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RESUMEN

La fibrosis quistica es una enfermedad considerada durante mucho tiempo como
propia de la edad pediatrica y con alta mortalidad; sin embargo, en las ultimas décadas ha
aumentando la supervivencia de estas personas, convirtiéndola en una enfermedad
cronica multisistémica en la que en la mayoria de los casos las personas llegan a la edad
adulta, siendo la esperanza de vida de 41 afos. Este cambio se ha producido debido a la
mejora del diagndstico, los avances de la terapia antibidtica y otros tratamientos para
conservar la funcion pulmonar, agregacion de enzimas pancreaticas y a una mejora del

seguimiento nutricional.

Este estudio tiene como objetivo principal evaluar la efectividad de la intervencion
enfermera en la nutricién de los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica; para ello se
propone un estudio experimental pre-post, longitudinal y con grupo control, en las
Consultas de Neumologia del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria y
Hospital Universitario de Canarias (Tenerife, Espafia). Como muestra se usaran todos los
pacientes > 13 afios que acudan regularmente a las Consultas de Neumologia de ambos
centros hospitalarios, asi como el personal de enfermeria que atiende a los mismos. Se
estudiaran variables relacionadas con el paciente y con el personal de enfermeria, para lo
que se usaran diferentes instrumentos de medida (historia clinica del paciente y diversos
cuestionarios). Se pretende evaluar si mediante la intervencién educativa enfermera a
través de los talleres propuestos, mejora la calidad de vida de estos pacientes y su estado

nutricional.
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ABSTRACT

Cystic fibrosis was considered for a long time as a typical disease of the pediatric age
and with high mortality. However, in recent decades the survival of these people has
increased, making it a chronic multisystemic illness in which in most cases people reach
adult age. The life expectancy is 41 years. This change has been developed due to a
improvement in the diagnosis, to the benefits of antibiotic therapy and other treatments for
the conservation of lung function, the aggregation of pancreatic enzymes and the
improvement of nutritional control.

The main objective of this research is to evaluate the effectiveness of the nursing
intervention in the nutrition of patients diagnosed with cystic fibrosis. For this, it is proposed
a experimental study pre-post, longitudinal with a control group in the consultations of
Pneumology Departments of Hospital Universitario Nuestra Sefora de Candelaria y
Hospital Universitario de Canarias (Tenerife, Espafia). Patients over 13 years that they go
regularly to the Pneumology Consultations of both hospitals, as well as the nurses that
attend them will be the sample of the research. The variables related to the patient and to
the nursing staff will be studied. Futhermore, different measurement instruments (patient's
medical history and differents questionnaires) will be used.The research aims to evaluate if
through use the educational nursing intervention, with its proposed workshops, the quality

of life of these patients and their nutritional status will improves.

Key words: Cystic fibrosis, nutrition, nursing intervention, patients.
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1. INTRODUCCION

1.1. Conceptualizacion

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad genética autosémica recesiva que esta
asociada a una alteracion de un gen localizado en el brazo largo del cromosoma 7, mas
frecuente en la raza caucasica. La enfermedad es causada por una mutacion que produce
un defecto en la proteina que funciona como canal del cloro en las células de los

organismos 2.

La prevalencia de la enfermedad en la poblacion es diferente segun la etnia. En
Espafia uno de cada 5.500-6.000 nacidos sufre la enfermedad, situando a Espafa entre

los indices mas bajos °.

Mas concretamente, en la poblacién canaria se estima que sufren fibrosis quistica
uno de cada 3.500 recién nacidos, siendo portadores sanos de la enfermedad una de cada

25 personas “.

Para que un hijo se vea afectado por esta enfermedad, ambos progenitores deben
ser portadores de la enfermedad, de tal manera que cuando ambos padres son portadores
de la mutacién, aunque no padezcan la enfermedad, tienen un 25% de probabilidad de que
su hijo nazca con esta patologia; por otro lado, presentan un 50% de probabilidad de que

su hijo nazca saludable, pero con el gen de FQ °.

La fibrosis quistica es una enfermedad multisistémica, lo que viene a decir que es un
trastorno genético que afecta a diversos drganos, concretamente a los pulmones, al

pancreas, al higado, al tracto reproductivo y al tracto intestinal °.

El 95% de los pacientes con fibrosis quistica padecen de enfermedad respiratoria,
siendo las complicaciones de la misma las que condicionan el prondstico. No obstante, se
debe tener en cuenta las demas formas de presentacion, las cuales varian segun la

evolucién y la edad de cada paciente en particular ’.
Las principales manifestaciones clinicas ocasionadas por la enfermedad son:

— Aparato respiratorio:

* Tos persistente y produccién de esputo viscoso y purulento, como
consecuencia de la dilatacién e hipertrofia de las glandulas bronquiales. Este
mOCO Viscoso ocasiona una obstruccidon en los puntos de drenaje
glandulares. Al quedar las secreciones retenidas, dan lugar al cultivo de

diferentes gérmenes produciendo infecciones respiratorias.

* Rinitis



Sinusitis

Poliposis nasal

Aparato digestivo:

Afectacion pancreatica: degeneracion y sustitucion de los acinos por fibrosis
y grasas, dando lugar a la insuficiencia pancreatica, con malabsorcién de
lipidos lo que produce esteatorrea y signos de malnutricion como
consecuencia de la malabsorcion de grasas, proteinas y vitaminas
liposolubles. La insuficiencia pancreatica avanzada puede afectar a la

funcion endocrina ocasionando diabetes mellitus.
fleo meconial en recién nacidos

Prolapso rectal

Estrefiimiento

Obstruccidn intestinal distal

Invaginacion

Apendicitis

Aparato genitourinario:

Los hombres son estériles ya que presentan azoospermia o aspermia, pero
tienen funcion sexual normal.

Las mujeres presentan un indice de fertilidad menor que las mujeres sanas,
ya que la fertilidad se ve alterada por un aumento de la viscosidad del moco
cervical. Por otro lado, estas mujeres pueden presentar amenorrea

secundaria durante las exacerbaciones de la enfermedad pulmonar.

Glandulas sudoriparas:

En estos pacientes se produce una gran excrecién de cloruro sodico por el
sudor, ya que no son capaces de reabsorber el cloro y el sodio, segregan
cantidades normales de sudor, pero mucho mas salado. En situaciones de
pérdida intensa (fiebre, verano, ejercicio intenso) se puede producir

deshidratacion hipoténica 5°.

Segun la Cystic Fibrosis Foundation (CFF) es recomendable llevar a cabo las

siguientes pautas para conseguir un mejor manejo nutricional tanto en niflos como en

adultos con esta enfermedad:

En el caso de los nifios, es importante el mantenimiento de los rangos normales

de peso y altura segun la edad porque un estado de crecimiento normal esta

relacionado una mayor supervivencia. Para los pacientes entre 1 y 12 afios con

déficit de crecimiento, es recomendable una ingesta energética entre el 110y el



200% de la energia necesaria para la poblacion de similar edad, sexo y talla sin

FQ para promover la ganancia de peso.

— En los adultos, el objetivo que se debe alcanzar es un indice de masa corporal

en mujeres mayor o igual a 22 kg/m? y en hombres mayor o igual a 23 kg/m?>.

— Para nifios con déficit de crecimiento y adultos con déficit de peso, se propone
que utilicen suplementos nutricionales, ademas de llevar a cabo su dieta habitual

y de esta forma conseguir una ganancia peso °.

La fibrosis quistica afecta en gran medida a los 6rganos abdominales con funcién
secretora. Del mismo modo, también se ve perjudicada la funcion del pancreas y del

intestino. El higado suele estar afectado pero con menor frecuencia .

Esta enfermedad produce una acumulacién de mucosidad gruesa y pegajosa en los
pulmones, tubo digestivo y pancreas. Una acumulacién de moco en el pancreas puede dar
lugar a gases, hinchazén o distension abdominal, heces fétidas con moco y puede

ocasionar problemas para obtener suficiente proteina, grasa y calorias en la dieta.

Como consecuencia de estos problemas, los pacientes con esta enfermedad suelen
tener dificultad para tener un peso normal, de manera que los nifios puede que no crezcan
ni se desarrollen de manera correcta '°. La malnutricion es una complicacién bastante

comun en estos pacientes y se encuentra en el 20% de ellos.

Para la deteccién de la desnutricion es necesario llevar a cabo una valoracion
exhaustiva de la dieta de los pacientes. La valoracion debe de ser individualizada, teniendo
en cuenta la edad, apetito, estado de la enfermedad, estad nutricional, preferencias
alimentarias, estilo de vida y situacion socioeconémica de cada paciente. Es importante

sefialar que el seguimiento de los pacientes debe realizarse de manera regular '"'%

Una manera para evaluar los habitos alimenticios y la ingesta energética y nutricional
del paciente es mediante la historia dietética utilizando un cuestionario de frecuencia de
consumo alimentario en dos dias laborables y un dia festivo. En la historia dietética se

recogeran los siguientes datos:
— Las incidencias que han sucedido desde el control anterior.
— El cumplimiento del tratamiento y de las recomendaciones dietéticas prescritas.
— El apetito y los problemas digestivos ocasionados, como el dolor abdominal, etc.

— El'ndmero de deposiciones, tipo, consistencia, volumen y presencia.

El objetivo es conseguir que el paciente lleve a cabo una dieta oral adecuada y



conseguir una conducta apropiada de acuerdo con la alimentacion.

Es importante que las personas con esta enfermedad realicen tres comidas
principales al dia y dos o tres tomas intermedias. Ademas, deben seleccionar aquellos
alimentos naturales que aumenten su peso, es decir, que amplien el aporte calérico. Los

alimentos naturales a los que se hace referencia son:

— Alimentos grasos: aceite de oliva virgen, frutos secos y pescados grasos (atun y
salmén). En algunos casos, también se suele recomendar ciertos alimentos
caloéricos menos sanos como quesos grasos, salsas, natas o snacks
comerciales. Se les recomienda estos alimentos ya que, por lo general, estos

pacientes no suelen tener niveles altos de colesterol o triglicéridos.

— Alimentos con azucar: helados, chocolate, yogur azucarado o dulces caseros.
En caso de que el paciente presente diabetes, seria necesarios controlar y

reducir el consumo de estos Ultimos °.

La Tabla 1.1.1 recoge las recomendaciones generales en cuanto a los macro y

micronutrientes.

Tabla 1.1.1. Recomendaciones nutricionales *'

COMPONENTE CANTIDAD

Energia * 120-150% de los requerimientos estimados por la edad y el peso
e Superar los 150% en caso de pérdida de peso

Proteinas * 120-150% de los requerimientos estimados por la edad y el peso
Lipidos e 35-45% de las calorias de la dieta total
* Los acidos grasos saturados no deben superar el 10% del aporte
lipidico diario

Hidratos de Carbono ¢ 40-50% de las calorias de la dieta total

Vitaminas * Se recomiendan suplementos de vitamina E

* En los pacientes con insuficiencia pancreatica exocrina
suplementar con vitamina Ay D

Minerales * Asegurar el aporte adecuado de calcio, cinc, hierro y sodio.



Por otro lado, la desnutricion en los pacientes enfermos de FQ es debida al
desequilibrio entre el consumo energético y el gasto caldrico. Este hecho es causado
porque existe un aumento de los requerimientos asociados a la infeccion respiratoria, la
disminucion de la ingesta y el aumento del gasto energético, como consecuencia de que
hay mas pérdidas, principalmente porque esta enfermedad afecta a los 6érganos

abdominales con funcién secretora.

La insuficiencia pancreatica exocrina (IPE) en una complicacion muy comun en estos
pacientes como consecuencia de la mala digestion y mala absorcion. La IPE se suele
presentar con la siguiente sintomatologia: deposiciones abundantes, fétidas, con
caracteristicas grasas y esteatorreicas (hipocoloreadas, brillantes y aceitosas). Ademas,
se suele producir carencia de vitaminas liposolubles .

Los pacientes con IPE toleran adecuadamente una dieta elevada en grasa siempre

y cuando sean tratados con enzimas pancreaticas a dosis correctas '

. Segun algunos
expertos, las enzimas pancreaticas son seguras y bien toleradas. Sin embargo, se han
percibidos una serie de efectos secundarios producidas por éstas, como por ejemplo:
irritacion bucal y perianal, reacciones intestinales alérgicas y, en casos extremos,
reacciones anafilacticas graves y a veces mortales, tras la inhalacion del polvo de la
enzima. Las enzimas pancreaticas de acuerdo a la practica deben administrarse antes de
las comidas, aunque no existen datos precisos que proporcionen informacién acerca del
momento exacto en el que es mejor su administracion ''. Las enzimas alcanzan su efecto

maximo a los treinta minutos de ser consumidas.

Por otro lado, es importante destacar que la dosis debe ser individualizada y flexible
segun la ingesta del paciente. Ademas, se intentara administrar la menor dosis que sea

eficaz '.

Para la administracion en niflos de edad temprana y bebés, las enzimas se deben
mezclar con un poco de leche materna o férmulas maternizadas, o bien si ya han
incorporado los alimentos, se administrara con un poco de comida triturada. Ademas, se

deben de ingerir en todas las tomas o comidas °.

En cuanto a las alteraciones de la funcién endocrina pancreatica, se suelen
desarrollar mas tarde durante la enfermedad. La diabetes mellitus que tiene lugar en estos
enfermos, no corresponde ni al tipo 1 ni al tipo 2, se conoce como “diabetes mellitus
relacionada con la Fibrosis Quistica (DRFQ)”. Las probabilidades de padecer DRFQ
aumentan con la edad, siendo el porcentaje del 25% en pacientes mayores de 20 afos, y

1

del 43% en aquellos mayores de 30 afos . No obstante, a partir de los 10 afios los

pacientes con FQ, aunque no tengan sintomas, deben comenzar su cribado anual.



El tratamiento para este tipo de diabetes consta de la administracion de diferentes
tipos de insulina que seran pautados de manera individual tras evaluar la historia dietética
de cada paciente. En cambio, los antidiabéticos orales no han sido efectivos. Los enfermos
con diabetes deben recibir educacién diabetoldgica continua. Ademas, deben mantener un
correcto estado nutricional, de peso, crecimiento y desarrollo, evitando hipoglucemias y
estableciendo el autocontrol de la enfermedad para lograr los objetivos de glucosa en

plasma.

Por otro lado, otra de las complicaciones frecuentes en la FQ es la enfermedad
hepatica. De hecho, el 33% de estos enfermos padecen enfermedad hepatobiliar
significativa, y el 5-10% presentan cirrosis multilobular durante la primera década de la
vida. En esta patologia es importante el tratamiento farmacolégico, asi como el tratamiento
nutricional. Se debe evitar la desnutricion y cubrir las necesidades energéticas. Ademas,
no es recomendable limitar la ingesta proteica salvo en situaciones de encefalopatia
hepatica °.

En 1999 se inici6 el programa de cribado neonatal en Catalufia y posteriormente en
el 2007 se instaurd en Canarias. No obstante, no existe un acuerdo en la estrategia a

utilizar, lo que da lugar a una alta variabilidad en los distintos programas de cribado °.

Para el cribado neonatal de la enfermedad se utiliza la prueba del talén (TIR) siendo
esta una técnica facil, fiable y de alta sensibilidad. Consiste en extraer unas gotas de
sangre del taléon del bebe y se analizan con el objetivo de medir la concentracion de la

proteina tripsina. Los bebes con la enfermedad presentan un alto nivel en esta proteina ™.

Para la comprobacién diagnéstica de la enfermedad el test del sudor es la prueba
fundamental y mas util. Consiste en recoger una muestra de sudor del paciente y analizar
los niveles de cloruro en el mismo; de manera que, si el nivel de cloruro es =60 mEg/L en

nifios, se confirma el diagnéstico ™°.

Es importante detectar la enfermedad cuanto antes en los recién nacidos en los que
haya sospecha de la misma o antecedentes familiares, para comenzar con el tratamiento

y de esta forma mejorar el pronéstico ™.

1.2. Antecedentes y estado actual del tema

En 1938 la Dra. Dorothy Andersen define la fibrosis quistica como “enfermedad
genética letal mas frecuente en la raza caucéasica”. No obstante, actualmente mas de la
mitad de los pacientes con esta enfermedad son adultos, y ademas se considera mas

adecuado eliminar la palabra letal pasando a definirla como “enfermedad genética croénica,



de manifestacion multisistémica y cuyo pronéstico depende de la precocidad del

diagnéstico y del manejo terapéutico riguroso en centros especializados” 16,

En los ultimos 20 anos el conocimiento de la enfermedad y el manejo terapéutico han

avanzado considerablemente.

La fibrosis quistica fue considerada durante mucho tiempo como una enfermedad
propia de la edad pediatrica. Sin embargo, como se nombra anteriormente, en las uUltimas
décadas ha aumentado la supervivencia de estas personas, convirtiéndola en una
enfermedad cronica multisistémica en la que en la mayoria de los casos las personas llegan

ala edad adulta .

La enfermedad fue descrita en los anos 30 cuando menos del 50% de las personas
superaban el afio de vida . Sin embargo, la esperanza de vida actual de estos enfermos
es de 41 afios aproximadamente '°. Este cambio es debido a diferentes factores, tales

como:

— La mejora del diagnéstico en la edad pediatrica y adulta.

— Los avances de la terapia antibiética (oral, inhalada e intravenosa) y otros
tratamientos para conservar la funcién pulmonar.

— La agregacion de las enzimas pancreaticas “acidorresistentes” en los afios 80.

— La mejora del seguimiento nutricional .

Ademas, antiguamente se pensaba que las manifestaciones de la fibrosis quistica
eran principalmente gastrointestinales, ya que la mayoria de estos pacientes fallecian
desnutridos. Sin embargo, posteriormente se comprobd que la enfermedad es

multisistémica.

Hasta 1953 el diagnostico de esta enfermedad se basaba en datos clinicos, ante la
presencia de neumopatia crénica mas insuficiencia pancreatica, ya que no se contaba con

herramientas de laboratorio que apoyasen la sospecha clinica ™.

No obstante, a pesar de los grandes avances que se han conseguido en el
tratamiento de la enfermedad, la fibrosis quistica sigue siendo hoy en dia la enfermedad

genética de la raza blanca que mas muertes ocasiona "’.

1.3. Planteamiento del problema y justificacién

El tratamiento de la fibrosis quistica persigue luchar contra las complicaciones,
mejorar la calidad de vida del paciente y aumentar su supervivencia, ya que no existe un

tratamiento curativo para la misma.



Como se nombra anteriormente, el correcto estado nutricional de estos pacientes da
lugar a una influencia favorable en el desarrollo de la enfermedad *. Por tanto, es necesario

llevar a cabo unos habitos alimenticios adecuados y constantes.

Cuando existe déficit nutricional es importante detectarlo lo antes posible, siendo esta
la clave para conseguir el éxito en el tratamiento nutricional, ya que favorece una mejor

respuesta al mismo, una actitud mas activa y un menor deterioro '2.

Para conseguir el mantenimiento de una correcta nutricién en este tipo de pacientes
es necesaria la colaboracion de un equipo multidisciplinar, en el cual el profesional de
enfermeria presenta un papel sumamente importante. De esta forma, se pretende mejorar

la calidad de vida de estos pacientes '°.

Debido a la gravedad de la enfermedad y al impacto que ocasiona la misma a nivel
social, psicolégico y emocional, es importante que las enfermeras tengan el conocimiento
adecuado sobre los cuidados y orientacion para este tipo de pacientes, englobando

también a la familia 8.

Por tanto, el profesional de enfermeria no solo debera estar formado en el
conocimiento de la enfermedad y su tratamiento, sino que debera también realizar

intervenciones educativas.

Dado que no existen estudios anteriores sobre la evaluacién de la efectividad de la
intervencion enfermera en la nutricion de los pacientes con fibrosis quistica, se selecciona

este planteamiento como justificaciéon de la presente investigacion.



2. OBJETIVOS
2.1. Objetivo general

El objetivo principal de este Proyecto de Investigacion es “Evaluar la efectividad de
la intervencion enfermera en la nutricion de los enfermos diagnosticados de fibrosis

quistica”.

2.2. Objetivos especificos

— Conocer si los profesionales de enfermeria participantes en este estudio tienen
formacion especifica para tratar a los pacientes con fibrosis quistica.

— Valorar el estado nutricional de los pacientes con fibrosis quistica y su influencia
en el curso de la enfermedad.

— Determinar el grado de satisfaccién de los pacientes objeto de estudio con
respecto a la intervencion enfermera.

— Favorecer el autocuidado en la fibrosis quistica.

— Mejorar la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica.



3. MATERIAL Y METODOS

Para la elaboracion de este Proyecto de Investigacion, se realizé una primera fase
de busqueda bibliografica para acercarnos al tema y tener una idea amplia del mismo.
Posteriormente, se ha realizado una segunda busqueda mas especifica en diferentes

bases de datos cientificas y en el punto Q de la Universidad de La Laguna.

Una vez seleccionados los articulos, éstos han sido leidos detenidamente y se ha

extraido la informacién mas significativa de cada uno ellos.

A continuacion, se incluye la Tabla 3.1 con la estrategia de busqueda realizada,
especificando las bases de datos y buscadores que se han utilizado, los descriptores y
boleanos empleados, con su respectivo nimero de articulos encontrados, y los que
finalmente han sido seleccionados para este estudio. No obstante, también se han incluido

otras referencias como Sedes Webs y libros.

Tabla 3.1. Estrategia de busqueda

Cystic Fibrosis (and) 20 3 Ano: 2008-
nutrition 2018
Idioma:
espafiol,
inglés.
Fibrosis quistica 17 3 Articulo de
(and) nutricion revista.
Fibrosis quistica 31 1 Articulo de
(and) Espana revista.
Fibrosis quistica 25 1 Articulos en
PDF
Fibrosis quistica 523 2 Ano: 2008-
2018
Idioma:
espafiol,
inglés.
Articulos:
Full text.
Cribado (and) 153 1 Ano: 2008-
Fibrosis quistica 2018
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Tras analizar la bibliografia y seleccionar toda la informacion de interés para el
proyecto, se planted el problema, la justificacion, los objetivos y finalmente, se elaboro6 la

metodologia del trabajo.

3.1. Tipo de estudio y ambito de aplicacién

Se trata de un estudio experimental pre y post, longitudinal y con grupo control,
llevado a cabo en las Consultas de Neumologia del Hospital Universitario Nuestra Sefora

de Candelaria y Hospital Universitario de Canarias (Tenerife, Espafia).

3.2. Poblaciéon y muestra

La poblacion objeto de estudio seran todos los pacientes con fibrosis quistica
mayores de 13 afios, que acudan regularmente a las Consultas de Neumologia de la
provincia de Santa Cruz de Tenerife entre septiembre del 2018 y febrero de 2019, asi

como el personal de enfermeria que atiende a los mismos.

La muestra incluira a todos los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica mayores
de 13 afos que acudan regularmente a la Consulta de Neumologia del Hospital
Universitario Nuestra Senora de Candelaria y Hospital Universitario de Canarias, asi como

el personal de enfermeria que los atiende.

3.3. Criterios de inclusiéon/exclusion

3.3.1.Criterios de inclusién
— Pacientes diagnosticados de fibrosis quistica como diagnéstico principal
desde hace mas de tres meses.
— Pacientes con capacidad cognitiva suficiente para comprender vy
responder las preguntas que se les haga.

— Mayores de 13 afios y menores de 60 afos.
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3.3.2. Criterios de exclusion

3.4. Variables

Pacientes con fibrosis quistica y diagnosticados de otras enfermedades
no relacionadas con la misma.

Pacientes menores de 13 afios y mayores de 60.

Diagnosticados de fibrosis quistica hace menos de tres meses.
Pacientes con déficit cognitivo.

Pacientes en una fase de la enfermedad muy avanzada.

3.4.1. Pacientes

Hospital de referencia

Edad

Sexo

Nivel de estudios

Medidas antropométricas (peso, talla, indice de masa corporal (IMC),
pliegues, diametro de cintura)

Estado nutricional (composicion corporal, ingesta y evaluacion dietética)
Ano de diagndstico de la enfermedad

Variables relacionadas con la calidad de vida (cuestionario CFQR)
Variables relacionadas con el nivel de conocimiento de su enfermedad y
alimentacion (cuestionario CF-KQ)

Grado de satisfaccion de la intervencién enfermera (cuestionario sobre la

percepcion de la atencion recibida en la sala de enfermeria)

3.4.2. Personal de enfermeria

Hospital de referencia

Edad

Sexo

ARos de ejercicio de la profesion

Formacién con respecto a la enfermedad (cuestionario sobre la formacion
de los profesionales de enfermeria)

Tiempo en el servicio

3.5. Instrumentos de medidas y recogida de datos

La recogida de datos se llevara a cabo en las Consultas de Neumologia del Hospital

12



Universitario Nuestra Senora de Candelaria y Hospital Universitario de Canarias, previa
autorizacion de la Direccién/Gerencia y Departamento de Neumologia de ambos centros

hospitalarios (Anexo 9.1).

3.5.1. Pacientes

A través de la historia clinica del paciente se recogeran datos relacionados con la

edad, peso, talla, IMC, estado nutricional y afio de diagndstico de la enfermedad.

Se obtendra informacién acerca de su calidad de vida a través de un cuestionario
denominado CFQR (Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaire in Adolescents and
Adults). Este cuestionario fue validado en Estados Unidos y posteriormente adaptado para
la poblacion espafiola . Consiste en sefialar la respuesta apropiada en funcién de su
experiencia (Anexo 9.2). Ademas, cabe destacar que este cuestionario lo puede realizar

cualquier persona a través de internet y obtener los resultados.

También se les entregara un cuestionario para valorar el grado de conocimiento que
tienen sobre su enfermedad y la alimentacion. El paciente debe seleccionar la respuesta

correcta (Anexo 9.3).

La dltima encuesta, sera para valorar el grado de satisfaccidon del paciente con
respecto a los profesionales de enfermeria. Este cuestionario fue extraido de un trabajo
publicado en la revista Enfermeria Global, y consiste en marcar con una cruz la respuesta
correcta y contestar las preguntas rellenando los espacios en blanco de manera breve y
concisa. De esta encuesta omitiremos el punto cuatro, ya que no procede para este estudio
(Anexo 9.4).

Dado que se trata de un estudio con grupo control, seleccionaremos a los pacientes
de manera aleatoria, de modo que solo la mitad de los participantes en el proyecto seran

intervenidos.

Los cuestionarios se les entregaran a todos los pacientes participantes al principio
de la realizacién del proyecto y posteriormente cuando finalice el mismo, a excepcion del

grado de satisfaccion de la intervencién enfermera que solo se pasara al grupo intervenido.

3.5.2. Personal de Enfermeria

Del mismo modo, se realizara una encuesta a los profesionales de enfermeria con el
objetivo de conocer si tienen formacion especifica para tratar a los pacientes con fibrosis

quistica. Dicha encuesta es de elaboracion propia, por lo que sera necesario validarla con
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antelacion. Es una encuesta simple que consiste en marcar con una cruz la respuesta que

considere adecuada (Anexo 9.5).

Cabe destacar que los cuestionarios seran realizados con total voluntariedad y
qguedaran bajo el anonimato con la intencién de proteger por completo la intimidad. Los
datos recogidos seran usados Unicamente para evaluar la efectividad de la intervencion

enfermera en la nutricién de los enfermos con fibrosis quistica.

3.6. Metodologia de trabajo
3.6.1. Fase 1

En primer lugar, se solicitara la aprobacién a las Direcciones/Gerencias y

Departamentos de Neumologia de los centros hospitalarios objeto de estudio (Anexo 9.1).

Una vez se hayan obtenido los permisos necesarios, se realizara una reunién con los
neumodlogos y enfermeros para informarles acerca del proyecto, solicitarles su
colaboracion, y acordar las fechas y horarios. En esta primera reunion se les entregara un
cuestionario que deberan rellenar los profesionales de enfermeria y el consentimiento

informado que deberan firmar si deciden participar en el mismo (Anexo 9.6).

3.6.2. Fase 2

La recogida de datos se llevara a cabo durante la consulta con el paciente
diagnosticado de fibrosis quistica. Previamente se les habra informado del proyecto
invitado a colaborar y ofrecido los beneficios que se obtengan del mismo. Los pacientes
que decidan voluntariamente participar deberan firmar un consentimiento informado, y en
el caso de que sean menores de edad, éste sera firmado por su madre, padre o tutor legal
(Anexo 9.7).

Al terminar la consulta, se les entregara los primeros cuestionarios para que los
rellenen en el momento o se los lleven al domicilio para cumplimentarlos y entregarlos otro

dia.

Informaremos a los pacientes que forman el grupo intervenido de las fechas en la
que los profesionales de enfermeria llevaran a cabo los talleres correspondientes. Ademas,
les comunicaremos que pueden ir acompafnados de un familiar a los talleres, de esta
manera se pretende integrar a la familia siendo estos un apoyo fundamental para los

pacientes principalmente en el caso de los menores de edad.
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3.6.3. Fase 3

La intervencién enfermera se realizara durante tres dias consecutivos, en los cuales
se reuniran a los pacientes seleccionados de ambos hospitales en una de las aulas de
formacion del HUNSC y en horario de tarde (16:00 a 19:00 h).

Durante los talleres se dosificara el tiempo, de modo que se llevaran a cabo tanto
clases magistrales como actividades practicas, en las que todos los pacientes
independientemente de la edad puedan participar. De esta forma, se pretende comunicar
mejor las ideas y que éstas sean mas claras e interesantes para los que reciben el taller
(Tabla 3.6.3.1).

Durante el primer dia de taller se abordara el tema relacionado con la piramide de
alimentacién (Anexo 9.8). Se llevara a cabo un juego simbdlico llamado “Construccion
de la Piramide de la Alimentacion” en el que se utilizaran ladrillos de construccion. Se le
asignara a cada grupo de alimentos un color, por ejemplo a los cereales el verde, a la fruta
el rojo, etc. Posteriormente, se divide la clase en dos equipos, y se les repartira el mismo
numero de ladrillos a cada uno. Cada ladrillo tiene un color que corresponde a un grupo de
alimentos. El juego consiste en construir una pirdmide de forma correcta, es decir, que los
colores de los ladrillos estén en el orden correspondiente segun los grupos de alimentos.

Ganara el equipo que termine antes y la piramide sea correcta.

El segundo dia de taller, se realizara el juego de “Pasapalabra de los Alimentos”
(Anexo 9.9). Es un juego sencillo y practico que se usara con la finalidad de recordarles la
variedad de alimentos saludables que pueden y deben incorporar a su alimentacion. Se
escribira el abecedario en la pizarra en forma de rosco e iremos dando la definicion de
diferentes alimentos en el orden de las letras del abecedario y los pacientes deberan
adivinar el mismo. Para realizar el juego, se dividira la clase en dos grupos y ganara el que

mayor numero de aciertos tenga.

Por otro lado, también se utilizara el método de “Dietas por Sistemas de
Intercambio” de alimentos para que los pacientes elaboren su propio menu. Con este
método se evitan los menus cerrados y permite a los pacientes elaborar de manera
auténoma su propia dieta segun sus gustos. De esta manera, se pretende planificar
intercambios o unidades de alimentos equilibrando los hidratos de carbono, proteinas,
grasas, lacteos, verduras y frutas durante el dia y en base a las necesidades caldricas de
cada persona. Una vez finalizada la explicacién, se les entregara la tabla de los
intercambios (Anexo 9.10) a los pacientes y se les pedira que elaboren la dieta de un dia
en parejas. Posteriormente, se seleccionara de los menus que han elaborado la merienda

gue mas nos guste a todos para prepararla el siguiente dia de taller.
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El ultimo dia de taller, los pacientes deberan elaborar la merienda seleccionada el
dia anterior. Posteriormente, se elegira el plato mejor presentado, de esta manera se
pretende fomentar la importancia de una buena presentacién, ya que un plato atractivo y
bien montado influye en la predisposicién de aquellos que van a comerlo. Por ultimo, se

realizara una merienda colectiva.

Tabla 3.6.3.1. Cronograma de los Talleres

* Explicacion del proyecto y de los
talleres.

16:00-17:30h o I.mpor_tanci? c_ie la alimentacix.jn enla
fibrosis quistica y del autocuidado.

Clase magistral L C
* Explicacion de la Piramide de la

Alimentacion.

17:30h-19:00h * Juego para trabajar la “Pirdamide de la
Actividad didactica Alimentacion’

16:00-17:00h * Juego de “Pasapalabra de los
Actividad didactica Alimentos’.

17:00-18:00h * Explicacion de la “Dieta por Sistema

Clase magistral de Intercambios”.

18:00-19:00h ¢ Llevar a cabo un menu mediante la
Actividad didactica dle’fa de intercambio. Sglecmon del
mejor plato para la merienda.

* Elaboracién de la merienda
16:00-18:00h seleccionada.
A dfeien * Presentacioén del planto.

* Merienda colectiva.

* Preguntas y conclusiones sobre los
18:00-19:00h: talleres y la alimentacion.

* Explicacion de la importancia de llevar a

Conclusiones .
cabo lo aprendido.
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3.6.4. Fase 4

Una vez transcurridos dos meses desde la finalizacién de los talleres, se les
entregara nuevamente a los pacientes los cuestionarios de calidad de vida y conocimiento
de la enfermedad y alimentacion, asi como se valorara el estado nutricional. Se
compararan los resultados obtenidos respecto al grupo control para asi evaluar el grado

de efectividad de la intervencién educativa.

3.7. Anadlisis de los datos

Se usara el paquete estadistico SPSS para Windows v.22. Las variables cuantitativas
se expresaran como medias y desviacion estandar y se compararan a través de la prueba
t-Student (muestras independientes o pareadas), mientras que las cualitativas en forma de
porcentajes (frecuencias absolutas y relativas) y comparandolas a través de la prueba del
Ji Cuadrado (x?) para datos paramétricos o prueba exacta de Fisher (variables

categodricas). Se consideraron diferencias significativas estadisticamente para una p < 0,05.
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3.

CRONOGRAMA

Organizacion del proyecto.

Planteamiento del problema.

Revision bibliografica.

Preparacion del Proyecto de Investigacion.

Elaboracion de cuestionarios y talleres.
Solicitud de permisos y autorizaciones.
Recogida de datos (1).

Imparticion de talleres.

Recogida de datos (2).

Anadlisis e interpretacion de los datos.
Elaboracion del informe final.

Presentacion de los resultados.

Tiempo

1 mes (Enero 2018)

1 mes (Febrero 2018)

2 meses (Marzo - Abril 2018)
2 mes (Mayo - Junio de 2018)

1 mes (Julio 2018)

5 meses (Septiembre 2018 - Enero 2019).

3 dias (Febrero 2019)

1 mes (Abril 2019)

2 semanas (Mayo 2019).
2 semanas (Mayo 2019).

1 mes (Junio 2019).
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5. LOGISTICA

Se ha calculado el coste aproximado de ejecucion de este Proyecto de Investigacion

que se detalla a continuacion:

Investigador Principal
Enfermeras(os) 0€ 0€

Aula 0€ 0€

EEN
Fotocopias 0,3€ 60 €
Paquete de folios. 5€ 5€
Ordenador 500 € 500 €
Ladrillos 1,20 € 36 €
Alimentos para la merienda. 60 € €60
Platos, vasos y cubiertos de plastico 20 € €20

N

Gasolina 100 € 100 €

Total 781 €
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6. DIFICULTADES Y LIMITACIONES

Durante la recogida de los datos podemos encontrar cuestionarios incompletos que
denoten una falta de interés por parte de los participantes o incluso que no contesten con
sinceridad, a pesar de haber dado su consentimiento.

Ademas, cabe la posibilidad de que los participantes no acudan a las reuniones
donde se realizaran los talleres y abandonen el proyecto.

Del mismo modo, el paciente puede fallecer o empeorar lo que dificultara continuar
con su colaboracién en el mismo.

Por ultimo, también se podria dar el caso de que los profesionales de enfermeria se

negaran a participar en la intervencion.
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7. CONSIDERACIONES ETICAS

Para el siguiente proyecto sera necesario obtener de forma previa todos los
consentimientos pertinentes, asegurando el cumplimiento de la privacidad, intimidad y
confidencialidad de la totalidad de los participantes segun marca la Ley Organica 15/1999

de Proteccion de Datos de Caracter Personal.
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9. ANEXOS



Anexo 9.1. Solicitud de Permisos y Autorizaciones

A/A. GERENCIA DE SERVICIOS SANITARIOS DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO
NUESTRA SENORA DE CANDELARIA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO DE
CANARIAS.

DEPARTAMENTO DE NEUMOLOGIA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO
NUESTRA SENORA DE CANDELARIA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO DE
CANARIAS.

La Laguna, a de de 2018

Yo, Elvia Quintero Hernandez, alumna de cuarto curso de Grado en Enfermeria de la
Universidad de La Laguna, con DNI 43836298T, solicito permiso para realizar unos cuestionarios a
los pacientes del Servicio de Neumologia diagnosticados de fibrosis quistica, asi como a los
profesionales de enfermeria que trabajan con estos pacientes, con la finalidad de llevar a cabo mi
Trabajo de Fin de Grado que lleva por titulo “Evaluacién de la efectividad de la intervencién
enfermera en la nutricién de los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica’. Del mismo
modo, solicito el permiso para llevar a cabo una serie de talleres con los pacientes en lo que
intervendran los profesionales de enfermeria.

El objetivo principal de este Proyecto consiste en evaluar la efectividad de la intervencion
enfermera en la nutricion de los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica, y como objetivos
especificos: conocer si los profesionales de enfermeria participantes en este estudio tienen
formacioén especifica para tratar a los pacientes con fibrosis quistica, valorar el estado nutricional de
los pacientes y su influencia en el curso de la enfermedad, determinar el grado de satisfaccion de
los pacientes objeto de estudio con respecto a la intervencion enfermera y favorecer el autocuidado
y calidad de vida de los pacientes.

Personalmente me encargaré de acudir a los centros hospitalarios, informar tanto al personal
enfermeria como a los pacientes que decidan voluntariamente participar en este proyecto acerca de
todas aquellas cuestiones relacionadas con el mismo, entregar y recoger las encuestas, ademas de
pactar con los profesionales sanitarios las fechas previstas para la imparticion de los talleres y
posterior evaluacién. La investigacion no ocasionara ningun tipo de gastos para el hospital y los
datos que se recojan seran tratados de forma confidencial, guardando el anonimato en todo
momento y usados unicamente con fines para dicho proyecto.

Se adjunta Memoria de Propuesta de Proyecto de Investigacion.

Sin otro particular y esperando su respuesta, reciba un cordial saludo.

Elvia Quintero Hernandez
Tfno, 660538677

elviagh.garoe@gmail.com
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Anexo 9.2. Cuestionario CFQ-R para valorar la calidad de vida.

CUESTIONARIO CFQ-R
Marque con una X la casilla que corresponda a cada pregunta

Cadigo

¢ Cual es su fecha de nacimiento?

2. ;Cual es tu género?:
Masculino D
Femenino D

3. Durante las ultimas dos semanas, ;ha estado de vacaciones o fuera de la

escuela por razones que NO estan relacionadas con su salud?:
si[]
No |:|

4. ;Cual es su estado civil actual?:

Soltero |:|
Casado |:|
Viudo [ ]
Divorciado D

5. ¢Cual de las siguientes opciones describe mejor su origen racial?:

Caucasico |:|

Afroamericano |:|
Hispano |:|

Otro (especificar):

6. ¢Cual es el grado académico mas alto que ha completado?:

Primaria |:|
Secundario |:|
Bachiller |:|

FPi[]
FP i []
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7.

8.

Grados |:|
Postgrados |:|

¢ Cual de las siguientes opciones describe mejor su situacion actual?:

Trabaja D
Estudia |:|

Otro (especificar):

Durante las ultimas dos semanas, ¢ en qué medida ha tenido dificultades para?:
* Realizar actividades vigorosas como correr o jugar deportes

Mucha dificultad [ ]

Alguna dificultad [ ]

Una pequena dificultad |:|

Sin dificultad [ ]

* Caminar tan rapido como otros

Mucha dificultad [ ]
Alguna dificultad [ |

Una pequena dificultad |:|
Sin dificultad [ ]

* Llevar o levantar cosas pesadas como libros, mochilas escolares...

Mucha dificultad [ ]
Alguna dificultad [ |

Una pequena dificultad |:|
Sin dificultad [ ]

e Subir un tramo de escaleras

Mucha dificultad [ ]
Alguna dificultad [ |

Una pequena dificultad |:|
Sin dificultad [ ]

* Subir escaleras tan rapido como otros
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9.

Mucha dificultad [ ]

Alguna dificultad [ |

Una pequena dificultad |:|

Sin dificultad [ ]
Durante las ultimas dos semanas, indique con qué frecuencia:
* Se sintié bien

Siempre |:|

A menudo |:|

A veces |:|

Nunca D

Se sintio preocupado
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

Se sinti6 inatil
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

Se sintié cansado
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

Se sinti6é enérgico
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D
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* Se sinti6 agotado
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

* Se sintié triste
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D
10. Pensando en el estado de su salud en las ultimas dos semanas:
* ¢En qué medida tienes dificultad para caminar?:
Puede caminar mucho tiempo sin cansarse |:|
Puede caminar mucho, pero se cansa |:|

No puede caminar mucho porque se cansa rapidamente |:|

Evita caminar siempre que sea posible porque es demasiado agotador para

usted |:|

e ¢Como se siente al comer?:
Solo pensar en la comida le hace sentir enfermo D
Nunca disfruta comiendo |:|
A veces puede disfrutar comiendo |:|

Siempre puede disfrutar comiendo |:|
* ¢En qué medida sus tratamientos dificultan su vida diaria?:
De ningun modo D
Un poco |:|
Moderadamente |:|
Mucho |:|

* ¢Cuanto tiempo dedica actualmente a su tratamiento?:

Mucho |:|

Algo [ ]

Un poco |:|
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No mucho |:|

* ¢ Qué tan dificil es para usted llevar a cabo sus tratamientos (incluidos los

medicamentos) todos los dias?:
Nada |:|
Un poco |:|
Moderadamente |:|
Mucho |:|

* ¢Como cree que esta su salud ahora?:

Excelente |:|
Bueno D

Justa |:|
Mal [ ]

11. Al pensar en su salud durante las ultimas dos semanas, indique hasta qué

punto cada frase es verdadera o falsa para usted.

* Tengo problemas para recuperarme después del esfuerzo fisico

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

* Tengo que limitar actividades vigorosas como correr o practicar deportes

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

* Tengo que obligarme a comer
Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

* Tengo que quedarme en casa mas de lo que quiero

Muy cierto D
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Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Me siento comodo discutiendo mi enfermedad con otros

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Creo que estoy demasiado delgado

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Creo que me veo diferente de los demds de mi edad

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Me siento mal por mi apariencia fisica

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

La gente teme que pueda ser contagioso

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Me redno mucho con mis amigos

Muy cierto D
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Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Creo que mi tos molesta a los demas
Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Me siento cémodo saliendo de noche
Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

A menudo me siento solo
Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Me siento saludable
Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Es dificil hacer planes para el futuro (por ejemplo, ir a la universidad,
casarse, avanzar en un trabajo, etc.)

Muy cierto D
Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Yo llevo una vida normal
Muy cierto D
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Algo cierto |:|
Algo falso |:|
Muy falso |:|

Las siguientes preguntas son sobre la escuela, el trabajo u otras tareas diarias.

12. ¢{En qué medida tuvo problemas para mantenerse al dia con su trabajo escolar,
trabajo profesional u otras actividades diarias durante las ultimas dos
semanas?:

No ha tenido problemas para mantener el ritmo D
Ha logrado mantener el ritmo, pero ha sido dificil D
Ha estado detras |:|

No ha podido hacer estas actividades en absoluto |:|

13. ¢Con qué frecuencia estuvo ausente de la escuela, trabajé o no pudo completar
las actividades diarias durante las ultimas dos semanas debido a su enfermedad
o tratamientos?:

Siempre D
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

14. ;Con qué frecuencia la FQ se interpone en el camino de cumplir con sus
objetivos escolares, laborales o personales?:

Siempre D
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

15. ¢Con qué frecuencia FQ interfiere con salir de su casa para hacer recados, como
ir de compras o ir al banco?:

Siempre D
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D
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16. Indique como se ha sentido durante las ultimas dos semanas.

* ¢Ha tenido problemas para subir de peso?:

Mucho |:|

Algo [ ]

Un poco |:|

De ningun modo D

* ¢Ha tenido congestion de pecho?:

Mucho |:|

Algo [ ]

Un poco |:|

De ningun modo D

* ¢Ha estado tosiendo durante el dia?:

Mucho |:|

Algo [ ]

Un poco |:|

De ningun modo D

* ¢Tuvo que toser mucosidades?:

Mucho |:|

Algo [ ]
Un poco |:|
De ningun modo D

* ¢El moco ha sido mayormente?:

Claro |:|

Claro a amarillo |:|
Verde amarillento |:|
Verde con restos de sangre |:|

Nosél:l

No toso el moco |:|

17. Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas:

* ¢Ha tenido sibilancias?

Siempre |:|
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A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

¢Ha tenido problemas para respirar?:
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

¢Se desperté durante la noche porque estaba tosiendo?:
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

¢Ha tenido gases?:
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

¢Ha tenido diarrea?:
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

¢Ha tenido dolor abdominal?:
Siempre |:|
A menudo |:|
A veces |:|
Nunca D

¢Ha tenido problemas para comer?

Siempre |:|



A menudo |:|
A veces |:|
Nunca |:|

Fuente: CFQ-R questionnaire. [Sede web] [Consultado 1 de abril de 2018]. Disponible en http://cfqr-
app.netlify.com/#/
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Anexo 9.3. Cuestionario de conocimientos sobre la fibrosis quistica
(CF-KQ)

En cada pregunta lea todas las opciones de respuesta con atencidn antes de seleccionar
la respuesta que considere la mejor. Test de respuesta unica.

Marcar con una X la casilla que corresponda.

Cédigo:

1) Pruebas funcionales respiratorias (PFT en inglés) es el nombre de las pruebas
que:

a) Indican como estan funcionando tus pulmones |:|

b) Solamente necesitan hacerse de vez en cuando |:|

c) Dependen de tu esfuerzo al soplar |:|

d) Respuestasayc |:|

2) La mayor parte de los alimentos que comes es absorbida en el:
a) Estémago |:|
b) Intestino |:|
c) Higado [ ]
3) La comida sin digerir pasara a través de tu sistema digestivo si tomas:
a) Demasiadas enzimas |:|
b) Muy pocas enzimas |:|
c) La cantidad correcta de enzimas |:|
)

d) Enzimas justo antes de comer |:|

4);Cual de las siguientes es una sefial de que tu organismo esta perdiendo
demasiada sal?

a) Debilidad [ ]

b) Fiebre []

c) Calambres musculares |:|
d) Dolor abdominal [ ]

e) Respuestasbyc |:|

f) Todo lo anterior D
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5) Las personas con fibrosis quistica deben comer merienda(s) por dia.

a)1|:|
b) 2 []
c)3|:|

d) Masde4 []

6) La limpieza de las vias respiratorias:
a) Evita que tu organismo produzca moco |:|
b) Ayuda a prevenir infecciones pulmonares D
c) Debe hacerse solamente cuando estas enfermo(a) D

d) Puede combinarse con cualquier tratamiento inhalado |:|

7) Los antibiéticos inhalados generalmente tienen la mayor eficacia si se
administran:

a) Antes de la limpieza de las vias respiratorias D
b) Después de la limpieza de las vias respiratorias |:|

c) Enlamafiana D

8) Los cdlicos y gases pueden ser sefiales de hambre y:

a) Haber comido en exceso D
b) Falta de vitaminas D
c) Grasa mal digerida |:|

d) No necesitan tratamiento |:|

9) Cuando hagas ejercicio, debes:

a) Comer mas sal |:|

b) Prestar atencion a tu respiracion |:|

c) Sentarte con frecuencia y descansar D
d) Beber mas agua |:|

e) Respuestasayd |:|

10) Las bacterias de la fibrosis quistica en tus pulmones siempre seran destruidas
con antibiéticos intravenosos.

a) Verdadero |:|
b) Falso |:|

11) Si expectoras una pequena cantidad de sangre al toser un viernes en la noche,
squé debes hacer?:
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a) Hacer tus tratamientos nebulizados y limpieza de las vias respiratorias |:|
b) Esperar a ver si sucede otra vez |:|
c) Contactar al médico de la fibrosis quistica de turno |:|

d) Llamar a la clinica de fibrosis quistica y pedir una cita |:|

12) Los broncodilatadores se usan para:

a) Abrir tus vias respiratorias |:|
b) Reducir el moco |:|

c) Prevenir la tos |:|
)

d) Descongestionar la nariz tapada |:|

13) Si tu organismo no esta digiriendo la grasa de los alimentos que comes, puede
que tus heces fecales:

a) Floten |:|

b) Cambien de color |:|

c) Se hundan D

d) Huelan mal D

e) No cambien |:|

f) Respuestasa,byd D

14) Para que aproveches tu consulta clinica al maximo, debes:

a) Escribir tus preguntas antes de ir a tu consulta en la clinica |:|
b) Pedirle a tu Equipo que anote los cambios en tu plan de tratamiento |:|
c) Mantener un diario o anotar los cambios en tu salud |:|
d) Hacer preguntas si no entiendes algo |:|
e) Respuestasayd |:|
f) Todo lo anterior D
15) ¢ Cual de los siguientes previene el dafno a los pulmones?
a) La solucion salina hipertonica |:|
b) Las enzimas |:|
c) Lalimpieza de las vias respiratorias |:|
d) El ejercicio |:|

e) Ingerir mas calorias |:|

16) ¢Como puedes disminuir el numero de infecciones pulmonares que contraes?
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a) Permaneciendo apartado(a) de personas que estén enfermas |:|
b) Tratando de toser menos |:|

¢) Manteniéndote al dia en la limpieza de tus vias respiratorias |:|
d) Respuestasayc |:|

e) Todo lo anterior D

17) Tu Equipo de FQ siempre esta hablando de tu percentil del IMC (indice de masa
corporal), el cual:

a) Debe ser el mismo que tu edad D

b) Se obtiene midiendo tu peso D

c) Debe estar en el 50° percentil o por encima para tu edad |:|
d) Debe estar entre el 10° y el 25° percentil para tu edad D

e) Respuestasbyc |:|

18) EIl estrés, tener mucha tarea o problemas con un amigo pueden afectarte en
cuanto a:

a) Elcomer D

b) El estado de animo |:|
c) Lasalud |:|

d) Respuestasbyc |:|

e) Todo lo anterior D

19) El ejercicio puede reemplazar la limpieza regular de las vias respiratorias.
a) Verdadero |:|
b) Falso |:|

20) Los cambios en tu moco, tos o niveles de energia:
a) Deben vigilarse hasta la préxima consulta en la clinica |:|
b) Pueden significar que estas contrayendo una infeccion D

c) Indican que necesitas comer mas |:|

21) Las comidas que contienen la mayor cantidad de energia/calorias son:
a) Las grasas |:|
b) Los carbohidratos |:|

c) Las proteinas D

22) Los medicamentos inhalados como Pulmozyme® y la soluciéon salina
hiperténica:
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a) Tratan las bacterias en los pulmones D
b) Ayudan a sacar el moco de los pulmones |:|
c) Mejoran el apetito |:|

d) Pueden reemplazar la limpieza de las vias respiratorias D

23) Tu Equipo de FQ revisara tu nivel de glucosa en la sangre:

a) Para ver si estas comiendo suficiente |:|

b) Porque las personas con FQ tienen mas probabilidades de contraer diabetes D
c) Para ver si te estas haciendo tus tratamientos D

d) Para ver si necesitas mas vitaminas |:|

e) Todo lo anterior D

24) La coordinacion es esencial. (En qué orden se deben administrar los
tratamientos siguientes?
a) Limpieza de vias respiratorias, antibiéticos inhalados, broncodilatadores inhalados

de accion breve |:|
b) Broncodilatadores inhalados de accién breve, limpieza de vias respiratorias,

antibioticos inhalados |:|
c) Antibidticos inhalados, broncodilatadores inhalados de accién breve, limpieza de

vias respiratorias D

25) Cuando pudieras tener una reagudizaciéon pulmonar, debes:
a) Esperar una semana a ver si mejoras |:|
b) Tomar vitaminas adicionales |:|
¢) Llamar a tu Equipo de FQ cuando presentes fiebre |:|

d) Llamar a tu Equipo de FQ enseguida |:|

26) Los adolescentes con FQ deben comer:

a) Hasta el doble de la cantidad de comida que los adolescentes sin FQ |:|
b) La misma cantidad de comida que los adolescentes sin FQ D

c) Mas grasas que los adolescentes sin FQ D

d) Menos leche y queso que los adolescentes sin FQ |:|

e) Respuestasayc |:|

27) Cuando te sientas bajo estrés, puede beneficiarte hacer lo siguiente:
a) No hacerle caso |:|

b) Manifestarlo en acciones (gritar, golpear) D
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c) Hacer algo divertido |:|
d) Hablar con alguien |:|
e) Respuestasayb |:|

f) Respuestascyd |:|

28) Lo mejor es tomar enzimas:

a) Tan pronto como lo recuerdes |:|
b) Al principio de cada comida o merienda |:|
c) Durante una comida o merienda |:|

d) Poco después de comer |:|

29) Conla FQ, la tos:

a) Debe controlarse con medicinas para la tos |:|
b) Puede enfermar a otros |:|
c) Te hace mas dificil combatir las infecciones D

d) Te ayuda a expectorar el moco D

30) Una manera de anadir calorias a los huevos revueltos es:

a) Mezclarlos con leche de 2% en lugar de leche entera D
b) Afadir queso rallado |:|

¢) Anadir sal y pimienta |:|

d) Anfadir vegetales |:|

31) Es importante ser abierto(a) y comunicativo(a) con tu Equipo de FQ porque:
a) Tu eres quien mas conoce sobre tu propio cuerpo |:|
b) El equipo quiere entrometerse en tu vida |:|
c) El equipo necesita obtener informacion de ti |:|
d) Contribuye a que tus consultas en la clinica tarden menos tiempo |:|
e) Respuestasa,c,yd |:|
f) Todo lo anterior D

32) Las enzimas deben mantenerse en un lugar fresco y obscuro.
a) Verdadero D
b) Falso |:|

33) Para evitar que te entren nuevas bacterias de FQ en los pulmones, debes:



a) No pasar tiempo con otras personas que tengan FQ |:|
b) Toser en panuelos desechables vy tirarlos a la basura |:|
¢) Quedarte en casa el mayor tiempo posible |:|

d) Respuestasayb |:|

e) Todo lo anterior D

34) Los adolescentes con FQ necesitan comer mas porque:

a) Se pierde alguna energia cuando los alimentos no se digieren adecuadamente |:|
b) Su metabolismo es mas rapido |:|

c) Tienen que combatir las infecciones |:|

d) Tienen mas apetito por naturaleza |:|

e) Respuestasa,b,yc |:|

35) Las personas con FQ toman vitaminas A, D, E y K porque estas vitaminas:
a) No se pueden absorber bien de los alimentos |:|
b) Necesitan mas agua para ser absorbidas |:|
c) No se encuentran en los alimentos que las personas comen normalmente |:|

d) Respuestasayb |:|

Fuente: Knowledge of Disease Management-CF Adolescent Version 3.0 Quittner AL, Marciel KK, &
Marciel JA, 2009 (revised 8/27/10) p.5. Disponible en:

http://www.psy.miami.edu/ksa_measures/downloads/KDM14_spanish_adol.pdf
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Anexo 9.4. Cuestionario sobre la Percepcién de la Atencion Recibida

en la Sala de Enfermeria

Nos gustaria que a continuacion nos contestara este cuestionario sobre algunos aspectos

relacionados con la visita que ha hecho a la enfermera. Test de respuesta Unica

Marcar con una X la casilla que corresponda

Cédigo:

1. RELACION ENFERMERA- PACIENTE

1.1 ;. Como de satisfecho/a se sintié con la forma en la que la enfermera se comporté

con usted ese dia en la consulta?

* Muy satisfecho-a |:|

= Satisfecho-a |:|

* Regular de satisfecho-a D
* Insatisfecho-a |:|

1.2 ;Cree usted que la enfermera fue lo suficiente comprensiva y amable hacia su

situacion/ problema?

1.3 Si usted pudiera cambiar algo de la forma en que la enfermera lo traté. ;Qué

cambiaria para mejorar ese trato en el futuro?

2. INFORMACION

2.1 ;Como de satisfecho/a esta con la forma en la que la enfermera le informé sobre
lo que se puede hacer para mejorar su salud? (Por ejemplo, el tratamiento que debe
de seguir, la forma en la que usted puede hacerlo o cuidarse usted mismo, los
efectos secundarios o complicaciones que pueden aparecer, y como tiene usted que

actuar...).

Muy satisfecho-a |:|
Satisfecho-a |:|

* Regular de satisfecho-a |:|

* Insatisfecho-a |:|

46



2.2 ;Considera suficiente la informacion que le dio la enfermera sobre el problema

que usted tenia?

2.3 Si usted pudiera cambiar algo de la forma en que la enfermera le informo. ;Qué

seria lo que cambiaria para mejorar en el futuro?

3. TIEMPO EMPLEADO

3.1 ;Como de satisfecho/a esta con el tiempo que la enfermera dedicé a usted
durante su consulta?

= Muy satisfecho-a

= Satisfecho-a

= Regular de satisfecho-a

= |nsatisfecho-a

3.2 En relacion al tiempo que dedico la enfermera. ;Lo considera adecuado o le

hubiera gustado que hubiera sido menor o mayor?

3.3. Si usted pudiera cambiar algo respecto al tiempo que empleo la enfermera al

realizar su trabajo. ;Qué cambiaria para mejorar en el futuro?

4. PROCEDIMIENTO EN LA SALA DE CURAS (Anotar si procede)

4.1 ;Cémo de satisfecho/a esta usted con la forma en que la enfermera realizé la
tarea o procedimiento por el que usted acudié a la sala de curas? (Aplicable a: curas

de heridas, retirada de suturas)

* Muy satisfecho-a |:|
= Satisfecho-a |:|
* Regular de satisfecho-a |:|

. Insatisfecho-a|:|

4.2 Con respecto al problema que le llevo a la sala de curas. ;Le hubiera gustado

que la enfermera le hubiese atendido en algo mas?
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4.3 . Si pudiera cambiar algo de la forma en la que la enfermera le llevo a cabo el
procedimiento. ; Qué seria lo que cambiaria o sugeriria para que se realizara mejor

en el futuro? (Aplicable a: curas de heridas, retirada de suturas)

5. TOMA DE DECISIONES EN LA CONSULTA DE ENFERMERIA (Anotar si procede).

Usted sabe que cuando acude a la consulta de enfermeria por un problema de salud, en
ocasiones, la enfermera y usted deben tomar una serie de decisiones sobre
recomendaciones adecuadas para su salud (cambio de habitos como ejercicio, dieta,

alcohol, tabaco, y/o seguir o no tratamiento prescrito):

5.1 ¢Como de satisfecho/a esta con la forma en la que se decidié lo que tenia que
hacer para mejorar o solucionar el problema por el que acudié aquel dia a la consulta

de enfermeria?

Muy satisfecho-a |:|
Satisfecho-a |:|

* Regular de satisfecho-a |:|

* Insatisfecho-a |:|

5.2.a A veces existen varias recomendaciones igualmente validas y eficaces para
tratar sus problemas de salud (varias opciones). Cuando esto sucede ;Quién cree

usted que es el que debe decidir lo que hay que hacer?

= La enfermera es quien debe decidir siempre lo que el paciente debe hacer |:|
» Lo deben decidir de mutuo acuerdo la enfermera y el paciente |:|
= Sélo yo soy quien debe decidir lo que hacer |:|
5.2.b En la consulta en la que se traté lo que se podia hacer respeto a su problema

(por ejemplo cambiar de habitos y/o seguir o no tratamiento). ;Particip6é usted en la

decision que finalmente se tomé6?
» No participé en absoluto. (Fue la enfermera la que decidi6 lo que tenia que hacer)

]

= Lo decidimos entre la enfermera y yo |:|
» Participé completamente. ( Fui yo el que informado por la enfermera decidié que

hacer) |:|

5.2.c ¢ Le hubiera gustado participar mas en la decisién que se tomo sobre lo que

tiene usted que hacer para tratar su problema de salud?.
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5.3 ¢Qué le diria a su enfermera para que el en un futuro le ayude a participar en las
decisiones que hay que tomar en la consulta de enfermeria y que le atafen a usted

directamente?

Fuente: Dios Guerra C, Alba Dios MA, Ruiz Morales R, Jiménez Garcia C, Pérula de Torres LA, Rodriguez
Borrego MA. Enferm Global 2013;12(31) 1695-6141. Disponible en:
http://revistas.um.es/eglobal/article/view/153131/149921
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Anexo 9.5. Cuestionario sobre la Formacion de los Profesionales de

Enfermeria

El siguiente documento se llevara a cabo con la finalidad de conocer si los profesionales
de enfermeria que participen en este estudio tienen formacion especifica acerca de la
fibrosis quistica.

Responda con sinceridad. Le aseguramos total confidencialidad.

En funcién de su experiencia marque con una X la casilla que corresponda y rellene los
espacios correspondientes.

Cédigo:

Sexo: Varoén |:| Mujer |:|

Edad (afios):

Ejercicio de la profesion (afios):

Hospital en el que trabaja:

1. ¢Para trabajar en el Servicio de Neumologia tratando a los pacientes con
fibrosis quistica le piden como requisito tener algun tipo de formacién

especifica en esta materia?:

st []
NO [ ]

2. ¢Ha cursado usted algun tipo de formacion especifica con respecto a la fibrosis

quistica?:

st []
NO [ ]

3. ¢ Cuanto tiempo lleva en este servicio?:

4. ;Considera necesario cursar otros estudios a parte del Grado en Enfermeria

para tratar a los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica?:

st []
NO [ ]
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¢Considera significativa la labor de enfermeria en el transcurso de la

enfermedad de estos pacientes?:

st []
NO [ ]

¢Cree que le ha servido de apoyo a este tipo de pacientes durante su

enfermedad?:

st []
NO [ ]

¢Lleva a cabo intervenciones educativas para facilitar el aprendizaje en lo que

respecta a la enfermedad y tratamiento de los pacientes?:

st []
NO [ ]

ilInsiste a los pacientes en la importancia de la alimentacién en esta

enfermedad?:

st []
NO [ ]

¢lmparte educacion sanitaria a sus pacientes con respecto a la alimentaciéon?:

st []
NO [ ]

**Le agradecemos su colaboracién en la cumplimentacion de este cuestionario™*
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Anexo 9.6. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO

Elvia Quintero Hernandez, estudiante de Cuarto Curso de Grado en Enfermeria de la

Universidad de La Laguna, esta realizando el Proyecto de Investigacion titulado:

“EVALUACION DE LA EFECTIVIDAD DE LA INTERVENCION ENFERMERA EN
LA NUTRICION DE LOS PACIENTES DIAGNOSTICADOS DE FIBROSIS QUISTICA”

Solicita su participacién de forma voluntaria en dicho estudio, garantizando que la
informacion facilitada sera estrictamente confidencial con el Unico propésito de ser utilizada

para este trabajo.

Si le surgen dudas sobre este proyecto podra hacer preguntas en cualquier momento

e igualmente podra retirarse del estudio cuando lo desee.

Si existiese alguna pregunta del cuestionario que le resultase incomoda, tiene derecho

a no responderla.

D.\D.2 con D.N.L.

ha sido informada del propédsito de este estudio,

aceptando participar voluntariamente en el proyecto.

En S/C de Tenerife a de de 2018

Firma del participante Firma del informador
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Anexo 9.7. Consentimiento informado para menores

CONSENTIMIENTO

Elvia Quintero Hernandez, estudiante de Cuarto Curso de Grado en Enfermeria de la

Universidad de La Laguna, esta realizando el Proyecto de Investigacion titulado:

“EVALUACION DE LA EFECTIVIDAD DE LA INTERVENCION ENFERMERA EN
LA NUTRICION DE LOS PACIENTES DIAGNOSTICADOS DE FIBROSIS QUISTICA”

Solicita su participacién de forma voluntaria en dicho estudio, garantizando que la
informacion facilitada sera estrictamente confidencial con el Unico propésito de ser utilizada

para este trabajo.

Si le surgen dudas sobre este proyecto podra hacer preguntas en cualquier momento

e igualmente podra retirarse del estudio cuando lo desee.

Si existiese alguna pregunta del cuestionario que le resultase incomoda, tiene derecho

a no responderla.

D.\D.2 con D.N.IL.
padre, madre o tutor legal del paciente
con D.N.I.

ha sido informada del propdsito de este estudio y

acepta la participacién del mismo voluntariamente en el proyecto.

En S/C de Tenerife a de de 2018

Firma del participante Firma del informador
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Anexo 9.8. Piramide de la Alimentacion Saludable

Piramide de la Alimentacion Saludable

_Suplementos nytrigionales
vitamina D, folares

CONSUMO OPCIONAL,
OCASIONAL Y MODERADO

BEBIDAS FERMENTADAS

CONSUMO OPCIONAL, MODERADO
Y RESPONSABLE EN ADULTOS

09

CONSUMO VARIADO DIARIO

II

0 OPe

2-3 AL DIA

2-3 AL DIA

GRUPOS DE CONSUMO
EN CADA COMIDA
PRINCIPAL

SEGUN GRADO
DE ACTIVIDAD
FISICA

MANTENER
ESTILOS DE VIDA
ool 3 e

Actividad Equilibrio Balance Técnicas AGUA: 4-6 vasos al dia*
fisica diaria emocional Energético  culinanas () Ingesta de liquidos segun la Pirdmide
60 min, saludables de la Mdratacion Sakdable SENC.

Fuente: Caorsi L, Eroski Consumer[ Sede web] 13 de abril 2016. [consultado 5 de abril de 2018]. Disponible
en: http://www.consumer.es/web/es/alimentacion/aprender_a_comer_bien/2016/04/13/223553.php
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Anexo 9.9. Pasapalabra de los Alimentos.

Fuente: Juegos de Ocio y tiempo libre [Sede web]. [Actualizado en 2017; consultado 5 de abril de 2018].
Disponible en https://www.jugandoengrupo.es/pasapalabra-alimentos-juego/

EJEMPLO:

— A: Aceite de oliva: alimento mas importante de la dieta mediterranea, tiene un gran
valor culinario y grandes beneficios para la salud, también conocido como oro liquido.

— B: Berenjena: hortaliza de color morado que posee muchas propiedades
nutricionales.

- C: Calabaza: verdura de color amarilla o naranja y de sabor dulce.

- D: Durazno: fruta de color anaranjada, es carnosa, muy refrescante y dulce. Su mejor
momento es en primavera y verano.

- E: Ensalada: plato que se realiza combinando distintos alimentos principalmente

hortalizas y posteriormente es alifiado.
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Anexo 9.10. Lista de Intercambios de Alimentos.

Lacteos (10-6-0-64): 200 ml de leche = 2 yogures

Farinaceos (10-1,5-0-46): 60 g de guisantes
50 g de papas, boniatos
20 g de legumbres (lentejas, garbanzos)
20 g de pan
15 g de tostadas, cereales para la leche
15 g de arroz, harina
15 g de pasta (de sopa, macarrones, fideos, canelones)

Frutas (10-0-0-40): 150 g de meldn, sandia, fresas
100 g de manzana, pera, mandarina, Kiwi
50 g de platano, uva, cereza

Grasas (0-0-10-90): 1 cucharada de aceite, mayonesa
10 g de mantequilla, margarina
40 g de aceitunas
30 g de nata, crema de leche
15 g de frutos secos

Alimentos proteicos (0-10-5-85): 50 g de ternera, buey, pollo, conejo, cerdo, cordero
75 g de pescado blanco/azul, marisco
40 g de embutido
40 g de queso
1 huevo

Verduras (10-0-0-40): 300 g de lechuga, acelgas, endivias, espinacas, setas, pepinos,
pimientos, tomate, col, setas, berenjena
150 g de zanahoria, cebolla, remolacha

Fuente: Tabla de elaboracién propia.
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