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RESUMEN:

La fibrosis quistica es una enfermedad genética frecuente entre la poblacion
caucasica. Genera el aumento y espesor de las secreciones mucosas del recién
nacido, produciendo en la mayoria de los casos, graves afecciones tanto de
pulmdén como de pancreas.

Actualmente no existe tratamiento curativo, por lo que el diagnodstico precoz es
crucial para su prondstico y para el tratamiento de los sintomas.

Sin embargo, hoy por hoy no existen protocolos de enfermeria exclusivos para
la enfermedad en los hospitales publicos de Valladolid.

La implicacion de enfermeria con estos pacientes es imprescindible para mejorar
su calidad de vida, por lo que, siguiendo el proceso de atencidon enfermero (PAE)
y partiendo de la valoracién de las 14 necesidades de Virginia Henderson,

se propone un plan de cuidados que podria implantarse de forma sencilla en los
hospitales de Valladolid y que abarca unos cuidados estandarizados y de
calidad.

Con esto, se pretenden cubrir las necesidades alteradas del recién nacido con
fibrosis quistica mediante cuidados protocolizados y basados en la ultima
evidencia, detallar las medidas de confort centradas en el neurodesalloro, asi
como apoyar y formar a las madres y padres de éstos, para que puedan cuidar
de su bebé de la forma mas adecuada posible desde la deteccién de la

enfermedad.

Palabras clave: Fibrosis quistica, recién nacido, cuidados enfermeros, pediatria.



ABSTRACT:

Cystic fibrosis is a common genetic disease in the Caucasian population. It
causes an increase in the amount and thickness in the mucus secretions in
newborns, leading in most cases to severe lung and pancreatic disorders.
Currently, there is no curative treatment, therefore, early diagnosis is paramount
for prognosis and symptom management.

However, nowadays there are no nursing guidelines or care planes regarding
Cystic fibrosis in Valladolid’s public hospitals that we can use as registered
nurses.

For this reason, a standardized and high-quality nursing care plan has been
developed based on Virginia Henderson’s 14 needs assessment. It could be put
in place easily in Valladolid’s hospital pediatric departments.

The developed care plan will fulfil the altered needs of the newborn with cystic
fibrosis thanks to standardized nursing activities, detailed comfort measures
focused on the neurodevelopment and advice and teaching to support and train
the parents of these patients, so that they can take care of their baby in the most
appropriate way once the disease has been diagnosed. Hence, the importance
of having a standardized care plan based on the latest scientific evidence at the

pediatric units of Valladolid’s public Hospitals.

Key words: Cystic fibrosis, newborn, nursing care, pediatric.
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1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

1.1 JUSTIFICACION

Actualmente la fibrosis quistica afecta hasta 1 de cada 8.000 recién nacidos vivos
entre la poblacion caucasica dependiente del pais en el que se analicen los datos
y la bibliografia consultada. Por ello, es un hecho que la incidencia es elevada y
asi lo muestran los estudios realizados en los ultimos afios (1) (2).
Desgraciadamente, a pesar de los diversos avances en el diagnostico precoz de
la enfermedad, la mortalidad sigue siendo elevada y la calidad de vida de los
pacientes es mejorable si se realiza un diagnodstico precoz, se aplica un
tratamiento adecuado y se establece un plan de cuidados estandarizado para los
recién nacidos que la sufren.

Como profesionales de la enfermeria debemos formarnos para afrontar los
cuidados al recién nacido con fibrosis quistica de la forma mas adecuada posible
y basandolos siempre en la ultima evidencia cientifica.

El motivo por el que se ha elegido este tema para la realizacion del trabajo fin de
grado es poner de relieve la necesidad de investigar en este campo para
establecer un plan que unifique los cuidados enfermeros de aquellas afecciones
no tan comunes como son las enfermedades metabdlicas y en este caso, la
fibrosis quistica, ya que existen diversos estudios acerca de los diferentes
tratamientos médicos, pero apenas hay planes de cuidados de enfermeria para
los recién nacidos afectados de esta enfermedad.

Para poder dar cuidados de calidad es preciso conocer a fondo no solo la
enfermedad si no también como ésta afecta a los pacientes y su entorno, para lo
cual es imprescindible realizar una continua investigacion enfermera haciendo

uso de los ultimos avances tecnologicos.

1.2 INTRODUCCION

La fibrosis quistica 0 mucoviscidosis es una enfermedad genética autosémica

recesiva crénica potencialmente letal muy frecuente en la poblacion caucasica.

El diagndstico y tratamiento precoz es fundamental para mejorar el pronostico.
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Por esta razén, en Espafa, se realiza dentro del cribado neonatal a todos los

recién nacidos vivos desde el afio 1999 (1).

La fibrosis quistica es causada por la mutacion del gen regulador de la
conductancia transmembrana de la fibrosis quistica, también conocido como
CFTR. La proteina con el mismo nombre funciona a modo de canal para el cloro
y esta situada en la membrana de las células epiteliales, regulando el flujo de
electrolitos. Cuando dos genes de fibrosis quistica presentan mutaciones esta
proteina se altera e independientemente de que la alteracion se produzca en su
estructura o en su funcion ocasionara como consecuencia un aumento de la
concentracion de sales en el sudor del paciente, lo que supondra deshidrataciéon

y un aumento en el espesor de las secreciones mucosas del recién nacido (3).

Por ello, la mucoviscidosis es considerada una enfermedad de las células
epiteliales exocrinas ya que el gen se localiza en la membrana apical del epitelio
secretor de las glandulas mucosas produciendo que aquellos pacientes que
padecen la enfermedad generen un moco muy espeso Yy viscoso que llegue a
obstruir los conductos del 6rgano al que afecten. Generalmente los 6rganos que
mas suelen afectarse son pulmén y pancreas generando diversas enfermedades
pulmonares e insuficiencias pancreaticas graves, aunque también puede afectar
al intestino, érganos reproductores y otros muchos 6rganos. A mayor grado de
afeccidn de los distintos 6rganos, la fibrosis quistica sera mas letal, empeorando

asi el pronostico y aumentando la morbimortalidad (3).

En cuanto a la etiopatogenia de la enfermedad, el fenotipo clinico de estos
pacientes estara modulado por las diferentes mutaciones que ya se conocen del
gen CFTR. Por ejemplo, en el caso de las afecciones pancreaticas, asi como por
las variaciones de otros genes y, en efecto, por los factores ambientales tales
como, el nivel socioecondmico, la exposicion a humos y/o tabaco, la exposicidon

a P.Aeruginosa y el estado nutricional (1) (4) (5).

El cribado neonatal, también conocido como “Prueba de talon” tiene el objetivo
de identificar a aquellos recién nacidos vivos con mayor riesgo de padecer una
serie de enfermedades genéticas y metabdlicas que seran diferentes en funcién

del territorio en el que se estudien.



Para que una enfermedad entre en un cribado debe cumplir cinco condiciones
que son: Una incidencia elevada de la enfermedad, un método de cribado para
la misma sencillo y practico, alto grado de sensibilidad y especificidad de la
prueba, la relacién coste-beneficio debe ser adecuada y el tratamiento precoz ha
de ser condicionante del curso de la enfermedad para entrar en el cribado. La
‘prueba de talon” cumple todas ellas y se realiza con el objetivo de iniciar un
tratamiento precoz que prevenga o minimice el dafio pulmonar y/o pancreatico y

mejore asi la calidad de vida de estos pacientes (1) (2).

Esta prueba consiste en el analisis de la tripsina inmunorreactiva (TIR) de una
muestra de cinco gotas de sangre capilar de talén, previo consentimiento
informado a los padres y firmado por los mismos, que se recoge en los primeros
dias de vida (siempre a partir de las 48 horas de vida) en un papel de filtro y se
envia al laboratorio correspondiente para su posterior analisis. Seguidamente si
el TIR es > a 70 ng/mL se realiza un estudio molecular de aproximadamente el
85% de las mutaciones conocidas causantes de la enfermedad y para ello se
extrae una pequena muestra de ADN del papel de filtro en el que se expusieron
las gotas de sangre del recién nacido a estudio. En el caso de que se detecte
alguna mutacion se repetira la prueba y si se reiteran los valores de mutacién
conocida se procedera a la realizacion del test del sudor. Si por el contrario la

mutacion es desconocida se procede a la secuenciacion completa del gen (1)

(3).
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Imagen 1: Prueba de talon (6).

En la siguiente tabla (Tabla 1) se pueden ver las estrategias de cribado en

Espana de la Fibrosis quistica (7).



Tabla 1: Estrategias de cribado de fibrosis quistica en Espafia (7).




Por todo lo dicho anteriormente la realizacion de una prueba de cribado para
poder detectar precozmente la fibrosis quistica en el recién nacido es importante
tanto para la mortalidad y la gravedad de la enfermedad como para la calidad de
vida del paciente. Ademas, es preciso tener en cuenta que la enfermeria sera
primordial en la educacion para la salud que se de a las madres y los padres de
estos nifios/as, ya que seremos su principal punto de apoyo y resolucién de
dudas. Por otro lado, nunca se debe olvidar la salud mental de estas familias, ya

que tener un/a hijo/a enfermo supone un cambio radical en la vida de una familia.

2. OBJETIVOS

Los objetivos principales del trabajo son:

- Disenar un plan de cuidados de enfermeria apto para el recién nacido con
fibrosis quistica utilizando la valoracion enfermera, segun las 14 necesidades de

Virginia Henderson.

- Exponer un plan de cuidados especifico para el recién nacido que padece dicha
enfermedad que cuente con diagndsticos de enfermeria (DdE), los resultados
esperados (NOC), asi como con las intervenciones enfermeras (NIC) mas

adecuadas para su resolucion.
Como objetivos especificos se plantean:

- Detallar los cuidados de enfermeria mas efectivos para mejorar la condiciéon

de los o6rganos afectos de aquellos recién nacidos con mucoviscidosis.

- Considerar que métodos y/o medidas de confort centradas en el
neurodesarrollo del paciente son efectivos para la mejoria del recién nacido con

fibrosis quistica.

- Identificar aquellos aspectos a modificar en la educacién para la salud que se
imparte a las familias de aquellos nifios que padecen la enfermedad con el
objetivo de mejorar su comprension, resolver las dudas que puedan aparecery,

atendiendo en la medida de lo posible la salud mental de estas familias.



3. METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDIO

Creacidn de un plan de cuidados estandarizado a implantar en los hospitales
pubicos de Valladolid ya que actualmente éstos carecen de protocolos de
enfermeria estandarizados para el recién nacido con dicha enfermedad. Se
realizara a partir de la bibliografia seleccionada relacionada con el recién nacido
pediatrico en el que se detecte fibrosis quistica tras la realizacion de las pruebas

diagndsticas correspondientes.

El esquema pico seria el siguiente (Tabla 2):

Tabla 2: Esquema PICO (Fuente: Creacion propia).

Paciente Recién nacidos diagnosticados de fibrosis quistica

Intervencion | Disenar un plan de cuidados de enfermeria adecuado para

estos pacientes

Comparacién | Planes de cuidados existentes actualmente en otros hospitales

Outcomes o | Mejoria en los cuidados enfermeros de los recién nacidos con

resultados mucoviscidosis

3.2 INSTRUMENTOS

Se procede al diseno del plan de cuidados tras la realizaciéon de una extensa
busqueda bibliografica centrada en los cuidados enfermeros al paciente recién

nacido con mucoviscidosis.

Se utilizaron como bases de datos Pubmed, Cochrane, ScieLo, Google Schoolar,

Cuiden, Medline y NICE guidelines.

Se consultaron articulos de diversas revistas cientificas médicas y enfermeras,
asi como trabajos fin de grado relacionados publicados en la biblioteca online de
diversas universidades del pais. Finalmente, se realizaron diversas consultas a

documentos publicados por la Asociacion Espanola de Pediatria.



Como filtros se usé el idioma, la actualidad, incluyendo articulos publicados

desde 1980 hasta la actualidad y el titulo.

Por tanto, los criterios de inclusion fueron seleccionar unicamente articulos en
castellano o en inglés, publicados hace menos de cuarenta anos, el texto
completo con acceso gratuito y que el titulo incluyese las palabras “Fibrosis
quistica” o “Cystic Fibrosis”, “recién nacido”, “new born”, “enfermeria”, “nurse”,

“cuidados” y/o “take care”.

Los criterios de exclusion fueron todos aquellos articulos que no contasen con
los criterios citados anteriormente, ademas de aquellos que no fueran relevantes

para la realizacion del consiguiente plan de cuidados de enfermeria.

Los criterios booleanos fueron “AND” y “OR” y las palabras clave “Cystic fibrosis”,

‘new born”, “mucoviscidosis”, “planes de cuidados”, “nanda”, “nic”’, “noc’,

“diagnostico enfermero”, “cuidados enfermeros” y “recién nacido”.

La estrategia de busqueda queda estratificada en el anexo 1.

3.3 ETAPAS DE UN PLAN DE CUIDADOS

En primer lugar, es preciso sefalar que se disefid el plan de cuidados de
enfermeria a raiz de la valoracidn realizada siguiendo las 14 necesidades de

Virginia Henderson.

Segun Virginia Henderson “el individuo, sano o enfermo, es un todo completo
que presenta 14 Necesidades Basicas (NB) que son esenciales al ser humano y
que han de satisfacerse para que la persona mantenga su integridad y promueva

su crecimiento y desarrollo” (8).

Dentro del marco de actuaciéon de la enfermeria, la taxonomia NANDA es una
herramienta imprescindible en nuestra practica habitual, pues utiliza un lenguaje
comun. Definimos diagnostico enfermero NANDA como “juicio clinico sobre la
respuesta de un individuo, familia o comunidad a problemas de salud, siendo la
base para establecer las intervenciones enfermeras a llevar a cabo, para lograr

los objetivos planteados y resolver el diagnostico enfermero” (9).



Los NOC sirven para evaluar el estado actual del paciente y establecer aquello
que se quiere conseguir de manera que mejore su salud/problema actual. Las
NIC sirven para conseguir el objetivo propuesto llevando a cabo determinadas

actuaciones (10).

El PAE es el proceso sistémico realizado desde enfermeria cuyo objetivo
principal es cubrir las 14 necesidades basicas de Virginia Henderson del
individuo, familia o comunidad estructurado en cinco etapas que son las

siguientes (11):

l. Valoracién: Consiste en realizar una entrevista al paciente, en nuestro caso a
la familia del recién nacido acerca de las necesidades basicas, interpretar esos
datos y finalmente valorarlos para conocer las necesidades alteradas y a qué se

debe dicha alteracion (11).

Il. Diagnéstico: Reside en el analisis de los datos obtenidos en la valoracion
que se ha realizado previamente para identificar los diagnosticos NANDA de

enfermeria adecuados a cada necesidad alterada (11).

lll. Planificacion: Se establecen los resultados que esperamos obtener (NOC) y
qgue se deben cumplir de manera multidisciplinar a través de las intervenciones
(NIC) que resuelvan los problemas planteados, es decir, los diagndsticos de

enfermeria (11).

IV. Ejecucion: Es la fase en la cual se llevan a cabo las NIC enfermeras citadas

previamente (11).

V. Evaluacion: La evaluacion se realiza durante todo el PAE, no solo al final,
pues se debe evaluar si se cumplen los NOC vy si las NIC son efectivas. En el

caso de que no lo sean se deben replantear de nuevo los NOC y las NIC (11).

4. MARCO TEORICO

4.1 ETIOLOGIA

La principal causa es la mutacion del gen que codifica la proteina reguladora de
la conductancia transmembrana: Cystic fibrosis transmembrane conductance
regulator (CFTR) (12).



El gen, situado en el cromosoma 7, se aislo en 1989 y en él, se han descrito mas
de 1.000 mutaciones asociadas a la mucoviscidosis. La mutacion mas frecuente,
que representa el 70% de las mutaciones y que afecta a mas poblacién europea
caucasica, es la AF508 que se produce por la pérdida del aminoacido fenilalanina
(12).

La naturaleza de las mutaciones se correlaciona con la gravedad de las
alteraciones, sobre todo con la alteracidon pancreatica y el grado de anormalidad
del cloro en el sudor. En el caso de la afeccion pulmonar, la relacion entre el
genotipo y el fenotipo es menos patente debido a las modificaciones genéticas y

a factores ambientales (12).

4.2 PREVALENCIA Y EPIDEMIOLOGIA

La incidencia de la fibrosis quistica es variable entre la poblacion. En general
afecta a 1 de cada 3.000 a 8.000 nacidos vivos segun varias fuentes, por lo que
una de cada 25 personas es portadora de la enfermedad. A nivel mundial, si
nacen 100.000 recién nacidos vivos cada ano, cuatro de ellos padeceran fibrosis

quistica (2).

En cuanto al sexo, no hay diferencia en la incidencia de hombres frente a

mujeres.

Tanto en Europa como en Norteameérica, la incidencia es de 1 de cada 2.000 a
2.500 recién nacidos vivos, siendo diagnosticados el 50% de ellos en los
primeros seis meses de vida y el 90% de ellos antes de los ocho afios. En los
paises de Sudamérica, la incidencia es de 1 de cada 4.000 recién nacidos vivos
(13).

En cuanto a mortalidad, desde 1997, la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-9) incluyé un codigo especifico para la mucoviscidosis,
permitiendo asi el registro de todas las defunciones segun sexo y grupo de edad
(14).

En Espafna existe la Fundacion de Fibrosis Quistica (FQ), creada en 1995, que

acoge actualmente a todos los pacientes espafoles diagnosticados de la
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enfermedad brindando capacitacion, atencion médica y tratamiento (13).

Dentro de los paises sudamericanos, Ecuador es uno de los afectados y alli
también existe una fundacion cuyo objetivo es el mismo y que en 2020 acogia

alrededor de 120 pacientes con FQ (15).

4.3 DIAGNOSTICO

Tras una reunidn global celebrada en 2018 y promovida por la Fundacion
Americana de Fibrosis Quistica con motivo de consenso sobre el diagndstico de
la enfermedad se acordd que el diagnéstico se debe basar en uno o mas de los

siguientes criterios (12) (16) (17):

- Prueba de enfermedades metabdlicas o prueba de talon positiva

(explicada anteriormente).
- Prueba de Gibson y Cook o prueba de sudor positiva.
- Historia de mucoviscidosis previa en hermanos, padres o abuelos.

- Enfermedad sinopulmonar con colonizacion o infeccion persistente de las

vias aéreas.
- Sindrome de pérdida de sales y minerales.

- Alteraciones gastrointestinales y nutricionales como ileo meconial,

insuficiencia pancreatica o fracaso del desarrollo.

La alteracion de CFTR podra conocerse por el aumento de la concentracion de
cloro en sudor que se documentara mediante la “prueba de Gibson y Cooke”,
comunmente conocida como “prueba del sudor”. También es posible la
identificacion de mutacion en el gen por estudio de tripsina inmunorreactiva (TIR)

en sangre venosa (12) (16) (17).
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Imagen 3: Prueba de sudor (18)

El estudio genético es la prueba diagnédstica definitiva de la enfermedad y se
realiza una vez se hayan completado todas las anteriores, ya que es capaz de
identificar mas de 1.000 mutaciones conocidas responsables de la fibrosis
quistica (12) (16) (17).

Existen casos en los que es posible la identificacion prenatal. Son solo aquellos
en los que familiares de primer grado padezcan la enfermedad. Para su
diagnodstico se debe realizar a ambos progenitores dos tipos de cribado, el

secuencial y el simultaneo (12) (16) (17):

- En el primero, se realiza un analisis a la madre y en el caso del ser positiva se
realizara al padre, reduciendo asi el numero de pruebas. Si ambos son
portadores de la enfermedad, para conocer si el feto posee dos mutaciones
genéticas del gen CFTR se procede a la realizacion de una biopsia de las
vellosidades coridnicas de la embarazada. Si el resultado es positivo, podran

plantearse la posibilidad de un aborto terapéutico.

- En el segundo, se realiza un analisis simultdneo a ambos progenitores.

4.4 PRONOSTICO

El prondstico de la enfermedad, al igual que los sintomas, varia en funcion del
defecto genético especifico, del diagndstico precoz y de los érganos afectos,
pero también de la edad, las condiciones medioambientales y econdmicas, asi

como de otros problemas de salud que padezca el paciente (19) (20).

11



La esperanza de vida media actual en EEUU es de 37 a 40 anos, en Espafia se

estima en los 40-45 afios y en paises del norte de Africa en los 30 afios (19) (20).

Por esta razon, se debe seguir investigando sobre esta enfermedad y los mejores
cuidados de enfermeria, lo que sin duda conseguiria aumentar la esperanza de

vida de estos pacientes (19) (20).

4.5 TRATAMIENTO

Toda accién que forma parte del tratamiento de un paciente con fibrosis quistica
precisa de un equipo sanitario multidisciplinar compuesto por médicos
especializados y enfermeras instruidos en estos cuidados para ejercer una
atencion holistica a estos pacientes, ya que no existe un tratamiento curativo de
la enfermedad y por tanto todas las estrategias llevadas a cabo tendran como
objetivo retrasar la aparicion de sintomatologia grave, aumentar la esperanza de
vida y disminuir el dafio pulmonar irreversible. Formaran parte de su tratamiento
actividades como la limpieza de las secreciones purulentas del tracto
respiratorio, una nutricién adecuada, la suplementacidén de enzimas en pacientes
con insuficiencia pancreatica, el uso de broncodilatadores, la terapia
antiinflamatoria y el tratamiento antibiotico de las exacerbaciones pulmonares
entre otras (12) (17).

El uso de antibidticos en estos pacientes permite eliminar los gérmenes
patogenos que producen infecciones y desencadenan respuestas inflamatorias
en la via aérea. En efecto, a pesar de que existen diferentes vias de
administracién como la intravenosa, la oral o la inhalada la de eleccién siempre

que el paciente esté hospitalizado sera la intravenosa (12) (17) (21).

Actualmente, existen muchos avances y no es indispensable la hospitalizacion
de estos pacientes, pues si su condicién lo permite puede administrarse la
terapia intravenosa ambulatoriamente o en el domicilio. Sin embargo, aun existe
un gran porcentaje de pacientes que precisan ingreso en el hospital. (12) (17)
(21).

Se debe minimizar la pérdida de grasas, vitaminas y acidos biliares en heces,
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para lo cual es muy importante una suplementacién enzimatica adecuada a los
requerimientos del paciente, favoreciendo asi el proceso de digestion vy

absorcion de nutrientes y vitaminas liposolubles (22).

En estudios realizados por diversos autores se ha demostrado que la
administracion de probidticos disminuye las molestias gastrointestinales y mejora
el aspecto pastoso de las deposiciones, logrando mantener en equilibrio la flora
intestinal (22).

La correcta alimentacion para favorecer la nutricion es clave en pacientes que

presentan esta patologia (22) (23) (24).

En los recién nacidos con fibrosis quistica suele ser comun el aporte de nutricion
por via enteral, ya sea de leche materna (qQue en ocasiones es donada y necesita
ser fortificada), como de leche artificial, ya que tienen riesgo de desnutricidon
secundario a las afecciones gastrointestinales asociadas a la enfermedad. Por
otro lado, existen casos, en los que la nutricién enteral no es suficiente teniendo

que recurrir a la alimentacion parenteral (22) (23) (24).

Desde el momento del diagndstico de la enfermedad es muy importante realizar
una buena educacion para la salud, ya que las familias deben comprender que
sus hijos necesitan tener un balance caldrico positivo. Es muy comun que haya
periodos cortos de ingestas deficitarias, sobre todo durante los periodos en los
que la enfermedad se exacerba, ya que estos coinciden con un gasto energético
elevado (21).

De ahi, la importancia de tener a disposicion de los profesionales de enfermeria
un plan de cuidados para guiar a los padres en cuanto a cdmo deberia ser la

alimentacion de su recién nacido con fibrosis quistica (21).

De manera similar ocurrira a medida que el recién nacido vaya creciendo y
durante toda su infancia, asi pues, lo ideal seria que el nifio satisfaga sus
necesidades con una dieta variada y adecuada, lo que supone consumir
productos de calidad, eliminando en la mayor parte posible los productos
procesados y ultraprocesados asi como todos aquellos productos refinados
(azucar, harinas que no sean integrales, aceites refinados...) teniendo en cuenta

que tanto durante la infancia como durante los episodios de crisis de la
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enfermedad sus necesidades nutricionales estaran aumentadas (24) (25).

La fisioterapia es imprescindible para los recién nacidos con fibrosis quistica
desde sus primeros meses de vida cuyo principal objetivo sera limpiar las vias
respiratorias de secreciones espesas y viscosas. La fisioterapia respiratoria o
toracica, también denominada higiene bronquial, consiste en aquellos ejercicios
que el paciente debera realizar al menos 2 veces al dia durante 20 minutos
aumentando su frecuencia en episodios de exacerbacion cuyo objetivo sera
movilizar las secreciones para conseguir expulsarlas. Entre las técnicas de
fisioterapia toracica mas utilizadas encontramos el drenaje postural, percusion y
vibracion (DPPV) que consiste en elevar la cabeza del paciente 30°- 45° y

percutir ritmicamente el térax favoreciendo asi la movilizacién del moco (22) (23).

Las técnicas de DPPV se emplean junto con la administracion de

broncodilatadores, mucoliticos, etc (22) (23).

El trasplante pulmonar es la ultima opcién terapéutica, pero existen casos en los
que la mucoviscidosis degenera hasta tal punto que es incompatible con la vida
a pesar de haber recibido ya un tratamiento intensivo y es preciso recurrir a él
(22) (23).

Un aspecto importante a tener en cuenta en algunos de estos pacientes es la
necesidad de ingreso a menudo y por periodos prolongados secundarios a las
exacerbaciones de fibrosis quistica. Esto conlleva la necesidad de canalizar vias
venosas de forma recurrente, suponiendo un gran impacto tanto para el paciente

como para la familia de éste (26) (27).

Una solucion plausible a este problema seria el empleo de vias centrales, de
mayor duracion y de eleccién en situaciones de urgencia puesto que son de gran
calibre, estan alojadas en grandes vasos y por tanto permiten la administracion
de todo tipo de farmacos que no se deben emplear por via venosa periférica. Por
ende, las vias centrales tienen mayor calibre que las vias periféricas y ademas
contamos con la posibilidad de poseer varias luces en el mismo acceso central
permitiendo asi la infusiébn de varios farmacos simultaneos, mientras que las

periféricas son de una sola luz (26) (27).

En estos pacientes la canalizacion de vias venosas centrales, a menudo de
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insercion periférica (PICC), suponen menor ensafiamiento terapéutico ya que,
las vias periféricas no duran mucho tiempo, hay un mayor riesgo de que se
produzcan extravasaciones, o que precisen de la administracion simultanea de
varios farmacos requiriendo una constante canalizacion. Las vias centrales son
mas duraderas, permiten varios accesos y suelen ser mas coémodas para el
paciente. Por otro lado, el pequefio calibre de las vias periféricas y la limitacidon
en la amplitud de movimientos del recién nacido, supone una mayor complejidad
en la técnica que a veces va acompanada de numerosas punciones para una

correcta canalizacion (26) (27).

4.6 FIBROSIS QUISTICA Y COVID-19

Desde que estallé la pandemia de COVID-19 en 2020, estos pacientes con
cuidados asistenciales especificos se han visto muy afectados, puesto que, al

afectar principalmente al sistema respiratorio, su contagio pudiera ser muy grave.

Por eso, desde Reino Unido, profesionales sanitarios han creado guias
orientadas a lo que deben y no deben hacer los pacientes con fibrosis quistica
con relacion al COVID-19 (28).

Como personal de enfermeria se debe hacer alusion a la funcion de educar en
salud tranquilizando a los padres y a las madres de los nifilos que padecen
mucoviscidosis, asi como calmar su ansiedad y resolver todas sus dudas,

aportando explicaciones claras y concisas.

En cuanto a aquellos pacientes con fibrosis quistica que contraigan la infeccion
de COVID-19 se explicara a las familias que se hara un seguimiento continuo.
Se debera limpiar su via aérea, se recomienda ventilar con mayor frecuencia, asi
como extremar las medidas de higiene de manos y dispositivos para
administracion de inhaladores. Estas medidas reduciran el riesgo de contraer
enfermedades infecciosas que empeoren el estado de salud del nifio. Ademas,
se subraya la importancia de evitar el transporte publico, usar mascarilla en

espacios cerrados, poco ventilados y aglomerados para calmar la ansiedad.

Sera clave indicarles que los sintomas del COVID-19 y las crisis de
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exacerbaciones pulmonares de sus hijos pueden ser dificiles de diferenciar, por

lo que deberan consultar a un profesional siempre que se produzcan (28) (29).

Deberan continuar con el tratamiento habitual de mucoviscidosis que tuvieran
pautado por su médico habitual, a menos que se les indicase lo contrario
(antibidticos, nebulizadores, antiinflamatorios, terapia enzimatica...) incluyendo

los ejercicios marcados por el fisioterapeuta (28) (29).

4.7 FIBROSIS QUISTICA EN EL RECIEN NACIDO PREMATURO

Existe poca informacion sobre la mucoviscidosis en el prematuro, ya que muchas
veces la deteccion conlleva tiempo y aun no existen muchos estudios acerca de
una forma concreta de actuar en el recién nacido prematuro con respecto a la

enfermedad.

Entre los pocos estudios que existen se ha demostrado que pocos recién nacidos
prematuros con fibrosis quistica sobreviven, ya que la prematuridad conlleva la
inmadurez pulmonar, lo cual supone falta de surfactante pulmonar, y ello deriva
en escaso tejido alveolar util para realizar un correcto intercambio gaseoso. La
combinacion entre prematuridad y mucoviscidosis afecta al pulmén de dos
formas distintas, por un lado, mientras que la primera afecta a la funcion alveolar
y la maduracién de estos 6rganos, la segunda afecta a las vias respiratorias de
conduccion pequefia, debido al taponamiento mucoso, la inflamacién y la

infeccion. De manera que, en estos pacientes, es segura la intubacién (30).

Ademas, se ha demostrado la menor efectividad de los antibidticos en
prematuros con respecto a los nifios a término con relacion a la fibrosis quistica
y las diversas neumonias y bronquiolitis causadas por el Virus Respiratorio
Sincitial (VRS) (30).

Por otro lado, si estos pacientes no toleran la nutricion enteral, no podra
administrarse el tratamiento enzimatico pancreatico y por tanto tendran mas

riesgo de colectasis (30).
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5. PLAN DE CUIDADOS

Para la creacion de un plan de cuidados estandarizado, en primer lugar, se
realizara una valoracion enfermera siguiendo las 14 necesidades de Virginia
Henderson, especificadas en el anexo 2, valorando asi cuales de ellas estan
afectadas para seleccionar unos correctos diagndsticos NANDA de enfermeria

sobre los que llevar a cabo determinados cuidados efectivos para el paciente.

En el anexo 3 se resumen los posibles diagndsticos NANDA de enfermeria para
la fibrosis quistica con los correspondientes resultados que queremos conseguir
(NOC) y las intervenciones de enfermeria (NIC) necesarias para conseguirlos en

base a diversos estudios consultados (31) (32) (33).

A continuacion, se exponen los mas relevantes y que se repiten en todos los

patrones del paciente con mucoviscidosis.

e NECESIDAD 1: Respirar normalmente // PATRON 4: Actividad- Ejercicio

Diagnéstico NANDA: 00031: Limpieza ineficaz de la via aérea relacionado
con produccidén excesiva de moco, incapacidad para eliminar secreciones
del tracto respiratorio y mantener la via aérea permeable (33).

Tabla 3: Resultado NOC e intervenciones NIC relacionadas con “Limpieza ineficaz de la via

aérea” (Fuente: Creacion propia).

NOC NIC

0410: Estado respiratorio: 3160: Aspiracion de la via aérea

Permeabilidad de la via aérea 3230: Fisioterapia toracica

0403: Estado respiratorio: 3350: Monitorizacion respiratoria
Ventilacion
0402: Estado respiratorio:

Intercambio gaseoso
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Las actividades de enfermeria incluiran: Determinar la necesidad de aspiracion,
realizar las medidas de asepsia correspondientes, seleccionar una sonda de
aspiracion que sea la mitad que el diametro interior del tubo endotraqueal o via
aérea del paciente, monitorizar el estado respiratorio y cardiaco y realizar los

ejercicios diariamente al menos dos horas tras las comidas (33).

e NECESIDAD 2: Comer y beber // Patron 2: Nutricional- Metabdlico

Diagndéstico NANDA: 00002 Desequilibrio nutricional: inferior a las
necesidades corporales relacionado con peso corporal por debajo del
rango ideal para edad y sexo (33).

Tabla 4: Resultados NOC e intervenciones NIC relacionadas con “Desequilibrio nutricional

inferior a las necesidades corporales” (Fuente: Creacién propia).

NOC NIC

1020: Estado nutricional del lactante 1160: Monitorizacién nutricional
2102: Nivel de dolor 1056: Alimentacion enteral por sonda

1009: Estado nutricional: Ingestion 1200: Administracion de nutricion

de nutrientes parenteral total

Las actividades de enfermeria incluiran: Monitorizar el crecimiento y desarrollo,
evaluar la turgencia y la movilidad cutanea, colocar la sonda naso u orogastrica
para alimentacion enteral de acuerdo al protocolo de la unidad correspondiente,
vigilar el estado de liquidos y electrolitos, mantener la cabeza del lactante
elevada 30-60 minutos tras las tomas, si precisa nutricion parenteral asegurar la
linea intravenosa adecuada en relacién con la duracién de la infusion de
nutrientes y determinar la colocacion correcta del catéter central intravenoso

mediante radiografia (33).
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Diagnéstico NANDA: 00178: Riesgo de deterioro de la funcion hepatica (33).
Tabla 5: Resultados NOC e intervenciones NIC relacionadas con “Riesgo de deterioro de la

funcién hepatica” (Fuente: Creacioén propia).

NOC NIC

0600: Equilibrio electrolitico y acido- 1910: Manejo del equilibrio acido-base

base 7690: Interpretacion de datos de

1902: Control de riesgo laboratorio

6650: Vigilancia

Las actividades de enfermeria incluiran: Comparar los resultados con analisis
anteriores y reconocer valores limite maximos y minimos, mantener la via aérea
permeable, contar con una via intravenosa permeable, realizar balance hidrico
por turno, determinar riesgos segun corresponda e interpretar correctamente

signos de alarma (33).

Diagnostico NANDA: 00179: Riesgo de nivel de glucemia inestable

relacionado con afectacion pancreatica de la enfermedad (33).

Tabla 6: Resultados NOC e intervenciones NIC relacionadas con “Riesgo de nivel de glucemia

inestable” (Fuente: Creacion propia).

NOC NIC

1626 Conducta de aumento de peso 4035 Muestra de sangre capilar

2300 Nivel de glucemia 7690 Interpretacion de datos de

2111y 2113 Severidad de Ia hipo o 'a00ratorio

hiperglucemia 2120 y 2130 Manejo de la hipo o

hiperglucemia
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Las actividades de enfermeria incluiran: Utilizar los rangos de referencia del
laboratorio para valorar los datos, reconocer efectos de posibles farmacos
utilizados, verificar la identificacion del paciente y realizar correctamente la
obtencion de la muestra, identificar signos de hipo o hiperglucemia y monitorizar

y vigilar periédicamente glucemias si asi lo precisa (33).

e Necesidad 9: Evitar peligros/ seguridad // Patron 8: Rol- relaciones.

Diagndéstico NANDA: 00062: Riesgo de cansancio del rol de cuidador
relacionado con inexperiencia en el rol de cuidador (33).

Tabla 7: Resultados NOC e intervenciones NIC relacionadas con “Riesgo de cansancio del rol
de cuidador” (Fuente: Creacioén propia).

NOC NIC

2211: Desempefio de rol de padres. 6710: Fomentar el apego.

2205: Rendimiento del cuidador 7040: Apoyo al cuidador principal.

principal: Cuidados directos. 5240 Asesoramiento.

2203: Alteracion del estilo de vida

del cuidador principal.

Las actividades enfermeras incluiran: Instruir a los progenitores sobre la
alimentacion de su recién nacido, mostrar técnicas para calmar al nifio, estudiar
junto al cuidador los puntos fuertes y débiles, animar y apoyar las decisiones
tomadas, establecer una relacion terapéutica basada en la confianza y el

respeto, asi como favorecer la expresion de sentimientos (33) (34).

Patrén 1: Manejo y percepcién de la salud.

Diagndéstico NANDA: 00004 Riesgo de infeccidon relacionado con ser

vulnerable a una invasién de microorganismos patégenos (33).
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Tabla 8: Resultados NOC e intervenciones NIC relacionadas con “Riesgo de infeccion” (Fuente:

Creacion propia).

NOC NIC

1924: Control de riesgo del estado 6540: Control de infeccion

infeccioso 2300: Administracion de medicacion

0708: Severidad de la infeccion en 6680: Monitorizacién de signos vitales

el recién nacido _ . .
3350: Monitorizacién respiratoria

0410: Estado respiratorio:

permeabilidad de las vias aéreas

Las actividades de enfermeria incluiran: Aplicar y mantener las precauciones de
aislamiento y esterilidad necesarias, usar guantes estériles segun corresponda,
evitar interrupciones al preparar, verificar o administrar medicaciones,

monitorizar presién arterial, frecuencia cardiaca y respiratoria (33) (35).

Una vez establecido esto a lo largo de todo el PAE se debera valorar si las
intervenciones son efectivas o no, si las condiciones de vida diaria del paciente
mejoran y si es preciso modificar alguna de nuestras actuaciones para conseguir
asi nuestro principal objetivo, aumentar la calidad de vida del paciente y su

entorno mas cercano (10) (32).

Es importante, debido a su envergadura en el desarrollo de estos recién nacidos,
implantar y mantener los cuidados centrados en el neurodesarrollo, asi como se
realizan en las unidades de neonatos de los hospitales, ademas de los ya
mencionados en el plan de cuidados, pero que no se han incluido en el mismo
ya que no son exclusivos del paciente con fibrosis quistica pero si indispensables
para el recién nacido pediatrico, como asi lo muestra y promueve el programa
NIDCAP (Newborn Individualize Developmental and Assesment Programme)
(36).

Entre ellos se encuentran (36) (37):

-Mantener el menor ruido posible en la unidad, permitiendo el maximo descanso
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posible del recién nacido y asegurando su confort, ya que la evidencia muestra

que el ruido propicia estrés y afecta a su desarrollo.

-Minima manipulacion, agrupando los cuidados todo lo posible, asi como la
exploracion médica, ya que las manipulaciones son consideradas el segundo

factor junto con el ruido que mas estrés genera a los recién nacidos.

-Medidas de contencidn para el recién nacido con fibrosis quistica, al igual que
para el prematuro, con retenedores en los pies de la cuna, ya que esto les aporta

sensacion de seguridad y cercania, simulando las paredes del utero materno.

-Succidén no nutritiva, si es posible, ya que forma parte del ejercicio o la
fisioterapia que deben realizar y, ademas, es una medida que calma al recién

nacido.

-Favorecer la implicacion de la familia en los cuidados del recién nacido,
facilitando la union, aumentando el vinculo familiar, generando confianza y
favoreciendo que las familias comprendan la comunicacion con el recién nacido

a través del comportamiento.

6. DISCUSION E IMPLICACION PARA LA PRACTICA

Hoy en dia, en nuestra ciudad, ninguno de los dos grandes hospitales publicos
(Hospital Clinico Universitario de Valladolid y Hospital Universitario Rio Hortega)
cuenta con un plan de cuidados de enfermeria para el recién nacido pediatrico

con fibrosis quistica.

Dado que el campo de la pediatria abarca un amplio rango de edad (desde el
nacimiento hasta los 14 afios) y por lo tanto diferentes patologias con prevalencia
muy variada, es necesaria la creacion de planes de cuidados estandarizados que
permitan al personal de enfermeria dar unos cuidados de calidad en cada
patologia. Por ello surge la necesidad de establecer un plan de cuidados
estandarizado especifico para aquellos recién nacidos que padecen fibrosis

quistica.

La falta de planes de cuidados para la mucoviscidosis es debida, entre otros

motivos, a la baja prevalencia de la enfermedad. Sin embargo, tal y como las
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cifras muestran, la enfermedad existe y se diagnostica en recién nacidos de
nuestro entorno. Esto supone que a los pacientes que padecen fibrosis quistica
se les proporcionen cuidados generales para patologias respiratorias, pero no
cuidados estandarizados y especificos, lo que se traduce en una peor calidad de

vida del recién nacido.

Como mejora se propone la implantacion del plan de cuidados disefiado
anteriormente, de manera que queden estandarizados los cuidados enfermeros
siendo éstos de calidad, basados en la evidencia, completos y permitiendo su
aplicacidén cuando sea oportuno por parte de las enfermeras que trabajan en las
unidades de recién nacidos de ambos hospitales publicos de la ciudad de
Valladolid.

Para la difusion del mismo es conocido que los métodos bidireccionales son los
mejores a la hora de trasmitir conocimientos y asegurarse de que la poblacién
diana, en este caso, las enfermeras de pediatria comprendan y asimilen
conocimientos. Esto podria llevarse a cabo en diversas sesiones de formacién
de corta duracién explicando el plan de cuidados a implantar de manera clara y

concisa.

Por otro lado, y debido a la situacion de pandemia en la que aun nos
encontramos se plantea afiadir métodos directos unidireccionales como son las
videoconferencias usando plataformas como Teams o Webex para la exposicidon
y transmision del plan de cuidados propuesto para el recién nacido con fibrosis
quistica, lo que nos permitira llegar a mas profesionales y difundir el
conocimiento para que se implante la aplicacién de protocolos a la mayor

brevedad posible.

Como limitaciones del trabajo se sefnala la falta de estudios realizados en nuestra
ciudad sobre la importancia de crear planes de cuidados especificos para cada
enfermedad en los recién nacidos, asi como la falta de protocolos de enfermeria
para el recién nacido con fibrosis quistica. Esto hubiera permitido comparar o

proponer areas de mejora en los cuidados ya establecidos.

Como puntos positivos del estudio se sefiala la facilidad de acceso en bases de

datos a articulos y documentos en relacion a la enfermedad en el recién nacido,
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asi como la cantidad disponible de los mismos.

Como proposicion de futuras lineas de investigacion se anima a la realizacién de
estudios comparativos entre los resultados obtenidos aplicando a estos
pacientes cuidados generales para enfermedades respiratorias frente a la

aplicacion de cuidados especificos para la mucoviscidosis.

Tras reflexionar, seria interesante invertir tiempo y recursos en la creacion e
implantacion de planes de cuidados en las unidades de pediatria de los
hospitales publicos de Valladolid para otras patologias infantiles de baja
prevalencia, pero gran compromiso de las necesidades basicas, ya que ayudaria

a las enfermeras a disponer de la formacion necesaria para mejorar los cuidados.

7. CONCLUSIONES

Con la realizacion de este plan de cuidados se ha logrado conseguir tanto el

objetivo principal de este trabajo como los especificos, ya que:

- Se ha disefado un plan de cuidados de enfermeria, partiendo de la
valoracion de las 14 necesidades basicas de Virginia Henderson. A través
del PAE se han propuesto unos diagnosticos comunes y unas actividades
a llevar a cabo, desarrollando un plan de cuidados para ser implantado en
los diferentes hospitales publicos de Valladolid. Con el objetivo de poder
estandarizar los cuidados al recién nacido con fibrosis quistica y asi

mejorar su calidad de vida.

- Se han detallado los cuidados de enfermeria mas efectivos para el
paciente con fibrosis quistica, evitando que se propicien cuidados
generales al paciente con enfermedad respiratoria y se centren en la

mucoviscidosis.

- Se han implementado las medidas centradas en el neurodesarrollo que
impulsen el mismo del recién nacido, favoreciendo asi su descanso y
bienestar durante el tiempo de hospitalizacién, evitando el ensafiamiento

terapéutico y acortando su estancia en la unidad.
- Se han identificado aquellos aspectos a mejorar en la educacion para la
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salud, haciendo hincapié en aquello que mas preocupa a las madres y los
padres en relacion con la enfermedad, aportando seguridad y confianza,

asegurando que la informacion ha quedado clara.

Algo que no estaba dentro de los objetivos, pero que es de gran relevancia tanto
para el paciente y su entorno como para el equipo de enfermeria tras el analisis
de todos los articulos empleados para la realizacién de este trabajo, es el uso de
las vias centrales. Es conocido que estos pacientes ingresan con frecuencia y
de forma prolongada y rara vez se tiene en consideracion el uso de vias centrales

que le facilitarian la vida tanto al paciente como a la enfermera.

Muchos de estos pacientes, llegan a precisar de alimentacién parenteral, por lo
que el uso e intento de canalizacion de numerosas vias venosas periféricas, a la

larga es mas perjudicial tanto por las consecuencias fisicas como psiquicas.

Se debe subrayar la importancia de evitar el ensafiamiento terapéutico. La via
central, deberia ser la de eleccion para los pacientes que sufren este tipo de
patologias ya que en momentos de exacerbacion precisan una actuacion rapida
y un acceso directo intravenoso para un uso continuado durante su estancia
hospitalaria. El riesgo de infeccidn es el principal motivo por el que no se emplean

en estos pacientes.

Seria fundamental, por lo tanto, incrementar la formacion del personal de
enfermeria en cuanto a la manipulacion e indicaciones de las vias centrales para
que se llevasen a cabo de forma rigurosa las medidas de higiene, asepsia y
esterilidad oportunas disminuyendo asi la probabilidad de infecciones
nosocomiales y aumentando el uso de las mismas para evitar todas las
complicaciones asociadas a las vias periféricas y que ya han sido expuestas

anteriormente.

Se sabe que en el Hospital Clinico Universitario de Valladolid (HCUV) se ha
creado un comité enfermero en las unidades de pediatria para realizar un
protocolo que estandarice los cuidados de vias centrales y periféricas. Vinculado
a esto, también en el Hospital Universitario Rio Hortega, existe un protocolo de
cuidados de vias centrales y periféricas en la poblacion pediatrica que precise

largos periodos de hospitalizacién que data de 2015; esta siendo modificado en
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la actualidad para incluir la ultima evidencia cientifica.

Estos protocolos impulsaran la mejora de los cuidados de las mismas y por tanto,
facilitara la toma de decisiones en cuanto a elegir la via central sobre la periférica
cuando se trate de pacientes que necesiten gran carga de medicaciéon y
alimentacion parenteral en largas estancias hospitalarias, como es el caso del

paciente con mucoviscidosis.

Podemos concluir exponiendo que es imprescindible continuar implementando
nuevos planes de cuidados especificos y actualizando los ya existentes en los
hospitales, sobre todo aquellos relacionados con las enfermedades en las que el
papel de enfermeria es crucial para la supervivencia del paciente, garantizando
una mayor calidad de vida y minimizando los ingresos hospitalarios. De igual
manera para poder guiar y acompafiar a la familia en procesos de exacerbacion

de diversa gravedad.
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9. ANEXOS

ANEXO 1: ESTRATEGIA DE BUSQUEDA ESTRATIFICADA

Tabla 9: Estrategia de busqueda estratificada (Fuente: Elaboracion propia)

32

BASE DE DATOS | FECHA DE | NUMERO DE | NUMERO DE
ACCESO RESULTADOS RESULTADOS
OBTENIDOS SIN | APLICANDO FILTROS
APLICACION DE
FILTROS
PubMed Diciembre 2021 - | 2.232 22
Enero 2022
Medline Enero 2022 328 18
Nice Guidelines Diciembre 2021 69 5
Chocrane Febrero 2022 217 7
Total 2.846 52
Inglés 977 18
Tras aplicacion de criterios de inclusion y | TOTAL DE ARTICULOS
exclusion. SELECCIONADOS
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ANEXO 2: VALORACION DE NECESIDADES BASICAS DE VIRGINIA
HENDERSON AFECTADAS EN EL RECIEN NACIDO CON FIBROSIS
QUISTICA (8)

Tabla 10: Necesidad 1 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

NECESIDAD 1: RESPIRAR Dificultad para eliminacién de
NORMALMENTE secreciones y moco.

Alteracion de la via aérea.

Tabla 11: Necesidad 2 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).




Tabla 12: Necesidad 3 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

NECESIDAD 3: ELIMINACION Deposiciones pastosas y micciones
abundantes, especialmente tras las

tomas.

Sudoracion profusa.

Tabla 13: Necesidad 4 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

NECESIDAD 4: MOVERSE,
REALIZACION DE EJERCICIO

Tabla 14: Necesidad 5 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

NECESIDAD 5: DORMIR Y Las secreciones mucosas le impiden

DESCANSAR dormir normalmente y descansar.

Despertares frecuentes.




Tabla 15: Necesidad 6 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

Tabla 16: Necesidad 7 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

NECESIDAD 7: MANTENIMIENTO
DE TEMPERATURA CORPORAL
NORMAL

Tabla 17: Necesidad 8 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).
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Tabla 18: Necesidad 9 segun modelo de V. Henderson y valoracién (Fuente: Elaboracion propia).

NECESIDAD 9: EVITAR PELIGROS

Tabla 19: Necesidad 10 segun modelo de V. Henderson y valoracion (Fuente: Elaboracion

Tabla 20: Necesidades 11y 12 seguin modelo de V. Henderson y valoracion (Fuente: Elaboracion
propia).

NECESIDAD 11: VALORES Y
CREENCIAS

Tabla 21: Necesidades 13 y 14 segun modelo de V. Henderson y valoracion (Fuente: Elaboracion
propia).

NECESIDAD 13: ACTIVIDADES
LUDICAS
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ANEXO 3: DIAGNOSTICOS NANDA, OBJETIVOS NOC E INTERVENCIONES
NIC DE ENFERMERIA EN EL RECIEN NACIDO PARA LA FIBROSIS
QUISTICA (31) (32) (33)

Tabla 22: Diagnésticos NANDA, objetivos NOC, intervenciones NIC relacionados con fibrosis
quistica en el recién nacido (Fuente: Elaboracion propia).

NANDA NOC (objetivos/ | NIC (Intervenciones)
(Diagnéstico) | resultados)
Deterioro del e Monitorizacion respiratoria 3350 cuyas
intercambio actividades seran:

respiratorio:

SERIoRe Intercambio

relacionado con -Valorar la frecuencia, ritmo,
gaseoso. 0402

desequilibrio profundidad y esfuerzo.

ventilacion- - _— .
-Vigilar el movimiento del toérax

erfusion  m/ . ] . .
P P (simetria, uso de musculos accesorios y

frecuencia, ritmo . . .
retraccion de musculos intercostales),

y  profundidad

respiratoria -Vigilar ruidos respiratorios.
anormales.

-Auscultacion de sonidos respiratorios
00030 P

tomando nota de las zonas donde se
produce disminucién o ausencia de la
ventilacion y presencia de sonidos

adventicios.
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Desequilibrio
nutricional  por
defecto
relacionado con
incapacidad

para digerir o

absorber los
nutrientes
debido a
factores
bioldgicos,

psicologicos o
econdémicos.
00002

Estado
nutricional
ingesta de

nutrientes. 1009

Manejo de la nutricion 1100 con
actividades como:

de
de

este

-Fomentar  técnicas seguras

preparacion y  conservacion
alimentos (leche de formula en
caso).

-Determinar la capacidad del paciente
satisfacer necesidades

para Sus

nutricionales.

Ayuda para ganar peso 1240 con
actividades como:
del

diagnostico para determinar la causa de

-Ayudar en la determinacion
falta de peso.

-Pesar al paciente a intervalos

determinados.

Manejo de liquidos y electrolitos 2040
con actividades como:

-Observar si hay nauseas y/o vomitos.
medicamentos

-Administrar para

reducirlas si existen.

Patrén
respiratorio
ineficaz
relacionado con
fatiga. 00032

Estado
respiratorio:
Permeabilidad de
las vias
respiratorias.

0410

Aspiracion de la via aérea 3160 con
actividades como:

-Realizar lavado de manos.

-Informar a la familia sobre la necesidad
de aspiracion del lactante.

-Aspirar la nasofaringe con el
dispositivo que corresponda.

-Utilizar aspiracion de sistema cerrado

si precisa.
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Riesgo de
infeccion 00004
y Riesgo de
déficit de
volumen de
liquidos 00028.

Estado

nutricional. 1004

Alimentacion enteral por sonda 1056
con actividades como:

-Confirmar la correcta colocacién con
placa de rayos X

-Observar  presencia de  ruidos
intestinales antes de cada alimentacion
enteral

-Comprobar si hay residuos gastricos.

Alimentacion parenteral por via central
1200 con actividades como:

-Asegurar la osmolaridad de la
nutricibn que se pasa por una via
central.

-Mantener la via central y las soluciones
que por ella pasen en condiciones de
esterilidad y asepsia.

-Controlar entradas y salidas.
-Mantener las precauciones

universales.
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Riesgo de baja
autoestima
situacional
relacionado con
la fibrosis
quistica. 00153

Desempefio de rol
de padres. 1501

Apoyo a la familia 7140 y al cuiador
principal 7040 con actividades como:
-Valorar la reaccion emocional ante la
enfermedad.

-Favorecer una relacién cercana con
el bebé.

-Crear un ambiente terapéutico de
apoyo a la familia.

-Escuchar y facilitar la expresién de
preocupaciones 0 miedos con
respecto a los cuidados y resolucién
de dudas que puedan tener respecto

a los cuidados.

Conocimientos
deficientes
relacionados
con cuidados
que requiere el
ninio en casa
manifestado por
preguntas
parte de

padres. 00126

por

los

Adaptacion
psicosocial con
indicadores como
de

auto aceptacion y

verbalizacion

aceptacién de las
propias

limitaciones.

Potenciacion de la autoestima 5400

con actividades como:

-Animar al paciente a identificar sus

virtudes.

-Proporcionar  experiencias  que

aumenten la autonomia del paciente.

-Recompensar o alabar el progreso
del paciente en la consecucion de

objetivos.

-Ensenfar a los padres a reconocer las

conquistas de los hijos.

Mejorar el afrontamiento 5230 con

actividades como:

-Valorar la comprension del paciente

del proceso de enfermedad.
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-Disponer de un ambiente de
aceptacion.
Apoyo emocional 5270 con

actividades como:

-Realizar afirmaciones enfaticas o de
apoyo.
-Implicar a la familia y allegados en el

plan de cuidados.

-Proporcionar ayuda en la toma de

decisiones.

Conocimiento:
régimen

terapéutico con
indicadores como
descripcion de las
responsabilidades
de

cuidados para el

los propios
tratamiento actual
1813

Conocimiento:
actividad prescrita
con indicadores

como descripcion

de la actividad
prescrita y
explicacion del

Educacion sanitaria 5510 con

actividades como:

-Determinar el conocimiento sanitario
actual y las conductas del estilo de

vida del individuo y la familia.

Ensefianza: ejercicio prescrito 5612

con actividades como:

-Ensefar al paciente a realizar la

actividad/ejercicio prescrito.

-Informar al paciente del propédsito y
los beneficios de la actividad/ejercicio

prescrito.

-Ensefar al paciente un diario de

ejercicios 'y, si resulta posible,
observar al paciente mientras realiza

la actividad/ejercicio.
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proposito de la

actividad. 1811

Conocimiento:
medicacion con
indicadores como
descripcion de la
medicacion
prescrita y de la
administracion
correcta de la

misma. 1808

Conocimiento:
proceso de |la
enfermedad con
indicadores como
familiaridad con el
nombre de |la
enfermedad,

descripcion de los
signos y sintomas
y de medidas para
minimizar la

progresion. 1803

-Incluir a la familia/ser querido .

Ensenanza: Medicacion 5616 con

actividades como:

-Informar a la familia/paciente acerca
del

medicamento.

propdsito y accion de cada

-Instruir a la familia/paciente acerca
de a administracion/aplicacion de

cada medicamento.

-informar al paciente/familia sobre lo

gue tiene que hacer si se pasa por alto

una dosis.

-Ayudar al  paciente/familia a
desarrollar un horario de medicacién
escrito.

Ensefanza del proceso de

enfermedad 5602 con actividades

como.

-Describir los signos y sintomas de la

enfermedad.

-Comentar los cambios en el estilo de
vida que puedan ser necesarios para
evitar futuras complicaciones y/o

controlar el proceso de enfermedad.
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-Instruir al paciente sobre cuales son
los signos y sintomas de los que debe

informarse al cuidador.
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