se palpan adenopatias.

MIEMBROS Extremidades simétricas. Inspeccidn, palpacién

SUPERIORES (ufias)

Se evidencia en los dedos la
forma de palillos de tambor

(acropaquia) y ufias forma

curvada.
TORAX pulmones, | Caja torécica sin | Inspeccidn, palpacion,
corazon alteraciones. En las mamas | auscultacion, percusion
no se palpan nodulos. Axilas
sin adenopatias.
Pulmones:Estertores
crepitantes al final de
lainspiracion y espiracion, y
sibilancias espiratorias
Falta de aire durante o
después de realizar actividad
Tos productiva q moviliza
secreciones color
amarillentas.
Saturacion de oxigeno de
85%
Corazén:Taquicardico.
ABDOMEN Blando, depresible, doloroso | Inspeccién, palpacion,

a la palpacion en
epigastrio;
Ruidos hidro aéreos

presentes.

auscultacion, percusion.
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GENITALES Sin alteraciones. Inspeccion.
COLUMNA Curvaturas de la columna | Inspeccion
VERTEBRAL vertebral normales.

Articulaciones sin mayores

alteraciones,
MIEMBROS No se observan heridas. | Inspeccion y palpacion.
INFERIORES Discretoedema en ambos

NEUROLOGICO

tobillos.

Consiente, orientada en
tiempo y espacio.
Animicamente algo
deprimido.

Examen motor: movimientos,
reflejos  osteotendineos vy
coordinacion: todos
normales. No se observan
movimientos anormales.

Examen sensitivo:
sensibilidad fina y al dolor

conservada.

Inspeccion
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VALORACION OBJETIVA Y PATRONES FUNCIONALES DE LOS
DIAGNOSTICOS
1.- Percepcion — Manejo de la salud: Paciente refiere que su tratamiento es muy

complejo por lo que existe una gestion ineficaz del cumplimiento del tratamiento.

2.- Nutricional y metabdlico, hidratacion, tegumentario: Por su mal absorcion de

alimentos, paciente sigue una diete rico en hidratos de carbono, proteinas.

3.- Eliminacion: Micciones regulares y de caracteristicas normales.

4.- Actividad y ejercicio: Patron respiratorio ineficaz relacionado con disminucién
de energia. Ademas presenta Intolerancia a la actividad relacionada con fatiga y a

una cantidad inadecuada de oxigeno para la actividad. También la presencia de

secreciones impide una adecuada limpieza de la via aérea.

5.- Suefio y reposo: Dificultas para conciliar el suefio por la frecuente tos, y

secreciones.

6.- Cognitivo-perceptual: Paciente presenta el abdomen suave depreciable, a la

palpacion refiere dolor moderado en zona de epigastrio

7.- Autopercepcion y concepto: Refiere ansiedad relacionado con estado de salud

8.- Rol relaciones: Apoyo de la familia.

9.- Sexualidad, reproduccién: Normal

10.- Adaptacion — Tolerancia al estrés: Normal.

11.- Valores y creencias: Sin alteracion
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FECHA:13-01-2015 |} SERVICIO: NEUMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA)

DOMINIO: 4 Actividad / Reposo
CLASE: 4 Respuesta cardiovascular/ pulmonar
CODIGO: 00032

PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)

DEFINICION: La expiracion o inspiracién no proporciona una | _____________ I MANTENER  AUMENTAR
ventilacion adecuada | Dominio: Salud :: *  Frecuencia : ' 1.- Desviacion grave del rango I .
I fisioldgica (11) 1! . . I normal. p ! I X
DIAGNOSTICO: Patrén respiratorio ineficaz relacionado con || Clase: :: resplratorla. | | 2.- Desviacion sustancial del :: 2 % 3 :
disminucién de energia, y deterioro musculo esquelético ' Cardiopulmonar (E) 1| *Ritmo ! | rangonormal. ¥ 2 = 3 '
| Codigo: 0415 o respiratorio , 1 3.- Desviacion moderada del 1 0 I
. I Resultado: Favorecer 1! L ' 1 | rango normal. ¥ h :
MANIFESTADO POR: 'l intercambio | Murmullo ! | 4. Desviacion leve del rango (' 3 ¥ 4 .
I .
______ oo alveolar de didido | vesicular ol e el rango g T
1 -
! . g'ter?uorl edalpro u:~|| a resplra.torcha. | de  cabono y :: auscultado. ! normal :: ¥ !
o .7
| isminucién de la ventilacién por minuto || oxigeno. '\ * Saturacion de | ! ' H !
i e Disnea. L ! . 1! [ ¥ |
| Hh /1 0xigeno N ¥ I ,
I [ I
oo ] O | L
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campo; 2 Fisioldgico complejo Clase | K Control respiratorio campo: | 2 Fisiologico complejo CLAsE: | K Control respiratorio

e Mantener una via aérea permeable.

paciente).
o Ayudar con el espirdmetro incentivo.

de ventilacion y presencia de sonidos extrafios.
e Observar si hay fatiga muscular respiratoria.
e Iniciar y mantener suplemento de oxigeno, segln prescripcion.
e Controlar periddicamente el estado respiratorio y de oxigenacion.

INTERVENCION INDEPENDIENTE:  Ayudaa la ventilacion Cédigo (3390)

e Colocar al paciente de forma que facilite la concordancia ventilacion/perfusion.
e Colocar al paciente de forma que se minimicen los esfuerzos respiratorios (elevar la
cabecera de la cama y colocar una mesa encima de la cama en la que pueda apoyarse el

o Auscultar sonidos respiratorios, tomando nota de las zonas de disminucion o ausencia

INTERVENCION INDEPENDIENTE: Oxigenoterapia.

Cédigo (3320)

o Eliminar las secreciones bucales, nasales y traqueales, si procede.

e Mantener la permeabilidad de las vias aéreas.
o Administrar oxigeno suplementario segin érdenes.
¢ Vigilar el flujo de litro de oxigeno

e Instruir al paciente acerca de Controlar la eficacia de la oxigenoterapia (pulsioximetro,

gasometria de sangre arterial), si procede.

e Asegurar la recolocacion de la mascara/canula de oxigeno cada vez que se extrae el

dispositivo.

e Comprobar la capacidad del paciente para tolerar la suspensién de la administracion de

oxigeno.

e Comprobar periddicamente el dispositivo de aporte de oxigeno para asegurar que se

administra la concentracion prescrita.

ELABORADO POR: Jessica Bastidas - Verénica Garcia

DOCENTE SUPERVISORA: Lic. Katty Cabascango




FECHA: 13 -01 - 2015 SERVICIO: NEUMOLOGIA
DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA) PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA
DOMINIO: 11 Seguridad/ Proteccién
CLASE: 2 lesion fisica
CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC
CODIGO: 00031 ( )
DEFINICION: Incapacidad para eliminar las secreciones u § . MANTENER  AUMENTAR
obstrucciones del tracto respiratorio para mantener las vias aéreas |! pominio: Salud |1 e Frecuencia | | 1.- Desviacion grave del rango . .
permeables. I fisioldgica (I1) ', respiratorio | | normal. o i » 2 o 4 !
: Clase: : I e Ritmo respiratorio 1 ! 2.- Desviacion sustancial del : " 1 :
DIAGNOSTICO: Limpieza ineficaz de las vias aéreas | Cardiopulmonar (E) 1| e Profundidad de la | | rango normal. | & 2 | | 4 I
relacionado con abundancia de las secreciones. | Cédl?01dO410 : | inspiracion. ! fgng'ge:;’:ﬁf;?" Lt ! ' |
I Resultado: Vias i :
' traqueo bronauiales |1 * Capacidad de ' | 4.- Desviacién leve del rango 13 g 4 :
MANIFESTADO POR: g 9 ¢! eliminar ' 1 normal, ¥ ' |
I abiertas, despejadasy 1! gecreciones ! ; o ! ! I
' limpias  para el ! 1 : 1 : 5.- Sin Desviacion del rango ,1 2 : : 3 I
[ = = = e o e e e e e e e e e = (I i i | | | |
: e Alteracién de la profundidad respiratoria. | | intercambio de aire : | | | norma : | o :
|
I e Disnea. L L 1 H T !
! .0 ! 1! P! 1 |
I N ) ! (. ! i I
| 1 ! [ ! ] "
b e e e e e e e — e ——— - = [ | L e e e e = [ [ S I
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campo; 2 Fisioldgico complejo Clase | K (Control respiratorio campo: | 2 Fisioldgico complejo cLAse: K Control respiratorio
INTERVENCION INDEPENDIENTE: Manejo de las vias aéreas Caédigo (31400) INTERVENCION INDEPENDIENTE:Cambio de posicion  Cdédigo (0840)
________________________________________________ | L Y T T L T L T T e L L A T
: e Mantener una via aérea permeable. : : o Explicar al paciente que se le va a cambiar de posicidn, si procede. :
: o Abrir la via aérea, mediante la técnica de elevacion de barbilla o empuje de mandibula, : o Animar al paciente a participar en los cambios de posicion, si procede. :
1 siprocede. : 1o Vigilar el estado de oxigenacion antes y después de un cambio de posicion. I
: e Colocar al paciente en la posicién que permita que el potencial de ventilacion sea el : e Colocar en posicion para el alivio de la disnea (posicion de semi-Fowler), cuando :
I maximo posible. : I corresponda. I
| e Eliminar las secreciones fomentando la tos. I : o Colocar en una posicion que facilite la ventilacion/perfusion, si resulta apropiado. |
: o Administrar broncodilatadores, si procede. : : e Fomentar la realizacion de ejercicios activos o pasivos con un margen de movimientos, si !
, ® Ensefar al paciente a utilizar los inhaladores prescritos, si es el caso. I ,  resulta apropiado. :
: o Regular la ingesta de liquidos para optimizar el equilibrio de liquidos. : : I
1o Vigilar el estado respiratorio y de oxigenacion, si procede. : I :
: o Administrar aire u oxigeno humidificados, si procede. I : :
| I 0
________________________________________________ 1
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FECHA: 13-01-2015 | SERVICIO: NEUMOLOGIA PLAN DE CU'DADOS DE ENFERM ER'A
DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA)
DOMINIO: 11 Seguridad/ Proteccién
CLASE: 2 lesion fisica
CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC
CODIGO: 00031 ( )
DEFINICION: Incapacidad para eliminar las secreciones u MANTENER  AUMENTAR
. . . , , e e e e, e —m————— |- T ===
obstrucciones del tracto respiratorio para mantener las vias aéreas : Dominio: Salud : : e Frecuencia : I 1.- Desviacion grave del rango : _______________ .
permeables. I fisioldgica (I1) ', respiratorio | | normal. o i » 2 o 4 !
| Clase: |1 Ritmo respiratorio 1 | 2.- Desviacion sustancial del | ' :
DIAGNOSTICO: Limpieza ineficaz de las vias aéreas | Cardiopulmonar (E) 1| e Profundidad de la | | rango normal. & 2 :: 4 I
relacionado con abundancia de las secreciones. | Cédi?01dO410 : | inspiracion. ! fgng'ge:;’:ﬁf;?" moderada del |, ' |
I Resultado: Vias i : !
- . b . : |1 Capacidad de ' | 4. Desviacion leve del rango | ' 3 I 4 :
MANIFESTADO POR: | lraqueo - Dronquiales v eliminar " normal ! X |
1 abiertas, despejadasy 1! gecreciones - o - o H 3 |
' limpias  para el :: : :I 5.- Slr; Desviacion del rango ¥ . |
e i . . . . 1
: e Alteracién de la profundidad respiratoria. | | intercambio de aire 1| | | norma H o :
|
I e Disnea. h | 1! X h :
! .0 ! 1! P! 1 |
! I ! (. )1 1 |
! 1 ! (. )1 1 |
e e e e e ——— [ | L e e e e = [ [ S s
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campo; 2 Fisioldgico complejo Clase | K Control respiratorio campo: | 2 Fisiologico complejo cLAsg: | K Control respiratorio
INTERVENCION INDEPENDIENTE:  Mejorar latos Cddigo (31400) INTERVENCION INDEPENDIENTE:Monitorizacidn respiratoria  Codigo (3350)

e Vigilar los resultados de pruebas de funcion pulmonar, especialmente la capacidad
vital, fuerza inspiratoria méaxima, volumen espiratorio forzado en un segundo, si
procede.

e Ayudar al paciente a sentarse con la cabeza ligeramente flexionada, los hombros
relajados y las rodillas flexionadas. Ordenar al paciente que siga tosiendo con varias
inspiraciones maximas.

e Fomentar el uso de la espirometria como incentivo, si procede.

e Fomentar la hidratacion a través de la administracion de liquido por via sistémica, si
procede.

: o Vigilar la frecuencia, ritmo, profundidad y esfuerzo de las respiraciones.

| * Anotar el movimiento torécico, mirando la simetria, utilizacién de mdsculos accesorios y
1 retracciones de muasculos intercostales y supraclaviculares.

: o Observar si se producen respiraciones ruidosas.

1 e Realizar percusion en térax anterior y posterior desde los vértices hasta las bases de forma
| bilateral.

I e Anotar los cambios de Sa02, y C02 corriente final y los cambios de los valores de gases en
: sangre arterial, si procede.

: o Comprobar la capacidad del paciente para toser eficazmente.

1 Vigilar las secreciones respiratorias del paciente.

: o Instaurar tratamientos de terapia respiratoria (nebulizador), cuando sea necesario.

|
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FECHA:13-01-2015 |} SERVICIO: NEUMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA) PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

DOMINIO: 2 Nutricién

CLASE: 1 Ingestion
CODIGO: 00003 CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)
DEFINICION: Riesgo de aporte de nutrientes que excede las _ MANTENER  AUMENTAR

necesidades metabolicas.

1 1
| Dominio: Salud : 1 Ingestion Caldrica 1 ! 1.- Inadecuado : _______________ .
1 fisiologica (11) 1| e Ingestion proteica | , 2.- Ligeramente adecuado '3 T 4 !
DIAGNOSTICO: Alteracién de la nutricion por defecto || Clase: |1 e Ingestion de grasa ! ! 3. Moderadamente adecuado |, T |
relacionada con malabsorcién de nutrientes. | Cardiopulmonar (E) 1 |« Ingestion de ¥ g'_ gustar:c;almentte addecua:o '3 1 4 |
MANIFESTADO POR: | Codigo:0410 | ' hidratos de K - Completamente adecuado. 1 | ¥ !
e | Resultado: Vias 11 carbono. L 4 ' 4 :
| 1 |, traqueo bronquiales | Ingestion de Pl L 1 |
i ' | abiertas, despejadasy 1! yitaminas. " '3 ' 4 I
: (|, limpias  para el |, |l o I |
| ' |1 intercambio de aire 1! L B H |
: | : : 1 1l : ! " :
| N I ! 1! ! 1 X
1 N I ! 1! ! 1 X
1 . 1 ! 1! ! 1 |
e e e e e e e —————————— [ [ b e e e e e e e e ! [ S L
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campo: 1 Fisioldaico Basico Clase | D Apoyo nutricional campo: | 1 Fisioldgico Basico cLase:| D Apoyo nutricional
INTERVENCION INDEPENDIENTE: Monitorizaciéon Nutricional Cadigo INTERVENCION INDEPENDIENTE: Ensefianza: Dieta Prescrita Cddigo (5614)

o Evaluar el nivel actual de conocimientos del paciente acerca de la dieta prescrita.

e Explicar el proposito de la dieta.

o Ayudar al paciente a acomodar sus preferencias de comidas en la dieta prescrita.

e Ayudar al paciente a sustituir ingredientes que se acomoden a sus recetas favoritas en la
dieta prescrita.

|
® Vigilar las tendencias de pérdida y ganancia de peso. :
1
1
|
|
|
: o Remitir al paciente a un dietista/experto en nutricidn, si es preciso.
1
|
|
|
|
1
1
|
|

® Vigilar niveles de albimina, proteina total, hemoglobina y hematocrito.
® Observar preferencias y seleccion de comidas.
® Comprobar el crecimiento y desarrollo.

|
1
1
1
|
|
|
1
1
: ® Vigilar los niveles de energia, malestar, fatiga y debilidad. « Incluir a la familia/ser querido, seqin el caso.
|

1

1

1

|

|

1

o Administrar enzimas pancreéaticas y suplementos vitaminicos.
o Aportar dieta rica en calorias, proteinas e hidratos de carbono.

® Determinar si el paciente necesita dieta especial.
o Antes de las comidas asegurarse de q el paciente tomo Credn 10.000u.
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FECHA:13-01-2015 |} SERVICIO: NEUMOLOGIA

ReERIAGNESTICOENEERMERO (NANDAY) bE M PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

DOMINIO: 11 Seguridad / Proteccion

CLASE: 1 Infeccidn
CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC
CODIGO: 00003 ( )
DEFINICION: Aumento del riesgo de ser invadido por § oo _ MANTENER  AUMENTAR
organismos patogenos. : Dominio: Salud : : e Estado : I 1.- Grave : _______________ .
I Fisiolégica (I1) 1! respiratorio. | | 2. Sustancial '3 % 4 !
DIAGNOSTICO: Potencial de infeccién relacionado con |, Clase:  Respuesta |1 o Temperatura 1 13- Moderado o X :
aumento en la produccién de moco y exposicién a gérmenes |! inmune (H) : | corporal. | : ‘5‘-' ":I?VE : | 3 o 4 I
patégenos. , Codigo: 0703 , 1 e Fiebre Lo Inguno. L X !
' Resultado: Gravedad 1! o sensibilidad Iy ) o 3 I
MANIFESTADO POR: e infeccion i1 integridad b ¥ T |
S sintomas asociados |1 cutanea. ' L4 ¥ 4 |
1 1 11
| Ak : : 1! : : H :
| I ! 1! 4 1 4 |
| N ! 1! ! 11 |
! . I ) ! (. )1 1 |
! I ) ! (. )1 1 |
! 1 ! (. )1 1 |
e e e e e e e e e e e, ————————— [ [ b e e e e e e e e ! [ S s
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campro: 2 Fisioldaico Comnleio clase | H Control de farmacos campo: | 4 Seguridad. cLAse: |V Control de riesgos
INTERVENCION INDEPENDIENTE: Administracién de medicacion  Coédigo INTERVENCION INDEPENDIENTE: Proteccion contra las infecciones Cédigo (6550)
mTTTTTTTTm T o T o mmmmEEmm e ! P T T o TTTTTT T T
| ® Seguir los cinco principios de la administracion de medicacion. : 1 Observar los signos y sintomas de infeccion sistémica y localizada. I
' e Verificar | ta 0 la orden d dicacién antes de administrar el 4 | : o Observar el grado de vulnerabilidad del paciente a las infecciones. :
| erificar la receta o la orden de medicacion antes de administrar el farmaco. | | Limitar el nimero de visitas. !
| oObserva_r si existen posibles alergias, interacciones y contraindicaciones respecto de | | e Analizar todas las visitas por si padecen enfermedades transmisibles. :
| los medicamentos. ! L. Mantener las normas de asepsia para el paciente de riesgo. I
1 ® Tomar nota de las alergias del paciente antes de la administracion de cada farmaco y 1 ;e Evitar que el paciente conviva en habitaciones hacinadas. :
: suspender los medicamentos, si procede. : : e Evitar exponer al paciente en lugares donde otras personas presenten enfermedades :
| ® Observar reacciones secundarias a los antibiticos ' 1 infecciosas. ) o o L o
X ) . . ) ) ! I e Mantener al paciente en aislamiento respiratorio, en una habitacién que tenga presion !
, @ Controlar signos vitales enfatizando en la temperatura y frecuencia cardiaca. : : negativa. :
| ® Realizar controles seriados de recuento leucocitario. | | !
1 I | 1
L e e e e e e e, e e e, e e, e e e e e = I [ [y By
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FECHA: 13-01-2015 | SERVICIO: NEUMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA) PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

DOMINIO: 12 Confort

CLASE: 1 Confort Fisico
CODIGO: 00132 CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)
DEFINICION: Expresion sensitiva y emocional desagradable MANTENER  AUMENTAR

ocasionado por una lesion tisular real o potencial o descrita en

1.- Nunca demostrado.

Dominio: e Reconoce factores

| L 1
I !

tales términos: inicio stbito y lento de cualquier intensidad_@e : Conocimientos y : ' causales. ' | 2.- Raramente demostrado. B 3 H 5 I
leve a grave con un final anticipado o predecible o una duracién || conducta de salud |1 e Reconoce el 11 3.- Aveces demostrado. h i !
inferior a seis meses. L (IV) 1! comienzo del | | 4 Frecuentemente , ! 5 . 4 |
DIAGNOSTICO: Dolor en epigastrio que se irradia en |, Clase: Conducta de | dolor ' gerg?s:r:acrjgaemostrado o X |

| T . | - .
hemicinturon relacionado con el proceso patoldgico | f:aélcjqugQ)lsos 1 e Utilizar  medidas | P : 3 ¥ 4 !
CAMAANUCECTANA DD o I 190: _ 1! preventivas 1! )1 1 X
. e Informe verbal del dolor |} Resultado:  Manejo || e Refiere sintomas | : 4 T 5 !
' e Conducta expresiva (inquietud, gemidos llanto, Hh del dolor. (! al personal de ! X X !
. irritabilidad). 1k ', enfermeria. | ] ¥ 4 !
|« Mascara facial | | :: e Reconoce ~los | | :: % |

L o . | 1 i 1
| e Observacion de evidencias del dolor. ' 1 Sintomas del dolor ') ¥ ! :
o o e o o e e e e e e e e e — = 1 R L I .
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campo: 1 Fisiol()gico basico Clase E Fomento de la comodidad fisica campo: 1 Fisiolégico basico CLASE: = E Fomento de la comodidad fisica
INTERVENCION INDEPENDIENTE: Manejo del dolor Cadigo (1400) INTERVENCION INDEPENDIENTE: Manejo del dolor Cadigo (1400)

o Realizar una valoracion exhaustiva del dolor que incluya la localizacién,
caracteristicas, aparicion/duracion, frecuencia, calidad, intensidad o severidad del
dolor y factores desencadenantes.

o Considerar el tipo y la fuente del dolor al seleccionar una estrategia de alivio del
mismo.

o Alentar al paciente a que discuta la experiencia dolorosa, si es el caso.

o Observa claves no verbales de molestia.

o Explorar con el paciente los factores g alivian o empeoran el dolor.

o Explorar el conocimiento y las creencias de la paciente sobre el dolor.

o Animar al paciente a vigilar su propio dolor y a intervenir en consecuencia.

o Asegurarse de que el paciente reciba los cuidados analgésicos correspondientes.

o Ayudar a la paciente y a la familia a obtener de apoyo.

e Fomentar periodos de descanso/ sueno adecuado para que faciliten el alivio del dolor,

e Colaborar con el paciente, seres queridos y demas cuidadores para seleccionar y desarrollar
las medidas no farmacoldgicas del alivio del dolor, si procede.

e Evaluar la eficacia de las medidas de alivio del dolor a través de una valoracion continua de
la experiencia dolorosa.

IELABORADO POR: Jessica Bastidas - Veronica Garcia DOCENTE SUPERVISORA: Lic. Katty Cabascango




FECHA: 13-01-2014 | SERVICIO: NEUMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA) PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA
DOMINIO: 12 Confort
CLASE: 1 Confort Fisico
CODIGO: 00132 CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)

DEFINICION: Expresion sensitiva y emocional desagradable MANTENER  AUMENTAR

ocasionado por una lesion tisular real o potencial o descrita en

1.- Nunca demostrado.

Dominio: e Reconoce factores

| 3! 1

1 (I
tales términos: inicio_ subito y lento de cualguier intensidad_de : Conocimientos y : ' causales. : | 2.- Raramente demostrado. B 3 H 5 I
leve a grave con un final anticipado o predecible o una duracién || conducta de salud |1 e Reconoce el 11 3.- Aveces demostrado. h i :
inferior a seis meses. L (IV) 1" comienzo del ') 4- Frecuentemente | | 1 ,
; : : I Clase: Cond de !! ! | demostrado. 2 | 4 I
DIAGNOSTICO: Dolor en epigastrio relacionado con el ||, Clase: Conducta de 1 dolor | 5 - Siemore demostrado L ¥ |
proceso patolégico ' salud (Q) '} e Utilizar medidas | | > P ' '3 o 4 :
|~ MANIEECTANNA DOD o oo , Codigo: 1605 _ 1! preventivas I )1 I |
| e Informe verbal del dolor || Resultado:  Manejo ! ' o Refiere sintomas | | | " X 5 |
' e Conducta expresiva (inquietud, gemidos llanto, Hh del dolor. (! al personal de ! | X |
| irritabilidad). 11 1 enfermeria X 3 I
e Mascara facial. ! o R,E‘I:O”OCQd d I'OS L ¥ % !
|« Observacion de evidencias del dolor. A 1 Sintomas detdolor ! ¥ .
o o e o o e e e e e e e e e — = 1 s o S L I .

CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)

campo: 2 Fisiologico complejo CLAse: | HControl de farmacos

INTERVENCION INDEPENDIENTE: Administracién de analgésicos Cédigo (2210)

|
e Administrar firmacos y/o analgésicos complementarios (Paracetamol, Ibuprofeno) cuando !
sea necesario para potenciar la analgesia. |

e Administrar los analgésicos a la hora adecuada para evitar picos y llaves de la analgesia, !
especialmente si es dolor severo. :

e Colaborar con el médico, si se indican farmacos, dosis, via de administracién o cambios de :
intervalo con recomendaciones especificas en funcion de los principios de la analgesia. I

e Comprobar historial de alergias y érdenes médicas con el medicamento, dosis y frecuencia :
del analgésico prescrito. I

e Corregir los conceptos equivocados o mitos del paciente o la familia sobre los analgésicos, :
especialmente los opiéaceos (adiccion y riesgo de sobredosis). I

|

1

|

|
|
|
I
|
|
|
|
|
I
|
|
|
|
|
I - - -, .
,  Evaluar y registrar el nivel de sedacion del paciente.
|
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FECHA: 13 - 01- 2015 SERVICIO: NEUMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA)

DOMINIO: 9 Afrontamiento/ Tolerancia al estrés
CLASE: 2 Respuesta de Afrontamiento.
CODIGO: 00136

DEFINICION: Vaga sensacion de malestar o amenaza
acompaifiada de una respuesta autondmica (el origen de la cual
con frecuencia es inespecifico o desconocido para el individuo):
sentimiento de aprensién causado por la anticipacion de un
peligro. Es una sefial de alerta que advierte de un peligro
inminente y permite al individuo tomar medidas para afrontar la
amenaza.
DIAGNOSTICO: Ansiedad relacionada con el estado de salud y
hospitalizacion

_MANIFESTADOPOR: _ __ ____________________

e Inquietud

Expresiones faciales

e Informe verbal

PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)

Dominio:
Afrontamiento (1X)
Clase: Respuesta de
afrontamiento
Cadigo: 1211- 1402
Resultado: Nivel de
la Ansiedad.
Autocontrol
ansiedad. .

de la

I MANTENER

o Ansiedad | | 1.- Nunca demostrado :
verbalizada. ' | 2.- Raramente demostrado. 1! H
o Refiereausenciade | | 3.- A veces demostrado. » 3 O
las manifestaciones 1 ! 4.- Frecuentemente : 1 1
fisicas de ansiedad. | | demostrado. B 2 =
* Controla la respuesta | 1 5.- Siempre demostrado. o X
de ansiedad. 1! 13 1
» Monitoriza la ! | ! X
intensidad de la P "3 1
ansiedad. (. : 1 1
o Buscainformacion ! | 1! H
- I 1 3 1
para reducir la . h, 1
ansiedad | : : 1 ::
L : : 1
____________ ! [ S

AUMENTAR

CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)

campo; 3 Conductual Clase

T fomento de la comodidad psicoldgica

campo: 3 Conductual

CLASE:

F Fomento de la comodidad psicolégica

INTERVENCION INDEPENDIENTE:

e Animar la manifestacion de sentimientos, percepciones y miedos.
o Apoyar el uso de mecanismos de defensa adecuados.

o Crear un ambiente que facilite la confianza.

o Determinar la capacidad de toma de decisiones del paciente.
o Escuchar con atencion.

o Identificar los cambios en el nivel de ansiedad.

o Instruir al paciente sobre el uso de técnicas de relajacion.

ELABORADO POR: Jessica Bastidas - Verénica Garcia

Disminucién de la ansiedad.

o Administrar medicamentos para reducir la ansiedad, si esta prescrito.

o Apoyar al paciente a identificar las situaciones que precipitan la ansiedad.
o Controlar los estimulos, si procede, de las necesidades del paciente.

e Permanecer con el paciente para promover la seguridad y reducir el miedo.

INTERVENCION INDEPENDIENTE: Terapia de relajacion.

¢ Alentar la demostracion de la técnica de relajacion por parte del paciente.
e Mantener contacto visual con el paciente.

e Crear un ambiente tranquilo sin interrupciones, con luces suaves y temperatura

adecuada.
e Favorecer una respiracion lenta y profunda, si procede.
e Controlar los estimulos, si procede, de las necesidades del paciente.
e Ensenar a la paciente a adoptar una posicion comoda.

e Evaluar regularmente el informe de relajacién por parte de la paciente y comprobar
periédicamente la tension muscular, frecuencia cardiaca, tension arterial, y

temperatura de la piel.
o Evaluar y registrar la respuesta al masaje.

Cadigo (6040)

DOCENTE SUPERVISORA: Lic. Katty Cabascango




FECHA: 13 - 01- 2015 SERVICIO: NEUMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA)

DOMINIO: 9 Afrontamiento/ Tolerancia al estrés
CLASE: 2 Respuesta de Afrontamiento.
CODIGO: 00136

DEFINICION: Vaga sensacion de malestar o amenaza

PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)

MANTENER  AUMENTAR

e Comentar la experiencia emocional con el paciente.
e Expresar las expresiones de sentimientos y creencias.
o Realizar afirmaciones enfaticas o de apoyo.
sentimiento de pena.
emocional.

o Proporcionar ayuda en la toma de decisiones.
o Remitir a servicios de asesoramiento, Si se precisa

o Apoyar a la paciente a que exprese sentimientos de ansiedad, ira o tristeza.

e Comentar las consecuencias de profundizar en el sentimiento de culpa.

e Proporcionar apoyo durante la negacidn, ira, y aceptacion de las fases del

|
|
1
|
|
|
|
|
o Animar al paciente a que exprese los sentimientos de ansiedad, ira o tristeza. |
|
|
|
e Favorecer la conversacion o el llanto como medio de disminuir la respuesta |

|

|

|

|

|

acompafiada de una respuesta autonémica (el origen de la cual |, Dominio: : | o Ansiedad | 1 1.-Nunca demostrado PR .
con frecuencia es inespecifico o desconocido para el individuo): |! Afrontamiento (IX) | | Vverbalizada. | | 2.- Raramente demostrado. : | 3 o 5 '
. . - |
sentimiento de aprensién causado por la anticipacion de un |1 Clase: Respuesta de IREf'erefiusenc.'ade 1 1 3.- A veces demostrado. ! H I
. N . . I afrontamiento ! as manifestaciones 11 4- Frecuentemente , 1 N X
peligro. Es una sefial de alerta que advierte de un peligro |, Cédigo: 1211- 1402 ' | fisicasdeansiedad. ! | demostrado. 12 | : 4 I
inminente y permite al individuo tomar medidas para afrontar la | Resultado: Nivel de | | » Controla larespuesta | | 5. Siempre demostrado. : : I :
i o 1 deansiedad. 1! 1 3 4 !
amenaza. | la Ansiedad. |1« Monitoriza la a L X :
DIAGNOSTICO: Ansiedad relacionada con el estado de saludy |1 Autocontrol de la 1! jntensidad de la b '3 | 4 [
hospitalizacié , ansiedad ¥ i X ¥ I :
pitalizacién I . ;1 ansiedad. | L 1 |
MANIFESTADO POR: I I : e Busca informacion : : I : 3 : : 5 I
T e Inquietud T T T TTTTTTToTTTo L ' para reducir la |l h ¥ !
: quiet . I ;1 ansiedad Pl oy I |
: e  Expresiones faciales il I e : : ¥ ¥ ,
' e Informe verbal 1 SR N S I
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
CAMPO: 3 Conductual Clase | F Ayuda para hacer frente a situaciones dificiles CAMPO: | 3 Conductual cLAsE: | @ Potenciacién de la comunicacion
INTERVENCION INDEPENDIENTE: Apoyo emocional. Cadigo INTERVENCION INDEPENDIENTE: Escucha Activa. Cadigo (4920)

: e Mostrar interés en el paciente. :
1 e Hacer preguntas o utilizar frases que animen a expresar pensamientos, sentimientos y
| preocupaciones. Centrarse completamente en la interaccion eliminando prejuicios, :
I presunciones, preocupaciones personales y otras distracciones. I
: o Aclarar el mensaje mediante el uso de preguntas y retroalimentacion. :
I e Escuchar si hay mensajes y sentimientos no expresados. I
: e Mostrar conciencia y sensibilidad de las emociones. :
: e Determinar el significado de los mensajes reflexionando sobre las actitudes, experiencias 1
,  pasadas y la situacién actual. :
: o Evitar barreras a la escucha activa (minimizar sentimientos, ofrecer soluciones sencillas, 1
i interrumpir, hablar de uno mismo y terminar de manera prematura). :
| |
! |
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FECHA: 13 - 01- 2015 SERVICIO: NUEMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA)

PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

DOMINIO: 4 Actividad y reposo
CLASE: 4  Respuesta  cardiovascular  / CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)
pulmonar.
CODIGO: 00092 e S | |m==mmmmmmmmmeeaaaaa MANTENER AUMENTAR
DEFINICION: Insuficiente energia fisioldgica o psicologica |1 Dominio: Salud ' e Saturacién de 1 ! 1.- Gravemente comprometido | _ __ ___ _ ________ .
para tolerar o completar las actividades diarias requerida o |, funcional (I) :: oxigeno en respuesta : | 2.-Sustancialmente B 3 H 4 i
deseadas. | Clase: py  Alaactividad. o comprometido o X :
| Mantenimiento de la | ' ° Frec“enc'icar?'aca || 3.-Moderadamente 3 ! 4 .
. . . i I enrespuestaala comprometido ! I
DIAGNOSTICO: Intolerancia a la actividad relacionada con || ?:%65%2-((/?305 | actividad. - o e comprometido ! | ' |
ilibri i I : 1, e Esfuerzo respiratorio |, 1 : I I
dseuilrioentecporte y domenda e oigeno. |} ol R 1+ SR | s Nocomeromeice 123
' e Informes verbales de debilidad |, fisiologica a los ' actividad L '3 % 4 !
. . | °
e Frecuencia cardiaca anormal en respuesta a la ! gc;\\;mfnmg;er iaq:re1 1 'r::acllilzlgfijasara L ¥ g |
I actividad. T B 9 1 L | Pl » O |
! i {1 las actividades i, actividadesdela | ) o !
: 1! diarias 1,  Vvidadiaria. ol H 0 !
| Al ¥ X X 1 |
| L L 1! ILmmmm— = [ .
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
campo; 1 Fisioldgico Clase| A Control de actividad y ejercicio CAMPO: 1 Fisiologico Bésico CLASE: S Educacién de los pacientes

INTERVENCION INDEPENDIENTE:

segln el contexto de la edad y el desarrollo.

familiares y amigos en casa para evitar o aliviar la fatiga.
o Valorar grado de tolerancia a la actividad.

o Mantener a su alcance los objetos que pueda necesitar

Manejo de la energia

e Animara la verbalizacion de los sentimientos sobre las limitaciones.
e Ayudar al paciente a identificar las tareas que pueden ser realizadas por los

e Determinar los déficits en el estado fisiolégico del paciente que producen fatiga

|
|
|
|
|
I
|
|
|
|
: * Proporcionar amplias oportunidades de reposo y actividades tranquilas.
|
|
|
|
|
I
|
|
|

INTERVENCION INDEPENDIENTE: Ensefianza: Actividad/ ejercicio prescrito.

Cédigo

P o

o Informar al paciente acerca de las actividades apropiadas en funcién del estado fisico.

o Instruir al paciente para avanzar de forma segura en la actividad/ejercicio.
o Advertir al paciente acerca de los peligros de sobrestimar sus posibilidades.
o Ensefiar al paciente una buena postura y la mecénica corporal.

« Ensefiar al paciente sobre los ejercicios apropiados con sus respectivas limitaciones para su

condicion.
« Ayudar al paciente en sus actividades sociales y escolares.
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FECHA: 13 - 01- 2015 SERVICIO: NUEMOLOGIA

DIAGNOSTICO ENFERMERO (NANDA) PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

DOMINIO: 1 Promocion de la salud

CLASE: 2 Gestion de Salud. CLASIFICACION DE LOS RESULTADOS DE ENFERMERIA (NOC)
CODIGO: 00079
DEFINICION: Patrén de regulaciéon e integracion en los MANTENER  AUMENTAR

procesos familiares de un programa para el tratamiento
DIAGNOSTICO: Gestion ineficaz delcumplimiento del

1.- Nunca demostrado
2.- Raramente demostrado

e Verbaliza una
actitud positiva.

Dominio: Salud
psicosocial (111)

1 ! 1 |
1 1 | | | : .

| 1! ! 1 1

| ° ., 1 - ” [ 13 ] 4
tratamiento relacionado con la complejidad y cronicidad del |i Clase:  Adaptacion |1 e Utiliza estrategias | : 3.-.A veces demostrado. o X :
régimen terapéutico. : pswgsomal (N) I : para potenciar la : | 4.- Frecuentemente | : 5 ! : 4 X
MANIFESTADO POR:  Codigo: 13099 (1 salud. 1 demostrado. ¥ X !
: I Resultado: 1! o Asume | : 5.- Siempre demostrado. ¥ 3 ' 4 |
. Adaptacion y funcion |1 responsabilidad 1 : o I |
| PO;-ItI-\éa ] de Lcjin '} parael tratamiento | | ¥ o !

individuo después de |
T T T S A 1 : unaadversida([j) :: :' :: :: I
: e  Verbaliza dificultad con el régimen prescrito m K ) ! L 1 |
. | ! 5 1 i .
: (1 ! 1 : ! 1 :
| | I
L —— 1 S SR L Lo .
CLASIFICACION DE LAS INTERVENCIONES DE ENFERMERIA (NIC)
Campo; 3 Conductual clase | S Educacion de los pacientes. Campo:| 3 Conductual Clase: | S Educacion de los pacientes.

INTERVENCION INDEPENDIENTE: Ensefianza: procedimiento/tratamiento INTERVENCION INDEPENDIENTE: Ensefianza; Proceso de enfermedad. Cadigo

. Cadigo (5618) e Evaluar el nivel actual de conocimientos del paciente relacionado con el proceso de
enfermedad especifico.

e Explicar la fisiopatologia de la enfermedad y su relacién con la anatomia y la fisiologia.

o Revisar el conocimiento del paciente sobre su estado.

o Describir los signos y sintomas comunes de la enfermedad.

|

|

|

I

|

|

|

|

| . .
; * Describir el proceso de la enfermedad, si procede.
|

|

|

|

|

I

|

|

|

o Determinar las experiencias anteriores del paciente y el nivel de conocimientos
relacionados con el tratamiento.

o Explicar el propésito del tratamiento.

o Describir las actividades del tratamiento.

o Explicar el tratamiento.

1

|

1

1

1

1

1

|
« Ensefiar al paciente como cooperar/participar durante el tratamiento, si procede. : e Identificar las etiologias posibles, si procede.

1

1

1

|

1

1

1

1

1

e Proporcionar informacion al paciente acerca de la enfermedad, si procede. Identificar
cambios en el estado fisico del paciente.

o Dar seguridad sobre el estado del paciente, si procede.

o Remitir al paciente a los centros/grupos de apoyo comunitarios locales.

o Dar tiempo al paciente para que practique y se prepare para los acontecimientos que
sucederan.

o Corregir las expectativas irreales del procedimiento/tratamiento, si procede.

o Discutir tratamientos alternativos, si procede.

o Dar tiempo al paciente para que haga preguntas y discuta sus inquietudes.
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