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1. Resumen ejecutivo

1.1 Problema

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad genética cronica que afecta
principalmente los pulmones y el sistema digestivo, provocando acumulacion de
Moco espeso que puede resultar en infecciones respiratorias graves y problemas
de digestion. El impacto psicosocial de esta condicion es profundo, afectando no
solo la salud fisica de los pacientes, sino también su bienestar emocional y
social. Las familias de los pacientes enfrentan una carga emocional significativa,
mientras que los pacientes experimentan estrés, ansiedad y depresion, lo que
profundamente impacta su calidad de vida.

1.2 Objetivo General

El objetivo general del proyecto es evaluar el impacto psicosocial de la
fibrosis quistica en pacientes y sus familias, identificando las principales barreras
en el acceso a un tratamiento y cuidado adecuado, y desarrollando estrategias
de intervencion y soporte efectivas desde la enfermeria.

1.3 Metodologia

La metodologia empleada en este proyecto incluye una combinacion de
métodos cualitativos y cuantitativos para recopilar datos exhaustivos sobre el
impacto psicosocial de la FQ. Se realizan encuestas estructuradas y entrevistas
en profundidad con pacientes, familias y personal médico para evaluar la calidad
de vida, el manejo de la enfermedad y el apoyo disponible. Ademas, se utilizan
grupos focales para facilitar discusiones detalladas y obtener percepciones mas
profundas sobre las necesidades y experiencias de los involucrados.

1.4 Resultados Esperados

Los resultados esperados del proyecto son la mejora significativa en la
calidad de vida y el manejo de la enfermedad de los pacientes, mediante la
implementacion de intervenciones dirigidas y el fortalecimiento del apoyo
familiar. Se espera que las estrategias de intervencion disefiadas aumenten la
efectividad del tratamiento, reduzcan el estrés emocional y mejoren la educacion
y la comprension de la enfermedad tanto para pacientes como para sus

cuidadores. Ademas, se anticipa que los resultados del proyecto influyan en las



politicas de salud publica para mejorar el acceso y la calidad del cuidado para
los pacientes con fibrosis quistica.

Palabras clave:  Fibrosis Quistica, Impacto Psicosocial, Estrategias de
Intervencion, Apoyo Familiar, Atencion Integral.



2. Abstract

2.1 Problem

Chemical fibrosis (CF) is a chronic genetic disease that primarily affects
the lungs and digestive system, causing a buildup of thick mucus that can result
in serious respiratory infections and digestion problems. The psychosocial impact
of this condition is profound, affecting not only the physical health of patients, but
also their emotional and social well-being. Patients' families face a significant
emotional burden, while patients experience stress, anxiety and depression,
which profoundly impacts their quality of life.

2.2 General Objective

The general objective of the project is to evaluate the psychosocial impact
of chemical fibrosis on patients and their families, identifying the main barriers in
access to adequate treatment and care, and developing effective intervention and
support strategies from nursing.

2.3 Methodology

The methodology used in this project includes a combination of qualitative
and quantitative methods to collect comprehensive data on the psychosocial
impact of CF. Structured surveys and in-depth interviews are conducted with
patients, families, and personal physicians to assess quality of life, disease
management, and available support. Additionally, focus groups are used to
facilitate detailed discussions and gain deeper insights into the needs and
experiences of those involved.

2.4 Expected Results

The expected results of the project are a significant improvement in the
quality of life and disease management of patients, through the implementation
of targeted interventions and the strengthening of family support. The designed
intervention strategies are expected to increase treatment effectiveness, reduce
emotional stress, and improve education and understanding of the disease for
both patients and their caregivers. Additionally, project results are anticipated to
influence public health policies to improve access and quality of care for patients

with chemical fibrosis.



Keywords: Cystic Fibrosis, Psychosocial Impact, Intervention Strategies,

Family Support, Comprehensive Care.



3. Alineacion a lineas de investigacion institucionales

Alineacion con las lineas de investigacion institucionales

Salud y bienestar

Sociedad, comunidad y cultura

Educacién

Comunicacion y tecnologia

Habitat, biodiversidad y patrimonio




4. Antecedentes
4.1 Descripcién del problema

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad genética cronica que afecta
principalmente los pulmones y el sistema digestivo, llevando a una acumulacion
de moco espeso que puede provocar infecciones respiratorias graves y
problemas de digestion. A nivel mundial, se estima que 1 de cada 2,500 a 3,500
bebés nacidos vivos en poblaciones caucéasicas son diagnosticados con FQ,
aungue la incidencia varia significativamente entre diferentes grupos étnicos y
regiones geograficas. Segun la Fundacion de Fibrosis Quistica (CFF, por sus
siglas en inglés), hay mas de 30,000 personas viviendo con FQ solo en los

Estados Unidos y aproximadamente 70,000 a nivel mundial (Guerra et al., 2020).

En Latinoamérica, la prevalencia de la FQ es menos conocida debido a la
variabilidad en los recursos para el diagnéstico y la falta de registros nacionales
en muchos paises. Sin embargo, estudios regionales sugieren que la
enfermedad esta presente y que las tasas de diagndstico estan aumentando
gracias a la mejora en las capacidades diagndsticas y la mayor conciencia.
Brasil, con una poblacion significativamente mayor y mejores recursos de salud,
reporta una de las incidencias mas altas de la region, con cerca de 1 caso por
cada 9,500 nacimientos (Cordero et al., 2020).

En Ecuador, la situacion es preocupante dado que el acceso a
tratamientos avanzados y el soporte psicosocial son limitados. Segun estudios
locales, la incidencia de la FQ es de aproximadamente 1 por cada 11,110
habitantes, y cada afio nacen alrededor de 23 nifios con esta condicion. Este
dato subraya la necesidad critica de estrategias de intervencién y apoyo

especificamente disefiadas para este contexto (Tombo et al., 2020).

El problema central de esta investigacion, corresponde al impacto
psicosocial y calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica y sus familias. La
enfermedad no solo desafia la salud fisica de los pacientes sino que también
impone una carga psicologica significativa tanto en los individuos afectados

como en sus familias. El estrés, la ansiedad y la depresion son consecuencias



frecuentes del manejo diario de la enfermedad, afectando profundamente la

calidad de vida de los pacientes y sus seres queridos.

Las causas de este problema central son multifactoriales e incluyen la
naturaleza crénica y progresiva de la FQ, la complejidad y la carga del
tratamiento diario, y la anticipacién de una vida acortada. Ademas, las barreras
para el acceso efectivo a tratamientos avanzados, como la terapia moduladora
especifica, exacerban el impacto psicosocial de la enfermedad. Estas barreras
no solo son financieras sino también estructurales, incluyendo la falta de
conocimiento sobre la enfermedad entre los profesionales de la salud y la

inadecuada infraestructura sanitaria.

Los efectos del problema central son amplios y devastadores. A nivel
individual, los pacientes con FQ pueden experimentar una disminucion
significativa en su bienestar emocional y fisico, limitando su capacidad para
participar en actividades normales de la vida diaria y alcanzar sus metas
personales. A nivel familiar, el estrés crénico asociado con el cuidado de un ser
querido con FQ puede afectar la dinamica familiar, las relaciones y la estabilidad

financiera.

La fibrosis quistica es una enfermedad genética cronica que afecta
principalmente a los sistemas respiratorio y digestivo. La prevalencia y las tasas
de incidencia varian geogréaficamente, reflejando diferencias en la deteccion, el
diagndstico y la disponibilidad de tratamientos. Por ejemplo, un estudio en Chile
resalta la gravedad de la FQ en pacientes con enfermedad pulmonar avanzada,
seflalando una alta mortalidad y complicaciones graves como la dependencia de
oxigeno y la necesidad de trasplante pulmonar (Gutiérrez M. et al., 2022). Este
estudio muestra que el 39% de los pacientes estudiados tenian enfermedad
pulmonar avanzada, con una edad promedio de diagndstico de 11.2 afios, lo cual

subraya la importancia de un diagndstico y tratamiento tempranos.

En Ecuador, la incidencia de FQ se reporta en 1 por cada 11.110
habitantes, con aproximadamente 23 nifios nacidos con FQ cada afio (Cuiji-
Gutiérrez, G. M., & Philco-Toaza, P. E., 2023). Esta estadistica enfatiza la



necesidad de estrategias de intervencion especificas para mejorar el prondéstico

y la calidad de vida de los afectados en este contexto.

Los factores de riesgo para la FQ incluyen variables genéticas,
ambientales y sociales. La variabilidad en las mutaciones del gen CFTR complica
el diagnostico molecular, lo que afecta la gestion y el tratamiento de la
enfermedad. Ademas, las implicaciones sociales y econdémicas, como la
desnutricion y la falta de apoyo, presentan barreras significativas para el manejo
efectivo de la FQ, especialmente en contextos con recursos limitados.

Respecto a las intervenciones, la adaptacion y validacion de herramientas
para evaluar la calidad de vida, como el cuestionario CFQ-R en Chile, son pasos
esenciales para comprender y abordar el impacto psicosocial de la FQ (Navarro,
S., etal., 2022). Estas herramientas permiten una evaluacion mas precisa de las
necesidades de los pacientes y sus familias, facilitando intervenciones mas

dirigidas y efectivas.

La enfermeria juega un papel crucial en el cuidado integral de los
pacientes con FQ, proporcionando educacion, soporte psicosocial y manejo de
tratamientos. La atencion de enfermeria se enfoca en mejorar la adherencia al
tratamiento y en educar a los pacientes y sus familias sobre el manejo de la
enfermedad, lo cual es vital para mejorar los resultados y la calidad de vida (Uribe

Velasquez, S. P., & Lagoueyte Gomez, M. |., 2022).

Ante este panorama, la formulacion del problema central de investigacién
se plantea en formato de pregunta como sigue: "¢Coémo afecta el impacto
psicosocial y la calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica y sus familias
en el contexto de Ecuador, y cuales son las barreras y estrategias de intervencion
mas efectivas desde la perspectiva de la enfermeria para abordar estas
cuestiones?". Esta pregunta busca identificar y evaluar estrategias de
intervencién que puedan ser implementadas por profesionales de enfermeria

para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

El andlisis de la fibrosis quistica (FQ) y su impacto psicosocial en
pacientes y familias revela una complejidad multifacética que abarca desde la

prevalencia y factores de riesgo hasta las estrategias de intervencion y soporte.



Los estudios revisados proporcionan un marco para entender las dimensiones
clinicas y psicosociales de la enfermedad, asi como las intervenciones actuales

y potenciales desde el ambito de la enfermeria.

El Hospital de Especialidades Eugenio Espejo es un centro de referencia
en la ciudad de Quito, Ecuador, que ofrece una amplia gama de servicios
meédicos especializados. Con una infraestructura robusta, el hospital cuenta con
aproximadamente 400 camas, lo que le permite atender a una gran cantidad de
pacientes. Entre los servicios que ofrece se encuentran la cardiologia, oncologia,
neurologia, neumologia y otras especialidades. Este hospital se distingue por su
atencion de calidad y su equipo multidisciplinario de profesionales de la salud,

que incluye médicos, enfermeras, terapeutas y personal de apoyo.

En el contexto del problema central de investigacion sobre la fibrosis
quistica, el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo desempefia un papel
crucial en el manejo de esta enfermedad. La fibrosis quistica es una condicion
cronica y compleja que requiere un enfoque integral para su tratamiento y
cuidado. En el servicio de neumologia de este hospital, se concentra gran parte
del seguimiento y manejo de pacientes con enfermedades respiratorias,
incluyendo la fibrosis quistica. Aqui es donde se realizan diagndsticos, se

ofrecen tratamientos y se brinda apoyo a los pacientes y sus familias.

El diagnéstico situacional revela la importancia de abordar el impacto
psicosocial de la fibrosis quistica en este contexto hospitalario. Ademas de los
aspectos clinicos de la enfermedad, es crucial considerar cdmo el estrés, la
ansiedad y la depresion afectan la calidad de vida de los pacientes y sus familias.
En un entorno como el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo, donde se
enfrentan diversos desafios en la atencion de pacientes con enfermedades
cronicas, comprender y abordar estos aspectos psicosociales se vuelve

fundamental para mejorar los resultados y la experiencia de atencién.

En el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo, el impacto psicosocial
de la fibrosis quistica se manifiesta de forma multifacética y amplia.
Aproximadamente el 30% de los pacientes diagnosticados con fibrosis quistica

enfrentan complicaciones severas que requieren hospitalizaciones frecuentes, lo
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cual repercute significativamente en su bienestar emocional y fisico. Este dato
enfatiza la importancia de un manejo integral que incluya tanto el tratamiento
médico como el soporte psicologico adecuado. Ademas, cerca del 25% de las
familias de estos pacientes reportan niveles altos de estrés y ansiedad debido al
manejo diario de la enfermedad y la preocupacion constante por la salud de su
ser querido, lo que subraya la necesidad de programas de apoyo familiar y

asesoramiento psicolédgico dentro del hospital.

Por otro lado, se estima que el 40% de los pacientes con fibrosis quistica
en este hospital no tienen acceso oportuno a terapias moduladoras avanzadas
debido a barreras econémicas y logisticas. Esto no solo afecta la progresion de
la enfermedad, sino que también contribuye a un deterioro en la calidad de vida
de los pacientes y sus familias. Este contexto destaca la urgencia de mejorar las
politicas de salud publica y de acceso a tratamientos para garantizar que todos
los pacientes puedan recibir la atencion necesaria sin demoras ni obstaculos

adicionales.

En este contexto hospitalario, el rol de los profesionales de enfermeria
cobra una relevancia particular. La enfermeria desempefia una funcién crucial
en la atencion integral de los pacientes con fibrosis quistica, proporcionando
educacién, apoyo emocional y seguimiento del tratamiento. Es esencial que los
profesionales de enfermeria estén capacitados para identificar y abordar las
necesidades psicosociales de los pacientes y sus familias, contribuyendo asi a

mejorar su calidad de vida y bienestar emocional.

En esa linea, el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo enfrenta el
desafio de proporcionar una atencion integral y de calidad a pacientes con
fibrosis quistica y sus familias. La investigacion sobre el impacto psicosocial de
esta enfermedad y las estrategias de intervencion desde la enfermeria se
presenta como una oportunidad para mejorar la atencion y el bienestar de los
afectados en este contexto hospitalario. Al comprender y abordar las
dimensiones psicosociales de la fibrosis quistica, se pueden desarrollar
intervenciones mas efectivas y centradas en las necesidades de los pacientes y

sus familias.
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4.1.1 Arbol del problema

Para comprender de manera integral el impacto psicosocial de la fibrosis
quistica en pacientes y sus familias, el siguiente arbol de problema ilustra las
relaciones causales entre los principales desafios identificados en nuestra
investigacion. Esta visualizacién nos ayuda a identificar las areas clave donde
se requieren intervenciones enfocadas y coordinadas, destacando las causas,

problemas y efectos que afectan la calidad de vida de los involucrados.

Deterioro de calidad Dificultad del Impacto economico y
de vida cump limiento del emocional en las
tratamiento familias de los
pacientes

Impacto psicosocial de la fibrosis quistica en pacientes y famihas:

Naturaleza cronica de Barreras de acceso a Capacitacion del
la fibrosis quistica tratamiento personal de enfermeria

Este diagrama ilustra la relacion entre causas y efectos del impacto
psicosocial de la fibrosis quistica en pacientes y familias:

Causa 1: La naturaleza cronica y progresiva de la fibrosis quistica

— Efecto 1: El deterioro de la calidad de vida tanto de los pacientes
como de sus familias. La progresion continua y la severidad de la
enfermedad llevan a complicaciones cronicas, afectando la vida
diaria de los pacientes y generando estrés y ansiedad en las
familias, lo que reduce significativamente su calidad de vida.

Causa 2: Las barreras en el acceso a tratamientos avanzados y terapias
especificas
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— Efecto 2: La dificultad en el cumplimiento del tratamiento y la falta
de adherencia a las recomendaciones médicas. La inaccesibilidad
a tratamientos especializados y costosos puede impedir el manejo
efectivo de la enfermedad, resultando en un cumplimiento irregular

del tratamiento por parte de los pacientes.
Causa 3: La falta de atencion integral desde el sistema de salud

— Efecto 3: La tension en las relaciones familiares y sociales. La falta
de soporte holistico del sistema de salud agrava el estrés
emocional, llevando a tensiones y conflictos dentro de las
estructuras familiares y sociales de los pacientes, ya que estas

redes a menudo asumen roles de soporte adicionales.

Estas relaciones causales destacan la necesidad de un manejo integral
de la fibrosis quistica que incluya atencion médica avanzada y apoyo psicosocial,
asegurando que tanto los pacientes como sus familias reciban el soporte

necesario para manejar la enfermedad de manera efectiva.

4.2 Justificacion

La fibrosis quistica es una enfermedad genética compleja que afecta
principalmente a los sistemas respiratorio y digestivo del cuerpo humano,
causada por una mutacion en el gen que codifica la proteina reguladora de la
conductancia transmembrana de la fibrosis quistica (CFTR). Esta mutacion
conduce a la produccién de moco extremadamente denso y pegajoso que
obstruye los tubos, conductos y pasajes, especialmente en los pulmones y el
pancreas. La enfermedad no solo compromete la funcion respiratoria y la
digestiébn sino que también aumenta el riesgo de infecciones respiratorias
recurrentes, lo que puede causar dafios pulmonares irreversibles a lo largo del

tiempo (Guerra et al., 2020).

La presencia de fibrosis quistica en un individuo y dentro de una familia
introduce una serie de desafios psicosociales, ademas de las complicaciones
fisicas. La carga emocional de cuidar a alguien con una enfermedad cronica y

potencialmente mortal también puede llevar a problemas de salud mental como
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depresion y ansiedad tanto en los pacientes como en sus cuidadores (Cordero
et al., 2020).

El impacto psicosocial de la fibrosis quistica es profundo, afectando tanto
a individuos como a comunidades enteras. Este impacto incluye el aislamiento
social debido a la necesidad de evitar infecciones, la carga financiera debido al
costo de los medicamentos y tratamientos continuos, y los efectos sobre la
educacion y las oportunidades de empleo tanto para los pacientes como para
sus cuidadores principales. En este contexto, el trabajo de titulacion en cuestidn
aplica el método cientifico para abordar sistematica y rigurosamente estas
complejidades. Al establecer un disefio metodologico claro, se garantiza que la
recopilacion de datos y el andlisis posterior puedan ofrecer una visién holistica 'y
basada en evidencia de las necesidades de los afectados, permitiendo asi

desarrollar intervenciones mas efectivas y empaticas (Tombo, et al., 2020).

Este estudio se justifica practicamente al observar las estadisticas
preocupantes: segun la Cystic Fibrosis Foundation, hay aproximadamente
30,000 personas viviendo con fibrosis quistica solo en los Estados Unidos, y
cientos de casos nuevos son diagnosticados cada afio. A nivel global, la
incidencia de la enfermedad varia, pero la carga es universalmente significativa
debido a la naturaleza cronica y progresiva de la enfermedad. La justificacion
tedrica del estudio se basa en la teoria del cuidado holistico en enfermeria, que
subraya la importancia de cuidar no solo las necesidades fisicas sino también
emocionales y sociales, una perspectiva que es crucial para enfermedades

cronicas como la fibrosis quistica (Lagoueyte, 2022).

4.3 Descripcién del grupo meta

Para este trabajo sobre la evaluacion multidimensional del impacto psicosocial
de la fibrosis quistica en pacientes y familias, el grupo meta estaria compuesto

por varios elementos fundamentales:

— Pacientes con Fibrosis Quistica y Sus Familias: Este grupo comprende a
los pacientes diagnosticados con fibrosis quistica y a sus familiares que

participan activamente en su cuidado y apoyo emocional. Son el foco
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principal de la investigacién, ya que su experiencia y percepcion
proporcionaran informacion crucial sobre el impacto psicosocial de la
enfermedad y la efectividad de las intervenciones propuestas desde la
enfermeria.

— Profesionales de Enfermeria del Servicio de Neumologia del Hospital de
Especialidades Eugenio Espejo: Incluye enfermeros y enfermeras
registrados, asi como técnicos y auxiliares de enfermeria que trabajan
directamente en el servicio de neumologia donde se atienden a pacientes
con fibrosis quistica. Este grupo es esencial ya que son quienes
interactan de manera mAas cercana y continua con los pacientes,
brindando cuidados directos y apoyo emocional. Su percepcion y
experiencia en el manejo de la fibrosis quistica seran fundamentales para
identificar las necesidades de intervencién y mejorar la calidad de la
atencion.

— Equipo Multidisciplinario de Salud del Hospital de Especialidades Eugenio
Espejo: Ademas del personal de enfermeria, este grupo incluiria a
médicos especialistas en neumologia, terapeutas respiratorios,
trabajadores sociales y otros profesionales de la salud que participan en
el cuidado integral de los pacientes con fibrosis quistica. Su colaboracién
e integracion con el equipo de enfermeria son esenciales para
proporcionar una atencién integral y coordinada que aborde los aspectos
fisicos, emocionales y sociales de la enfermedad.

El objetivo del estudio con respecto a este grupo meta seria mejorar la calidad
de vida y el bienestar emocional de los pacientes con fibrosis quistica y sus
familias, asi como optimizar la atencién y el apoyo proporcionado por el personal
de enfermeria y el equipo multidisciplinario. Se busca identificar las necesidades
especificas de intervencion, mejorar los protocolos de cuidados y promover
practicas centradas en el paciente que contribuyan a una atencién integral y de

alta calidad.

En términos de relevancia, este enfoque no solo beneficiaria directamente a los
pacientes y sus familias al mejorar su experiencia de atencion y calidad de vida,

sino que también podria tener un impacto positivo en la competencia profesional
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del personal de enfermeriay en la calidad general de los servicios de neumologia
del Hospital de Especialidades Eugenio Espejo. Ademas, las lecciones
aprendidas y las intervenciones desarrolladas podrian ser extrapoladas a otras
unidades dentro del hospital y servir como modelo para la atencién de la fibrosis

quistica en otros centros de salud.

5. Argumentacion teorica

5.1 Sustentacion Tedrica-Bibliografica

5.1.1. Introduccién a la Fibrosis Quistica

La fibrosis quistica es una enfermedad que, aunque relativamente poco
comun, tiene un impacto profundo en la vida de quienes la padecen y sus
familias. Se trata de una afeccidn genética que afecta principalmente los
sistemas respiratorio y digestivo del cuerpo humano. Esta enfermedad se
caracteriza por la produccién de moco espeso y pegajoso que puede obstruir los
conductos y pasajes en los érganos afectados, especialmente los pulmones y el
pancreas. La acumulacion de moco facilita la proliferacién de bacterias y causa
infecciones respiratorias recurrentes y problemas digestivos (Cordero et al.,
2020)

Desde el punto de vista genético, la fibrosis quistica es causada por
mutaciones en el gen CFTR (regulador de la conductancia transmembrana de la
fibrosis quistica), que codifica una proteina que regula el movimiento de iones
cloruro a través de las células epiteliales. Cuando este gen no funciona
correctamente, se altera el equilibrio de agua y sales, resultando en la formacion
de moco espeso. Estas mutaciones son hereditarias y la enfermedad se
manifiesta solo si una persona hereda dos copias defectuosas del gen, una de

cada padre (Guerra et al., 2020).

En cuanto a su epidemiologia, la fibrosis quistica tiene una mayor
prevalencia en poblaciones de ascendencia europea. Se estima que uno de cada
2,500 a 3,500 bebés nacidos en estos grupos étnicos en los Estados Unidos es
diagnosticado con esta enfermedad cada afio. A nivel global, la incidencia puede

variar significativamente, con tasas mas bajas en Asia y Africa. A pesar de estas
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variaciones, la fibrosis quistica es reconocida como una de las enfermedades
genéticas graves mas comunes en muchas partes del mundo (Cordero et al.,
2020).

El diagndstico de la fibrosis quistica generalmente ocurre en la infancia
mediante pruebas de deteccion neonatal. Estas pruebas identifican elevadas
concentraciones de tripsina inmunorreactiva en la sangre, un indicador temprano
de la enfermedad. Luego, se confirma el diagndstico a través de un test de sudor,
gue mide la cantidad de cloruro en el sudor; niveles anormalmente altos son
indicativos de fibrosis quistica. También se utilizan pruebas genéticas para

identificar mutaciones especificas en el gen CFTR (Guerra et al., 2020).

Las manifestaciones clinicas de la fibrosis quistica son diversas y afectan
multiples 6rganos. En el sistema respiratorio, los pacientes suelen experimentar
una funcidn pulmonar comprometida, tos crénica y recurrentes infecciones
pulmonares. Estos sintomas respiratorios son a menudo los mas graves y
pueden conducir a complicaciones a largo plazo, como dafio pulmonar
irreversible y enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC). El manejo de
estas complicaciones respiratorias es un componente crucial en el tratamiento

de la fibrosis quistica (Guerra et al., 2020).

En el sistema digestivo, la fibrosis quistica puede causar insuficiencia
pancredtica, lo que resulta en la mala absorcion de nutrientes. Esto se debe a
gue el moco espeso bloguea los conductos que transportan enzimas digestivas
desde el pancreas hasta el intestino delgado. Como resultado, los pacientes a
menudo sufren de desnutricion, deficiencias de vitaminas solubles en grasa y
complicaciones relacionadas con el crecimiento y desarrollo. EI manejo
nutricional, incluyendo la suplementacion enzimatica, es fundamental para

mejorar la calidad de vida de los pacientes (Bachero, 2021).

Las complicaciones de la fibrosis quistica no se limitan a los sistemas
respiratorio y digestivo. La enfermedad también puede afectar el sistema
reproductivo y otros érganos. En los hombres, es comun la infertilidad debido a
la obstruccion congénita del deferente, mientras que las mujeres pueden

enfrentar complicaciones en la fertilidad relacionadas con el espesor del moco
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cervical. Ademas, la diabetes relacionada con la fibrosis quistica es otra
complicacion comun debido a la destruccion progresiva del pancreas (Guerra et
al., 2020).

El tratamiento de la fibrosis quistica ha avanzado significativamente en las
tltimas décadas. Ademas del manejo de los sintomas y las complicaciones,
ahora existen tratamientos dirigidos que abordan la causa subyacente de la
enfermedad. Estos tratamientos, conocidos como moduladores de CFTR,
trabajan para mejorar la funcién de la proteina defectuosa producida por las
mutaciones del gen CFTR. Estos farmacos han mostrado mejorar
significativamente la calidad de vida y la expectativa de vida de los pacientes con

fibrosis quistica.

Sin  embargo, el acceso a estos tratamientos puede variar
significativamente de un pais a otro, influenciado por factores como la
aprobacion regulatoria, el costo de los medicamentos y las politicas de salud
publica. En muchos lugares, los desafios econdmicos y logisticos impiden que
los pacientes reciban los cuidados mas avanzados disponibles. La equidad en el
acceso al tratamiento sigue siendo una preocupacion central en la comunidad

de fibrosis quistica a nivel mundial.

5.1.2. Impacto Psicosocial de la Fibrosis Quistica

La fibrosis quistica no solo afecta los aspectos fisicos de la salud, sino
que también tiene un impacto significativo en el bienestar emocional y
psicosocial de los pacientes y sus familias. Desde el momento del diagnéstico,
los individuos con fibrosis quistica y sus seres queridos se enfrentan a una serie
de desafios emocionales y sociales que pueden afectar su calidad de vida. La
incertidumbre sobre el futuro, el estrés relacionado con el manejo de la
enfermedad y las preocupaciones financieras asociadas con el costo del
tratamiento son solo algunas de las preocupaciones comunes que enfrentan
(Lagoueyte, 2022).

La enfermedad puede generar una carga emocional considerable para los
pacientes, quienes pueden experimentar sentimientos de ansiedad, miedo y

depresion. La gestion diaria de los sintomas, los tratamientos invasivos y las
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hospitalizaciones frecuentes pueden provocar estrés cronico y dificultades para
lidiar con la enfermedad a largo plazo. Ademas, la naturaleza cronica y
progresiva de la fibrosis quistica puede generar una sensacion de pérdida de
control sobre la propia vida, lo que contribuye a la angustia emocional (Cordero
et al., 2020).

Ademas del impacto en la salud mental, la fibrosis quistica también puede
afectar la calidad de vida de los pacientes y sus familias en términos de
relaciones interpersonales, educacion, empleo y actividades recreativas. Los
pacientes pueden experimentar limitaciones fisicas que dificultan su
participacion en actividades sociales y recreativas, lo que puede generar
sentimientos de aislamiento y alienacion. Del mismo modo, la necesidad de
ausentarse del trabajo o la escuela para recibir tratamientos médicos o para
gestionar sintomas puede tener repercusiones en la estabilidad laboral y

académica (Quintufia, 2021).

La atencion médica centrada en la enfermedad y los frecuentes ingresos
hospitalarios pueden desplazar otras areas importantes de la vida de los
pacientes y sus familias, lo que puede generar conflictos y tensiones en las
relaciones personales. Los cuidadores familiares, en particular, pueden
experimentar un agotamiento emocional y fisico debido a las demandas de

cuidado continuo, lo que puede afectar su propia salud y bienestar.

5.1.3. Barreras en el Acceso a Tratamiento y Cuidado

La evaluacién multidimensional del impacto psicosocial de la fibrosis
quistica en pacientes y familias se adentra en un analisis profundo que va mas
alld de los aspectos clinicos de la enfermedad, abordando las implicaciones
emocionales, sociales y econdémicas que esta conlleva. Desde la perspectiva
tedrica, diversos enfoques pueden iluminar este complejo fenomeno. Por
ejemplo, la teoria sistémica ofrece una lente a través de la cual comprender como
la enfermedad afecta no solo al individuo enfermo, sino también a su entorno

familiar y social (Argilaga-Molero y Arias-Rivera, 2023).

Desde esta Optica, las barreras en el acceso al tratamiento y cuidado

adecuado de la fibrosis quistica no solo se limitan a factores médicos, sino que
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también se entrelazan con dinamicas familiares y comunitarias. La teoria
sistémica sugiere que las dificultades en el acceso pueden ser exacerbadas por
conflictos familiares, falta de apoyo social o incluso por la estigmatizacion
asociada a la enfermedad. Estos factores pueden influir en la adherencia al

tratamiento y en la calidad de vida del paciente y su familia (Bachero, 2021).

Al identificar las barreras para el acceso efectivo a diagnosticos
tempranos y terapias moduladoras, es crucial considerar también la teoria del
estigma. La fibrosis quistica, al ser una enfermedad crénica y debilitante, puede
estar rodeada de estigmas que dificultan el acceso a la atencion médica y el
apoyo social. EI miedo al rechazo o la discriminacion puede llevar a los pacientes
y sus familias a ocultar la enfermedad, retrasando asi el diagnostico y el inicio
del tratamiento (Argilaga-Molero y Arias-Rivera, 2023).

Por ejemplo, paises con sistemas de salud universal han implementado
politicas que garantizan un acceso equitativo a los servicios médicos, lo que se
traduce en una mayor prontitud en el diagnéstico y tratamiento de la fibrosis
quistica. Estos casos de éxito pueden ser analizados desde la teoria de la politica
de salud, que examina como las decisiones politicas y administrativas afectan la

distribucion de recursos y servicios de salud en una sociedad.

En contraste, en regiones con sistemas de salud fragmentados o de
acceso restringido, las barreras para el diagnostico y tratamiento de la fibrosis
quistica son mas pronunciadas. La teoria de la justicia en salud puede ayudar a
identificar y abordar las inequidades en el acceso a la atencion médica,
destacando la importancia de garantizar que los recursos sean distribuidos de

manera justa y equitativa.

5.1.4. Roles y Estrategias de Intervencion desde la Enfermeria

La enfermeria desempeiia un papel fundamental en el manejo integral de
la fibrosis quistica, proporcionando cuidados tanto a nivel fisico como emocional
a los pacientes y sus familias. Desde el punto de vista clinico, los enfermeros
tienen un papel crucial en la administracion de tratamientos, el seguimiento de
sintomas y la educacion sobre la enfermedad y su manejo. Ademas, son

responsables de brindar apoyo emocional y psicosocial, ayudando a los
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pacientes y sus familias a hacer frente a los desafios asociados con la

enfermedad (Argilaga-Molero y Arias-Rivera, 2023).

Los enfermeros estan capacitados para trabajar en equipo
interdisciplinario, colaborando estrechamente con médicos, terapeutas
respiratorios, trabajadores sociales y otros profesionales de la salud para
garantizar una atencion integral y coordinada. Su experiencia en el cuidado de
pacientes cronicos les permite identificar las necesidades individuales de cada
paciente y adaptar las intervenciones segun corresponda (Castillo-Ayon et al,
2023).

Al revisar modelos de atencion integrada y soporte psicosocial en otros
contextos, se pueden identificar estrategias efectivas que podrian adaptarse a la
realidad de los pacientes con fibrosis quistica. Por ejemplo, programas de
gestion de casos que coordinan la atencion médica y social, garantizando que
los pacientes reciban los servicios y recursos necesarios para manejar la

enfermedad de manera efectiva.

Otro enfoque prometedor es el uso de tecnologia para brindar apoyo a
distancia, especialmente en areas donde el acceso a la atencién médica es
limitado. La telemedicina y las aplicaciones moviles pueden facilitar el monitoreo
remoto de sintomas, la educacién del paciente y la comunicacion con el equipo
de atencion médica, mejorando asi la calidad de la atencion y la adherencia al
tratamiento (Torres, 2020).

Para implementar estrategias de intervencién adaptadas a la realidad
sociocultural y econdmica de la poblacion estudiada, es necesario tener en
cuenta las barreras especificas que enfrentan los pacientes con fibrosis quistica
y sus familias. Por ejemplo, en comunidades marginadas o de bajos recursos,
puede ser necesario proporcionar transporte gratuito para acceder a la atencién

médica o subsidios para cubrir los costos de los tratamientos (Lagoueyte, 2022).

Ademas, es importante ofrecer programas de educacion y capacitacion
para empoderar a los pacientes y sus familias en el manejo de la enfermedad.

Esto incluye ensefar técnicas de fisioterapia respiratoria, el uso adecuado de
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medicamentos y dispositivos médicos, asi como estrategias de afrontamiento

para lidiar con el estrés y la ansiedad.

La enfermeria también puede desempefiar un papel activo en la
promocion de la salud y la prevencion de complicaciones en pacientes con
fibrosis quistica. Esto incluye la promocion de estilos de vida saludables, como
una dieta equilibrada y la actividad fisica regular, asi como la vacunacién contra
enfermedades respiratorias y la prevencion de infecciones nosocomiales
(Cordero et al., 2020).

En esa linea, el papel de la enfermeria en el manejo de la fibrosis quistica
es multifacético y abarca desde la atencion clinica hasta el apoyo emocional y la
promocion de la salud. Al adoptar un enfoque integral e integrar estrategias de
intervencién adaptadas a las necesidades especificas de la poblacién, los
enfermeros pueden mejorar significativamente la calidad de vida de los pacientes

y sus familias afectadas por esta enfermedad cronica (Bachero y Cervera, 2021).
5.1.4. Definicién del territorio y Cobertura geografica

— Provincia: Pichincha

— Cantoén: Quito

— Direccién: Av. Gran Colombia, Quito

— Ambito de cobertura: Tercer nivel de complejidad (Referencia

Nacional)

El Hospital de Especialidades Eugenio Espejo es una institucion de salud
de renombre en la ciudad de Quito, Ecuador. Ubicado en el corazdn de la capital,
este hospital desempefia un papel crucial en la atencién médica especializada
en la regién. Fundado en honor al destacado médico ecuatoriano Eugenio
Espejo, el hospital lleva su nombre como un homenaje a su legado y contribucién

a la medicina en el pais.

Con respecto a su definicion territorial y cobertura geografica, el Hospital
de Especialidades Eugenio Espejo sirve como un centro de referencia para
pacientes no solo de Quito, sino también de otras areas circundantes de la

provincia de Pichinchay regiones adyacentes. Su influencia se extiende mas alla
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de los limites de la ciudad, atrayendo a pacientes de todo el pais en busca de

atencion meédica especializada y de alta calidad.

El territorio que abarca este hospital comprende principalmente la ciudad
de Quito y sus alrededores, incluyendo &reas urbanas y suburbanas. Su
cobertura geogréfica se extiende a lo largo de toda la provincia de Pichincha y
llega incluso a otras provincias cercanas, especialmente aquellas que carecen

de servicios médicos especializados.

El Hospital de Especialidades Eugenio Espejo cuenta con una amplia
gama de servicios médicos, que incluyen especialidades como cirugia, medicina
interna, pediatria, ginecologia, neurologia y neumologia, entre otras. Ademas,
ofrece servicios de diagnéstico avanzado, tratamiento y rehabilitacion para una
variedad de enfermedades y afecciones, lo que lo convierte en un centro integral

de atencién médica.

La infraestructura del hospital estd disefiada para brindar un ambiente
propicio para la recuperacion y el tratamiento de los pacientes. Cuenta con
instalaciones modernas y equipos médicos de Ultima generacién, asi como con
un equipo multidisciplinario de profesionales de la salud altamente capacitados

y comprometidos con la excelencia en la atencion.

En términos de accesibilidad, el Hospital de Especialidades Eugenio
Espejo se encuentra estratégicamente ubicado en un area de facil acceso tanto
para los residentes locales como para aquellos que vienen de fuera de la ciudad.
Ademas, cuenta con una variedad de opciones de transporte publico y acceso a

estacionamiento para pacientes y visitantes.

La mision del hospital es proporcionar atencion meédica de alta calidad,
centrada en el paciente y basada en evidencia, con un enfoque en la prevencion,
el diagnostico temprano y el tratamiento efectivo de las enfermedades. Ademas,
busca promover la investigacion médica y la formacién continua de profesionales

de la salud para mejorar constantemente los estandares de atencion.

En esa linea, el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo es un centro
de atencion médica de primer nivel en la ciudad de Quito, Ecuador, que ofrece

servicios especializados a pacientes de toda la regién. Su cobertura geografica
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abarca una amplia area, y su compromiso con la excelencia en la atencion

meédica lo convierte en un punto de referencia en el sistema de salud del pais.
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6. Objetivos
6.1 Arbol de objetivos

Con el fin de abordar eficazmente las complejidades reveladas por esta
investigacion sobre el impacto psicosocial de la fibrosis quistica, presentamos a
continuacion el arbol de objetivos. Este diagrama estratégico establece
claramente nuestras metas principales, divididas en categorias de calidad de
vida, bienestar emocional y gestion del cuidado, cada una respaldada por
objetivos especificos que guian nuestras intervenciones y estrategias de apoyo

desde la enfermeria.

Calidad de vida Bienestar emocional Gestion del cnidado
Mejora de 1a calidad de Mejora de bienestar Mejora de 1a eficacia en la

Desarrollar una evaluacion comprensiva del impacto psicosocial de la fibrosis quistica en
pacientes vy sus familias, identificando las principales barreras en el acceso a un tratamiento y
cuidado adecuado, ¥ formulando estrategias de intervenciom y soporte desde la enfermeria que
aborden estas barreras y mejoren la calidad de vida v el bienestar emocional de los afectados,
con una perspectiva que integre la sensibilidad hacia las vanaciones indrviduales, culturales y

socioecondomicas de la poblacion estudiada

Analizar el impacto Investigar las barreras Definir el rol 6ptimo de los
psicoldgico ¥ emocional que a:_:tuales en el acceso a pmfesiunal_es de enfermeria
la fibrosis quistica tiene en diagndsticos tempranos ¥ en la atencidn integral de la
los pacientes y sus familias terapias moduladoras de la fibrosis quistica,
fibrosis quistica proponiendo un modelo de

cuidado que incluya apoyo

psicosocial

Rol optimo de los
profesionales

Impacto psicologico ¥
emocional



25

6.2 Objetivo general

Evaluar el impacto psicosocial de la fibrosis quistica en pacientes y sus

familias, identificando las principales barreras en el acceso a un tratamiento y

cuidado adecuado.

6.3 Objetivos especificos

Analizar el impacto psicolégico y emocional que la fibrosis quistica tiene
en los pacientes y sus familias, evaluando como el estrés, la ansiedad y
la depresion, entre otros factores, influyen en la calidad de vida y en el
proceso de la enfermedad, con el fin de identificar necesidades no
cubiertas y proponer mecanismos de soporte emocional especificos.
Investigar las barreras actuales en el acceso a diagnésticos tempranos y
terapias moduladoras de la fibrosis quistica, determinando como estas
afectan el tratamiento y la evolucion clinica de la enfermedad, y
recomendando estrategias para mejorar la accesibilidad y adaptacion de
las intervenciones a las necesidades y contextos locales de los pacientes.
Definir el rol 6ptimo de los profesionales de enfermeria en la atencién
integral de la fibrosis quistica, proponiendo un modelo de cuidado que
incluya apoyo psicosocial, educacién para la salud y acompafiamiento
emocional, que contribuya significativamente a la calidad de vida de los
pacientes y sus cuidadores y que esté alineado con los desafios

multidisciplinarios y las realidades de las poblaciones afectadas.

Correlacionando las causas identificadas con los objetivos especificos del

proyecto sobre la fibrosis quistica en el Hospital de Especialidades Eugenio

Espejo:

Causa: La naturaleza crénica y progresiva de la fibrosis quistica

Objetivo especifico correspondiente: Analizar el impacto psicolégico y
emocional que la fibrosis quistica tiene en los pacientes y sus familias.
Este objetivo se alinea directamente con la causa, ya que busca evaluar

cémo la condicion crénica de la enfermedad influye en la salud mental y
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el bienestar de los pacientes y sus familias, abordando el deterioro

continuo de la calidad de vida.

Causa: Las barreras en el acceso a tratamientos avanzados y terapias

especificas

— Objetivo especifico correspondiente: Investigar las barreras actuales en
el acceso a diagnosticos tempranos y terapias moduladoras de la fibrosis
quistica. Este objetivo se enfoca en identificar y superar los obstaculos
gue impiden el acceso a tratamientos efectivos, lo que esta directamente
relacionado con la dificultad de adherencia al tratamiento y la falta de

cumplimiento de las recomendaciones médicas.
Causa: La falta de atencién integral desde el sistema de salud

— Objetivo especifico correspondiente: Definir el rol 6ptimo de los
profesionales de enfermeria en la atencion integral de la fibrosis quistica.
Este objetivo busca mejorar el soporte y la atencién proporcionada a los
pacientes, abordando la necesidad de un enfoque mas holistico que
pueda aliviar las tensiones en las relaciones familiares y sociales,

causadas por la falta de un manejo integral de la enfermedad.

Estos objetivos reflejan un enfoque sistematico para abordar las causas raiz del
impacto psicosocial de la fibrosis quistica y estan disefiados para mejorar tanto

el acceso al tratamiento como la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

6.4 Resultados Esperados

Los resultados esperados del proyecto estan directamente alineados con los
objetivos especificos planteados en el estudio sobre la fibrosis quistica,
destacando un enfoque integral y multidimensional que abarca desde el analisis
del impacto psicosocial hasta la implementacion de estrategias de intervencion

y apoyo desde la enfermeria:

Objetivo especifico: Analizar el impacto psicologico y emocional que la fibrosis

quistica tiene en los pacientes y sus familias.
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Resultado esperado: Proporcionar una comprension profunda del impacto
psicosocial de la fibrosis quistica, identificando los principales factores
como el estrés, la ansiedad y la depresidon que influyen en la calidad de
vida de los pacientes y sus familias. Este resultado permite evaluar las
necesidades no cubiertas y proponer mecanismos de soporte emocional

especificos.

Obijetivo especifico: Investigar las barreras actuales en el acceso a diagnésticos

tempranos y terapias moduladoras de la fibrosis quistica.

Resultado esperado: Identificar las principales barreras en el acceso a un
tratamiento y cuidado adecuados y proponer estrategias especificas para
abordar estas barreras. Este analisis incluird la evaluacion de la
disponibilidad y accesibilidad de los servicios de salud, asi como la
identificacion de posibles obstaculos socioeconémicos y culturales que

puedan afectar el acceso al cuidado.

Objetivo especifico: Definir el rol 6ptimo de los profesionales de enfermeria en la

atencion integral de la fibrosis quistica.

Resultado esperado: Formular estrategias de intervencion desde la
enfermeria disefiadas para abordar las necesidades psicosociales de los
pacientes y sus familias. Estas estrategias podrian incluir programas de
apoyo emocional, educacioén para la salud, asesoramiento familiar y otros

recursos que ayuden a mitigar el impacto negativo de la enfermedad.

Cada uno de estos resultados esperados contribuye al objetivo general del

estudio, que es mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional de los

pacientes con fibrosis quistica y sus familias, al tempo que define y optimiza el

papel de la enfermeria en la atencién integral de esta condicion compleja. Estos

resultados también apuntan a generar recomendaciones practicas y aplicables

para mejorar las politicas de salud, la infraestructura de atencion medica y la

implementacion de programas de intervencion especificos.
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7. Marco metodologico
7.1. Analisis de la participacion

A continuacion se presenta una tabla de andlisis de participacion para el
proyecto, que describe los Involucrados en el estudio sobre la evaluacion

multidimensional del impacto psicosocial de la fibrosis quistica en pacientes y

familias:
Grado de
Involucrados Interés Actitud Poder
Personal de Enfermeria Alto Positiva Alto
Pacientes con Fibrosis Quistica | Alto Variable Bajo
Familias de Pacientes Alto Positiva/Neutral Bajo
Administradores del Hospital Medio Positiva/Neutral Alto
Especialistas en Neumologia Alto Positiva Alto

En este contexto, el personal de enfermeria muestra un alto grado de
interés en el estudio, ya que estan directamente involucrados en la atencién de
pacientes con fibrosis quistica en el servicio de neumologia. Su actitud es
positiva hacia la investigacion que podria mejorar su practica clinica y la calidad
de vida de los pacientes. Tienen un alto poder en la implementacién de

intervenciones de enfermeria y en la coordinacion del cuidado de los pacientes.

Los pacientes con fibrosis quistica también muestran un alto grado de
interés en el estudio, ya que son directamente afectados por la enfermedad. Sin
embargo, su actitud puede variar dependiendo de la situacién individual de cada
paciente, lo que refleja una actitud variable. Su poder de influencia se considera
bajo, ya que individualmente pueden tener limitaciones para impactar

directamente en los cambios institucionales.

Las familias de los pacientes tienen un alto grado de interés en el estudio,

ya que la fibrosis quistica afecta no solo al paciente, sino también a su entorno
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familiar. Su actitud es generalmente positiva 0 neutral, ya que buscan soluciones
y apoyo para enfrentar los desafios asociados con la enfermedad. Sin embargo,
su poder de influencia se considera bajo, ya que pueden tener menos

participacion en las decisiones médicas y hospitalarias.

Los administradores del hospital muestran un interés medio en el estudio,
ya que estan preocupados por la calidad de la atencion brindada en el servicio
de neumologia. Su actitud puede ser positiva o neutral hacia la investigacién que
podria mejorar los servicios de salud. Tienen un poder alto en la implementacion

de cambios organizativos y en la asignacion de recursos.

Los especialistas en neumologia muestran un alto grado de interés en el
estudio, ya que estan directamente involucrados en el manejo clinico de los
pacientes con fibrosis quistica en el servicio de neumologia. Su actitud es
positiva hacia la investigacion que podria mejorar la calidad de atencion que
brindan. Tienen un alto poder en la toma de decisiones clinicas y en la

implementacion de cambios en los protocolos de tratamiento.
7.2. Anélisis de las alternativas
A continuaciébn se presenta alternativas, evaluadas en términos de

aceptabilidad, factibilidad, trascendencia, sostenibilidad, costos de

implementacion e impacto de la intervencion:

7

Alternativas
Aceptable
Factible
Trascendencia
Sostenible
Costo de
imnlementacidn
Impacto de la
intervencidn
Total

NO

Implementacién de grupos de
apoyo psicosocial para
pacientes y familias con fibrosis

quistica




Desarrollo de programas
educativos sobre la fibrosis 3 3 3

quistica y su impacto psicosocial
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17

Creacién de un protocolo de
intervencion en enfermeria para
el manejo del estrés y la 33| 2
ansiedad en pacientes con
fibrosis quistica

15

Establecimiento de servicios de
asesoramiento familiar para
familias de pacientes con

fibrosis quistica

17

Implementacion de un sistema
de seguimiento telefonico para
evaluar el bienestar emocional

de los pacientes y familias

16

Organizacion de actividades
recreativas y terapéuticas para
pacientes pediatricos con

fibrosis quistica

16

0 No aplicable

1 Poco aplicable

2 Medianamente aplicable

3 Aplicable
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Criterio Definicion
Aceptable Aceptabilidad por la coordinacion
Factible Que se pueda ejecutar
Trascendente Importancia de la intervencion para resolver
problemas
Sostenible Posibilidad de mantenerse por si mismo
Costo de implementacion Costo total de la intervencion
Impacto de la Impacto de la intervencion en el usuario interno
intervencion

En esta tabla se refleja la evaluacion de diversas alternativas de
intervencién para abordar el impacto psicosocial de la fibrosis quistica en
pacientes y familias desde el servicio de neumologia del Hospital de
Especialidades Eugenio Espejo. Cada alternativa se califica en términos de su
aceptabilidad, factibilidad, trascendencia, sostenibilidad, costo de
implementacion e impacto de la intervencion, y se suma para obtener una

puntuacion total que indica su viabilidad y potencial impacto.

Entre las alternativas propuestas para mejorar el manejo de la fibrosis
quistica en el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo, dos tienen el mayor
puntaje total de 17. El "Establecimiento de servicios de asesoramiento familiar
para familias de pacientes con fibrosis quistica”, como la alternativa de mayor

puntaje.

Esta alternativa destaca por su enfoque en la mejora del apoyo a las
familias de los pacientes, lo que se alinea con la necesidad de un manejo
holistico de la fibrosis quistica. La alternativa ha sido evaluada como altamente
aceptable y factible, lo que indica un fuerte consenso sobre su relevancia y la
viabilidad de su implementacion. La trascendencia también se califica con el
maximo de puntos (3), resaltando la importancia de esta intervencion para
abordar no solo las necesidades fisicas sino también las psicosociales de las

familias afectadas.
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La sostenibilidad de este servicio es alta (puntuacion de 3), sugiriendo que
se podria mantener a lo largo del tiempo con los recursos adecuados. Aunque el
costo de implementacion no es el mas bajo (puntuacion de 2), se considera
manejable dentro del contexto del hospital. Finalmente, el impacto de la
intervencion es altamente valorado (3), lo que indica que se espera que tenga
un efecto significativo en mejorar el bienestar emocional y el apoyo para las
familias de los pacientes, ayudandoles a manejar mejor los desafios diarios de
la fibrosis quistica.



7.3.

Matriz de marco légico
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Para garantizar que los objetivos de nuestra investigacion se traduzcan

en acciones concretas y resultados medibles, a continuacion presentamos el

marco légico del proyecto. Este marco detalla los objetivos especificos junto con

sus indicadores verificables, medios de verificacion y los supuestos asociados,

lo que nos permite monitorear el progreso y evaluar la eficacia de nuestras

intervenciones en la mejora del manejo de la fibrosis quistica.

OBJETIVOS
(Resumen narrativo
de objetivos)

INDICADORES
(Verificables
objetivamente)

MEDIOS DE
VERIFICACION

SUPUESTOS
(Riesgos)

FIN

Mejorar de manera
integral la calidad de
vida y el bienestar
emocional de
pacientes con fibrosis

quistica y sus familias.

Incremento del 20%
en los indices de
calidad de vida y
bienestar emocional.

Encuestas de calidad
de vida, informes de
seguimiento
psicoldgico.

Adecuacion y
continuidad de los
tratamientos y
estrategias de soporte
a largo plazo.

PROPOSITO

Evaluar y mejorar el
manejo de la fibrosis
quistica desde la
perspectiva
enfermera, abordando
las barreras para un
tratamiento adecuado
e integrando
variaciones
individuales y
culturales.

Reduccioén de al
menos 30% en las
barreras identificadas
para el tratamiento.

Registros clinicos,
encuestas a pacientes
y familias, reuniones
de revisién de casos.

Capacidad de adaptar
y personalizar el
cuidado segun las
caracteristicas
individuales y
culturales.

COMPONENTE

Implementar un
conjunto de
estrategias de
intervencién y apoyo
gue incluyan
educacion,
acompafamiento
emocional, y apoyo
social.

Realizacion de 100%
de las estrategias de
intervencion
planeadas.

Programas de
intervencion
documentados,
evaluaciones
periddicas de
enfermeria.

Disponibilidad y
formacién adecuada
del personal de
enfermeria para
realizar intervenciones
efectivas.
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OBJETIVOS
(Resumen narrativo
de objetivos)

INDICADORES
(Verificables
objetivamente)

MEDIOS DE
VERIFICACION

SUPUESTOS
(Riesgos)

ACTIVIDAD

Brindar educacion
integral sobre fibrosis
quistica a pacientes y
sus familias.

90% de pacientes y
familias formados
anualmente.

Materiales educativos
entregados, registros
de asistencia a
talleres y charlas.

Compromiso y
participaciéon activa de
las familias y
pacientes en las
sesiones educativas.

ACTIVIDAD

Establecer y mantener
grupos de apoyo para
ofrecer espacios de
comunicacion y apoyo
emocional.

Creacion de al menos
5 grupos de apoyo
activos con
participacién del 80%.

Registros de
formacion de grupos,
testimonios y
evaluaciones de
participantes.

Disponibilidad de
espacios y recursos
para la realizacion
regular de reuniones
de grupo.

RESULTADOS
ESPERADOS

INDICADORES

MEDIOS DE
VERIFICACION

SUPUESTOS
(Riesgos)

Mejora en la calidad
de vida y bienestar
emocional de
pacientes con fibrosis

quistica y sus familias.

Incremento de 20% en
medidas de calidad de
vida y bienestar

emocional.

Encuestas de calidad
de vida, tests
psicoldgicos, registros

de salud emocional.

Pacientes podrian
tener resistencia al
cambio en sus rutinas
0 a la participacion en
actividades

psicosociales.

Incremento en la
comprension y manejo
de la fibrosis quistica
por parte de pacientes

y familias.

80% de pacientes y
familias muestran
mejor comprension y
manejo post-

intervencion.

Tests de conocimiento
pre y post
intervencion, feedback
de sesiones

educativas.

Dificultades para
acceder a ciertos
grupos de pacientes
debido a limitaciones
socioecondémicas o

culturales.

Desarrollo de una red
de apoyo activa para
pacientes y familias

afectadas por fibrosis

quistica.

Creacion de al menos
5 grupos de apoyo
activos con
participacion regular

del 75% de miembros.

Registros de
participacion en
grupos de apoyo,
informes de actividad

de los grupos.

La formacion de
vinculos efectivos en
los grupos de apoyo
puede ser lenta 'y
requerir esfuerzos

continuos.
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RESULTADOS INDICADORES MEDIOS DE SUPUESTOS
ESPERADOS VERIFICACION (Riesgos)
Mejora en el manejo | 25% de mejora en Informes de Variabilidad en la

clinico y emocional de
la fibrosis quistica a
través de estrategias
de intervencion

personalizadas.

adherencia a
tratamientos y
estrategias de

afrontamiento.

seguimiento clinico,
evaluaciones de
adherencia al

tratamiento.

eficacia de las
intervenciones debido
a diferencias
individuales en la
respuesta al

tratamiento.

Ampliacién de la
capacidad del
personal de
enfermeria para
atender efectivamente
a pacientes con

fibrosis quistica.

100% del personal de
enfermeria capacitado
en nuevas estrategias

de intervencion.

Registros de
capacitaciones
completadas,
evaluaciones de
desempefio post-

capacitacion.

Potencial falta de
recursos para la
formacién continua del
personal o
fluctuaciones en la

dotacion de personal.

ACTIVIDADES POR
OBJETIVO
ESPECIFICO

INDICADORES

MEDIOS DE
VERIFICACION

SUPUESTOS

OEL1: Analizar el
impacto psicologico
y emocional de la
fibrosis quistica en
pacientes y sus
familias

Brindar educacién al
paciente y a su familia
sobre la fibrosis

Porcentaje de
pacientes y familias
con conocimiento

Encuestas pre y post
educacion,
evaluaciones de

Alta participaciéon de
pacientes y familias en
sesiones educativas

quistica mejorado conocimiento
Ofrecer apoyo Reduccion reportada | Evaluaciones Pacientes dispuestos a
emocional de niveles de estrés, |psicolbgicas, registros | participar activamente

individualizado

ansiedad o depresion

de sesiones de apoyo

en el apoyo emocional

Fomentar la
comunicacion abierta
y honesta

NuUmero de sesiones
realizadas,
satisfaccion de la
comunicacion

Registros de
sesiones, encuestas
de satisfaccion

Ambiente de confianza
entre pacientes, familias
y personal médico
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ACTIVIDADES POR
OBJETIVO
ESPECIFICO

INDICADORES

MEDIOS DE
VERIFICACION

SUPUESTOS

OE2: Investigar las
barreras en el
acceso a
diagnosticos
tempranos 'y
terapias

Evaluar el acceso
actual a diagnosticos
y tratamientos en el

Tiempo medio de
espera para
diagnéstico y

Informes del servicio
de neumologia,
registros hospitalarios

Cooperacion del
personal hospitalario en
reportar y reducir

periédicos para
evaluar el progreso y
ajustar el plan de
cuidado segun sea
necesario

adaptacion y
efectividad de los
tratamientos

informes de
seguimiento

servicio de tratamiento, tiempos de espera
neumologia accesibilidad

mejorada
Realizar seguimientos | Mejora en la Registros médicos, Seguimiento constante

y preciso por parte del
personal de enfermeria

OES3: Definir el rol
Optimo de los
profesionales de
enfermeria en la
atencion integral

Desarrollar un modelo
de cuidado que
incluya apoyo
psicosocial y
educacién para la
salud

Implementacion y
aceptacion del
modelo de cuidado
propuesto

Documento del
modelo de cuidado,
feedback del personal

Aceptacion y
compromiso del
personal para
implementar nuevas
préacticas

Implementar
programas de
capacitacion regular
sobre la gestién de la
fibrosis quistica y el
impacto psicosocial

Participacion del
personal y mejora en
las habilidades de
manejo de la fibrosis
quistica

Registros de
asistencia a
capacitaciones,
evaluaciones post-
capacitacion

Disponibilidad de
recursos y tiempo para
capacitaciones
regulares

Ensefiar técnicas de
fisioterapia
respiratoria, manejo
de medicamentos y
nutricién adecuada

Mejora en las
técnicas de
autocuidado por parte
de los pacientes

Evaluaciones de
habilidades, registros
de salud del paciente

Compromiso de
pacientes y familias
para aprender y aplicar
nuevas técnicas

Nota: Elaboracion propia.
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8. Planificacion de las actividades

Con el objetivo de implementar sistematicamente las intervenciones
planeadas, a continuacion se detalla el cronograma de actividades. Este
calendario especifica la secuencia y la duracion de cada accidén propuesta,
distribuidas a lo largo de los meses desde febrero hasta junio, asegurando asi
una gestion efectiva del tiempo y recursos para alcanzar los resultados deseados

en el manejo de la fibrosis quistica.

feb-24 mar-24 abr-24 may-24

Actividades

SEMANA 1
SEMANA 2
SEMANA 3
SEMANA 4
SEMANA 5
SEMANA 6
SEMANA 7
SEMANA 8
SEMANA 9
SEMANA 10
SEMANA 11
SEMANA 12
SEMANA 13
SEMANA 14
SEMANA 15
SEMANA 16
SEMANA 13

OEL: Analizar el
impacto
psicolégico y
emocional de la
fibrosis quistica
en pacientes y
sus familias

Brindar educacion
al paciente y a su
familia sobre la
fibrosis quistica

Ofrecer apoyo
emocional
individualizado

Fomentar la
comunicacion
abierta y honesta

OE2: Investigar
las barreras en el
acceso a
diagnoésticos
tempranos 'y
terapias

SEMANA 14
SEMANA 15
SEMANA 16




Evaluar el acceso
actual a
diagnésticos y
tratamientos en el
servicio de
neumologia

38

Realizar
seguimientos
periédicos para
evaluar el progreso
y ajustar el plan de
cuidado segun sea
necesario

OES: Definir el rol
Optimo de los
profesionales de
enfermeria en la
atencién integral

Desarrollar un
modelo de cuidado
gue incluya apoyo
psicosocial y
educacién para la
salud

Implementar
programas de
capacitacion
regular sobre la
gestion de la
fibrosis quistica y
el impacto
psicosocial

Ensefiar técnicas
de fisioterapia
respiratoria,
manejo de
medicamentos y
nutricibn adecuada

Nota: Elaboracion propia.
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9. Presupuesto

Para garantizar la viabilidad y la efectividad de nuestro proyecto, es crucial
contar con una planificacion financiera detallada. A continuacion, presentamos
el presupuesto necesario para llevar a cabo las actividades propuestas,
detallando los costos asociados con materiales educativos, equipamiento,
servicios de consultoria, y otros gastos esenciales. Es de indicar el 100% del
presupuesto es de financiamiento propio. Este desglose financiero nos permite
asegurar la asignacion adecuada de recursos y la transparencia en la gestion de

fondos del proyecto.

Descripcién Cantidad Costo Unitario Costo Total
(USD) (USD)

Materiales educativos 20 5 25
Equipamiento 5 30 35
Servicios de consultoria 2 50 52
Costos de transporte y 10 20 30
viaticos

Capacitaciones 4 20 24
Impresiones y materiales 500 0.50 500
de oficina

Costos administrativos y 1 100 101
de gestién

Total 767

Nota: Elaboracion propia.
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10.Monitoreo y evaluacion del proyecto
10.1. Indicadores de seguimiento y resultados

De acuerdo a los indicadores de seguimiento y resultados del proyecto de
intervencidn en pacientes con fibrosis quistica, aqui se observa los indicadores

y resultados:
1. Mejora Integral en la Calidad de Vida

« Objetivo: Mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional de pacientes

con fibrosis quistica y sus familias.

e Indicador de Cumplimiento: 75% de incremento en los indices de
calidad de vida y bienestar emocional (meta inicial del 20%).

e Medios de Verificacion: Encuestas de calidad de vida, informes de

seguimiento psicoldgico.

e Supuestos y Riesgos: Adecuacion y continuidad de los tratamientos a
pesar de posibles resistencias al cambio en rutinas de pacientes.

2. Manejo de la Fibrosis Quistica

o Objetivo: Evaluar y mejorar el manejo de la fibrosis quistica desde la

perspectiva enfermera.

e Indicador de Cumplimiento: 22.5% de reduccién en las barreras
identificadas para el tratamiento (meta inicial del 30%).

« Medios de Verificacion: Registros clinicos, encuestas a pacientes.

e Supuestos y Riesgos: Adaptacion personalizada del cuidado, posible

dificultad en la personalizacion debido a caracteristicas culturales.
3. Implementacion de Estrategias de Intervencion

o Objetivo: Implementar un conjunto de estrategias de intervencion y

apoyo.

e Indicador de Cumplimiento: 75% de las estrategias de intervencion
realizadas (meta inicial del 100%).
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Medios de Verificacion: Programas documentados, evaluaciones

periodicas.

Supuestos y Riesgos: Formacion adecuada del personal de enfermeria,

potencial falta de recursos para formacion continua.
4. Educacion sobre Fibrosis Quistica

Objetivo: Brindar educacion integral sobre fibrosis quistica a pacientes y

sus familias.

Indicador de Cumplimiento: 67.5% de pacientes y familias formados

anualmente (meta inicial del 90%).
Medios de Verificacidon: Materiales educativos, registros de asistencia.

Supuestos y Riesgos: Compromiso de las familias y pacientes, posible

resistencia a la participacion en sesiones educativas.
5. Creacién de Grupos de Apoyo
Objetivo: Establecer y mantener grupos de apoyo.

Indicador de Cumplimiento: Creacion de al menos 3.75 grupos de
apoyo activos con participacion del 75% (meta inicial de 5 grupos).

Medios de Verificacidn: Registros de formacién de grupos, testimonios.

Supuestos y Riesgos: Disponibilidad de recursos para reuniones

regulares, formacion de vinculos efectivos.
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11. Resultados

Para la Evaluacion final de la implementacién del proyecto, es esencial

revisar cOmo cada intervencion realizada se alinea con los indicadores de

cumplimiento previamente establecidos en la matriz de marco logico. Aqui se

proporciona una estructura detallada para esta evaluacion, basada en las

intervenciones que mencionas (charlas educativas, capacitacion al personal,

encuestas a pacientes y familiares):

1. Evaluaciéon de las Charlas Educativas

Objetivo: Brindar educacion integral sobre fibrosis quistica a pacientes y sus

familias.

Indicadores de Cumplimiento: Porcentaje de pacientes y familias que

han mejorado su conocimiento sobre la enfermedad.

Medios de Verificacion: Registros de asistencia, materiales educativos

entregados, evaluaciones de conocimiento pre y post charlas.

Resultados: Comparar el conocimiento antes y después de las sesiones

para medir el impacto.

2. Evaluacion de la Capacitacion al Personal

Objetivo: Ampliar la capacidad del personal de enfermeria para atender

efectivamente a pacientes con fibrosis quistica mediante nuevas estrategias de

intervencion.

Indicadores de Cumplimiento: Porcentaje del personal capacitado y

mejora en las habilidades de manejo de la fibrosis quistica.

Medios de Verificacién: Registros de capacitaciones completadas,

evaluaciones de desempefio post-capacitacion.

Resultados: Analizar las mejoras en la practica clinica y la satisfaccion

del personal con la formacion recibida.
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3. Evaluacion de las Encuestas Dirigidas a los Pacientes

Objetivo: Evaluar la comprension y manejo de la fibrosis quistica por parte de

los pacientes tras las intervenciones.

Indicadores de Cumplimiento: Mejora en las medidas de calidad de vida

y conocimientos sobre el manejo de la enfermedad.

Medios de Verificacion: Encuestas de calidad de vida y tests de

conocimiento pre y post intervencion.

Resultados: Identificar tendencias en la mejora de la calidad de vida y

ajustar las intervenciones futuras basadas en los feedbacks.

4. Evaluacién de las Encuestas Dirigidas a los Familiares

Objetivo: Mejorar el apoyo y comprension de las familias hacia los pacientes con

fibrosis quistica.

Indicadores de Cumplimiento: Nivel de conocimiento y satisfaccion de

las familias con el apoyo recibido.

Medios de Verificacion: Encuestas de satisfaccion, registros de

participacion en las actividades educativas y de apoyo.

Resultados: Examinar si las familias se sienten mas preparadas para

apoyar a sus seres gueridos y determinar areas de mejora.

Esta estructura ayuda a organizar los datos recogidos y presentar un andlisis

sistematico de cada intervencion frente a los objetivos propuestos, utilizando los

indicadores especificos para evaluar la eficacia de las actividades realizadas en

el proyecto.



Tabla 1.

Resultados finales de las intervenciones

44

los Familiares

apoyo a los

pacientes

Intervencion | Indicador de % de Medios de |Observaciones
Cumplimiento | Cumplimiento | Verificacion
Charlas Mejora en el 95% | Evaluaciones |Altamente
Educativas conocimiento de efectivas
sobre fibrosis conocimiento
quistica pre y post
charlas
Capacitacién |Mejora en las 100% | Evaluaciones |Excelente
al Personal habilidades de de desempefio |recepciony
manejo de la post- aplicacion
fibrosis capacitacion
quistica
Encuestas Mejora en la 98% | Encuestas de |Alta
Dirigidas a calidad de vida calidad de participacion y
los Pacientes |y manejo de la vida; tests de |feedback
enfermedad conocimiento | positivo
Encuestas Nivel de 97% | Encuestas de |Mejora
Dirigidas a conocimiento y satisfaccion significativa en

el apoyo

familiar

11.1. Evaluacion final de laimplementacion del proyecto

Para la Evaluacion final de la implementacion del proyecto basada en la

percepcion de los actores y relacionada con los indicadores de resultado, se

puede proponer el siguiente esquema detallado para estructurar la evaluacion:
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Periodo: 6 meses

1. Objetivo de la Evaluacion

Objetivo General: Evaluar las percepciones de los actores involucrados sobre
los resultados del proyecto de intervencion en fibrosis quistica, enfocandose en

la mejora de la calidad de vida y el manejo de la enfermedad.
2. Actores Involucrados

« Pacientes con fibrosis quistica.
e Familias de los pacientes.
o Personal médico y de enfermeria.

o Administradores del programa.

3. Método de Evaluacion

Disefio de la Estrategia

e Encuestas Estructuradas: Desarrollar cuestionarios que midan la
satisfaccion con las intervenciones y el percibido cambio en la calidad de
vida y manejo de la enfermedad.

o Entrevistas Semi-Estructuradas: Realizar entrevistas con una muestra
representativa de cada grupo de actores para explorar en profundidad sus
percepciones y experiencias personales.

e Grupos Focales: Organizar sesiones con grupos mixtos de actores para

fomentar la discusion y obtener insights colectivos.
Indicadores de Resultado a Evaluar

o Calidad de Vida: Cambios percibidos en el bienestar emocional y fisico.

« Manejo de la Enfermedad: Evaluacion de la efectividad de las
estrategias educativas y de apoyo.

o Satisfaccion con el Proyecto: Grado de satisfaccion general y

recomendaciones para mejoras futuras.
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Capacitacion del Personal: Eficacia percibida de las capacitaciones y su

impacto en la atencion al paciente.
4. Recoleccién de Datos

Periodo de Evaluacion: La recoleccion de datos se realizara durante los
dos ultimos meses del proyecto.

Herramientas de Recoleccién: Utilizacion de herramientas digitales
para facilitar la distribucion y recoleccion de encuestas y la grabacion de

entrevistas y grupos focales.
5. Analisis de Datos

Cuantitativo: Andlisis estadistico de las encuestas para determinar
tendencias generales y correlaciones significativas.

Cualitativo: Andlisis tematico de las respuestas de las entrevistas y
grupos focales para identificar temas comunes y diferencias entre grupos

de actores.

6. Reporte de Resultados

Presentacion de Hallazgos: Organizar los resultados de acuerdo con los
indicadores y discutir las discrepancias y coincidencias entre los
diferentes grupos de actores.

Recomendaciones Basadas en Datos: Proporcionar recomendaciones
especificas para cada area de intervencion basadas en los datos

recogidos y las percepciones de los actores.
7. Retroalimentacion y Mejora Continua

Feedback de los Actores: Solicitar retroalimentacion sobre el proceso
de evaluacion y la percepcién del impacto del proyecto.
Planes de Mejora: Desarrollar un plan de accion para implementar las

recomendaciones y mejorar futuras intervenciones.
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Este enfoque proporcionara una comprension integral de coémo las
intervenciones han afectado a los actores involucrados y permitira ajustes

basados en evidencia para mejorar la efectividad del programa.
Criterios para socializar la intervencién y resultados

Los resultados obtenidos de las distintas intervenciones dirigidas a mejorar la
gestion y comprension de la fibrosis quistica muestran un éxito notable en el
incremento del conocimiento y habilidades tanto en pacientes como en personal
meédico. Las charlas educativas, por ejemplo, lograron un impresionante 95% de
cumplimiento en la mejora del conocimiento sobre la fibrosis quistica, segun se
evalué a través de pruebas antes y después de las charlas, destacando su alta

efectividad.

En cuanto a la capacitacion del personal, el indicador de cumplimiento reflejo
una mejora en las habilidades de manejo de la fibrosis quistica, alcanzando un
perfecto 100%. Esto se verificd a través de evaluaciones de desempefio post-
capacitacion, donde la recepcion y aplicacion de los conocimientos adquiridos
fue calificada como excelente. Esto resalta no solo la calidad de la capacitacion
proporcionada, sino también el compromiso y la competencia del personal

involucrado en el cuidado de los pacientes.

Las encuestas dirigidas a los pacientes también mostraron resultados positivos,
con un 98% de cumplimiento en la mejora de la calidad de vida y manejo de la
enfermedad. Este éxito se corrobor6 mediante encuestas de calidad de vida y
tests de conocimiento, indicando una alta participacion y un feedback positivo de
los pacientes. Este tipo de interaccion directa con los pacientes proporciona un
invaluable punto de referencia sobre la efectividad de las intervenciones y su

impacto directo en la vida de los afectados.

Por otro lado, las encuestas dirigidas a los familiares reflejaron un 97% de
cumplimiento en la mejora del nivel de conocimiento y apoyo hacia los pacientes.

Esto fue verificado a través de encuestas de satisfaccién y revel6 una mejora
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significativa en el apoyo familiar, un factor crucial para el manejo integral de la

enfermedad en el contexto domeéstico.

Estos datos no solo subrayan la efectividad de las intervenciones realizadas, sino
que también reflejan una imagen clara del compromiso y la capacidad de
adaptacion tanto del equipo médico como de las familias. La integracion de estos
grupos en el proceso educativo y de manejo de la enfermedad es vital para
asegurar un tratamiento efectivo y una mejor calidad de vida para los pacientes.

En esa linea, las intervenciones implementadas han demostrado ser altamente
efectivas en mejorar el conocimiento y manejo de la fibrosis quistica entre los
pacientes y el personal médico. El alto porcentaje de cumplimiento en todos los
indicadores es un testimonio del duro trabajo y la dedicacion de todos los
involucrados. Estos resultados no solo mejoran la vida de los pacientes actuales,
sino que también establecen un precedente para el manejo futuro de la
enfermedad. El feedback positivo y la participacidén activa de los pacientes y sus
familias son indicativos de la efectividad de las estrategias adoptadas y de la

importancia de continuar con estas practicas en el futuro.
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12. Conclusiones

A patrtir del andlisis detallado del proyecto sobre la fibrosis quistica, se presenta

las conclusiones que abarcan el problema, el objetivo y las intervenciones:

Prevalencia e Impacto Psicosocial de la Fibrosis Quistica: La fibrosis
quistica (FQ) es una enfermedad cronica y progresiva que no solo
deteriora significativamente la salud fisica de los pacientes afectando
principalmente los pulmones y el sistema digestivo, sino que también
impone una carga psicosocial considerable. La investigacién destaca la
variabilidad geografica en la incidencia y el diagndstico de la FQ, lo que
subraya la necesidad de estrategias especificas adaptadas a cada
contexto para mejorar el acceso al diagnostico y tratamiento.

Objetivo del Proyecto: El objetivo principal del proyecto es evaluar de
manera integral el impacto psicosocial de la FQ en pacientes y sus
familias, con el fin de identificar y superar las barreras en el acceso a un
tratamiento adecuado. Esto es crucial para mejorar la calidad de vida y el
bienestar emocional de esta poblacion vulnerable, enfatizando la
importancia de un enfoque holistico en la atencién médica.
Intervenciones Educativas y de Capacitacion: Las intervenciones como
las charlas educativas y la capacitacién del personal han demostrado ser
extremadamente efectivas, con altos niveles de cumplimiento y mejora en
el conocimiento y manejo de la FQ. Estas actividades no solo elevan la
competencia del personal de salud, sino que también empoderan a
pacientes y familias con el conocimiento necesario para gestionar la
enfermedad mas eficazmente.

Importancia del Soporte Familiar: Las encuestas dirigidas a los familiares
revelan una mejora significativa en el apoyo familiar y en el nivel de
conocimiento sobre la FQ. Esto es vital, ya que el soporte familiar es un
componente crucial para el manejo efectivo de la enfermedad, ayudando
a mitigar el impacto psicosocial y mejorar la calidad de vida tanto de los
pacientes como de sus cuidadores.

Impacto de las Encuestas en Pacientes: Las encuestas a los pacientes

han demostrado una mejora notable en la calidad de vida y el manejo de
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la FQ, lo cual indica que las intervenciones especificas, como la educacion
y el soporte psicosocial, son altamente beneficiarias. Este feedback
directo de los pacientes es fundamental para ajustar y mejorar
continuamente las estrategias de intervencion.

— Evaluacion y Adaptacion de las Intervenciones: La evaluacion continua de
las intervenciones a través de medios de verificacion detallados permite
una adaptacion y mejora constante de las estrategias empleadas. Este
enfoque asegura que las intervenciones sigan siendo relevantes y
efectivas frente a los desafios cambiantes en el tratamiento y manejo de
la FQ.

— Desafios y Barreras en el Acceso al Tratamiento: A pesar de los avances,
siguen existiendo barreras significativas en el acceso a tratamientos
avanzados, especialmente en contextos de recursos limitados. Es
fundamental identificar estas barreras para desarrollar estrategias que
aseguren un acceso equitativo al tratamiento, lo cual es un derecho basico
y esencial para los pacientes con FQ.

— Rol de la Enfermeria en la Atencién Integral: El papel de la enfermeria es
indispensable en la atencion integral de la FQ. Los profesionales de
enfermeria no solo administran tratamientos y monitorean la condicién de
los pacientes, sino que también proporcionan un soporte emocional y
educativo crucial. Fortalecer y capacitar a estos profesionales es esencial
para garantizar una atencion de calidad y empatica que aborde todos los

aspectos de la enfermedad.

Estas conclusiones proporcionan una vision comprensiva del impacto y manejo
de la fibrosis quistica, destacando la importancia de un enfoque multidisciplinario
y centrado en el paciente para mejorar significativamente la calidad de vida de

los afectados.
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13. Recomendaciones

A continuacién, se presenta algunas recomendaciones basadas en las
conclusiones analizadas anteriormente sobre el impacto psicosocial de la fibrosis

quistica y las intervenciones propuestas:

— Fortalecer Programas Educativos: Es fundamental intensificar las charlas
educativas y los programas de formacion tanto para pacientes como para
el personal de salud. Esto ayudara a mejorar la comprension y manejo de
la fibrosis quistica, permitiendo un cuidado mas efectivo y autbnomo por
parte de los pacientes y una mejor intervencion clinica por parte del
personal.

— Expandir el Apoyo Psicosocial: Dado el significativo impacto emocional y
psicosocial de la fibrosis quistica, se recomienda la creacién de mas
grupos de apoyo y servicios de consejeria tanto para pacientes como para
sus familiares. Estos servicios deberian ser facilmente accesibles y
disefiados para abordar las necesidades especificas de la comunidad
local.

— Mejorar la Accesibilidad al Tratamiento: Trabajar en colaboracion con las
autoridades sanitarias para mejorar el acceso a tratamientos avanzados
y terapias moduladoras. Esto podria incluir negociaciones para reducir
costos, mejorar la logistica de distribucion de medicamentos y asegurar
gue los pacientes en todas las regiones tengan igualdad de acceso al
tratamiento mas efectivo disponible.

— Implementar Cuidado Personalizado: Adaptar las intervenciones a las
necesidades individuales de cada paciente, teniendo en cuenta sus
condiciones sociales, econémicas y culturales. Esto podria incluir
programas de educacion en el hogar y visitas de enfermeria para aquellos
gue no puedan desplazarse con facilidad al hospital o clinica.

— Capacitacion Continua del Personal: Asegurar que todos los profesionales
de salud involucrados en el tratamiento de la fibrosis quistica reciban
formacion continua sobre los avances en el tratamiento de la enfermedad

y las estrategias de manejo psicosocial.
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— Promover la Investigacion Local: Fomentar y apoyar la investigacion sobre
la fibrosis quistica en el contexto local para entender mejor las variantes
genéticas especificas de la poblacion y desarrollar tratamientos mas
efectivos y personalizados.

— Desarrollo de Politicas Publicas: Abogar por politicas publicas que
mejoren la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica, como
mejoras en el seguro de salud, subvenciones para medicamentos y apoyo
para familias con cargas financieras debido al manejo de la enfermedad.

— Interdisciplinariedad en la Atencién: Promover un enfoque
interdisciplinario en la atencién a los pacientes, que incluya especialistas
en neumologia, trabajadores sociales, nutricionistas y psicélogos, para
proporcionar un cuidado integral que aborde todos los aspectos de la

enfermedad.

Estas recomendaciones buscan mejorar integralmente el manejo de la fibrosis
quistica, desde el soporte médico hasta el apoyo emocional y social, mejorando

asi la calidad de vida de los pacientes y sus familias.
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15. Apéndices
15.1. Planificacién de las capacitaciones

Plan de Capacitacion y Desarrollo Profesional para el Personal de
Enfermeria y Charlas Educativas a Pacientes con Fibrosis Quistica y sus

Familiares (con opcion de extension de 6 meses adicionales)

Objetivos
e Proporcionar conocimientos profundos sobre la fibrosis quistica,
incluyendo sus causas, sintomas, tratamientos y manejo diario.
o Desarrollar habilidades en el apoyo emocional y psicosocial para
pacientes y sus familias.
« Fomentar la comunicacién efectiva y empatica entre el personal de
enfermeria, pacientes y sus familias.
Actividades y cronograma
Mes 1 (abril): Introduccion y Fundamentos
o Tema: Introduccion a la fibrosis quistica y su impacto psicosocial
o Fecha: 22 de abril del 2024
o Duracion: 3 horas
o Contenido:
= Introduccion a la fibrosis quistica: epidemiologia, genética,
sintomas y complicaciones.
= Impacto psicosocial de la enfermedad en pacientes y
familiares.
o Capacitaciones realizadas: Primera capacitacion al personal de

enfermeria y charla a pacientes y familiares.
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o Encuesta aplicada: Evaluacion inicial de la percepcion y
conocimiento de la enfermedad.
Mes 2 (mayo): Aplicacion de Conocimientos y Técnicas Especiales
e Tema: Técnicas de respiracion, dieta y ejercicio en pacientes con fibrosis
quistica
o Fecha: 23 de mayo del 2024
o Duracion: 4 horas
o Contenido:
= Anatomiay fisiologia del sistema respiratorio.
= Técnicas de limpieza de vias respiratorias: drenaje postural,
técnica de espiracion forzada.
= Nutricion adecuada y ejercicio para pacientes con fibrosis
quistica.
o Segunda capacitacién al personal de enfermeria: Enfoque
practico sobre técnicas de respiracién y manejo nutricional.
Mes 3 (junio): Evaluacion y Refuerzo de Conocimientos
e Evaluacién continua de la efectividad de las capacitaciones y
charlas:
o Seguimiento y feedback continuo.
o Ajustes basados en los resultados de las encuestas y
evaluaciones.
Mes 4 (julio): Profundizacion y Especializacion
« Tema: Estrategias de intervencion psicosocial

o Fecha: 20 de julio del 2024
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o Duracion: 4 horas

o Contenido:
= Intervenciones individuales y grupales para el apoyo

psicolégico.

= Técnicas de relajacion y mindfulness.
= Apoyo emocional y grupos de soporte.

o Capacitacion avanzada para personal de enfermeria y charla

educativa para pacientes y familias.
Mes 5 (agosto): Integracion de Conocimientos y Préacticas
« Tema: Rol del personal de enfermeria en el soporte psicosocial

o Fecha: 22 de agosto del 2024

o Duracion: 4 horas

o Contenido:
= Comunicacion efectiva con pacientes y familias.
= Trabajo en equipo interdisciplinario.
= Desarrollo de planes de cuidado personalizados.

o Taller practico: Creacion y ejecucion de planes de cuidado.

Mes 6 (septiembre): Evaluacion General y Planificacién Futura
o Evaluacion final de las intervenciones:
o Encuestas y andlisis de resultados.
o Planificacion de futuras capacitaciones y charlas.

o Duracion: Evaluacion y planificacion durante todo el mes.
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Este plan detalla las actividades mensuales, incluyendo temas, duraciones, y
contenidos, proporcionando una base sélida para capacitar al personal y educar
a los pacientes y sus familias con un enfoque en la fibrosis quistica desde

multiples perspectivas.
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15.2. Capacitacion al personal

UNIVERSIDAD DE LA AMERICAS
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
MAESTRIA EN ENFERMERIA MODALIDAD HIBRIDA
CAPACITACION AL PERSONAL DE ENFERMERIA
NOMBRE: Lcda. Jessica Chicaiza Chacha.
TEMA: Fibrosis quistica, apoyo emocional y psicosocial.
LUGAR: Auditorio del servicio de neumologia Fecha: 22 de abril del 2024

LISTADO DE ASISTENCIA

Participantes Numero De Cedula Firma

Lilia Ramos 1003926308

Maritza Mina 1715135776

Marcia Carrillo 0502353718

Lauro Shucad 0600347941 R
N

Rosa Zabala 0103310312 y

v
XA
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Mercy Meléndez 1714624689
José Tixicuro 10032143990 f
Esperanza Ramos 0201781176 3
lvanova Moposita 1803430550 s -
S 8o X
Cecil Ramirez 1722713029 :
Ve
Nataly Arguello 1719425405
Carla Caiza 1720538824
Mayra Figueroa 0503640740
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UNIVERSIDAD DE LA AMERICAS
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
MAESTRIA EN ENFERMERIA MODALIDAD HIBRIDA
CAPACITACION AL PERSONAL DE ENFERMERIA
NOMBRE: Lcda. Jessica Chicaiza Chacha.

TEMA: Técnicas de respiracion, dieta y ejercicio en pacientes con fibrosis
quistica.

LUGAR: Auditorio del servicio de neumologia Fecha: 23 de mayo del 2024

LISTADO DE ASISTENCIA

Participantes Numero De Cedula Firma

Lilia Ramos 1003926308 ;
Maritza Mina 1715135776 o .'
Marcia Carrillo 0502353718 — = o
Lauro Shucad 0600347941 - ——

Rosa Zabala 0103310312

Mercy Meléndez 1714624689
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José Tixicuro 10032143990
Esperanza Ramos 0201781176 / 3
lvanova Moposita 1803430550 Swes -
>;—-,__ ‘*(?\ e
Cecil Ramirez 1722713029
¥
Nataly Arguello 1719425405
Carla Caiza 1720538824
Mayra Figueroa 0503640740
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ANEXO







15.4. Encuesta pacientes

U/o—

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
MAESTRIA DE ENFERMERIA MODALIDAD HIBRIDA
Encuesta dirigida a los pacientes con fibrosis quistica.

Esta encuesta tiene como objetivo evaluar el impacto psicosocial que tiene la atencién recibida
por parte del personal de enfermeria en pacientes con fibrosis quistica. La informacion obtenida
serd utilizada para mejorar la calidad de la atencién y el apoyo psicosocial que se brinda a estos
pacientes.

Instrucciones: Por favor, responda las siguientes preguntas con honestidad y sinceridad. Sus
respuestas son confidenciales y se utilizaran inicamente con fines de investigacion.

Datos demogrificos

Edad: 79
Sexo: i rRe
Nivel edoumigo:

Estado civil: so |t € %O
(Cudnto tiempo ha sido diagnosticado/a con fibrosis quistica?

“nHEWN -

12 arnsl

6. (Con qué frecuencia acude a citas médicas relacionadas con su fibrosis quistica?

;}[‘M__f is f-,:c./ :r‘/r ca
Impacto psicosocial de la fibrosis quistica

7. ¢(De qué manera la fibrosis quistica ha afectado su calidad de vida?

He {ﬁ;z;.m/} £

8. (Ha experimentado alguna de las siguientes emociones como resultado de su fibrosis
quistica? (Marque todas las que apliquen)
o Ansiedad
Depresion
Estrés
Miedo
Enojo
Frustracién
Tristeza
9. ¢Hatenido dificultades para sobrellevar el impacto emocional de la fibrosis quistica?
o Muy frecuentemente
o Frecuentemente
o Ocasionalmente
W Raramente
o Nunca
10. (Ha sentido que la fibrosis quistica ha interferido con sus relaciones familiares y
sociales?
Muy frecuentemente
Frecuentemente
Ocasionalmente
Raramente
Nunca

ooooXo

oooxo
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Encuesta familiares

U/o—

CRvranin TaTarandis vl BaTesiatiiny

FACULTA DE CIENCIAS DE LA SALUD
MAESTRIA DE ENFERMERIA MODALIDAD HIBRIDA
Encuesta dirigida a los familiares de pacientes con fibrosis quistica.

Esta encuesta tiene como objetivo evaluar el impacto psicosocial que tiene la atencion recibida
por parte del personal de enfermeria en familiares de pacientes con fibrosis quistica. La
informacion obtenida seré utilizada para mejorar la calidad de la atencion y el apoyo psicosocial
que se brinda a estos familiares.

Instrucciones: Por favor, responda las siguientes preguntas con honestidad y sinceridad. Sus
respuestas son confidenciales y se utilizaran inicamente con fines de investigacion.

Datos demograficos

1. Edad: S o
2. Sexo: femenine
3. Relacion con el paciente con fibrosis quistica:

o Padre
. Madre
o Hermano/a
o Conyuge
o Otro
4. Cuénto tiempo ha estado involucrado/a en el cuidado del paciente con fibrosis quistica?
Q

O aRres
Impacto psicosocial de la fibrosis quistica
5. (De qué manera la fibrosis quistica del paciente ha afectado su calidad de vida?
ok 5 4 = dai e 5'\0 iy;('uaoc n

6. (Ha experimentado alguna de las siguientes emociones como resultado de la fibrosis
quistica del paciente? (Marque todas las que apliquen)

Ansiedad

Depresion

Estrés

Miedo

Enojo

Frustracion

Tristeza

7. (Ha tenido dificultades para sobrellevar el impacto emocional de la fibrosis quistica del
paciente?

Muy frecuentemente

Frecuentemente

Ocasionalmente

Raramente

Nunca

oo’ o0

00 o0/B O



