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RESUMEN

Introduccidn: El presente trabajo de fin de grado, trata sobre los cuidados de enfermeria mas

comunes en pacientes diagnosticados de fibrosis quistica.

Objetivo: El principal objetivo de este proyecto, es conocer los diagndsticos mas comunes por
parte de enfermeria en este tipo de pacientes, para poder ofrecerles una mejora de la salud a

largo plazo.
Metodologia: El estudio realizado para este proyecto, es un estudio de caso de una paciente
que acude a urgencias y padece fibrosis quistica. Se ha disefiado un plan de cuidados de

enfermeria, con NANDA, NOC y NIC.

Implicacién para la practica enfermera: Este proyecto ayudara a tener un diagndstico de

enfermeria mucho mas temprano. De este modo no solo trataremos la enfermedad, sino
también el aspecto psicolégico y la prevencion de otras complicaciones. Es esencial tener un

equipo de enfermeria preparado ante estos pacientes.

Palabras clave: fibrosis quistica; cuidados de enfermeria; diagnésticos enfermeros; NANDA

ABSTRACT

Introduction: This final degree project deals with the most common nursing care in patients

diagnosed with cystic fibrosis.

Objective: To know the most common diagnoses by nursing in this type of patients, in order to

offer them a long-term health improvement.
Methods: The study carried out for this project is a case study of a patient who goes to the
emergency room and suffers from cystic fibrosis. A nursing care plan has been designed, with

NANDA, NOC and NIC.

Implication for nursing practice: This project will help to have a nursing diagnosis much earlier.

In this way we will not only treat the disease, but also the psychological aspect and the
prevention of other complications. It is essential to have a nursing team prepared for these
patients.

Keywords: cystic fibrosis; nursing care; nursing diagnoses; NANDA



PRESENTACION

La fibrosis quistica, no es solo una enfermedad, es un modo de vida.

Desde el primer momento, no dudé en la eleccién del tema, ya que considero que no hay
nadie mejor que un familiar que ha vivido con esta enfermedad, para aportar la mejora en el
futuro de las personas que padecen esta enfermedad, ya que es una de las enfermedades

hereditarias mas comunes hoy en dia, por la que muchas personas siguen luchando.

He elegido este modelo de estudio, ya que considero que hacen falta mas enfermeros
especializados en este tipo de pacientes, con un protocolo de cuidados de enfermeria para

un mejor cuidado de la enfermedad.

En primer lugar, quiero agradecer a mi tutor Antonio Ramos, por la ayuda y la comprension

en todo momento durante este curso.

Agradecer a mi familia el apoyo durante estos cuatro afos de carrera, en especial, a mi madre

Alicia, a mi hermano Pablo y a Fer, sin ellos no hubiese llegado hasta aqui.

Por ultimo, quiero dedicar este TFG a todas las personas que han vivido y viven esta
enfermedad incluyendo a sus familias, por su constancia y su lucha dia a dia. Ojala en unos
afios se consiga la curacion total y asi, una mejora en la esperanza de vida de todas estas
personas. Gracias a mi tia Rosa, por compartir conmigo informacion para este trabajo de fin
de grado. Pero en especial, gracias a ti pap3; por ti comencé esta andadura hace cuatro afios,
ensefiandome desde pequefia que era la fibrosis quistica. Gracias por acompafarme y

cuidarme siempre desde alli arriba.



ESTADO DE LA CUESTION

FUNDAMENTACION

Para la realizacion del presente trabajo de fin de grado, en primer lugar, se ha realizado una
busqueda bibliografica en diferentes bases de datos. Las bases bibliograficas principales en

esta busqueda han sido: Pubmed, Scielo, Medline, PMC.

En la mayoria de las bibliografias, se han buscado articulos con una fecha de publicacion a

cinco-diez anos vista, con articulos principalmente en espariol e inglés.

Dentro de este epigrafe, se encuentran los siguientes apartados que son considerados los

mas importantes para este estudio:

- Qué es la fibrosis quistica

- Incidencia en la poblacion mundial, y en Espafa

- Factores predisponentes para el diagndstico de la enfermedad

- Como se realiza el diagnéstico y las principales manifestaciones clinicas de la fibrosis
quistica

- Calidad de vida que presentan los pacientes

- Cuidados generales, y especializados de enfermeria

- Tratamiento actual utilizado y nuevas terapias que se encuentran en desarrollo

1. Definicion: Fibrosis Quistica

La fibrosis quistica se puede definir como una enfermedad recesiva, hereditaria, cronica y
autosémica. Esta enfermedad, también conocida como Mucovicidosis, es la responsable de

la produccion de secreciones espesas de las glandulas exocrinas. (1)

La fibrosis quistica fue reconocida como tal en 1938. El descubrimiento se produjo como
consecuencia de la realizacion de autopsias a jovenes malnutridos. Estas autopsias
mostraron una enfermedad que era la causante de taponamiento de los conductos

glandulares. (2)



En la actualidad, la fibrosis quistica se manifiesta principalmente a través de sintomatologia
pulmonar. Como consecuencia de la secrecion de mucosa, se obstruyen los pulmones,
causando bronquitis, neumonias y otras complicaciones. Otra de las sintomatologias mas
importantes es la afectacion al tracto digestivo, teniendo como principal consecuencia una

insuficiencia pancreatica. Esta insuficiencia provoca una pobre digestion. (1)

La causa de esta enfermedad se produce por mutaciones en el gen CFTR (regulador de la
conductancia transmembrana de la fibrosis quistica, encargado de regular el volumen idnico
en las superficies epiteliales a través de la secrecion de cloruro y la inhibicion de la absorcion
de sodio). Podemos llegar a encontrar hasta 1600 mutaciones del gen CFTR, pero una de
ellas, la deleccion de fenilalanina en el codon 508, es la mutacion mas comun de todas

abarcando un 70% de los pacientes con fibrosis quistica. (3)

Se llega a estimar que hay mas de 100.000 personas que padecen esta enfermedad en todo
el mundo. Aunque la fibrosis quistica se puede tratar y ayudar a mejorar la calidad de vida de

las personas, hoy en dia, no se puede curar. (4)

2. Incidencia general

Tradicionalmente la fibrosis quistica ha sido considerada como la enfermedad hereditaria mas
comun en las poblaciones caucasicas, con una incidencia de 1 de cada 2500 nacimientos (5).
Esta consideracion no es apropiada en nuestros dias. A pesar de que la fibrosis quistica es
una enfermedad grave, los diferentes avances en el tratamiento han cambiado de una forma
considerable las caracteristicas de la poblacion afectada por esta enfermedad (6). En la
actualidad se estima que la incidencia de esta enfermedad se situa entre 1 de cada 3000 y 1

de cada 6000 nacimientos. (7)

Se han producido cambios epidemioldgicos tanto en la incidencia, la cual esta disminuyendo

en la mayoria de los paises, como en la supervivencia de los pacientes con fibrosis quistica.

(8)

Cuando se empez0 a diagnosticar esta enfermedad la mayoria de los pacientes morian en el
primer afio de vida. En la actualidad, en los paises desarrollados, la vida media de

supervivencia es de casi 50 anos, tal y como podemos ver en la siguiente tabla:



Pais Ao N° de Edad Media
pacientes de supervivencia
Canada 2018 4370 52,1
Irlanda 2018 1239 44 4
EE. UU. 2018 30775 47 .4

Tabla 1. Estimacion de la supervivencia de la poblaciéon con fibrosis quistica
Fuente: elaboracién propia basado en (9,10)

En Europa, la incidencia acumulada de la fibrosis quistica va desde 1 de cada 1353
nacimientos en Irlanda, a 1 de cada 25000 nacimientos en Finlandia (7). Esto nos muestra
una media diferente dependiendo de la parte de Europa donde nos encontremos. En Europa
Occidental una media de 1 de cada 4500 nacimientos y, en el norte y centro de Europa, una

media de 1 de cada 6000 nacimientos.

Respecto a nuestro pais, Espafia cuenta con alrededor de 2500 pacientes de fibrosis quistica
de los cuales el 53% son hombres y el 47% son mujeres. Esto resulta en una incidencia de 1
de cada 5000 nacimientos. A pesar de este ultimo dato, 1 de cada 35 habitantes son

portadores sanos de esta enfermedad. (11)

3. Factores predisponentes

Para tener la enfermedad se necesitan dos copias defectuosas del gen CFTR, cada copia
proveniente de uno de los padres. Es por ello, que hay muchas personas portadoras de esta
enfermedad, pero que no son enfermemos debido a que solo tienen una copia de este gen

defectuoso proveniente unicamente de uno de los padres (12).

Cuando dos personas son portadoras de esta enfermedad las posibilidades de que su hijo
tenga o no fibrosis quistica son las siguientes (13):

e 25% de que si que tenga la enfermedad.

e 50% de que sea portador, pero que no sufra la enfermedad.

e 25% de que no sea portador de la enfermedad.



En el caso de que una persona contenga la enfermedad y tenga hijos con una persona
portadora de la enfermedad, las posibilidades de que sus hijos tengan la enfermedad son las
siguientes (13):

e 50% de que si tenga la enfermedad.

e 50% de que sea solo portador.
(Ver anexo 1)

Hoy en dia, se realizan pruebas como la verificacion de ser portador para familiares de riesgo,
o las pruebas prenatales en embarazos que suponen un mayor riesgo, si se conocen las
variantes patogénicas de CFTR en la familia, y asi, poder evitar el diagndstico de la
enfermedad. (14)

4. Manifestaciones clinicas y diagnéstico

La edad de la presentacion de los primeros sintomas para el diagnéstico de la enfermedad es
muy variable, pues algunos pacientes pueden comenzar a desarrollarlos en la edad neonatal
o durante el periodo de lactancia, otros pueden comenzar a presentarlos en la adolescencia,
e incluso, podrian darse en la etapa de jovenes adultos (15). Tras estudios realizados, los
porcentajes de la presentacion de sintomas y su posterior diagnéstico (obviando aquellas
personas diagnosticadas en edades mas avanzadas y que estas, tienen un menor porcentaje),

suele ser el siguiente:

Tiempo de incio de sintomas y diagnodstico

m<1afio
W 2 aifos

4 afos

Figura 1. Tiempo de inicio de sintomas y diagnéstico en fibrosis quistica.
Fuente: elaboracioén propia, basado en (16)



Desde el punto de vista clinico, la fibrosis quistica puede causar distintas manifestaciones,

como son (15):

- Sinupatia o bronconeumopatia cronica: causada por sintomas como la tos y
produccion de esputo, infeccién continua de microorganismos, alteraciones en las
radiografias de térax, obstruccion de las vias aéreas producido por sibilancias, etc.
Esta manifestacion es una de las mas importantes, ya que se ha comprobado que el
25% de la funcién pulmonar no logra recuperarse al valor inicial en pacientes
diagnosticados de fibrosis quistica. (17,18)

- Alteraciones gastrointestinales y nutricionales: genera sintomas y signos a nivel
intestinal, pancreatico, hepatico y nutricional (como puede ser el retraso del
crecimiento)

- Sindromes pierde-sal: pérdida aguda de sal, alcalosis metabdlica cronica

- Alteraciones urogenitales en el varén: produciendo azoospermia obstructiva

El principal modo de presentacion de esta enfermedad es, a través de la afectacion
respiratoria en edades pediatricas. Ademas, la afectacion digestiva se considera la segunda

causa que diagnostica esta enfermedad en edades tempranas. (19)

Otro modo para diagnosticar fibrosis quistica en recién nacidos que aun no han manifestado
sintomas es, a través de la prueba del sudor. Se realiza cuando tienen aproximadamente

dos semanas de edad y un peso superior a dos kilogramos. (20)

Los niveles en suero de la tripsina inmunorreactiva (TIR) son mas altos en los recién nacidos
con FQ, y por ello, permaneceran elevados durante mas tiempo que en aquellos recién
nacidos que no estan afectados por esta enfermedad. Pero los niveles altos de TIR no se
consideran una muestra especifica para diagnosticar fibrosis quistica, por lo que se han
desarrollado pruebas como es, la prueba del sudor. (21)

El estudio genético es necesario para la mayoria de los programas de cribado neonatal en
fibrosis quistica, y se realizan en las muestras con un TIR superior al punto de corte. En esta

prueba son posibles tres resultados (21):

- Si hay dos mutaciones que causan la FQ, se debe realizar la prueba del sudor y el
estudio de segregacion

- Si hay una sola mutacion, se realiza la prueba del sudor. Si la prueba fuese dudosa,
se debe ampliar el estudio para una mejor comprobacion. En caso de que saliese

negativa la prueba, se considerara al recién nacido como portador de la enfermedad

10



- Si no hubiese mutaciones y la prueba del sudor es normal, seria un falso positivo

/

4 \.
TIR al
nacimiento
>Valor de —> —
corte

'\\\ —>
\\\\ ~ \‘ '

™~ \\‘\,
\\\\ T~ PRUEBA
T~
~— DEL SUDOR
TIR al nacimiento
>100mg/ml

TIR al nacimiento

>Valor de corte
<100me/ml

e /\'

Figura 2. Protocolos de actuacion en el diagnéstico por cribado neonatal de la fibrosis quistica que se
realizan en Espana

Fuente: elaboracién propia basado en (21)

El test del sudor se realiza en tres fases distintas (22):
e Estimulacién y recogida del sudor, recogido a través de papel de filtro o espiral de
plastico.

e Recogida del sudor; el periodo de la recogida de la muestra no debe ser superior a 30
minutos, en caso contrario, no debe procesarse la muestra adquirida.

e Analisis de la muestra

Para la realizacién de la prueba del sudor se tendran en cuenta los siguientes valores (23):
e Positivo: >60 meq/It
e Limitrofe: 40-59 meq/It
e Negativo: <40 meq/It

11



5. Calidad de vida

En las ultimas décadas, ha aumentado de un modo muy notable la supervivencia de las
personas con fibrosis quistica; durante muchos afos fue una enfermedad Unicamente en
nifos y mortal, lo que hoy en dia, ha pasado a convertirse en una enfermedad con mayor
supervivencia, llegando en la mayoria de los casos a la edad adulta, ademas, de una mayor
calidad de vida. (24)

La salud se ha definido siempre en términos fisicos, como el diagndstico, la mortalidad... pero
desde hace unas décadas, se cambio el método de valorar Unicamente la salud fisica de las
personas, sino también abarcando la percepcién del paciente con la enfermedad y su manera
de afrontarla. (25)

La medida de la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica requiere una gran
importancia en pacientes con enfermedades crénicas, ya que las medidas fisiologicas
proporcionan datos clinicos importantes, pero no hay interés en la percepcion del paciente.
Nos va a ayudar en muchos aspectos, como pueden ser la falta de comprension de la relaciéon
entre la capacidad funcional y la percepcion de la salud, a favorecer la adherencia al

tratamiento, valorar la progresion que refiere el paciente... (26)

Todo ello, se mide a través de cuestionarios, en los cuales se evaluara la progresion de la
enfermedad y el estilo de vida deseado por el paciente. Encontramos distintos tipos de escalas
(27):

- Escalas de salud general/ cuestionarios genéricos, cubren una gran amplitud de
dimensiones

- Escalas de salud/ cuestionarios especificos, tienen mayor interés en el paciente y se
obtiene mayor sensibilidad

- Escalas de utilidad, valor que otorgan los pacientes al ambito de la salud

Para la valoracion de la calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica, se ha elaborado un
cuestionario llamado CFQ, utilizado en muchos paises de todo el mundo. Este cuestionario
adquiere unas dimensiones obtenidas de las escalas mencionadas anteriormente: sintomas,
actividad, psicologo o emocional, energia/ astenia y dominio social. Ademas, se anaden cuatro
dimensiones mas especificas de pacientes con FQ, como son alteraciones alimentarias,

imagen corporal, azoramiento causado por sintomas y carga del tratamiento. (27)
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En total son 50 items, divididos en 12 dominios. Aproximadamente la duracion del cuestionario
es de 10— 15 minutos, y las puntuaciones varian de 0 — 100, siendo las mayores puntuaciones

las que corresponden a una mejor calidad de vida. (Ver anexo 2)

Otros factores que influyen en la vida de las personas con FQ, son por ejemplo la adaptacion
psicosocial; la edad, pues a mayor edad, menor calidad de vida; el sexo femenino, al encontrar
una peor percepcion de la enfermedad segun estudios realizados; la afectacion respiratoria y
el estado nutricional; o bien, sintomas depresivos y ansiosos que generan una peor calidad

de vida relacionada con la salud en la poblacién general. (18)

En conclusién, cada dia se da mas importancia a la medicion de la calidad de vida relacionada
con la salud, especialmente en enfermedades cronicas como es la fibrosis quistica. La
realizacion de cuestionarios u otras intervenciones, nos van a ayudar a valorar la enfermedad
desde una perspectiva mas amplia como es la percepcion del paciente, su adaptaciéon a la

enfermedad y a detectar cambios precozmente. (18)

6. Cuidados de la fibrosis quistica

6.1. Cuidados generales

Todos los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica necesitan tener visitas frecuentes para
valorar constantemente su estado de salud. En estas visitas, se realizan las siguientes

pruebas (17):

- Cultivos de secreciones del tracto respiratorio, aproximadamente cuatro veces al afno

- Estudios de la funcién pulmonar

- Radiografia de térax

- Electrolitos anuales, niveles de vitaminas y niveles de IgE

- Examen de broncoscopia

- Control del aumento de peso (en los lactantes, se debe controlar también la ingesta
caldrica hasta los seis meses)

- Prueba anual de tolerancia a la glucosa en personas mayores de 10 afos

- A partir de la adolescencia, evaluar la densidad mineral 6sea

- Pruebas anuales de la funcion hepatica

13



6.2. Cuidados de enfermeria

Los profesionales de enfermeria especializados en pacientes con fibrosis quistica tienen

ciertas responsabilidades a diferencia del resto de profesionales enfermeros.

Participan en uno de los momentos mas importantes de la vida de estos pacientes como es
el diagndstico de la enfermedad, la planificacion de la transicion de la atencion pediatrica a la
de adultos, discusiones sobre la realizacién de trasplante de pulmén, o bien, la atencion
terminal; ademas, de prestarles apoyo e informacion sobre el embarazo, otros diagnésticos...

sin olvidar el apoyo que hay que prestar a la familia. (28)

Hoy en dia, hay una progresién muy grande para los cuidados de enfermeria de este tipo de
paciente. Se calcula que una enfermera especializada permanentemente en fibrosis quistica

disponga de 50 pacientes diagnosticados de esta enfermedad. (29)

En conclusién, un profesional de enfermeria especializado en tratar a pacientes con fibrosis
quistica tendra un papel de educador, cuidador constante, consejero, y por supuesto,

confidente.

7. Tratamiento

En la actualidad, los tratamientos contra la fibrosis quistica se centran en controlar sus
sintomas. Estos tratamientos tienen por objetivo luchar contra la infeccién cronica y la

retencidén de moco. La principal via de administracion de los farmacos es la via pulmonar.

Dentro de los diferentes tratamientos, los vamos a diferenciar en los relativos al aparato

respiratorio y los relativos al aparato gastrointestinal.

Respecto al aparato respiratorio, el tratamiento antibiético oral siempre ha sido fundamental
en el tratamiento de esta enfermedad. Las fluoroquinolonas han demostrado eficacia en el
tratamiento de la fibrosis quistica. También en este apartado encontramos otros farmacos
como la amikacina o tobramicina, los cuales suelen ser efectivos contra las exacerbaciones

pulmonares. (30)

Dentro de los broncodilatadores son utilizados los B2agonistas, los cuales provocan una
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relajacion de la musculatura lisa aumentando la frecuencia del barrido mucociliar. La
respuesta a estos farmacos es variable, ya que dependiendo de la viscosidad del esputo el

beneficio puede ser menor. (30)

También son utilizados los corticoides orales e inhalados. Estos se encargan de disminuir la
inflamacién producida por la enfermedad. El mas utilizado por via oral es prednisona. Los
corticoides por via inhalatoria, se utilizan en los pacientes con fibrosis quistica que tienen

hiperreactividad bronquial. (31)

Respecto al aparato gastrointestinal, el tratamiento tiene como principal objetivo el tratamiento
y prevencion de obstrucciones intestinales. Para ello, se utilizan diferentes farmacos entre los
que se encuentran los laxantes osmaticos, para las obstrucciones incompletas, sueros para

rehidratar, o los enemas hiperosmolares para las obstrucciones completas. (30)

La nutricidon aconsejable a un paciente con fibrosis quistica es una dieta hipercalérica. Esta
dieta debe tener suplementos de vitaminas A, D, E y Ky ademas debe de ser rica en grasas

saludables.

Otros de los puntos clave dentro del tratamiento de esta enfermedad es la fisioterapia
respiratoria y el ejercicio fisico. La fisioterapia respiratoria consiste en la limpieza bronquial
diaria. Con esta limpieza se trata de evitar la acumulacion de mucosidad en los bronquios y
asi prevenir la infeccion. Dentro de la fisioterapia respiratoria destaca el drenaje postural, el

drenaje autdgeno y el ciclo activo.

El ejercicio fisico también es muy importante para el tratamiento de esta enfermedad, pues
consigue a largo plazo el fortalecimiento de 6rganos importantes como los pulmones o el

corazon.

Por ultimo, a pesar de los grandes avances que se estan produciendo en el tratamiento de
esta enfermedad, hay un gran niumero de paciente que necesitan un trasplante pulmonar, ya
que es la mejor opcion terapéutica. El trasplante pulmonar se realiza en los pacientes que

tienen una patologia pulmonar en situacion terminal. (32)
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JUSTIFICACION

Tras haber desarrollado los antecedentes en el estado de la cuestion, podemos llegar a la
conclusion de que la fibrosis quistica, es una de las enfermedades hereditarias que tiene una

mayor importancia e incidencia dentro de nuestra poblacion.

Esta enfermedad no tiene un momento puntual en la vida de las personas, sino que conviven
con ella siempre. También se puede comprobar que no sélo tiene una afectacion fisica, sino

también psicolégica.

Es por este motivo, por el que se ha llevado a cabo el siguiente estudio de caso, para valorar
los diagnosticos de enfermeria mas comunes en los pacientes diagnosticados de fibrosis
quistica, y asi, poder mejorar su salud y otorgarles mas soluciones a los problemas

observados para una mejor calidad de vida.

16



ESTUDIO DE CASO

1. Poblacién y captacion

En el siguiente estudio de caso, se ha escogido a una mujer portadora de fibrosis quistica que
acude a urgencias junto a su marido, la cual ingresa en el hospital por crisis pancreatica aguda

y crisis pulmonar.

Este estudio, va a tratar con pacientes adultos que sean portadores de fibrosis quistica, en el

servicio de digestivo y neumologia del Hospital de La Princesa.

2. Presentacion del caso

PACIENTE:
Paciente de 46 afos mujer, que ingresa en el servicio de digestivo del Hospital La Princesa,
procedente del domicilio, por afectacion pulmonar: falta de aire y mala oxigenacion v,

afectacion digestiva: pancreatitis aguda; todo ello, debido a su enfermedad (fibrosis quistica).

ANTECEDENTES FAMILIARES:
Actualmente convive con su marido (le ayuda en tareas del hogar), nivel soco-econdmico

medio, catolicos. Tiene dos hermanos.

e Padre: fallecié hace 25 afios por ictus. Sin antecedentes familiares conocidos.
e Madre: mujer de 81 anos. Sin antecedentes personales ni familiares conocidos.
e Hermanos: uno de ellos fallecié hace 12 afios con 49 afios de fibrosis quistica; el otro

hermano, sin antecedentes personales conocidos.

ANTECEDENTES PERSONALES:

Mujer nacida en el 1974, actualmente 46 afos.
Diagnosticada a los 26 afos de fibrosis quistica, el motivo fue una pancreatitis aguda y

hermano diagnosticado con esta enfermedad previamente. Se realizan revisiones continuas

para valorar su estado debido a la fibrosis quistica.
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ESTADO ACTUAL:
A su llegada al servicio de Urgencias en el Hospital La Princesa, se realiza analitica y
espirometria. Esto es debido a que es una paciente diagnosticada de fibrosis quistica, y se

realizan ciertos procedimientos distintos al resto de pacientes.

Se diagnostica pancreatitis aguda y mala oxigenacion de vias aéreas (SatO2: 92%), a

consecuencia de su enfermedad (fibrosis quistica).
Es ingresada en el servicio de digestivo (valorada también por neumologia), para observar su
seguimiento y pautarle un tratamiento a este diagndéstico. En su llegada a la planta del servicio,

se le realiza una valoracién completa de enfermeria por patrones de Marjory Gordon:

- Patrén 1, percepcion-manejo de la salud: buenos habitos higiénicos; no presenta

alergias conocidas, intolerancia a levofloxacino, septrim; buenas conductas
saludables; no hay existencia de habitos toxicos; bastantes ingresos previos por la
misma causa.

- Patrén 2, nutricional-metabdlico: peso actual: 63 kg; talla: 167 cm; IMC: 23.9; no

presenta alergias conocidas; buen habito nutricional a diario en cuanto a numero y tipo
de comidas; actualmente, presenta desequilibrio nutricional a causa del dolor y la
diarrea provocada por la pancreatitis; buen estado de la piel.

- Patrén 3, eliminacion: intestinal, presenta diarrea con aumento de frecuencia y dolor;

urinaria, no presenta ninguna alteracion, numero de micciones al dia normal; cutanea,
sudoracion sin alteraciones.

- Patrén 4, actividad-ejercicio: buen estado cardiovascular; muy deteriorado el estado

respiratorio a causa de su enfermedad (fibrosis quistica), actualmente presenta una
limpieza ineficaz de las vias aéreas, saturacion de 92% y deterioro de la ventilacion;
la tolerancia a la actividad disminuye con el paso de los afios por su deterioro en el
estado respiratorio, aunque continua realizando ejercicios como caminar.

- Patrén 5, suefio-descanso: tiempo correcto dedicado al descanso diariamente;

actualmente, presenta trastorno del patron del suefio por la situacion actual, al
encontrarse ingresada de nuevo en el Hospital; no utiliza farmacos para inducir el
suefo ni toma sustancias estimulantes.

- Patrén 6, cognitivo-perceptivo: consciente y orientada en tiempo y espacio; no

presenta alteraciones cognitivas; uso de gafas de manera cotidiana; expresa dolor
agudo en zona abdominal. Se realiza escala EVA para valorar el grado de dolor que

presenta la paciente:
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Refiere un EVA de 7, por lo tanto, se trata de un dolor “muy fuerte”.

Patrén 7, autopercepcién-autoconcepto: actualmente se encuentra con baja

autoestima situacional a causa del ingreso; no refiere problemas con su autoimagen;
presenta nerviosismo/ansiedad por la situacion actual, ademas, comenta que su
hermano fallecié casi con la misma edad que ella a causa de esta enfermedad.

Patrén 8, rol-relaciones: convive con su marido; presenta gran apoyo familiar.

Patron 9, sexualidad-reproduccion: ultima menstruacion hace dos semanas, ciclo

regular; métodos anticonceptivos: preservativo; no ha tenido embarazos ni abortos.

Patrén 10, adaptacidn-tolerancia al estrés: en su vida cotidiana no refiere episodios

estresantes; actualmente, presenta cierto estrés por la situacion generada al ingreso.

Patron 11, valores-creencias: creyente (catolica); preocupaciones especialmente en
sus ingresos, por su menor esperanza de vida que el resto de las personas,

ocasionada por su enfermedad.

3. Instrumentos de valoracion

El estudio que se realiza en este trabajo se lleva a cabo mediante un analisis sistematico del

paciente, el cual presenta el siguiente diagndstico médico: pancreatitis y mala oxigenacion de

las vias aéreas, derivado de la fibrosis quistica.

Se llevaran a cabo unos planes de cuidados de enfermeria acordes al estudio de caso que,

tras haber realizado la valoracién, cada enfermera considere mas importantes.

Para poder llevar a cabo el estudio de caso, se necesita:

Documento informativo con declaracion responsable (Ver anexo 3)
Declaracion responsable por la que se consiente estudio de caso en pacientes (Ver
anexo 4)

Revocacion del consentimiento (Ver anexo 5)

4. Desarrollo

Se ha realizado un estudio de caso, para poder llegar a los objetivos que hemos planteado y

con ello, la mejora de la salud del paciente.
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La metodologia utilizada para poder llevar a cabo este estudio ha sido:

En primer lugar, se lleva a cabo el Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE), también una
recopilacion de informacion del paciente y exploracién tras su llegada, una revision de su
historia clinica y valoracion de enfermeria y, por supuesto, una valoracién del familiar que le

acompafa, su marido.

En segundo lugar, para poder llevar a cabo los diagnésticos de enfermeria, se ha utilizado la
taxonomia de la ultima version de NANDA para el diagndstico enfermero (dx), con sus
respectivos NOC (objetivos) y NIC (intervenciones). (33)

Los diagnésticos presentados son los siguientes (ordenados por patrones de enfermeria

segun Marjory Gordon):

DESEQUILIBRIO

NUTRICIONAL.: “Consumo de nutrientes insuficiente para satisfacer las
INFERIOR A LAS necesidades metabolicas.”
NECESIDADES
CORPORALES
DIAGNOSTICO DE Desequilibrio nutricional: inferior a las necesidades corporales
ENFERMERIA relacionado con ingesta diaria insuficiente, manifestado por dolor
abdominal y diarrea.
NOC (OBJETIVOS) - Estado nutricional:

1. El paciente adoptara buena relacién peso/ talla
2. El paciente tomara una ingesta de alimentos y nutrientes
necesarios

3. El paciente tomara una ingesta de liquidos necesarios

4. El paciente conseguira buena hidratacion

NIC - Manejo de la nutricion:
(INTERVENCIONES) 1. Determinar las preferencias alimentarias del paciente
2. Ajustar la dieta a sus necesidades
3. Administrar medicamentos antes de comer, si es necesario

4. Proporcionar la seleccién de alimentos con una orientacion

hacia opciones mas saludables, si es necesario.
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DIARREA “Eliminacion de heces liquidas, no formadas.”
DIAGNOSTICO DE Diarrea relacionada con funcién gastrointestinal, manifestado por
ENFERMERIA dolor abdominal, ruidos intestinales, distension abdominal,
hipersensibilidad abdominal, pérdida de peso, etc.
- Continencia intestinal:
1. El paciente mantiene el control de la eliminacion de las
NOC (OBJETIVOS) heces
2. El paciente evacua las heces de modo predecible
3. El paciente evacuara normal las heces, al menos cada 3
dias
- Eliminacién intestinal:
1. El paciente presenta facilidad de eliminacion de las heces
2. El paciente identifica la cantidad de las heces en relacion
con la dieta
3. El paciente identifica el color, sangre o moco en las heces

- Manejo de la diarrea:
1. Ensenar al paciente el uso correcto de los medicamentos
NIC antidiarreicos

(INTERVENCIONES) 2. Fomentar la realizacion de comidas en pequeias
cantidades, frecuentes, y afiadir fibra de forma gradual

- Manejo de la medicacion:
1. Observar los efectos terapéuticos de la medicacion en
el paciente
2. Determinar el conocimiento sobre la medicacion

LIMPIEZA INEFICAZ “Incapacidad para eliminar las secreciones u obstrucciones del
DE LAS VIAS tracto respiratorio para mantener las vias aéreas permeables.”
AEREAS
DIAGNOSTICO DE Limpieza ineficaz de las vias aéreas relacionado con mucosidad
ENFERMERIA excesiva y retencion de secreciones, manifestado por alteracion
del patron respiratorio y disnea.
NOC (OBJETIVOS) - Permeabilidad de las vias respiratorias:

1. El paciente es capaz de eliminar secreciones
2. El paciente es capaz de mejorar su ritmo respiratorio
NIC - Manejo de la via aérea:
(INTERVENCIONES) 1. Realizar fisioterapia toracica
2. Eliminar las secreciones fomentando la tos
3. Ayudar al paciente con la espirometria incentiva
4. Administrar tratamientos con aerosol
5. Vigilar el estado respiratorio y de oxigenacién

- Monitorizacion respiratoria:
1. Vigilar la frecuencia, ritmo, profundidad y esfuerzo de las
respiraciones
2. Monitorizar los patrones de respiracion
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RIESGO DE
INTOLERANCIA A LA
ACTIVIDAD
DIAGNOSTICO DE
ENFERMERIA
NOC (OBJETIVOS)

NIC
(INTERVENCIONES)

“Susceptible de experimentar una falta de energia fisiolégica o
psicoldgica para tolerar o completar las actividades diarias
requeridas o deseadas, que puede comprometer la salud.”

Riesgo de intolerancia a la actividad relacionado con problemas

respiratorios y pérdida de la condicion fisica.
- Energia psicomotora:
1. El paciente muestra capacidad para realizar las tareas
diarias
2. El paciente sigue el régimen de medicaciéon pautado

- Tolerancia a la actividad:
1. Saturacion de oxigeno, frecuencia cardiaca y frecuencia
respiratoria en respuesta a la actividad
2. Esfuerzo respiratorio en respuesta a la actividad
3. Paso y distancia de caminata
4. Tolerancia a subir escaleras
5. Habilidad para hablar durante la actividad fisica
- Manejo de la energia:
1. Determinar qué actividad y en qué medida es necesaria
para aumentar la resistencia
2. Utilizar los instrumentos validos para medir la fatiga
3. Animar a realizar ejercicios aerobicos, segun la tolerancia
4. Evaluar el aumento programado de los niveles de
actividades

- Manejo del asma:
1. Determinar los datos basales del estado respiratorio del
paciente para utilizar como punto comparativo
2. Comparar el estado respiratorio actual con el estado
anterior para detectar cambios
3. Observar si hay crisis asmaticas
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DETERIORO DE LA “Incapacidad para iniciar y/o mantener la respiracion

VENTILACION independiente para el mantenimiento de la vida.”
ESPONTANEA
DIAGNOSTICO DE  Deterioro de la ventilacién mecéanica relacionado con fatiga de los
ENFERMERIA musculos respiratorios, manifestado por disnea, inquietud,
disminucién de la saturaciéon de oxigeno arterial (SatO2), etc.
NOC (OBJETIVOS) - Estado respiratorio:

1. El paciente obtendra unas vias aéreas permeables
2. El paciente mejorara la saturacion de oxigeno
3. El paciente realizara con profundidad la inspiracion
4. El paciente mejorara la capacidad vital
5. El paciente mostrara menor inquietud
NIC - Ayuda a la ventilacion:
(INTERVENCIONES) 1. Mantener una via aérea permeable
2. Colocar al paciente de forma que se alivie la disnea
3. Ayudar con el espirébmetro de incentivo, segun
corresponda
4. Observar si hay fatiga muscular respiratoria
5. Iniciar un programa de entrenamiento de fortalecimiento
y/o resistencia de los musculos respiratorios
6. Ensefar técnicas de respiracion

TRASTORNO DEL “Despertarse a causa de factores externos durante un tiempo
PATRON DE limitado.”
SUENO
DIAGNOSTICO DE Trastorno del patrén de sueno relacionado con patron de suefio
ENFERMERIA no reparador, manifestado por dificultad para conciliar el suefio,
despertarse sin querer, no sentirse descansado, etc.
NOC (OBJETIVOS) - Suefo:

1. El paciente conseguira un habito de suefio
2. El paciente manifestara la calidad y la eficiencia del suefio
3. El paciente obtendra las horas de suefio cumplidas
NIC - Mejorar el suefio:

(INTERVENCIONES) 1. Ensefiar al paciente a controlar los patrones de suefio

2. Explicar al paciente la importancia de un suefio adecuado
para la mejora de su salud
3. Registrar el patron y el numero de horas de sueno del
paciente
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DOLOR AGUDO

DIAGNOSTICO DE
ENFERMERIA

NOC (OBJETIVOS)

NIC
(INTERVENCIONES)

“Experiencia sensitiva y emocional desagradable ocasionada por
una lesion tisular real o potencial, con inicio subito o lento de
cualquier intensidad de leve a grave con un final anticipado o

previsible, y con una duracién inferior a 3 meses.”

Dolor agudo relacionado con funcién gastrointestinal, manifestado
por dolor abdominal, ruidos abdominales, distension abdominal,
hipersensibilidad abdominal, aumento de la frecuencia de las
deposiciones, diarrea, etc.

- Control del dolor:
1. El paciente referira dolor controlado
2. El paciente obtiene informacién sobre el control del
dolor
3. El paciente utiliza medidas de alivio no analgésicas

- Nivel del dolor:
1. El paciente expresara la duracion de los episodios de
dolor
2. El paciente mejorara su inquietud y su frecuencia
respiratoria

- Administracién de analgésicos:
1. Determinar la aparicion, localizacion, duracion,
caracteristicas, calidad, intensidad, patrén, medidas de
alivio, factores contribuyentes, efectos en el paciente y
gravedad del dolor antes de medicar al paciente.
2. Determinar el nivel actual de comodidad y el nivel de
comodidad deseado del paciente utilizando una escala de
medicion del dolor apropiada.
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BAJA AUTOESTIMA
SITUACIONAL
DIAGNOSTICO DE
ENFERMERIA

NOC (OBJETIVOS)

NIC
(INTERVENCIONES)

“Desarrollo de una percepcion negativa de la propia valia en
respuesta a una situacion actual.”

Baja autoestima situacional relacionada con patron de
impotencia, manifestado por manifestaciones de negacion de si
mismo, falta de propésito, subestimacion de su habilidad para
gestionar la situacién, etc.

- Autoestima:

1. El paciente verbalizara su autoaceptacion
2. El paciente aceptara sus propias limitaciones
3. El paciente mantendra una comunicacion abierta

- Mejorar el afrontamiento:
1. Ayudar al paciente a identificar los objetivos apropiados a
corto y largo plazo
2. Ayudar al paciente a resolver los problemas de forma
constructiva
3. Valorar la comprension del paciente del proceso de
enfermedad
4. Proporcionar informacion objetiva respecto del
diagnostico, tratamiento y prondstico

- Potenciacion de la autoestima:
1. Observar las afirmaciones del paciente sobre su autovalia
2. Animar al paciente a identificar sus puntos fuertes
3. Ayudar al paciente a encontrar la autoaceptacion
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ANSIEDAD “Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o amenaza
acompanfada de una respuesta autonémica con sentimiento de
aprension causado por la anticipacion de un peligro. Es una
sefial de alerta que advierte de un peligro inminente y permite a
la persona tomar medidas para afrontar la amenaza.”

DIAGNOSTICO DE Ansiedad relacionada con necesidades no satisfechas y
ENFERMERIA amenaza de muerte, manifestado por nerviosismo, sufrimiento,
alteracion del patron respiratorio, dolor abdominal, etc.
NOC (OBJETIVOS) - Nivel de ansiedad:

1. El paciente conseguira evitar la inquietud, impaciencia,
irritabilidad, distrés, etc.
2. El paciente conseguira verbalizar sus sentimientos

NIC - Diminucion de la ansiedad:
(INTERVENCIONES) 1. Animar a la familia a permanecer con el paciente, si es el
caso

2. Crear un ambiente que facilite la confianza
3. Identificar los cambios en el nivel de ansiedad

- Mejorar el afrontamiento:

1. Ayudar al paciente a identificar los objetivos apropiados a
corto y largo plazo

2. Ayudar al paciente a evaluar los recursos disponibles para
lograr los objetivos

3. Valorar la comprension del paciente del proceso de
enfermedad
4. Ayudar al paciente a desarrollar una valoracion objetiva

del acontecimiento

- Terapia de relajacion:

1. Inducir conductas que estén condicionadas para producir
relajaciéon, como respiracion profunda, bostezos, respiracion
abdominal e imagenes de paz
2. Determinar si alguna intervencion de relajacion ha
resultado util en el pasado
3. Ofrecer una descripcion detallada de la intervencion de
relajacion elegida
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RIESGO DE
INFECCION
DIAGNOSTICO DE
ENFERMERIA
NOC (OBJETIVOS)

NIC
(INTERVENCIONES)

“Susceptible de sufrir una invasion y multiplicacién de
organismos patégenos, que puede comprometer la salud.”
Riesgo de infeccién relacionado con enfermedad cronica.

- Severidad de la infeccion:
1. Malestar general
- Control de infecciones:
1. Fomentar una respiracion profunda y tos, segun
corresponda

2. Limpiar el ambiente adecuadamente después de cada uso

por parte de los pacientes
3. Poner en practica precauciones universales
4. Administrar un tratamiento antibiético cuando sea
adecuado
5. Ensefar al paciente y a la familia a evitar infecciones

- Proteccion contra las infecciones:
1. Observar los signos y sintomas de infeccion sistémica y
localizada
2. Observar la vulnerabilidad del paciente a las infecciones
3. Mantener la asepsia para el paciente de riesgo
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5. Conclusiones

Se realiza el presente estudio de caso, con el objetivo de investigar los diagnésticos de
enfermeria mas frecuentes en este tipo de pacientes, y garantizar una mejora en los cuidados

de enfermeria.

Se han determinado aquellos diagndsticos que son considerados los mas importantes y
habituales, para que los profesionales de enfermeria puedan llevar a cabo los diagnésticos
enfermeros con sus correspondientes intervenciones y cuidados, ante este tipo de pacientes

en sus unidades.

Tras haber hecho un analisis de los resultados que se han planteado, se puede comprobar
gue no son solo diagndsticos de mejora de su enfermedad y la administracion del tratamiento
especifico; sino que también, se tienen en cuenta aspectos emocionales que interfieren en la
vida de los pacientes y que son importantes tenerlos en cuenta para una mejora de su salud.
Todos los profesionales sanitarios, especialmente aquellos de enfermeria, deben tener en
cuenta los siguientes patrones y diagnosticos de enfermeria en pacientes con fibrosis quistica,
ya que, al ser una enfermedad tan comun entre la poblacion, debe haber una mejora del

cuidado de su salud, especialmente en el ambito hospitalario.

Es por este, el motivo por el que se vio la necesidad de realizar este estudio de caso, para

garantizar a estos pacientes con fibrosis quistica una mejora en su salud y sus cuidados.
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ANEXO 1: COMO UNA PERSONA TIENE FIBROSIS QUISTICA

Fuente: elaboracion propia, basado en (13)

COMO UNA PERSONA CONTRAE FIBROSIS QUISTICA

Para tener FQ, debe heredar dos copias del gen CFTR que contienen
mutaciones, una copia para cada padre. Eso significa que cada padre debe
tener FQ o ser portador de una mutacién del gen CFTR.

Cuando dos personas
portadoras tienen un hijo,
existe un 25 por ciento de
posibilidades de tener un

hijo con FQ

i

Portadora Portador

)

FQ Portadora Portador Nada

Cuando uno de los padres
tiene FQ y uno de los
padres es portador, existe
un 50 por ciento de
posibilidades de tener un
hijo con FQ

i

FQ Portador

L

FQ FQ Portador Portador
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ANEXO 2: CUESTIONARIO CFQ-R (CALIDAD DE VIDA EN
FIBROSIS QUISTICA)

Fuente: elaboracion propia, basado en (15)

CFQ - R (cuestionario de fibrosis quistica revisado)

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce anos en adelante) Entender el impacto de su enfermedad y
tratamientos en su vida diaria puede ayudar al personal de enfermeria a monitorear su salud y ajustar sus
tratamientos apropiadamente se ser necesario. Por esta razon, este cuestionario fue especificamente
desarrollado para personas que padecen fibrosis quistica. Gracias por completar el
cuestionario. Instrucciones: Las siguientes preguntas son acerca de su estado de salud actual, tal cual
usted lo percibe. Esta informacion nos ayudara a entender como usted se siente diariamente. Por favor
conteste todas las preguntas. jNo hay respuestas correctas ni incorrectas! Si no sabe que contestar,
seleccione la alternativa que mas se parezca a su situacion.

SECCION |. DATOS DEMOGRAFICOS

Fecha de nacimiento

¢Cudl de las siguientes alternativas describe mejor su origen étnico?
O Eespaiol
ol |

Sexo

O Masculino
O Femenino

¢Cudl de las siguientes alternativas describe su raza?
O Blanco

O Negro

O Mulato

o| |

En las pasadas dos semanas, ;ha estado de vacaciones o faltado a la escuela (colegio) o trabajo
por razones relacionadas a su salud?

O

si
O

No
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Nivel de educacién
UJ Educacion bdsica

O Educacién secundaria obligatoria
O Titulo universitario

Estado civil
O soltero

O casado
O pivorciado
Oorto

¢Cudl de las siguientes opciones mejor describe su estado de estudios o a qué se dedica?

O Asiste a la escuela
OJBusca trabajo
UTrabaja a tiempo parcial

CJNo estudia/ trabaja debido a su estado de salud

o| |

SECCION Il. CALIDAD DE VIDA

Durante las pasadas dos semanas, ;cudnta dificultad ha tenido?:
Mucha

Actividades como correr o participar
algan deporte

Caminando tan rapido como los demas
Cargando o levantando cosas pesadas
Subiendo escaleras

Subiendo escaleras tan rapido como los
demas

O

O 00O

Alguna
dificultad dificuitad

O

O 00O

Un poco de
dificultad

O 00O

Ninguna
dificultad

O 00O
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Y en las pasadas dos semanas, indique con qué frecuencia:

Siempre A menudo Aveces
Se sinti6 bien O 0] O
Se sinti6 preocupado/a e (o) (o)
Se sintié cansado (@] O O
Se sintié con mucha energia O (@) (@)
Se sinti6 agotado e (o) (o)
Se sintié triste O 0] O

Pensando en su estado de salud en las dltimas dos semanas...

¢Hasta que punto tiene dificultad al caminar?

O Pudo caminar por mucho tiempo sin cansarse

O Pudo caminar por mucho tiempo pero se cansa

Ono pudo caminar por mucho tiempo porgue se cansa rapidamente
O Evita caminar cuando es posible porque se cansa mucho

¢{Cémo se siente con respecto al comer?
[J Sélo pensar en comida le causa malestar
O No disfruta al comer

DAlgmas veces disfruta al comer
DSiempre disfruta al comer

¢Hasta que punto los tratamientos le hacen su vida diaria mas dificil?
O Nada en lo absoluto

Oun poco

O Moderadamente

O Mucho

OO0O0O0O0O0
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¢Cudnto tiempo le dedica cada dia a sus tratamientos?
I Mucho tiempo

O aigo

Oproco

O casi nada

¢Que grado de dificultad le supone para usted hacer los tratamientos (incluyendo tratamientos)
cada dia?

O Nada en lo absoluto
Oun poco

O Moderadamente
CIMucho

¢Cémo piensa en su salud en este momento?
O Excelente

OBuena

O Més o menos

OMala
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Pensando en su salud durante las pasadas dos semanas, indique como de verdaderas o falsas
son las siguientes frases...

MW Cierto Falso yu

Tener dificultad en recuperarme después de esfuerzos fisicos ®) O O O
Tengo que limitar mis actividades fisicas como coer o practicar

deporte O 0 O O
Tengo que obligarme a comer O O O O
Tengo que quedarme en casa mas de lo que quisiera (@) O O O
Me siento cémodo hablando sobre mi enfermedad con otros O O O O
Pienso que estoy muy delgado/a O O O O
::oqnmemdifunm«\mpuad&\cmmludemi o 0 o 0O
Me siento mal con respecto a mi apariencia fisica O O O O
La gente teme a contagiarse de mi O O O O
Me redno con mis amigos a menudo @) O O O
Pienso que mi tos molesta a los demads @) O O O
Me siento cémodo/a saliendo por la noche O © O O
Me siento solo a menudo O O O O
Me siento saludable 0] O O O
Me resulta dificil hacer planes para el futuro (o) O O O
Llevo una vida normal O O O O

SECCION Il ESCUELA, TRABAJO O ACTIVIDADES DIARIAS



Durante las dos semanas pasadas, hasta qué punto tuvo dificultad para mantenerse al dia en su
trabajo escolar, profesional o en otras actividades diarias?

CJNo ha tenido dificultad en mantenerse al dia

OHa podido mantenerse al dia aunque se ha hecho dificil
0 se ha atrasado

ONo ha podido hacer estas actividades en |o absoluto

Durante las (ltimas dos semanas, ;con qué frecuencia estuvo ausente de la escuela, trabajo o no
pudo completar sus actividades diarias por culpa de su enfermedad o sus tratamientos?

() Siempre
O con frecuencia

O pe vez en cuando
O Nunca

¢Con qué frecuencia le impide a usted la fibrosis quistica alcanzar sus metas en los estudios, en
el trabajo o respecto a otros objetivos personales?

DSiempre

O con frecuencia

O De vez en cuando

O Nunca

¢Con qué frecuencia le impide la fibrosis quistica salir de su casa para hacer actividades
cotidianas como por ejemplo, ir de compras o ir al banco?

o Siempre
O con frecuencia

O pe vez en cuando
O Nunca

SECCION IV. DIFICULTADES CON LOS SINTOMAS
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Durante las pasadas dos semanas:

He tenido dificultad para aumentar de peso (@) o O O
He estado congestionado/a O O O O
He tosido durante el dia O © O O
He tenido que expectorar mucosidad (@) (@) O O
Su mucosidad ha sido mayormente:

DTransparante

DTranspafente a amarilla

O Amarillosa - verdosa

O verde con muestras de sangre
OINo sé

Indique con qué frecuencia en las pasadas dos semanas...
Siempre Amenudo Aveces Nunca

Ha presentado pitos al respirar O
Ha tenido dificultad al respirar

Se ha despertado durante la noche porque estaba tosiendo
Ha tenido problema de gases (flatulencia)

Ha tenido diarrea

Ha tenido dolor abdominal

OO0OO0O0O0O0O0
OO0OO0O0O0O

OO0OO0O0O0O0O0
OO0O0O0O0O0O0

Ha tenido falta de apetito

iGRACIAS!



ANEXO 3: HOJA INFORMATIVA DECLARACION RESPONSABLE

Fuente: elaboracion propia

v . Hospital Universitario
de La Princesa

SaludMadrid [l comunitad de Madrs

DOCUMENTO INFORMATIVO CON DECLARACION
RESPONSABLE

El documento que se adjunta va a informar a todos los usuarios que van a intervenir en
el estudio que se va a llevar a cabo con fecha........ Y S S y que, a su vez, servird como
declaracién responsable de prestacién de consentimiento.

El estudio se va a efectuar por el equipo de enfermeria de neumologia del Hospital La
Princesa, en la Comunidad de Madrid.

Se llevara a cabo la Ley vigente en relacién a los proyectos de investigaciéon que es la
“Ley Orgdnica 15/1999", la Ley de Proteccién de Datos de Cardcter Personal “Ley
41/2002" y la Ley bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica “Ley 14/2007".

Por tanto, se va a hacer entrega al paciente que vaya a participar en el proyecto de este
documento y de toda la informacién que pueda ser importante acerca del estudio en el
que va a participar.

Como todo estudio de investigacién que se precie el fin del mismo, va a ser averiguar
cuales son los diagndsticos que se van a producir con mds frecuencia y asi poder contar

con datos suficientes para efectuar tratamientos personalizados de cara al padente y
sus familias.

Estd estimado que la duracién del estudio sea de 12 meses.

Ala hora de poner en marcha el estudio se ha tenido en cuenta que no se corran riesgos
por parte de los pacientes, garantizando la integridad de los mismos en todo momento.

En cuanto a los beneficios, se va a lograr con este estudio que todos los pacientes
diagnosticados de fibrosis quistica obtengan cuidados personalizados y con ello la
obtencion de mejoria tanto fisica como a nivel psicolégico, muy importante para esta
tipologia de pacientes.



ANEXO 4: DECLARACION RESPONSABLE

Fuente: elaboracion propia

v . Hospital Universitario
de La Princesa

SaludMadrd [l Cemunitad e Madrie

DECLARACION RESPONSABLE POR LA QUE SE
CONSIENTE EL ESTUDIO DE CASO EN PACIENTES

D DR, ettt et b st s e s s e ettt , mayor de edad y con
D.NL e y domicilio a efectos de notificadones en ...cociciciecaciicanns s
declaro en este documento de declaracién responsable mi compromiso a la realizacién
del estudio médico, siempre de manera voluntaria y hablendo siendo informado/a en
todo momento del proyecto que se va a realizar.

Se tendrdn en cuenta las sigulentes circunstancias para el paciente:

- Encualquier momento del estudio se tendra en cuenta la facultad de desistir del
mismo sin ningln tipo de consecuencia por su negacién al estudio; para ello, se
firmara su revocacién a dicho consentimiento

- Total confidencialidad de los datos obtenidos

- No se tendrd ningin coste ni beneficio para el paciente en ningdn momento del

estudio ni posteriormente

EnMadrid, a .../ oo S,

EL PACIENTE RESPONSABLE DEL PROYECTO

Fdo: Fdo:
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ANEXO 5: REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Fuente: elaboracion propia

A . Hospital Universitario
de La Princesa

SaludMadrid [l comenicad de Nacra

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

El paciente abajo firmante, revoca el consentimiento
otorgado para el estudio de caso, en virtud de mis plenas
facultades y derechos.

=1 1 - I de......... 202
EL PACIENTE
Fdo.:
DNI:
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