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Resumen

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad hereditaria, cronica y letal, pero gracias
a los avances en los tratamientos, la tasa de supervivencia se ha incrementado. Esta
patologia afecta no solo a quien la padece sino también a sus familias, pero mucho mas
aun durante la adolescencia, donde el impacto estigmatizante puede afectar su calidad
de vida por ser un tiempo de rapido crecimiento y cambios fisioldgicos, acompafados de

importantes procesos de individualizacion y socializacion.

El objetivo general de este estudio de investigacion es describir la relacién entre,
Apoyo familiar, Tipos de alimentacion y Calidad de vida de los adolescentes
diagnosticados con Fibrosis Quistica, durante el segundo trimestre de 2020 en un

hospital de nifios del sector publico de la ciudad de Rosario.

Material y Métodos

El presente estudio posee un abordaje Cuantitativo, donde el disefio sera de tipo
Descriptivo, transversal y prospectivo. Se tomara una poblacion aproximada de 25

adolescentes diagnosticados con FQ.

Para la recoleccién de datos se utilizara la encuesta como técnica y tres cuestionarios

como instrumentos para medir Apoyo Familiar, Tipos de Alimentacién y Calidad de Vida.

Para el analisis de los datos se aplicara la estadistica descriptiva, se trabajara con

medidas de tendencia central y frecuencia, los datos se volcaran en graficos y tablas.

Palabras Clave

Fibrosis Quistica; adolescencia; calidad de vida.
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Introduccion

Estado actual de conocimiento

La fibrosis quistica (FQ), es la alteracién genética de herencia autosdmica recesiva
mas frecuente en la raza blanca. Habitualmente se manifiesta como enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, una tipica elevacién del cloro en el sudor, anormalidades
gastrointestinales y nutricionales y azoospermia obstructiva que ocasiona la infertilidad
masculina. Como enfermedad multisistémica cronica y progresiva, requiere de una
terapia nutricional rigurosamente controlada. El desequilibrio energético nutricional esta
dado por el aumento de las necesidades de energia y de proteinas, la disminucién de la
ingesta caldrica y pérdidas aumentadas por las heces. Se hace necesaria la
monitorizacion nutricional adecuada para proponer una intervencion nutricional activa en
un primer tiempo y, si la situacion no se revierte, aplicar una intervencion agresiva basada
en soporte enteral a débito continuo. Estas medidas estan encaminadas a favorecer la
composicidén corporal, mejorar la afectacion pulmonar, el desarrollo puberal y la calidad

de vida del paciente. (Novo, 2007)

En sus inicios la FQ fue diagnosticada erroneamente como neumonia, tos ferina o
bronquitis crénica. La enfermedad se conocia con base al folklore irlandés del siglo XV
con la frase que decia “Ay de aquel nifo que al ser besado en la frente sabe salado, él
esta embrujado y pronto debe morir”. En 1595, Peter Pauw, realiz6 la autopsia de una
nifia de 11 afos en la cual reportd: “pancreas abultado, cirroso y color blanco brillante".
En 1905 Karl Landsteiner narro la asociacion en un recién nacido con meconio espeso y
fibrosis del pancreas, especulando que ambos fendbmenos se produjeron debido a la
deficiencia de una enzima. En 1912, Sir Archibald Garrod relaté la historia familiar de
nifios con esteatorrea y que fallecian por bronconeumonia, sugiriendo un posible patrén
de herencia recesivo. Guido Fanconi en 1936, fue el primero en usar el término fibrosis
quistica para describir la combinaciéon de insuficiencia pancreatica y enfermedad
pulmonar crénica en nifnos. En 1938, Dorothy Andersen asoci6 el ileo meconial a FQ,
advirtiendo que las lesiones histologicas en el pancreas eran idénticas en ambas
condiciones, y describi6 este trastorno separado de la enfermedad celiaca; en ese ano,

Blackfan y May describen 35 nifios con atrofia y fibrosis del pancreas debido a
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espesamiento de secreciones y dilatacion de ductos y acinos. En 1943, Sydney Farber
reconoce a la FQ como una enfermedad sistémica, acuhando el término de
“mucoviscidosis”.

En 1945, Andersen y Hodges concluyen que la FQ se hereda en forma autosémica
recesiva. Paul Di Sant'Agnese asigné valor diagndstico a los electrolitos en sudor. Di
Sant 'Aggnese PA 1953, en 1958 Shwachman y Kulczycki publicaron su clasica revision
de experiencia con 105 pacientes, el reporte con el mayor numero de pacientes
publicado hasta esa fecha la cual incluyé descripciones del puntaje clinico, utilizado hasta
la actualidad con algunas modificaciones. En 1959, L. Gibson y R. Cooke describieron el
método de iontoforesis con pilocarpina para estimulacién y recolecciéon del
sudor, considerado el estandar para el diagnéstico. Gibson LE1959. Mitchell-Heggs en
1976, reporto los primeros 45 pacientes mayores de 12 afos. En 1979 se dispuso del
tamiz neonatal mediante la utilizacion de tripsina immunorreactiva (IRT). Paul Quinton en
1983, reportd: la impermeabilidad al cloro es la base para la elevacién de los electrolitos
en el sudor de los pacientes con FQ, esto se consider6 un paso decisivo en la
comprension del defecto basico. En 1989 el grupo de Lap-chee TSUI identifica y clona
el gen de la FQ. (Gonzalez Anaya, 2013).

La FQ es un importante problema de salud publica, ya que se trata de la enfermedad
genética mortal mas frecuente en la poblacién caucasica. Segun Discapnet, en EE.UU.
afecta a alrededor de 1 de cada 3.300 nacidos vivos de raza blanca, a 1 de cada 15.300
nacidos vivos de raza negra y a 1 de cada 32.000 nacidos vivos de origen asiatico,
aunque alrededor del 3% de la poblacién blanca es portadora de la alteracién genética
que se transmite de forma autosdmica recesiva. Segun la Federacién Espanola de
Fibrosis Quistica, se estima que la incidencia de la FQ en dicho pais es de un caso cada
3500 nacidos vivos, mientras que uno de cada 30 habitantes son portadores sanos de la
enfermedad. En Murcia, la incidencia es de aproximadamente una persona por cada
5.500 nacidos vivos, siendo portadores sanos uno de cada 403. Se trata de una
enfermedad de gen recesivo, es decir, si se hereda el gen defectuoso de ambos padres
se padecera la enfermedad, si se hereda un gen normal y un gen defectuoso es portador
de la enfermedad sin padecerla, pero con la posibilidad de transmitirla a la descendencia.

A nivel mundial, 1 de cada 20 o 25 personas es portadora del gen que produce FQ,
siendo muchas las personas que desconocen que son portadoras de este gen. En los
afios 30 menos del 50% de las personas con FQ superaban el afio de vida. Gracias a

los avances tecnolégicos y la investigacion, que han permitido la utilizacién de nuevos



tratamientos y el diagnostico temprano de la enfermedad, la supervivencia ha ido
aumentando de forma progresiva, de manera que casi la mitad de las personas con FQ
son hoy en dia mayores de 18 afos. Existe una mejora en los tratamientos y
conocimientos de la enfermedad, pero ésta sigue siendo una patologia sin curacién, de
ahi la importancia de garantizar una calidad de vida adecuada a estos pacientes.
(Noguera, 2014).

Segun la Asociacion Argentina de Lucha contra la Enfermedad Fibroquistica del
Pancreas, hay en nuestro pais aproximadamente unas 12.000.000 de personas que
son portadores sanos de la enfermedad. Cuando dos portadores sanos tienen hijos,

éstos tienen una probabilidad de un 25% de tener un hijo con Fibrosis Quistica.

Teniendo en cuenta lo planteado se formula el siguiente problema de Investigacion:

¢,Coémo se relacionan el Apoyo Familiar y los tipos de Alimentacién con la Calidad
de Vida de los Adolescentes con Fibrosis Quistica, durante el segundo trimestre de

2020, en un hospital del sector publico de la ciudad de Rosario?

Como Hipdtesis se plantea que:

La Calidad de vida de los Adolescente con Fibrosis Quistica se modifica positivamente
cuando hay alto indice de Apoyo Familiar, asi como el buen manejo de los tipos de

alimentacion, acorde al estadio de la enfermedad, para reforzar el estado nutricional.

El Objetivo General es:

Determinar si los tipos de alimentacién y el apoyo familiar se relacionan con la calidad
de vida de los adolescentes con Fibrosis Quistica durante el segundo trimestre de 2020

en un hospital de nifos del sector publico de Rosario.



Los Objetivos Especificos son:
- Describir cuales son los Tipos de Alimentacién para los adolescentes con FQ.
- Analizar la funcionalidad de la familia.

- Determinar cdmo el bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima, familia,

amigos y escuela se relacionan con la Calidad de Vida del adolescente con FQ.

El propdsito de este estudio de investigacion es, crear un protocolo o Plan de cuidado,
focalizado en la contencién, educacién, promocién y seguimiento; planteado desde lo
Interdisciplinario, conformado por enfermeros, médicos, Kinesidlogos, psicélogos,
trabajadores sociales y administrativos para ayudar al adolescente diagnosticado con FQ
y a su familia a lograr un manejo efectivo de la enfermedad mejorando la calidad de vida
y aumentado asi las posibilidades de sobrevida. Siendo un aporte mas para los
profesionales de la salud, las familias, los cuidadores y al paciente mismo, fomentando
el autocuidado, donde la teoria descripta por Dorothea Orem, proporciona el marco
conceptual para utilizar como herramienta ante cualquier situacion relacionada con el

binomio salud-enfermedad.



Marco Teorico

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad causada por la mutacion de un gen
localizado en el brazo largo del cromosoma 7 que codifica una proteina de membrana
denominada CFTR (regulador de la conductancia transmembrana de la FQ) que se
comporta como un canal de cloro, de forma que las mutaciones de éste gen, dan lugar a
un defecto en el transporte del cloro en las células epiteliales del aparato respiratorio,
hepatobiliar, gastrointestinal, reproductor, pancreas y de las glandulas sudoriparas. Por
la multiplicidad de érganos y sistemas a los que afecta y por su caracter cronico y
progresivo, la FQ es una enfermedad muy compleja que consume muchos recursos y
que requiere un abordaje integral. A lo largo de las ultimas décadas se ha incrementado
notablemente la supervivencia de las personas con FQ pasando de ser una enfermedad
propia “de nifios y mortal” a convertirse en una enfermedad “cronica multisistémica” de
personas que, en la mayoria de los casos, alcanzan la edad adulta y desean, no solo

alargar la vida, sino vivirla con suficiente calidad. (Olveira, 2010).

El gen mutado de la FQ, causa el funcionamiento anémalo de las glandulas exocrinas
de todo el cuerpo. Esta anomalia se traduce en la presencia de secreciones muy
viscosas que, al obstruir las vias excretoras pancreaticas, destruyen el pancreas y lo
anulan funcionalmente, originando mala digestion cronica y desnutricion; en el pulmon la
obstruccion de las vias respiratorias facilita la infeccidén persistente a este nivel que
destruye progresivamente el pulmén y es la principal causa de la muerte en estos
enfermos. Las secreciones viscosas en el intestino pueden dar lugar en algunos a
obstruccion grave, denominada ileo meconial en el recién nacido, y en el enfermo mayor,
al menos grave sindrome de obstruccion intestinal distal. El higado se altera también por
una razon similar, causando trastornos que pueden ser severos en algunos enfermos. El
malfuncionamiento de las glandulas sudoriparas causa la pérdida excesiva de sal por el
sudor. (Lozano, 1999).

La FQ es mas frecuente en los grupos de origen caucasicos, alcanzando incidencias
entre 1:2.500 a 1:3.000 recién nacidos vivos; en los grupos de origen no caucasicos,
las cifras son inferiores; asi en la poblacién negra se indica una incidencia de 1:17.000
RN vivos, en la poblacion de medio oriente, 1:90.000 RN vivos. En Latinoamérica en
general, se estima una incidencia de 1:6.000 RN. (MSP, 2013). La esperanza de vida
de un paciente que nace con esta patologia es de 40 anos, la enfermedad pulmonar es

la causa de la muerte en el 90% de los enfermos.



El diagndstico temprano de la enfermedad es imprescindible y se puede dar por

diferentes métodos, que son los siguientes:

e El cribaro neonatal o prueba del talén, que se realiza a todos los recién nacidos
entre el 2° y 5° dia de vida, ademas de identificar posibles metabolopatias con-
génitas, se pretende realizar como prueba inicial para detecta la FQ, la identifica-
cion del Tripsindgeno Inmunoreactivo (TIR), esta enzima debido al bloqueo de los
conductos pancreaticos, se encuentra elevada. Se ha demostrado que el diagnos-
tico precoz de la enfermedad antes que aparezcan los sintomas puede prevenir o

reducir el daio pulmonar y mejorar el estado nutricional.

e Prueba del sudor, que mide la cantidad de cloro y sodio existente en las gotas de
sudor de una persona. Esta prueba suele realizarse cuando en el cribado neonatal
el resultado es positivo para la FQ y nos da la confirmacion del diagnéstico de la
enfermedad. Los niveles de cloro en esta prueba para que se establezca el diag-

nostico de FQ deben ser superiores a 60 mmol/I.

e El estudio genético permite verificar si una persona padece de FQ o no. Ademas,
en caso positivo, es recomendable realizar el estudio al resto de la familia (padre,
madre, hermanos). Al paciente diagnosticado se realiza otra prueba para ver el

tipo de mutacién que tiene para el gen FQ. (CM, 2006)

En el tratamiento de la FQ podemos hablar de pilares fundamentales como son
una nutricion adecuada, una correcta fisioterapia respiratoria, un ejercicio fisico
moderado y el uso adecuado del tratamiento, que en algunos casos incluye
medicamentos, nebulizaciones y antibidticos, para prevenir infecciones o tratarlas.
(Fielbaum, 2017)

La desnutricion en el paciente con FQ es una complicacion frecuente. La nutricion
tiene un papel esencial en éstos pacientes, puesto que se asocia directamente con
la funcién pulmonar, y por consiguiente con la supervivencia del paciente. La
enfermedad también afecta el pancreas, el cual produce un moco espeso que puede
obstruir los conductos pancreaticos, produciéndose una reduccidn de enzimas
pancreaticas. Esto va a afectar la absorcion de proteinas y vitaminas liposolubles A;

D, E y K. Por ello los suplementos con enzimas pancreaticas, asi como el suministro
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de complejos vitaminicos liposolubles son necesarios en hasta un 90% de los

pacientes con FQ. (Lopez -Legarrea P, 2010)

La fisioterapia respiratoria es otro de los pilares fundamentales en la FQ, que
facilita la eliminacion de moco y secreciones de las vias respiratorias. Esta técnica
realizada correctamente es eficaz y beneficiosa para los pacientes. Debe de
realizarse varias veces al dia para prevenir la acumulacién de moco en el sistema
respiratorio y prevenir infecciones respiratorias. En algunos casos se utilizan también
medicamentos inhalatorios que permiten abrir las vias respiratorias y facilitan la
expectoracion del moco. En los casos mas grave cuando la enfermedad se encuentra
avanzada los pacientes requieren oxigenoterapia. Como una alternativa de
tratamiento en los ultimos anos se habla de trasplante pulmonar y de la terapia
génica, lo cual podria aumentar la supervivencia en personas que padecen FQ.
(Contreras, 2017)

Una enfermedad cronica es una condicion de salud de duracién extendida en el
tiempo, mayor de 6 meses y a menudo de por vida, que implica algun grado de limitacion
en la vida cotidiana del individuo y puede conllevar discapacidad, con largos periodos de
cuidado y supervision, ya sea como consecuencia de su severidad y /o de los efectos del

tratamiento (Schwarzer, 2000).

La enfermedad cronica puede ser descrita como un evento estresante y un gran
desafio adaptativo, que implica cambios en el estilo de vida y un proceso de ajuste, a
veces de por vida, a diversos cambios fisicos, psicoldgicos, sociales y ambientales que
conlleva la enfermedad y su tratamiento, pudiendo eventualmente generar una

incapacidad permanente en quien la padece.

Independientemente de los recursos que posea el individuo, el diagndstico de
una enfermedad crénica resulta una experiencia inesperada, traumatica vy
desestabilizadora. Por ello, es necesario desarrollar un proceso de adaptacion de la
enfermedad crénica, el que tendra como uno de sus resultados, una determinada calidad
de vida, siendo factores importantes para este resultado el curso del tratamiento, la
limitacién funcional, el estrés psicosocial asociado con la enfermedad, las caracteristicas

personales y del entorno socio-familiar (Avendafio Monje,2008).

La adolescencia es caracterizada por grandes fluctuaciones, particularmente en

términos fisicos — de crecimiento rapido y acelerado hasta la madurez; en el nivel
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cognitivo — del abstracto a la capacidad llena de pensamiento abstracto; en términos de
identidad — donde la imagen corporal causa una serie de preocupaciones hasta ser
claramente definida; referentes a las relaciones con los padres — de la definicion de los
limites, pasando por los grandes conflictos, hasta el alcance de la separacion emocional
y fisica; en términos de relacionamientos con grupos de pares — busqueda por la
aceptacion de amigos, miedo de rechazo, interés en la amistad individual en detrimento
del grupo; sexualidad — fluctuando entre la auto-exploracion y la formacién de
relacionamientos estables con otras personas; y grandes variaciones de humor hasta
que se establezca mayor estabilidad emocional en términos de salud mental. Como la
adolescencia ya se puede describir como un ciclo vital perturbado, sera aun mas dificil

si el adolescente es obligado a lidiar con una condicién crénica. (Reisinho, 2016)

Durante la adolescencia el impacto estigmatizante que tiene la enfermedad, puede
repercutir en la calidad de vida de los adolescentes con FQ, ya que puede interferir en la
adhesion al tratamiento. Dado que es una etapa en la que se forman las relaciones
sociales, éstas también pueden verse afectadas, puesto que los adolescentes se ven

diferentes a los demas y pueden sentir miedo de no ser aceptados. (Noguera, 2014)

La calidad de vida puede definirse como “la percepcion subjetiva de bienestar general
que resulta de la evaluacion que hace el individuo de diversos dominios o areas de su
vida” (Bishop, 2005). Se trata de un constructo multidimensional, que incorpora aspectos
tales como la salud fisica de la persona, su estado sicolégico, grado de independencia,

relaciones sociales, factores ambientales y creencias personales.

En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié la salud como “el
completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de
enfermedad”. Este concepto fue actualizado por ultima vez en el afo 2009. La OMS, en
Ginebra, en el afio 1966, durante el Foro Mundial de la Salud, acuié una definicion para
Calidad de Vida: “La percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacidon con sus
objetivos, sus expectativas, sus normas y sus inquietudes. Es un concepto muy amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con los

elementos esenciales de su entorno”.

Debido a que es un tema de mucha subjetividad es dificil unificar los criterios y las

definiciones o interpretaciones entre los sujetos, las familias, los equipos de salud y que
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varia segun las sociedades o aun dentro de un mismo entorno varia de una persona a

otra, dependiendo de la cultura de los mismos, es compleja la evaluacion de la misma.

La evaluacién de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es una de las
medidas de resultados en salud mas utilizadas en la actualidad. El concepto abarca la
sensacion subjetiva de bienestar y la capacidad de actuacion del individuo en sus
ambitos de interés. Estas dimensiones resultan de la respectiva definicién de salud dada
por la Organizacion Mundial de la Salud y para su operacionalizacién han de ser
analizadas por igual, en los tres dominios de la vida humana: fisico, emocional y social.
Y como una vida es lo que es para quien la vive y no para quien, desde afuera de ella,
la contempla, el bienestar y la capacidad de actuacion son fendmenos, ante todo,
valorables por el propio individuo. Durante la ultima década se han desarrollado
numerosos instrumentos genéricos de CVRS en nifios y adolescentes, asi como
cuestionarios especificos dirigidos a nifios con enfermedades cronicas, como asma o
diabetes entre otros. En su mayoria han sido desarrollados en lenguas extranjeras y son
escasos los validados en espanol. El proceso de validacidn comprende la adaptacion
transcultural y la evaluacion de las propiedades psicométricas, esto es, determinar la
fiabilidad y validez en la poblacion de nuestro medio a la cual van dirigidos. El
cuestionario KINDL es un instrumento genérico de CVRS para nifios y adolescentes
desarrollado en Alemania para ser utilizado tanto en nifios sanos como en la practica

clinica. (Fernandez-Lopez, 2004)

A la hora de valorar el estado nutricional en un paciente, pensando en el tipo de
alimentacion que sera mas adecuado, el punto mas importante que se debe considerar
es el estado del tracto gastrointestinal, de forma que si el paciente tuviese funcionalidad
digestiva, se deberia optar siempre por la nutricion enteral, antes que por la parenteral.
Dentro de las vias de acceso para la nutricion enteral, hay que diferenciar a los pacientes
segun necesiten acceso a corto o a largo plazo, y a su vez, hay que valorar si éstos
requeriran que se administre la nutricion enteral intragastrica o intestinal. Aunque el son-
daje nasogastrico es un método sencillo, facil y barato para administrar la nutricion ente-
ral en los pacientes a corto plazo, se debe valorar una gastrostomia en los pacientes que
precisen nutricion enteral durante mas de 2 meses. La realizacion de una gastrostomia
en pacientes candidatos a nutricion enteral prolongada conlleva una serie de ventajas
sobre la sonda nasogastrica: al dejar la cavidad nasofaringea libre, se producen menos

complicaciones locales derivadas del efecto mecanico de la sonda; por otro lado, como
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la gastrostomia queda oculta, no estigmatiza al paciente desde el punto de vista psico-
l6gico, por lo que se podria mantener mas tiempo y permitiria una mejor transicién entre
la retirada del soporte nutricional y el comienzo de la alimentacion oral en pacientes con
disfagia neurégena o mecanica. Si bien la gastrostomia quirurgica tiene una importancia
histdrica, ya que ha sido la primera técnica de acceso alimentario al estbmago, hoy dia
ha sido totalmente desplazada por las gastrostomias percutaneas endoscopicas y ra-
dioscopicas, que presentan menos morbilidad y coste. En pacientes que no toleran la
nutricion enteral intragastrica o con alto riesgo de aspiracion, se debe valorar la realizada
por sonda nasoentérica o por yeyunostomia. En nutricién enteral (NE) a corto plazo se
pueden utilizar sondas nasogatricas y nasoentéricas pero a largo plazo se utilizan gas-

trotomias o yeyunostomias (Pereira, Garcia, 2004)

La sonda nasogastrica es el método mas simple, facil y mas extendido de acceso
enteral a corto plazo, en este procedimiento la enfermera, se ubica en la cabecera del
paciente, luego de haber estimado la longitud del catéter que debe ser introducido, segun
los parametros antdmicos de cada paciente. Estos parametros se toman midiendo la
distancia desde la punta de la nariz al I6bulo de la oreja, afiadiendo la distancia del I6bulo
de la oreja a la apdfisis xifoides. Se inserta por la nariz, y la confirmacion de su empla-
zamiento se realiza insuflando aire por ella, auscultandolo en el epigastrio y aspirando el
contenido gastrico. Ante la duda, siempre debe realizarse una radiografia de abdomen
de control. La indicacion de NE por SNG es la incapacidad del paciente para una alimen-
tacién adecuada por via oral, y es de eleccidn en pacientes con minimo reflujo gastroeso-
fagico y buen vaciamiento gastrico Las contraindicaciones de una SNG son la obstruc-
cion del tracto gastrointestinal en la zona orofaringea, esofagica o gastrica e historia de
reflujo gastroesofagico grave y gastroparesia. Las complicaciones son menores € inclu-
yen irritacion nasal, decubito por la SNG, sinusitis y otitis medias, y posicién incorrecta

de la SNG con obstruccion de esta. (Alvarez Hernandez, 2006).

Cuando exista una dificultad en el vaciamiento gastrico, debe considerarse la utiliza-
cion de una sonda nasoentérica (duodenal o yeyunal) para NE, que puede colocarse
durante una laparotomia, manualmente a la cabecera del paciente, por endoscopia o
radioscopia. Si a un paciente se le realiza una laparotomia por otra razén, el cirujano
puede manipular la sonda a través del piloro y colocarla en la zona yeyunal. Se han

desarrollado sondas nasoyeyunales con baldn en su extremo distal para facilitar su ma-
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nipulacién. Existen diversas técnicas para facilitar el paso espontaneo de una sonda na-
soentérica del estomago al intestino: por un lado, se utilizan sondas con un lastre de
tungsteno en su extremo, con el objetivo de estimular la motilidad gastrica y facilitar la
migracion al duodeno-yeyuno; no obstante, 2 ensayos clinicos controlados no han de-
mostrado la superioridad de las sondas lastradas respecto a las que no lo estan. Otra
técnica utilizada para la colocacion de sondas nasoyeyunales es el uso de agentes pro-
cinéticos, como la metoclopramida6 o la eritromicina. En total se han publicado 7 estudios
prospectivos aleatorizados, y combinando los resultados de todos los ensayos, se de-
duce que el uso de metoclopramida-eritromicina facilita el paso de la sonda en el yeyuno
mas que el placebo. Las sondas nasoyeyunales se pueden colocar mediante endosco-
pio. Para ello se utilizan 2 métodos: en el primero de ellos se inserta el endoscopio tan
lejos como sea posible en el intestino delgado, utilizando para ello un cronoscopio pedia-
trico, que es mas largo que el gastroscopio. Una guia se avanza por el canal de biopsia
del endoscopio, y se retira el endoscopio, mientras se avanza la guia hasta dejarla en el
yeyuno. La guia se transfiere de la boca a la nariz, y a continuacion se inserta la sonda
nasoyeyunal por la guia. El segundo método es atar hilos de sutura a lo largo de una
sonda para permitir la colocacion en el yeyuno, si bien tiene el problema de que con
frecuencia, al retirar el endoscopio, la sonda yeyunal puede migrar al estdmago. Por
ultimo, se puede usar la radiografia intervencionista para colocar una sonda nasoyeyu-
nal. Este método, para nosotros, es el de eleccion en pacientes en que haya fallado la
técnica manual, dado que supone menos molestias y, ademas, la sonda se puede llevar
mas distalmente que con la endoscopia. La NE por sonda nasoentérica esta indicada en
los pacientes que no toleran la NE intragastrica o en los que exista gran riesgo de reflujo

gastroesofagico y aspiracion pulmonar (Mesejo, 2007).

Aunque el sondaje nasogastrico es un método sencillo, facil y barato para administrar
la NE en pacientes con disfagia, presenta una serie de inconvenientes, puede salirse con
facilidad, por lo que es frecuente la necesidad de reintubacion en las primeras 24 h, de-
teriora la imagen corporal, se obstruye con frecuencia y es incomodo para el paciente.
La realizacién de una gastrostomia en pacientes candidatos a NE prolongada conlleva
una serie de ventajas sobre la SNG. En primer lugar, al dejar la cavidad nasofaringea
libre, tiene menos complicaciones locales derivadas del efecto mecanico de la sonda;
por otro lado, al estar oculta la gastrostomia, no estigmatiza al paciente desde el punto

de vista psicoldgico, por o que se podria mantener mas tiempo, y permitiria una mejor
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transicion entre la retirada del soporte nutricional y el comienzo de la alimentacién oral
en pacientes con disfagia neurdégena o mecanica. Si bien la gastrostomia quirurgica tiene
una importancia historica, ya que fue la primera técnica de acceso alimentario al esto-
mago, hoy dia ha sido totalmente desplazada por las gastrostomias percutaneas, que

presentan menos morbilidad y coste (Pereira et al, 2004).

La Gastrostomia es una técnica quirurgica descrita en el siglo pasado por Egeberg y
perfeccionada por Stamm y Witzel que se ha utilizado durante mucho tiempo para admi-
nistrar una alimentacion directamente en el estbmago. Aunque su técnica en teoria es
sencilla, se ha asociado a una mortalidad y una morbilidad, elevadas, y es frecuente la
aparicion de complicaciones (reflujo de jugo gastrico periostomia, con irritacion de la piel,
dehiscencia de la herida quirurgica, hemorragia, etc.), que explican su mala reputacion
entre la clase médica y que su indicacion se reserve a pacientes con disfagia total. Ade-
mas, en la mayoria de los casos se debe realizar la gastrostomia con anestesia general,
lo que incrementa la mortalidad y el coste de la técnica. De las gastrostomias quirurgicas,
las mas representativas son la de Stamm y la de Janeway. En la gastrostomia de Stamm,
se realiza una pequefia laparotomia en el epigastrio, se realiza un pequefo ojal en la
pared gastrica y se introduce la sonda; a continuacion, se hacen 3 suturas en bolsa de
tabaco concéntricas que invaginan progresivamente la sonda, con lo que se establece

un tunel seroso; se sutura la pared gastrica al peritoneo parietal, y se exterioriza la sonda.

En la Gastrostomia de Janeway se construye un tubo mediante un colgajo de la pared
anterior del estdmago; este tubo, canalizado por una sonda, se aboca en el hipocondrio
izquierdo, teniendo especial cuidado de suturarlo de forma envaginante a la piel. La gas-
trostomia quirdrgica esta indicada en pacientes que precisan soporte nutricional a largo
plazo por via enteral y en los que no se han podido realizar las técnicas percutaneas;
ademas, puede servir como descompresion gastrica en pacientes con obstruccion del
estdmago o del intestino. Esta técnica estaria contraindicada en pacientes con reflujo
gastroesofagico importante y con tendencia a la aspiracion, asi como en trastornos fun-
cionales 0 mecanicos del vaciamiento gastrico u obstruccion intestinal distal a la gastros-

tomia.

Las Sondas Nasogastricas ofrecen la ventaja de ser de facil insercion, baratas, cé-
modas, permanentes y reversibles (GEP/radioscopia) Minimos conocimientos para su

colocacion No estigmatizan al paciente, al estar ocultas Mayor diametro que las sondas
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nasogastricas Se obstruyen menos que las sondas nasogastricas Ausencia de irritacion
nasal, faringea y esofagica Permiten una mejor transicion nutricién enteral-alimentacion
oral Desventajas Se pueden salir facilmente Realizacion por facultativos expertos en la
técnica La colocacién puede ser dificil en pacientes con (endoscopistas, cirujanos y ra-
didlogos intervencionistas) disfagia mecanica Mayor coste que las sondas nasogastricas
Problema psicoldgico y social para el paciente, Requieren anestesia local/general y se-
dacion con deterioro de la imagen corporal Mayor longitud que las gastrostomias Inco-
modas para el paciente: irritacion nasal, faringea, esofagica y gastrica Se obstruyen con
frecuencia Su calibre restringe su uso a férmulas enterales liquidas de férmula definida

Incrementan las complicaciones pulmonares. (Alvarez Hernandez, 2006)

Gastrostomia Quirurgica, Gastrostomia endoscopica percutanea, Gastrostomia ra-
diolégica percutanea, con esta técnica se obtienen unas tasas de éxito mayores, y se
consigue realizar la gastrostomia casi en el 100% de los pacientes, con una mortalidad
relacionada con el procedimiento del 1,3%, una mortalidad a los 30 dias del 7,2%, y una
incidencia de complicaciones mayores y menores del 3,7 y el 4,9%, respectivamente. En
los ultimos afos, se ha descrito la gastrostomia quirdrgica por via laparoscopica, utili-
zando las técnicas de Stamm y de Janeway. Las indicaciones y contraindicaciones son
las mismas que para la gastrostomia quirurgica abierta. Las ventajas de la gastrostomia
quirurgica laparoscépica son que es menos invasiva y que reduce la posibilidad de bri-
das, como ocurre en todas las técnicas quirurgicas abiertas. Las desventajas de esta
técnica son el mayor riesgo de lesién inadvertida del tubo digestivo y de los vasos san-
guineos durante el procedimiento, su coste superior al de la gastrostomia abierta y la

necesidad de anestesia general cuando la comparamos con la gastrostomia percutanea.

La Gastrostomia Endoscoépica Percutanea fue introducida en la practica clinica en
1980 por Ponsky y Gauderer, como alternativa a la gastrostomia quirurgica. La rapidez,
la simplicidad, el bajo coste, la morbilidad reducida y la escasa mortalidad de la gastros-
tomia endoscopica percutanea (GEP), asi como el hecho de que su realizacion no pre-
cisa anestesia general en la mayoria de las ocasiones, han permitido su rapido desarrollo
y que su uso se haya extendido a una gran variedad de indicaciones, sobre todo en
pacientes que necesitan soporte nutricional por via enteral de forma prolongada o inde-
finida. En general la GEP se puede indicar en todo paciente con incapacidad para deglu-

tir, con un tracto intestinal funcionante, en quien la NE por SNG se vaya a prolongar como
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minimo entre 4 y 6 semanas, y sobre todo si la indicacion de soporte nutricional es inde-
finida y las expectativas de vida del paciente son superiores a 2 meses. Las indicaciones
de la GEP se pueden dividir en 2 grandes grupos: pacientes con enfermedades neurol6-
gicas (accidente cerebrovascular, demencia, tumor cerebral, miastenia grave, trauma-
tismo craneoencefalico grave, etc.) que produzcan disfagia neurégena, y pacientes con
lesiones en la cavidad oral, la faringe, la laringe y el eséfago que originen disfagia meca-
nica (neoplasias, fistulas y perforacion esofagica); ademas, es muy util en la enfermedad
neoplasica de cabeza y cuello, ya que permite un abordaje terapéutico mas agresivo de
la enfermedad tumoral. No obstante, dado el escaso indice de complicaciones de la GEP,
en los ultimos afios se han ampliado las indicaciones a todo paciente que no cubra sus
requerimientos nutricionales por via oral y que requiera NE por un periodo prolongado,
como grandes quemados y pacientes con enfermedad de Crohn, paraplejia, infeccion
por el VIH e hiperemesis gravidica grave. Por ultimo, existe una serie de situaciones
clinicas en las que la GEP se realiza sin un objetivo primariamente nutricional, caso de
la fijacion de un volvulo gastrico recidivante, como descompresion gastrica en pacientes
con obstruccion intestinal completa por enfermedad neoplasica y como drenaje intragas-
trico de una fistula biliar. Las contraindicaciones absolutas a la realizacion de la GEP son
la obstruccion completa al paso del endoscopio por el tracto digestivo superior, la enfer-
medad distal a la gastrostomia y siempre que al realizar la GEP no haya una buena
transiluminacion del endoscopio a través de la pared abdominal (obesidad importante o
ascitis masiva). Existen otras situaciones clinicas (derivacion ventriculoperitoneal, enfer-
medad gastrica extrinseca o cirugia abdominal previa) que, si bien pueden dificultar la
realizacion de la GEP, no la contraindican formalmente. Existen 3 técnicas para la reali-
zacion de la GEP: la técnica de Ponsky-Gauderer, la de Sacks-Vine y la de Russell, que
comparten varios principios comunes y requieren a 2 personas, pues mientras uno ma-
neja el endoscopio, el otro introduce el tubo de gastrostomia. El paciente debe estar en
ayunas al menos 8 h antes del procedimiento. Con el paciente en decubito supino, se
sefala el sitio de insercion de la GEP, que debe ser en el cuadrante superoexterno de la
region epigastrica bajo el reborde costal izquierdo, con el fin de evitar la perforacion del
colon transverso. Después de anestesiar topicamente la faringe y de administrar sedan-
tes por via intravenosa, se introduce en el estdmago el endoscopio y se insufla aire por
él, y dirigiendolo hacia la pared abdominal, se debe ver desde el exterior su luz por tran-
siluminacioén perfectamente nitida, de forma que si esto no sucede, la técnica no debe

continuarse. La pared abdominal se desinfecta con una solucion antiséptica, y en el punto
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seleccionado de mayor transiluminacién, el operador debe deprimir el estbmago con un
dedo, lo que debe ser visto por el endoscopista en la zona intragastrica. Estos pasos
iniciales deben ser de obligado cumplimiento para que la gastrostomia tenga éxito. En
las técnicas de Ponsky-Gauderer y de Sacks-Vine, se introducen por la pared abdominal
una seda y una guia metalica, respectivamente, que se extraen por la boca y serviran
para introducir de forma retrégrada el tubo de gastrostomia por la cavidad oral y el es6-
fago, mediante traccion. En la técnica de Russell el tubo de gastrostomia no se introduce
por la boca, el eséfago y el estbmago, sino externamente a través de la pared abdominal,
con la ayuda de un dilatador, por lo que es una técnica parecida a la gastrostomia radio-
l6gica. De los estudios publicados, comparando las diferentes técnicas de GEP, se puede
concluir que no hay ninguna que sea claramente superior. En el estudio de Hogan et al
se ha comparado la técnica de PonskyGauderer y la de Sacks-Vine, y no se ha encon-
trado ninguna ventaja de una sobre la otra, mientras que, al comparar la técnica de
PonskyGauderer con la de Russell, han deducido que esta ultima es mejor. Tras la rea-
lizacion de la GEP, la pauta habitual es comenzar la alimentacién a través de la gastros-
tomia a las 24 h del procedimiento, si bien diversos autores han demostrado que se
puede iniciar la NE a las 3 h de la realizacion de la GEP, lo que la experiencia de nuestro
grupo ha confirmado. Una variante técnica de la GEP es la gastroyeyunostomia endos-
copica percutanea, que consiste en colocar una sonda de yeyunostomia a través del tubo
de gastrostomia. Al igual que ocurre con el sondaje nasoyeyunal, esta técnica esta indi-
cada en pacientes con riesgo de aspiracion pulmonar, historia de reflujo gastroesofagico,
gastroparesia o, como nuestro grupo ha comunicado, hiperemesis gravidica grave. Una
ventaja adicional de esta técnica es la posibilidad de dejar un tubo de descompresion
gastrica mientras se infunde la alimentacion enteral en el yeyuno, lo que permite iniciar
rapidamente la NE en pacientes que presenten ileo gastrico. Una de las ventajas de la
GEP respecto a la SNG es que se consigue una mayor eficiencia de la terapia nutricional
que con la NE por sonda, como lo demuestran los estudios aleatorizados de Baeten y
Norton, y es ademas la via de administracion preferida por los pacientes, aunque las
complicaciones graves son mas frecuentes que con la SNG. Por otro lado, en un estudio
de nuestro grupo sobre GEP y nutricion enteral domiciliaria (NED), encontramos que la
GEP facilité el alta hospitalaria y la programacion de la NED bajo estrecho control de la
unidad de nutricion. Cuando se comparé la GEP con otras técnicas de gastrostomias, se
observo que la tasa de éxitos de la GEP (el 96,5% de éxito) era menor que la de la

gastrostomia quirurgica abierta. La incidencia de complicaciones mayores fue del 4,4%,
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y con esta técnica fueron mas frecuentes las complicaciones menores (13,5%) que con
la gastrostomia quirurgica. La GEP presenta una mortalidad relacionada con la técnica
del 0,7%, que es ostensiblemente mas baja que la de la técnica quirurgica; sin embargo,
la mortalidad a los 30 dias es del 10,5%, mayor que en la gastrostomia quirurgica, pro-
bablemente en relacion con que los pacientes con GEP presentan mayor comorbilidad
asociada por la enfermedad subyacente. Por esta razon, se debe escoger cuidadosa-
mente a los pacientes candidatos a GEP, y autores como Clarkston et al recomiendan
un ensayo con NE por SNG durante 2 meses, antes de indicar la GEP. Se han realizado
algunos estudios para identificar factores predictores de supervivencia en pacientes con
GEP; asi, los estudios de Light y Friedenberg, indican que la edad avanzada, el antece-
dente de aspiracion pulmonar y la hipoalbuminemia son factores predictores de mortali-
dad temprana tras la GEP, por lo que en estas situaciones se debe valorar muy cuida-

dosamente su indicacion. (Mesejo, 2007)

La Gastrostomia radiologica percutanea fue descripta por primera vez en 1981 por
Preshaw, si bien su uso se extendio a partir de 1983, cuando se introdujo la técnica de
Seldinger, que consiste en la realizacion de la gastrostomia radioldgica percutanea
(GRP) por fluoroscopia a través de guia. También se ha descrito la realizacién de la GRP
por tomografia axial computarizada y por ecografia. La técnica de la GRP comienza in-
sertando una SNG para insuflar 500 ml de aire si se realiza con fluoroscopia o tomografia
axial computarizada, o 500 ml de agua, si se lleva a cabo con ecografia. En caso de
obstruccion completa de la faringe o el es6fago que impidiera la colocacion de la SNG,
se recomienda utilizar la ecografia o la tomografia axial computarizada para guiar el tro-
car hasta el estbmago y, a través de aquél, insuflar aire o agua para distender el esto-
mago. Una vez introducido el trocar en el estbmago, se inserta una guia a través de la
que se van poniendo sucesivos dilatadores que permitiran colocar el catéter de gastros-
tomia y suelen oscilar entre los 8 y 12 F. La técnica inicial de una GRP se realizaba sin
fijacion del estdmago a la pared abdominal, por lo que teéricamente el contenido gastrico
podria refluir a través del catéter o, si el catéter se desplazaba, podria verterse jugo gas-
trico o NE a la cavidad peritoneal, con la consiguiente aparicion de peritonitis. En 1990,
describieron una variacion de la técnica de la GRP que incorporaba la gastropexia, lo
que disminuia el riesgo de reflujo gastrico, permitia la colocacion de sondas gastricas de

mayor diametro y facilitaba la reinsercion de la gastrostomia en caso de que se despla-
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zara inadvertidamente durante las primeras semanas tras la gastrostomia. En 1999, De-
wald et al, en una revision de trabajos con 701 pacientes a los que se realizé la GRP45,
no encontraron diferencias cuando compararon 4 estudios con gastropexia frente a 3 sin
ella. Tampoco encontraron diferencias respecto a la mortalidad relacionada con el pro-
cedimiento ni respecto a las complicaciones menores; sin embargo, la gastropexia facilitd
la recolocacion de la sonda durante el primer mes en los pacientes en los que se des-
plazé la sonda, y a los 30 dias la mortalidad de la GRP sin gastropexia fue mayor que la
que se realizé con gastropexia (el 18 frente al 6%). Las indicaciones y las contraindica-
ciones de la GRP son similares a las de la GEP; no obstante, probablemente en pacien-
tes con obstruccidon mecanica de la cavidad oral, la faringe y el eséfago, con la GRP se
pueden conseguir mas éxitos que con la GEP, pues para lograr la distensién del esto-
mago se necesita una SNG de menor calibre que el diametro del endoscopio en la GEP.
Ademas, en la GRP, en caso de no poder colocar la SNG por obstruccion completa del
tracto digestivo superior, es posible ayudarse de la ecografia y de la tomografia axial
computarizada para introducir el trécar de puncion en el estbmago. Al igual que la GEP,
la presencia de ascitis o derivacion ventriculoperitoneal es una contraindicacion relativa
para la técnica, por lo que la GRP se debe realizar siempre con gastropexia para reducir
el riesgo de salida de jugo gastrico y de peritonitis. Cuando se comparan los resultados
de la GRP con otras técnicas de gastrostomia, se observa que se consigue una tasa de
éxitos mayor que con la GEP, con una mortalidad relacionada con la técnica mas baja
que la que se consigue con la GEP y la gastrostomia quirurgica, y una mortalidad a los
30 dias similar a la de la GEP. La GRP tiene las mismas ventajas que la GEP sobre la
gastrostomia quirurgica, pero con una superioridad leve sobre la técnica endoscopica en
cuanto al porcentaje de pacientes en los que se puede conseguir con éxito la realizacion
de la gastrostomia. Su coste es menor que el de la gastrostomia quirurgica, pero mayor
que el de la GEP. Las desventajas de la GRP incluyen la imposibilidad de detectar en-
fermedades intraabdominales, como en una gastrostomia quirurgica, o de explorar el
estdmago, como ocurre en la GEP. Por otro lado, es mas frecuente la obstruccion de la
sonda en una GRP que en una GEP o gastrostomia quirurgica, pues el diametro de las
sondas es menor. Por ultimo, la GRP la deben realizar radiélogos intervencionistas es-
pecificamente entrenados en la técnica, lo que limita su disponibilidad. Al igual que en la
GEP, se puede realizar una gastroyeyunostomia radiolégica percutanea, que estaria in-
dicada en pacientes con riesgo de aspiracion pulmonar, historia de reflujo gastroesofa-

gico o gastroparesia, y puede admitir una aspiracion gastrica, al mismo tiempo que se

21



administra la nutricién enteral en el yeyuno, lo que permite iniciar rapidamente la NE en

pacientes que presenten ileo gastrico (Pereira, et al. 2004) (Pereira Cunil, 2010)

Un problema comun a todas las gastrostomias es la necesidad de tener una sonda
que protruya desde el estdmago y adosada a la pared abdominal, como es el Botén
Gastrico, que podria llegar a salirse de forma inadvertida, si bien no es una situacion
frecuente, ya que las sondas de gastrostomia disponen de un tope interno, o balén de
taponamiento, en su extremo intragastrico. Asi, se han desarrollado un dispositivo, de-
nominado botdn, que consiste en un tubo pequeno de gastrostomia de silicona que se
adapta a la superficie de la piel y consta de un botén interno con valvula antirreflujo, o
bien un baldn de taponamiento que se rellena con agua desde el exterior, con diferentes
longitudes para adaptarse de forma exacta al trayecto de la ostomia. Una de las princi-
pales ventajas del botdn de gastrostomia es la mejora de la imagen corporal para el
paciente, ya que no tiene una sonda en la pared abdominal. Este elemento es muy c6-
modo para el paciente, sobre todo si tiene un buen nivel de autonomia personal y recibe
la NE de forma intermitente, por lo que se ha utilizado sobre todo en pacientes pediatri-

Cos.

Respecto de las Yeyunostomias, compartimos lo aportado por el autor Preira J. L., et
al. en su libro Vias de Acceso en Nutricion Enteral, donde describe que la misma consiste
en la practica de un acceso por via quirurgica en el yeyuno, para administrar NE. Las
yeyunostomias pueden ser temporales o definitivas, y pueden realizarse como un proce-
dimiento aislado o bien formar parte una operacion mayor. Uno de los principios que ha
extendido el uso de la yeyunostomia en la cirugia es el hecho de que el intestino man-
tiene su motilidad y su funcion absortiva en el postoperatorio inmediato, lo que permite
iniciar precozmente una alimentacién yeyunal a las pocas horas de una intervencion de
cirugia abdominal, mantener el trofismo intestinal, con menor translocaciéon bacteriana,
menos complicaciones infecciosas y evitar los riesgos y costes de una nutricion parente-
ral. Para cumplir su objetivo y evitar las complicaciones, las yeyunostomias deben tener

las siguientes caracteristicas:

— Ser de ejecucion rapida y sencilla. — Situarse en posicion alta, con el fin de eliminar la

menor cantidad posible de superficie intestinal. Se aconseja realizarlas a unos 15 o 20
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cm del angulo de Treitz. — Ser permeables y absolutamente continentes, y que no per-
mitan el reflujo intestinal con sus graves consecuencias. — No ocasionar obstaculos ni

alteraciones al transito intestinal. — Ser de eliminacion facil, cuando ya no sea necesaria.

Las indicaciones fundamentales de la yeyunostomia de alimentacion son como nutri-
cion postoperatoria en la cirugia mayor abdominal, sobre todo en la oncoldgica (cancer
de esdéfago, estbmago, pancreas, etc.), en la que el postoperatorio puede ser complicado
a causa del ayuno prolongado, la atonia gastrica y la dehiscencia de suturas. Otra indi-
cacion es en pacientes que requieran NE a largo plazo en los que no se pueda utilizar el
estbmago, como en caso de gastroparesia diabética y reflujo gastroesofagico grave con
riesgo alto de aspiracién. También se debe realizar en pacientes con traumatismo grave
a los que se realiza una laparotomia exploradora. Las contraindicaciones de la yeyunos-
tomia se deben a causas locales e incluyen la enfermedad inflamatoria intestinal o la
enteritis actinica, por el riesgo de fistula enterocutanea, y la presencia de adherencias
extensas, por el riesgo de desgarro intestinal. Como causas generales que contraindican
las yeyunostomias se pueden citar las alteraciones de la coagulacion, por el riesgo de
hematomas, y la ascitis y la inmunodeficiencia grave, por la posibilidad de infeccion in-
traabdominal y fascitis necrosante. Aunque existen diversas técnicas quirurgicas para
realizar una yeyunostomia, las 2 mas usuales en la practica clinica son la yeyunostomia
de Witzel, como ejemplo de acceso yeyunal definitivo, y la yeyunostomia minima con

catéter, como acceso yeyunal transitorio. (Pedron Giner, 2011)

En la Yeyunostomia tipo Witzel, como via de abordaje se aconseja una laparotomia
epigastrica, media o paramedial; tras la exploracion abdominal se busca el angulo de
Treitz y a unos 20 o 25 cm se elige un punto en el borde antimesentérico para realizar
una sutura en bolsa de tabaco, se punciona el intestino y se introduce la sonda unos 20
cm; se practica una tunelizacion de la sonda seromuscular de unos 8 cm de longitud; el

catéter se exterioriza por la pared abdominal, y el asa yeyunal se fija a peritoneo parietal.

Yeyunostomia minima a catéter Es una técnica, descrita por Delany et al, simple y
segura que, realizada en el contexto de una intervencién quirurgica, no alarga mucho el
tiempo de intervencion. En el borde antimesentérico del yeyuno, a unos 15 cm del angulo
de Treitz, se crea mediante de un trocar un tunel submucoso de unos 5 cm de longitud
en la pared del asa yeyunal, a través de la cual se inserta en la luz intestinal un catéter

de 3 mm de diametro en una longitud de unos 15 cm en direccion caudal; se retira el
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trocar, y se fija el asa al peritoneo parietal. El extremo proximal del catéter se exterioriza
por la pared abdominal y se fija a la piel con unos puntos de sutura. Esta técnica permite
una nutricion temprana en el postoperatorio56, y gracias a la tunelizacion submucosa, el
riesgo de salida de contenido intestinal es minimo; sin embargo, como es un catéter de

diametro muy pequefio, el riesgo de obstruccion es mayor.

La alimentacion parenteral total es la administracion intravenosa de soluciones hiper-
tdnicas, la cual se usa en la practica médica como un medio de proveer nutricion temporal
a aquellos pacientes cuyo tracto gastro-intestinal no puede cumplir en forma satisfactoria
con los requerimientos nutricionales. Para esto se recurre al uso combinado de solucio-
nes hipertdénicas de aminoacidos y de calorias no nitrogenadas como dextrosa y lipidos,
junto con electrolitos, vitaminas y minerales en las concentraciones adecuadas para lo-
grar un balance de nitrogeno positivo. La idea de administrar nutrientes por via intrave-
nosa ha interesado a los cientificos por mas de un siglo. Durante la Primera Guerra Mun-
dial fue frecuente la administracion intravenosa de glucosa y solucion salina, pero debido
a las frecuentes reacciones pirogénicas que se producian, el método no fue ampliamente
aceptado sino hasta 1923. En 1949 Rhode desarrollé la técnica de administrar hidroli-
zado de proteinas, glucosa hiperténica y otros nutrientes por periodos prolongados. Pero
es hasta en 1969 que Dudrick y colaboradores demostraron la técnica de alimentacion
parenteral total en mas de 300 pacientes adultos con diversas patologias Los resultados
obtenidos indicaron que los pacientes ganaron peso y aumentaron su fuerza y actividad.
Asi, con estos reportes se abrieron las puertas a una nueva técnica de proveer nutricion
tanto a adultos como a nifios seriamente enfermos. De acuerdo al concepto de nutricion,
esta debe ser balanceada con relacién a las necesidades corporales de grasas, carbohi-
dratos, electrdlitos, proteinas y vitaminas. Sin embargo, el paciente seriamente enfermo
necesita de dos a tres veces los requerimientos caloricos de una persona saludable. La
ingesta disminuida de calorias o la utilizacion aumentada de las mismas, causa estados
catabdlicos en el individuo. Para compensar este estado, el paciente, por un proceso
bioquimico, utiliza sus propias proteinas y lipidos para producir energia. (Mesejo, 2007)
(Alvarez Hernandez, 2006)

En estas condiciones, el paciente se encuentra en un estado en el cual la excrecién
de nitrégeno es superior a la ingesta, es decir, la destruccidn proteica excede a la sinte-

sis. Para corregir este desbalance es necesario agregar a la dieta los ocho aminoacidos
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esenciales: fenilalanina, leucina, valina, triptofano, treonina, lisina, isoleucina y metio-
nina. Los restantes aminoacidos son sintetizados en el organismo por deaminacion de
los residuos de carbohidratos y lipidos. En el estado catabdlico también se observa una
deficiencia de los acidos grasos esenciales: linoleico, linolénico y araquidénico, necesa-
rios para mantener la estructura normal de la membrana celular. El paciente en este
estado tendra menos condiciones para superar enfermedades, es susceptible al shock,
a la atrofia muscular, a la pérdida de peso, a descamacioén de la piel, y otros. La alimen-
tacion parenteral total debe reservarse para aquellos estados patoldgicos en los que no
se puede utilizar la via oral o hay disturbios en la absorcion de los nutrientes. El paciente
no presentara mejoria sino varios dias (5 a 7) después de instituida la terapia, la cual

puede prolongarse por varios meses y hasta por anos. (Pereira, Garcia 2004)

Tal y como antes mencionamos, el desequilibrio energético nutrimental que acom-
pafa la FQ es causado por el aumento de las necesidades de energia y proteinas, la
disminucién de la ingesta calorica y las pérdidas aumentadas por las heces (esteatorrea).
Las bases del tratamiento estan caracterizadas por la suplementacion enzimatica (pre-
parados de alto contenido en lipasa) por via oral, los antibiéticos, la fisioterapia respira-
toria y el soporte nutricional. Otras medidas terapéuticas son el trasplante pulmonar, la

terapia intracelular y la terapia génica. (Pereira Cunill, 2010)
Monitorizacion Nutricional

Es en primera medida indispensable realizar una correcta exploracion clinica y antropo-

métrica, considerando los indices nutricionales siguientes:

. peso/talla, talla/edad, area de musculo del brazo y area grasa del brazo;
. indice de masa corporal (indice de Quetelet): peso (kg)/talla (m?);
. indice de McLaren:

peso actualftalla actual
3¢ 100

peso optimoftalla dptima

Valoracion de la ingesta caldrica (encuestas dietéticas):

o recogida de la informacion cualitativa, cuantitativa (recuento del dia

anterior o de 24 h y encuesta-dietario de 3 a 7 dias);
o conversiéon de datos mediante tablas de composicion de alimentos;
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o comparacion de las recomendaciones nutricionales segun grupos etarios.

. Investigaciones de laboratorio: hematometria, bioquimica, equilibrio acido-
basico, coagulacién, pérdidas fecales de grasa y nitrogeno, vitaminas liposolubles y

oligoelementos.

Recomendaciones Energético-Nutricionales en Pacientes con Fibrosis Quistica:

Energia: 120-130 % y hasta 150 % de las recomendaciones segun edad en
pacientes con fallo del crecimiento, pero en los pacientes que crecen normalmente y la
esteatorrea esta controlada, las recomendaciones coinciden con las propuestas segun

edad y sexo.
Proteinas: 1 a 2 g/kg x dia); 12 a 15 % del valor calérico total.

Grasas: Deben cubrir el 40 % del valor caldrico total de la dieta. Alimentacion rica
en acidos grasos esenciales (W6 y W3). El aporte de enzimas pancreaticas se debe
ajustar a la ingesta del individuo, asi se reduce al minimo la mala digestién y la mala
absorcién. Los triglicéridos de cadena media (TCM) que no necesitan de fermentos

biliares y pancreaticos para su absorcion deben utilizarse en la dieta de estos pacientes.

Hidratos de Carbono: 15 al 48 % del valor caldrico total. Vigilar la funcion

respiratoria pues el CO2 es el producto final del metabolismo glucidico.

Regularmente debe hacerse una reevaluacion del paciente para determinar la
suficiencia nutricional y permitir asi un crecimiento y desarrollo adecuados. El
cumplimiento de la dieta y la medicacion prescrita debe ser continuado durante la
adolescencia, ya que esa etapa de la vida esta caracterizada por un crecimiento y
desarrollo acelerados; ademas de un incremento de la actividad fisica. Por todo ello las
necesidades nutricionales son elevadas. Las infecciones pulmonares, frecuentes durante

dicho periodo, aumentan considerablemente las necesidades energéticas.

Vitaminas y Minerales: Deben ofrecerse vitaminas hidrosolubles, sobre todo
vitamina C, por su accién antioxidante, y vitaminas liposolubles (A, D y E). Los minerales
recomendados son hierro, sodio, zinc y selenio. Este ultimo por su accion en el equilibrio
entre agentes prooxidantes y antioxidantes, para evitar el estrés oxidativo. Las pérdidas
excesivas de cloro y sodio por el sudor hacen necesario anadir a la dieta una cantidad
adicional de sal.

Las recomendaciones de cloruro sédico segun edad son las siguientes:
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. De 0 a 6 meses: 90 mg/(kg - dia).
. De 7 a 12 meses: 45 mg/(kg - dia).
. De 1 a 5 afios: 0,5 g/dia.

. De 6 a 10 afios: 1 g/dia

. Mas de 10 anos: 1,5 a 2 g/dia

Las necesidades dietéticas se basan en la gravedad de los sintomas. Muchos
nifios con fibrosis quistica presentan retraso en el crecimiento; por lo tanto, el objetivo es
proveer los nutrientes adecuados para un crecimiento y desarrollo normales. Las
comidas con altos contenidos de proteinas y calorias son esenciales desde la infancia
hasta la edad adulta. Las necesidades de energia pueden ser del 50 al 100 % mayores

y las de proteinas, 50 % superiores a las cantidades diarias recomendadas.
Recomendaciones para agregar proteinas y calorias a la dieta:
. Comer pequefias porciones de comida a lo largo del dia.

. Inducir al nifo a comer regularmente y mantener siempre alimentos

nutritivos a su alcance.

. Permitir flexibilidad en la alimentacion: si el nifio no tiene hambre a la hora
de la cena, entonces hacer lo posible por reforzar el desayuno, las meriendas y el

almuerzo con alimentos agradables, a su gusto, sin descuidar el valor nutritivo.

. Adicionar queso rallado en las sopas, las salsas, las verduras, el arroz, las

pastas y las carnes.

. Usar mantequilla en los panes o adicionarla como salsa para remojar
verduras y frutas. Una cucharadita de mantequilla agrega 45 calorias a las comidas. Se
debe mezclar con las comidas calientes como sopas, vegetales, purés de papas, arroz

y cereales cocidos.

. Adicionar trocitos de huevo cocido y pedacitos de queso a las ensaladas
rapidas.
. El yogurt puede ser utilizado en las salsas para los vegetales (papas,

habichuelas, zanahoria, calabaza) o como adobo en las ensaladas de frutas.

La dieta en la fibrosis quistica debe cumplir una serie de lineamientos basicos
encaminados a lograr la modificacion de habitos de alimentacion, medida fundamental

en el tratamiento de esta patologia. Debe ser hipercalérica, variada, normal o elevada en
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grasas, rica en proteinas, agradable al paladar, adecuada en hidratos de carbono,

vitaminas y oligoelementos y con un suplemento de cloruro de sodio.
El soporte nutricional en esta patologia esta orientado en dos vertientes:

a) Intervencion nutricional activa:

. Reforzar la alimentacion oral

. Valorar la malnutricion

. Aportar la dosis adecuada de enzimas pancreaticas
. Apoyo psicoldgico del paciente

b) Intervencion nutricional agresiva.

c¢) Nutricion enteral a débito continuo. Este manejo nutricional permite mejorar el
estado nutricional, estabilizar la afectacion pulmonar, mejorar la composicion corporal y

elevar la calidad de vida.

d) Nutricion parenteral. Solo se usa a corto plazo en pacientes que se
encuentran en situaciones especiales como: tracto gastrointestinal con funcién muy

alterada, cirugia digestiva, intestino corto, pancreatitis y gastroenterocolitis grave.

El estado nutricional del nifio fibroquistico condiciona la evolucion de la enfermedad,
repercute sobre la afectacidn funcional y determina la supervivencia. El incremento de la
supervivencia depende de los novedosos antimicrobianos para el tratamiento de las
infecciones pulmonares, de la mejoria de los suplementos pancreaticos disponibles y del
adecuado soporte nutricional y su monitorizacion. Hasta estos momentos hemos
abordado las dimensiones de la salud familiar en la mayoria de la unidades familiares,
sin embargo, por las caracteristicas del trabajo enfermero, con frecuencia nos vamos a
encontrar con unidades familiar en las que alguno de sus miembros puede presentar una
discapacidad, una enfermedad, un accidente o cualquier otra situacién de dependencia,
que exija a la familia prestarle una ayuda especial o, en muchos casos, constar con la
intervencién de profesionales que intervengan en el proceso asistencial en el que esta

persona se encuentre inmersa (Nadal, et al.1997).

El apoyo familiar se refiere a la presencia de la unidad familiar durante el proceso de
enfermedad, discapacidad y asistencia de uno de sus miembros. El resto de miembros

debe ofrecer su apoyo emocional, mantener con éste una buena comunicacion, participar
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en su cuidado, y estar en contacto con otros miembros de la familia para informarles y

demandarle ayuda, si fuera necesario.

En relacidn al apoyo familiar toma especial protagonismo el rol de cuidador familiar.
El desempeiio de este rol implica realizar un conjunto de acciones, dentro de lo que se
considera la atencion directa, intimamente relacionada con el apoyo y la prestacion de

cuidados.

A través de la atencion directa, el cuidador debe implicarse en observar y percibir el
estado en que se encuentra la persona dependiente, establecer con ésta una
comunicacion y relacion adecuada, ayudandole o supliéndole en la realizacion de las
actividades basicas de la vida diaria, en el seguimiento del régimen terapéutico y en el

cumplimiento del tratamiento.

Aunque con frecuencia suele ser una persona la que asumen el rol de cuidador
familiar, es importante que el conjunto de los miembros de la unidad familiar se implique
en el cuidado del miembro enfermo o dependiente, evitando, de esta manera, que se
produzca sobrecarga en cuidador principal, con el consiguiente riesgo de cansancio o

cansancio del rol de cuidador.

Respecto al apoyo familiar es necesario tener en cuenta la forma en que la persona
enferma o dependiente percibe y valora el apoyo recibido, determinando igualmente si
este es suficiente para satisfacer los objetivos de salud de esta persona o, por el
contrario, se esta produciendo un afrontamiento familiar comprometido o incapacitante.
(Lépez, 2007)

El apoyo prestado por la familia puede analizarse observando como se desempena

el rol de cuidador en lo que se refiere a la atencion directa, determinando:

Si el cuidador percibe la situacion de |la persona dependiente y actua de forma efectiva
con respecto a las necesidades de ésta, es decir, si ofrece atencidn emocional e
instrumental. Esto es: le ayuda y/o suple en realizacion de las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria, cuando es necesario; favorece su autonomia e
independencia, siempre que es posible; fomenta su adhesion al régimen terapéutico y

cumplimiento del tratamiento.

Analizar la implicacion del conjunto de miembros de la unidad, el tipo de actividades

en las que participa, determinando si dicha participacién es suficiente o insuficiente.
Observar de qué manera la persona dependiente colabora con el cuidador.
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La percepcion del apoyo percibido por parte del enfermo, puede realizarse
observando si este expresa quejas o manifiesta preocupacion por la ayuda y por el trato
recibido. Sintomas de una percepcion de bajo apoyo pueden ser la existencia de enfado
o irritabilidad, falta de acuerdo, cdlera, ira, rabia, discriminacion, hostigamiento y
conflictos de relaciéon. Esto puede ser reflejo de sobreproteccion o también de
desatencion. Igualmente debe observarse la existencia de signos que pueden ser
indicadores de un apoyo inadecuado como pueden ser la malnutricion, la higiene

deficiente, el excesivo encamamiento o incluso la existencia de malos tratos.

Cuando algun miembro de la unidad familiar presenta un problema de salud que se
alarga en el tiempo, la familia debe poner en marcha las medidas y estrategias
necesarias para adaptarse a esta situacion, caracterizada por la existencia de
enfermedad cronica o discapacidad, de la que pueden derivarse necesidades
especificas. En estos casos la familia debe desarrollar los mecanismos de afrontamiento
necesarios para adaptarse a esta situacion y seguir funcionando, para, de esta manera,
satisfacer las necesidades de esta persona y del resto de sus miembros, pues en
ocasiones, es probable que, cuando se produce este tipo de situaciones, ademas de la
persona enferma o discapacitada, otros miembros de la familia puedan sufrir las
consecuencias de esta situacién, en la medida que una especial atencion al primero,
pudiera acompafarse de una menor atencion o desatencion hacia el resto de los

miembros o hacia alguno de éstos en particular. (Sinche, 2006)

Desde este punto de vista la normalizacion familiar puede entenderse como un tipo
de afrontamiento relacionado con una situacién concreta relacionada con la enfermedad

o discapacidad de algun miembro.

Se considera que una familia tiene adaptabilidad cuando ha desarrollado la habilidad
para generar los cambios necesarios que le permitan seguir cumpliendo sus funciones.
En este sentido, es necesario que la familia sea flexible y pueda modificar la rutina
familiar, las condiciones de la vivienda, adecuando para ello sus recursos y solicitando
las ayudas necesarias, tanto a su familia extensa como a los servicios sociosanitarios

existentes en su comunidad.

La normalizacion familiar esta intimamente relacionada con /a resistencia familiar y

con la capacidad de afrontamiento que tiene la unidad familiar.

Un equipo multidisciplinario compuesto por pediatra, enfermera, dietista, profesional
de fisioterapia respiratoria, gastroenterdlogo, inmundlogo, psicologo y trabajador social,
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tomando decisiones colegiadas y dictando las intervenciones requeridas, asegura una

adecuada evolucion de la enfermedad y una mejor calidad de vida.

La existencia de unidades de fibrosis quistica en los hospitales pediatricos, con los
requerimientos tecnolégicos adecuados, son indispensables para el funcionamiento del
equipo multidisciplinario. La participacion de la familia es de incalculable valor para lograr
el éxito en las medidas antes mencionadas, sobre todo las encaminadas al manejo

alimentario y nutricional (Rubio, et al, 1999).

Es esencial para todas las personas afectadas a esta patologia (pacientes y familias),
recibir el apoyo, el cuidado, la contencion, la educacién y todo lo que esté al alcance de

poder brindar a través de nuestra profesion, debido a la complejidad de estos pacientes.
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Material y Método

Tipo de Estudio

Se realizara un abordaje cuantitativo, el estudio es de tipo Descriptivo, debido a que
se indagan o describen los niveles de incidencia de una o mas variables en una
poblacion, en un lugar y tiempo determinado, transversal, ya que sera de medicion unica
y prospectivo porque es a futuro, para poder conocer, la relacion entre el Apoyo familiar,
los tipos de alimentacion y la calidad de vida de los adolescentes con FQ, en un Hospital
de Nifos del sector Publico de la ciudad de Rosario, durante el segundo trimestre de
2020.

Contexto de la investigacion

Para la seleccion del sitio se procedio a la aplicacidon de una guia de convalidacién de
sitio (ver Anexo ), en dos hospitales del sector publico de la ciudad de Rosario, uno cuya
dependencia es provincial y el otro municipal. La guia antes mencionada, corresponde a
uno de los controles de validez interna cuyo fin es controlar la aparicion de variables
intervinientes o extrafas, asi como asegurar que las variables en estudio se encuentren
presentes y que el numero de unidades de analisis disponibles sea representativo,
logrando asi, disminuir la probabilidad de sesgos en los resultados de esta investigacion.
El sitio seleccionado fue el Hospital de Nifios de dependencia municipal, la decision se
vio forzada ante la negacion de la institucidn provincial de ingresar, para la aplicacion de
esta guia (ver Anexo V) el efector seleccionado, es de tercer nivel de atencioén en la red,
el mismo responde como centro de referencia regional y provincial, cuenta con todas las
especialidades clinicas y quirdrgicas. Atiende nifos y adolescentes con patologias
agudas hasta los 15 anos y con patologias cronicas hasta los 18 afios de edad, su
prioridad es la atencidon a la poblacién carente de seguridad social desarrollando

acciones de promocion de la salud, prevencidn, asistencia y rehabilitacion.
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Poblacion y Muestra

La poblacion estara conformada por los adolescentes de entre 11 y 17 afos,
diagnosticados con Fibrosis Quistica que asistan a los consultorios externos de un
Hospital de Nifios durante el segundo trimestre de 2020. Seran excluidos de la poblacién
todos los adolescentes que se encuentren desvinculados de sus familias por cualquier

motivo en particular y que vivan en Hogares, Hospitales o cualquier otra Institucion.

Se tomara la poblacion total de adolescentes entre 11 y 17 afilos que concurran a los
consultorios externos de Clinica, Neumonologia, Gastroenterologia o Nutricion de dicho
hospital, durante el segundo trimestre de 2020, diagnosticados con Fibrosis Quistica. No
pudiendo estimar la poblacién exacta ya que no fue posible realizar la convalidacion de
sitio en dicha institucion por demoras y objeciones a la hora de otorgar la correspondiente

autorizacion.

Para el alcance de validez externa se puede decir que los resultados solo seran

generalizables a la poblacion estudiada.

Técnicas e instrumentos para la recoleccion de datos

La recoleccién de datos se realizara mediante la aplicacion de la entrevista como

técnica para responder a tres cuestionarios, que se describiran a continuacion.

Para medir la variable Apoyo Familiar, se utilizara el instrumento llamado Cuestionario
de Percepcién del Funcionamiento Familiar (FF-SIL), que se disefidé en 1994, con la idea
que fuera un instrumento sencillo para la evaluacién de las relaciones intrafamiliares , de
facil aplicacién y calificacién por el equipo de salud, siendo validada por Isabel Louro
Bernal, Patricia Arés Muzio y Silvia Martinez Calvo en 2004, el cual permite medir el
apoyo familiar basado en el cuestionario de afirmaciones acerca de como es el
funcionamiento familiar donde se presentan 14 situaciones que pueden ocurrir o no en
sus familias y se debe clasificar y marcar con una X la respuesta segun la frecuencia en
que la situacion se presente, la puntuacion final de la prueba se obtiene de la suma de
los indices que arroja cada uno de los indicadores. Las opciones de respuesta se basan
en una escala de tipo Likert, la cual va de: casi siempre = 5, muchas veces = 4, a veces
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= 3, pocas veces = 2, casi nunca = 1. La suma de la frecuencia en que la situacion se
presente, permitira reconstruir la variable de la siguiente manera, para obtener el
resultado final, donde, es Funcional = De 70 a 57 puntos, Moderadamente Funcional =
De 56 a 43 puntos, Disfuncional = De 42 a 28 puntos y Severamente disfuncional = 27 a

14 puntos.

Para la variable “Tipos de Alimentacién”, se utilizara un cuestionario con opcioén de
respuesta dicotomica, creado por el investigador, donde solo se marcara el tipo de
alimentacion que esta utilizando el adolescente.

-Alimentacion Via Oral: SI () NO ()

-Alimentacion Via Oral + Sonda Nasogastrica: Sl () NO ()
-Alimentacion Via Oral + Gastrotomia: SI () NO ()
-Alimentacion Enteral: SI () NO ()

Para la variable “Calidad de Vida” se utilizara el cuestionario para adolescentes Kiddo-
KINDL, es de origen aleman, desarrollado por Bullinger en 1994, y revisado por Ravens-
Sieberer & Bullinger en el afio 1998, fue traducido al castellano por Rajmil, Serra-Sutton,
Fernandez-Lépez et al. (2004) en la ciudad de Barcelona el afio 2003. Instrumento
modificado y adaptado por el investigador, desarrollado con la finalidad de cuantificar la
calidad de vida relacionada a la salud en nifos y adolescentes, cuenta con 6 areas,
bienestar fisico, bienestar emocional, estima, familia, amigos, escuela, cada una de éstas
6 areas cuenta con cuatro items, las cuales usan una escala de tipo Likert de cinco
categorias, desde “nunca”, “casi nunca”, “algunas veces”, “casi siempre” hasta “siempre”.
El instrumento interroga acerca del estado del sujeto con respecto a la semana anterior
a la aplicacion de la prueba, donde solo se modifica la introduccion y no las dimensiones
puntuadas. Todas las areas, a excepcion de Autoestima, cuentan con items de
calificacion inversa, las puntuaciones obtenidas a partir de cada area se transforman en
una escala de 0 a 100, donde, a mayor puntuacion, se interpreta como una mejor CVRS.
La validez y confiabilidad de éste instrumento ha sido puesta a prueba en varios paises

alrededor del mundo como Alemania, Espafia, Colombia y Argentina.

Para aplicar los instrumentos, previa autorizacion de la institucion, se abordara a cada
adolescente acompanado por su progenitor y se les dara una breve explicacion del
objetivo y los fines del estudio, solicitandoles también su autorizacién por escrito

mediante la firma del consentimiento informado y asentimiento respectivos para la
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participacion de los adolescente. El abordaje se hara en los consultorios externos del
Hospital (clinica médica, gastroenterologia, neumonologia, nutricion) y también se
concurrira al departamento de informatica para obtener algun tipo de estadistica si
hubiera. Se hara la encuesta por la mafiana en el momento en que los pacientes esperan

para ser atendidos por los distintos especialistas o luego de la consulta médica.

Aspectos Eticos

En cuanto a los principios bioéticos, estara presente en todo momento la maxima
“Sobre todo no dafar” ni fisica ni psicologicamente, teniendo en cuenta que la
investigacion pone énfasis en beneficiar a la poblacion afectada por esta patologia,
guardando confidencialidad al mismo tiempo. Se brindara informacion completa, con
lenguaje apropiado, se elaborara un consentimiento y asentimiento informado a los
menores y sus padres libre de coercion, se permitira que se expresen libremente. Se les
dara a los entrevistados un trato cordial y amable, no se pondra en riesgo a ningun

adolescente.

Con respecto al control de validez interna de este apartado, se procedio a realizar la
Prueba Piloto en un grupo reducido de adolescentes entre 11 y 18 afios diagnosticados
con alguna patologia cronica (aproximadamente 3) fuera del hospital y atendidos en otros
efectores(Ver anexo V), que accedieron a responder los cuestionarios formulados,
algunos los escribieron ellos mismos, otros los completaba el autor segun las respuestas

de los adolescentes pero ninguno de ellos se nego a responderlos.

Operacionalizacion de Variables:

Variable N°1: Apoyo Familiar, V. Independiente, Cualitativa
Definicién conceptual: Se refiere a la presencia de la unidad familiar durante el proceso

de enfermedad, discapacidad y asistencia de uno de sus miembros.

Indicadores:

-En mi casa predomina la armonia

-Las manifestaciones de carifio forman parte de nuestra vida cotidiana
-Nos expresamos sin insinuaciones, de forma clara y directa

-Podemos aceptar los defectos de los demas y sobrellevarlos
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-Tomamos en consideracion las experiencias de otras familias ante situaciones dificiles

-Cuando alguno de la familia tiene un problema, los demas lo ayudan

-Podemos conversar diversos temas sin temor

-Nos demostramos el carifio que nos tenemos

-Se distribuyen las tareas de manera que nadie esté sobrecargado

-Las costumbres familiares pueden modificarse ante determinadas situaciones

-Ante una situacién familiar dificil, somos capaces de buscar ayuda en otras personas
-Los intereses y necesidades de cada cual son respetados por el nucleo familiar

-Las decisiones importantes para la familia se toman en conjunto

-En mi casa cada uno cumple sus responsabilidades

-Tomamos en consideracion las experiencias de otras familias ante situaciones

dificiles.

Variable N°2: Tipos alimentacién, V. Independiente, Cualitativa.

Definicién conceptual: Es la utilizacién de distintas opciones de ingresar alimentos al
organismo para nutrir al paciente.

Indicadores:

-Alimentacion Via Oral:

-Alimentacion Via Oral + SNG

-Alimentacion Via Oral + GTT

-Alimentacion Parenteral

Variable N°3: Calidad de Vida, V. Dependiente, Cualitativa

Definicién Conceptual: es la sensacion subjetiva de bienestar y la capacidad de

actuacion del individuo en sus ambitos de interés.
Dimension 1: Bienestar Fisico

Indicadores:

-Me he sentido enfermo

-Me ha dolido algo

-He estado muy cansado y/o agotado

-He tenido mucha fuerza y energia
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Dimensioén 2: Bienestar Emocional

Indicadores:

-Me rei y diverti mucho
-Me he aburrido mucho
-Me he sentido solo/a

-He sentido miedo o me he sentido inseguro/a

Dimensioén 3: Autoestima

Indicadores:

-Me he sentido orgulloso/a de mi mismo/a
-Me he gustado a mi mismo/a

-Me he sentido bien conmigo mismo

-He tenido muchas buenas ideas

Dimension 4: Familia

Indicadores:

-Me he llevado bien con mis padres

-Me he sentido a gusto en casa

-Hemos tenido fuertes discusiones o peleas en casa

-Me he sentido agobiado por mis padres

Dimension 5: Amigos

Indicadores:

-He hecho cosas con mis amigos

-Le he caido bien a los demas

-Me he llevado bien con mis amigos/as
-Me he sentido diferente de los demas

-He podido hacer bien las tareas escolares
-Me han interesado las clases

-Me ha preocupado mi futuro

-He tenido miedo de sacar malas notas

Dimensioén 6: Escuela
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Indicadores:

-He podido hacer bien las tareas escolares
-Me han interesado las clases

-Me ha preocupado mi futuro

-He tenido miedo de sacar malas notas

Personal a cargo de la recoleccion de datos

Es el autor del proyecto, quien aplicara los instrumentos elegidos sin necesidad de
colaboradores, debido al numero reducido de la poblacién y para evitar amenazas a la

validéz interna.

Plan de analisis

El analisis de los datos se hara de acuerdo a la estadistica descriptiva de la siguiente

manera:

Para la variable Apoyo Familiar, se realizara un nivel de medicion de escala Ordinal,
para lo que se utilizara el instrumento de Funcionamiento Familiar a partir de la medicién
del constructo, FF-SIL creado en Cuba por Isabel Lauro Bernal. Se procedera de la si-
guiente manera: Funcional = De 70 a 57 puntos, Moderadamente Funcional = De 56 a
43 puntos, Disfuncional = De 42 a 28 puntos y Severamente disfuncional = 27 a 14 pun-

tos.

Para la variable Tipos de Alimentacion, el nivel de medicion de la variable sera de
escala Nominal y se representara la distribucién de frecuencias a través de Graficas
Circulares, donde a los efectos de analizar se haran las divisiones de acuerdo a los tipos
de alimentacién relacionando los porcentajes de participantes que utilice cada tipo de

alimentacién, siendo el 100% el total de los participantes.

Para la variable Calidad de Vida, el nivel de medicién sera de escala Ordinal,

relacionando la calidad de vida con la salud de los adolescentes con patologias crénicas
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como lo es la Fibrosis Quistica, considerando a la misma como la sensacion subjetiva
de bienestar y la capacidad de actuacion del individuo en sus ambitos de interés (OMS).
Valorando a la misma mediante la version adaptada por el investigador del cuestionario
aleman KINDL. El cuestionario consta de 24 preguntas agregadas a 6 dimensiones
basicas de 4 items cada una: bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima, familia,
amigos y escuela. Las puntuaciones obtenidas a partir de las medidas a cada dimension
pueden transformarse a una escala de 0-100, donde una puntuacion mayor representa
una mejor Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), siendo de 90 a 100=
optima calidad de vida, de 60 a 80= Muy buena calidad de vida, de 40 a 50= buena
calidad de vida, de 20 a 30= deficitaria calidad de vida y de 00 a 10= mala calidad de
vida . También es posible obtener una puntuacion total Gnica o indice global de CVRS a

partir de las medidas de todas las dimensiones.

Plan de trabajo y cronograma

PLAN DE TRABAJO TIEMPO ESTIMADO
Recoleccion de datos Abril a Junio de 2020

Tabulacion de datos Julio de 2020

Analisis de los datos Julio de 2020

Elaboracion de resultados Agosto de 2020 primera quincena
Discusion de los resultados Agosto de 2020 segunda quincena
Realizacion de conclusiones Septiembre de 2020 primera quincena
Redaccién del informe final Septiembre de 2020 segunda quincena
Entrega del informe Octubre de 2020 primera semana
Difusién de los resultados Octubre de 2020 segunda semana
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Anexo | Guia de Convalidacion de los sitios

Guia de convalidacion de sitio
Departamento de Enfermeria:

-Solicito autorizacion, mediante nota entregada en Dpto de Enfermeria, para poder

realizar el proyecto en esta Institucion.

-Permite la Institucion la publicacion de la Investigaciéon?

Jefe Médica o de Enfermeria de consultorios externos:

-Los especialistas atienden por la mafana o por la tarde?

Jefe de Estadistica:

-Cuantos adolescentes con FQ se atendieron en los ultimos 6 meses?

-Cuantos nuevos casos de adolescentes con FQ recibieron el corriente afio?
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Anexo Il Instrumentos de recoleccion de datos

Cuestionario N°1- Para la variable tipos de Alimentacion

Marca con una cruz los tipos de alimentacion que utilizaste en tu vida:
-Alimentacion Via Oral: SI( ) NO ()

-Alimentacion Via Oral + Sonda Nasogastrica: Sl ( ) NO ()
-Alimentacion Via Oral + Gastrotomia: SI ( ) NO ( )

-Alimentacion Parenteral: SI ( ) NO ()

Cuestionario N°2- Para la variable Apoyo Familiar

Basado en el instrumento de Prueba de percepcién del Funcionamiento Familiar
(FF_SIL).

Casi Pocas | A Muchas | Casi
Nunca | veces | veces | veces siempre

1.Se toman decisiones para cosas
importantes de la familia
2.En mi casa predomina la armonia

3.En mi casa cada uno cumple con
sus responsabilidades

4.Las manifestaciones de carifio
forman parte de nuestra vida
cotidiana

5.Nos expresamos sin insinuaciones,
de forma clara y directa

6.Podemos aceptar los defectos de
los demas y sobrellevarlos
7.Tomamos en consideracion las
experiencias de otras familias ante
situaciones dificiles

8.Cuando alguno de la familia tiene
un problema, los demas lo ayudan
9.Distribuimos las tareas para que
nadie esté sobrecargado

10.Las costumbres familiares
pueden modificarse ante
determinadas situaciones
11.Podemos conversar diversos
temas sin temor

12.Ante una situacion familiar dificil,
somos capaces de buscar ayuda en
otras personas

13.Los intereses y necesidades de
cada cual son respetados por el
ndcleo

14.Nos demostramos el carifio que
nos tenemos
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La puntuacion final de la prueba se obtiene de la suma de los items, lo que permite
llegar al diagndstico del Apoyo Familiar; este se muestra en el siguiente cuadro:

Casi siempre
Muchas veces
A veces
Pocas veces
Casi nunca

= IN|W(~O

Diagnostico del Apoyo Familiar segun puntuacion total de la prueba

Funcional De 70 a 57 puntos
Moderadamente Funcional | De 56 a 43 puntos
Disfuncional De 42 a 28 puntos
Severamente Disfuncional | De 27 a 14 puntos

Cuestionario N°3- Para la variable Calidad de Vida

Cuestionario para adolescentes

jHola! Nos gustaria saber como te sientes actualmente. Para ello hemos
preparado algunas preguntas a las que te pedimos que contestes.

1 Lee, por favor, cada una de las preguntas, [ piensa como te fue durante la
semana pasada, [] en cada linea, marca la respuesta que creas mejor para ti.

No hay respuestas correctas o falsas. Lo que nos importa es tu opinion.

Un ejemplo: (] nunca casi hunca
algunas veces

casi siempre

siempre

Durante la semana pasada me gusté escuchar musica [J [1 [J [J [ Cuestionario
rellenado el:

(Dia/ Mes / Aiho)

SITIOi PARA PEGATINA O NUMERO DE IDENTIFICACION



© Kiddo-KINDLR / adolescents / Ravens-Sieberer & Bullinger/ 2000 / page 2

Por favor, cuéntanos primero algo sobre ti. jPon una cruz o escribe!

Yo soy un/a [ ninao [J nifo
Yo tengo anos
Cuantos hermanos tienes? 10 01 02 3 (4 (05 [Imasdeb5

¢En qué escuela vas tu?

1. Primero queremos saber algo sobre tu cuerpo ...

Durante la semana pasada... nunca
casi nunca

algunas veces

casi siempre

siempre

1. ... me senti enfermo/a [ [1 [1 [1 [1 2. ... me dolié algo (1 (1 [1 [1 [ 3. ... estuve muy
cansado/a o agotado (] [] [1 (] [] 4. ... tuve mucha fuerzay energia [] [ [J [J [

2. ... ahora algo sobre como te sientes...

Durante la semana pasada... nunca
casi nunca

algunas veces

casi siempre

siempre
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1. ... me rei y diverti mucho [ (1 (1 (] [J 2. ... me aburri mucho (1 [J [J (] [] 3. ... me
senti solo/a [J [J (1 [1 [J 4. ... Me senti miedoso e inseguro (] [] [ [J []

3. ... y lo que piensas de ti mismo/a.

Durante la semana pasada... nunca

casi nunca

algunas veces

casi siempre

siempre

1. ... me senti orgulloso/a de mi mismo/a
googo

2. ... me gusté a mi mismo [ [J [J [J [] 3. ... me senti bien conmigo mismo/a (] [1 [J
[1 [0 4. ... tuve muchas buenas ideas (] [1 [1 [] [

1 Liceolescuela publica [ Colegio privado [ Colegio particular subvencionado
1 Colegio técnico

© Kiddo-KINDLR / adolescents / Ravens-Sieberer & Bullinger/ 2000 / page 3

4. Las siguientes preguntas son sobre tu familia...

Durante la semana pasada... nunca
casi nunca

algunas veces

casi siempre

siempre

1. ... me llevé bien con mis padres [ [] [] [ [] 2. ... me senti a gusto en casa [ [] []
0 0 3. ... tuvimos fuertes discusiones o peleas en casa [J [1 [J [] [J 4. ... me senti
agobiado/a por mis padres [ [] [] [1 [J

5. ...y ahora sobre tus amigos.

Durante la semana pasada... nunca

casi nunca
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algunas veces
casi siempre
siempre

1. ... hice cosas con mis amigos/as [ [] [] [] [] 2. ... les cai bien a los demas [ (] [
1[0 3. ... me llevé bien con mis amigos/as [ [ [1 [] [] 4. ... me senti diferente de
los demas (1 1 [0 [0 [

6. Ahora nos gustaria saber algo sobre la escuela. La semana pasada cuando
estuve en el colegio... nunca casi nunca algunas veces casi siempre

siempre
1. ... pude hacer bien las tareas escolares
Ooodn

2. ... me interesaron las clases [] [] [1 [] [] 3. ... me preocupé por mi futuro (1 [1 [ [
[ 4. ... tuve miedo de sacar malas notas (] [1 [1 [J [

Diagnéstico de Calidad de Vida segun puntuacion total de la prueba:

Nivel de CVRS Puntuacion
Optima CVRS De 90-100
Muy Buena CVRS De 60-80
Buena CVRS De 50-40
Deficitaria CVRS De 20-30
Mala CVRS De 10-00
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Consentimiento Informado

Certifico que he sido informado(a) con la claridad y veracidad debida respecto al ejercicio
académico en el estudio de Investigacion que el estudiante
...................................................... me ha invitado a participar, que actuo
consecuente, libre y voluntariamente como colaborador, contribuyendo a este
procedimiento de forma activa. Soy conocedor(a) de la autonomia suficiente que poseo
para retirarme u oponerme al ejercicio académico, cuando lo estime conveniente y sin
necesidad de justificacion alguna, que no me haran devolucién escrita y que no se trata
de una intervencion con fines de tratamiento, sino que su objetivo es investigar sobre la
relacion entre apoyo familiar, tipos de alimentacion y calidad de vida de los adolescentes

fibroquistico y no corro ningun riesgo ni beneficio.

Que se respeta la buena fe, la confiabilidad e intimidad de la informacién por mi

suministrada, lo mismo que mi seguridad fisica y psicoldgica.

Estudiante de Lic. En Enfermeria............coooeiii ... DNI .................
Paciente ... DNI ...,
Persona responsable o Tutor...........c.ocooeiiiiiiiii i, DNI......coooeil,
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Asentimiento Informado:

La relacion que existe entre el apoyo familiar , los tipos de alimentacion y la calidad de vida en los
adolescentes con fibrosis quistica

El objetivo de este estudio es determinar si el apoyo familiar y los tipos de alimentacion se
relacionan con la calidad de vida de los adolescentes con Fibrosis Quistica.

La entrevista cuenta con tres cuestionarios de respuesta tipo Liker o sea para tildar y llevara
unos 15 minutos aproximadamente.

Hola mi nombre es soy estudiante de la carrera Lic. En
Enfermeria y actualmente estoy realizando un estudio de investigacion para conocer acerca de
la calidad de vida de los adolescentes con FQ y para ello queremos pedirte que nos apoyes.

Tu participacion en el estudio consistira en responder a las preguntas del cuestionario

Tu participacién en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tu papa, mama o tutor, hayan
dicho que puedes participar, si tu no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision si
participas o no en el estudio. También es importante que sepas que si en un momento dado ya
no quieres continuar en el estudio, no habra ningun problema, o si no quieres responder a
alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Toda la informacién que nos proporciones/ las mediciones que realicemos nos ayudaran a
recabar datos para finalizar nuestro trabajo de investigacion correspondiente a Tesina

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus respuestas (O
RESULTADOS DE MEDICIONES), sélo lo sabran las personas que forman parte del equipo de
este estudio.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una ( ¥') en el cuadrito de abajo que dice “Si
quiero participar” y escribe tu nombre.

Si no quieres participar, no pongas ninguna ( ¥'), ni escribas tu nombre.

[] Si quiero participar

Nombre:

Nombre y firma de la persona que obtiene el asentimiento:
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Fecha:

de

de
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Anexo Il

Informe de Estudio Exploratorio

Para llevar a cabo el estudio exploratorio, se realizd un relevamiento de datos
estadisticos correspondiente a afos anteriores de dicha Institucion, de donde se puede
deducir cual es el numero aproximado de pacientes diagnosticados con Fibrosis Quistica
atendidos por trimestre en los consultorios externos de las distintas especialidades, ya
que esta informatizado el sistema de turnos en éste efector. De los datos de estadistica
obtenidos se puede deducir que entre octubre de 2016 y julio de 2018 se presentaron
aproximadamente 50 nuevos casos diagnosticados con FQ de los cuales el 58% eran
del sexo femenino y 42% del sexo masculino, de éstos el 38% eran adolescentes y el
56% fueron internados durante dicho periodo. Con respecto a los motivos de internacion,
este mismo relevamiento muestra que los diagndsticos prevalentes fueron las

Exacerbaciones Respiratorias, Virosis Respiratorias, GEA y Desnutriciones crénicas.
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Anexo IV

Informe de la Prueba Piloto del Instrumento

Para realizar la Prueba Piloto se considero en primer lugar un hospital de dependencia
provincial del sector publico, en segundo lugar, un hospital de dependencia municipal,
con atencidn pediatrica, pero en ambos casos por cuestiones burocraticas y demoras en
las autorizaciones, que se encuentran en periodo de analisis por el comité de docencia
e investigacion, no se pudieron aplicar los instrumentos correspondientes a la prueba
piloto. Finalmente se realiza la prueba piloto, mediante la ayuda de informantes clave,
reclutando a un pequefo grupo de adolescentes (3) diagnosticados con patologias
cronicas (Anemia Perniciosa, Diabetes tipo I, Desnutricion), todos viven en hogares
familiares de origen, la aceptabilidad de los cuestionarios fue excelente y no hubo
rechazo alguno, en cuanto a la comprension no hubo inconvenientes al respecto, se
completaron la totalidad de los mismos en un tiempo real de 10 minutos, por lo que se
considera que se pudo medir lo que se pretendia medir y no sera necesario hacer

modificaciones a los instrumentos.
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