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Introduccid: La Fibrosi Pulmonar Idiopatica (FPI) és una malaltia d'etiologia
desconeguda, que pertany al grup de les Malalties Pulmonars Intersticials
Difuses (MPID). Afecta generalment al sexe masculi amb edats compreses
entre 40 i 75 anys. La FPI cursa amb disminucio de la funcié pulmonar, dispnea
i tos seca. Es caracteritza per la proliferacio de fibroblasts que provoca la
disminucié de l'intercanvi gasos i lesié epitelial. L'esperanca de vida és de 3a 5
anys des del diagnostic. En els dltims anys s'ha observat un augment de la
prevalenca, probablement degut a l'optimitzacié dels metodes diagnostics i
laugment de l'esperanca de vida. L'objectiu principal dels tractaments
farmacologics actualment disponibles, és controlar els simptomes, endarrerir
l'avan¢ de la malaltia i prolongar la supervivéncia. El tractament no
farmacologic principal, és el trasplantament pulmonar on seguidament s'inicia el
tractament farmacologic amb immunosupressors, antibiotics, antivirals, entre
d'altres. L'adheréencia terapeutica dels pacients amb malalties respiratories és
d'un 28%, essent el grup amb el menor index d'adheréencia terapéeutica
d'Espanya. Aix0 pot ser degut per la manca de coneixement de la malaltia i el
seu tractament, complexitat del tractament, absencia de simptomes i un gran
copagament entre d'altres.

Objectiu: Elaborar un recurs web per a infermeria per tal de facilitar
l'autonomia, a persones amb un baix nivell educatiu o analfabeta, en la presa
de farmacs d'un tractament medic d'un pacient trasplantat de pulmo.
Metodologia: Per la creaci6 del recurs web, es van redactar les fixes tecniques
de 18 farmacs utilitzats, les fotografies i la informacié addicional extreta dels
professionals sanitaris. EIl més rellevant, és el resultat final on la pauta
terapeutica és totalment visual, minimitzant al maxim el llenguatge escrit.
L'objectiu principal era crear un document adaptat a les necessitats
comprensives dels pacients.

Resultats: Es va crear un recurs web anomenat Janeka, que permetés establir
un pla terapéutic d'una manera més visual, evitant el llenguatge escrit o

minimitzant el seu Us.
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Conclusions: En concloure, el projecte es va complir amb el principal objectiu
del treball, dissenyar i desenvolupar un recurs web professional. Aquesta web,
eina o recurs podria ser aplicable a altres serveis i beneficiaris, a causa del seu
format, ja que permet l'abstencié del llenguatge escrit. Cal dir, que és una

maqueta o prova pilot a conseqiencia de les limitacions.

Paraules clau: Fibrosi Pulmonar Idiopatica, Factors de risc, Tractament
terapeutic, Compliment de la medicacid, Trasplantament pulmonar, Infermeria,

Alta Hospitalaria.
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ABSTRACT

Introduction: Idiopathic pulmonary fibrosis (IPF) is a disease that belongs to
Interstitial Lung Diseases (ILD) of unknown etymology. It generally affects
males aged between 40 and 75 years. IPF is a disease that presents with
decreased fibrosis lung function, dyspnoea and cough. It is characterized by the
proliferation of fibroblasts that leads to decreased gas exchange and epithelial
injury. Life expectancy is among three to five years after the first diagnosis. In
recent years, there has been an increased prevalence probably due to the
optimization of diagnostic methods and increased life expectancy. The main
objective of pharmacological treatments currently available is to control
symptoms, slow the progress of disease and prolong survival. The main non-
pharmacological treatment is lung transplantation where then drug treatment
with  immunosuppressant, antibiotics, antivirals, among others, starts. The
therapeutic adherence of patients with respiratory diseases is 28%, being the
group with the lowest rate of therapeutic adherence of Spain. This may be due
to lack of knowledge of the disease and its treatment, complexity of treatment
and absence of symptoms including a high co-payment within others.
Objective: To develop a web resource for nursing to provide autonomy to
people with a low level of education and illiteracy, to control drug taking in the
medical treatment of a patient post-transplant lung.

Methodology: For the creation of the web resource, technique drafting’s of the
18 used drugs were written, photographs and additional information extracted
by health professionals included. The most important is the final result, where
the standard treatment is totally visual, using minimizing written language. The
main objective was to create a comprehensive document tailored to the needs
of patients.

Results: A web resource called Janeka was created, which permits to create a
treatment plan in a more visual, avoiding or minimizing the written language
use.

Conclusions: The conclusion of the project was to meet the main goal of it,

design and develop a professional website. This web tool or resource may be
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applicable to other services and beneficiaries because of its format that allows
abstention of the written language. | must say that it is a model and pilot test
because of the limitations.

Key words: Idiopathic Pulmonary Fibrosis, Risk factors, Therapeutic treatment
Medication Adherence, Lung transplantation, Nursing, Patient Discharge.
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1. MARC TEORIC

El desenvolupament del segiient marc tedric, permetra conéixer els conceptes

basics necessaris per entendre el desenvolupament del projecte.

El marc teoric estda compost per diversos apartats que intentaran donar
resposta als aspectes que, a parer de l'autora, s6n necessaris contemplar per a
una comprensio apropiada de la patologia i la importancia de millorar I'educaci6

terapeutica.

En el primer apartat trobarem [I'explicaci6 anatomofisiologica de I'aparell
respiratori. Tot seguit, donarem pas, a la breu explicacio de les malalties
pulmonars intersticials difuses, on ens centrarem en la malaltia que ha regit
aquest projecte, la Fibrosi Pulmonar Idiopatica. En aquest apartat es realitzara

una sintesi acurada, ja que podriem caure en una allau d'informacio dispersa.

Una vegada clares les nocions més importants, passarem a l'apartat que dona
suport a l'objectiu. Es parlara dels diferents tractaments, recursos, plans o
projectes disponibles a escala nacional i en I'ambit catala per a la millora de
I'adherencia terapéutica. Per finalitzar es tractara de manera breu el paper

d'infermeria dins d'aguesta patologia.

10
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1.1 Anatomofisiologia del pulmo

La principal funcié del pulmé és lintercanvi de gasos, que corresponen a la
introduccié de O, en l'organisme i l'eliminacié de CO,. A més de lintercanvi

gasos, l'aparell respiratori desenvolupes altres funcions com (1):

- El llit capil-lar pulmonar actua com un filtre per a la sang, ja que petits
coaguls, restes cel-lulars o bombolles d'aire son eliminats en aquest
aparell.

- Les vies aéries exerceixen una gran accié de defensa de l'organisme,
impedint I'entrada d'agents patogens en el cos.

- Participa en mecanismes homeostatics com el control de la temperatura,
control de liquids corporals, control acid-basic.

- Elllit capil-lar pulmonar és un important reservori de sang.

- Té importants accions metaboliques.

Els pulmons sén dos organs respiratoris formats pels bronquis, bronquiols i
alvéols. La caixa toracica esta formada per les costelles, la columna vertebral
toracica situada posteriorment i en el pla anterior per l'estérnum. La part
superior esta tancada per musculs i teixit connectiu i la part inferior pel
diafragma (2). En la linia mitjana i separats a través de membranes es troba el
cor, els grans vasos i l'esofag, mantenint-se separats els dos pulmons. Els
pulmons s'estenen des del diafragma fins a un punt supraclavicular (3). Cada
pulmé fa uns 25 cm de llarg, diametre anterior posterior 16 cm, diametre
transvers de la base 10 cm el pulmé dret i 7 cm el pulmé esquerre. S'estima

gue cada pulmé pesa entre 500 g i 600 g (1).

El pulmé dret és més gran que l'esquerre i presenta tres lobuls. L'esquerre és

més petit a causa de l'espai ocupat pel cor i només té dos lobuls (1).

11



p——,

Universitat Creacio d'un recurs sanitari per millorar I’'adheréncia
de Girona terapéutica a I'alta d'una persona trasplantada de pulmé
P

1.1.1 Estructura alveolar

Els alveols son les estructures primaries encarregades de l'intercanvi de gasos
gue existeix en el tracte respiratori. EI nombre total d'alvéols, oscil-la entre 300-
600 milions. S6n molt eficaces a I'nora d'intercanviar dioxid de carboni (CO,) i
oxigen (O) perqué cada un dels alveols té una paret extremadament fina, que
esta en contacte amb capil-lars sanguinis. La barrera a través de la qual
s'intercanvien els gasos entre l'aire alveolar i la sang s'anomena membrana
respiratoria. La membrana respiratoria esta composta per l'epiteli alveolar,
I'endoteli capil-lar i la seva membrana basal. La superficie de la membrana
respiratoria dintre de cada alvéol esta recobert amb un liquid que conté
surfactant. El surfactant ajuda a reduir la tensié superficial del liquid, o forca
d'atraccié entre les molecules de l'aigua. La funcié principal del surfactant, és

evitar que els alveols es col-lapsin, quan l'aire entra i surt durant la respiracio

().

1.1.2 Volums i capacitat respiratoria

El procés respiratori pulmonar es desenvolupa de manera sequencial i ciclica,
mitjancant I'ompliment d'aire o inspiracio i el seu buidatge o expiraci6. A cada
cicle respiratori normal o basal es distingeixen, per tant, dues fases degudes a
I'expansio i retraccid de la caixa toracica mitjancant contraccid muscular. El
desplacament de la paret toracica arrossega els pulmons, de tal forma, que en
augmentar o disminuir el volum de la cavitat toracica es produira un canvi en el

mateix sentit en el volum pulmonar (2).
En un cicle respiratori basal (en repos) les dues fases son (2):

a) Inspiraci@: fase activa muscular en la qual es produeix l'entrada d'aire
des del medi ambient extern fins a l'interior pulmonar.
b) Expiraci6: fase passiva, sense activitat muscular, en la qual l'aire surt de

la cavitat pulmonar al medi ambient extern.

12
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La freqUiéncia respiratoria €s de 12-16 cicles per minut. Si es considera un valor
mitja de 15 cicles / minut, cada cicle tindria una durada d'uns 4 segons. Aquest
temps no es distribueix equitativament entre les dues fases (1,5 segons en la
Inspiracio i 2,5 segons en I'Espiracio), I'espiracio en un cicle en repos dura meés

que la inspiracié (2).

Volums (1,4,5)

= Volum corrent o Volum Tidal (VT): és el volum que entra i surt de la via
respiratoria en un cicle respiratoria normal. El volum corrent d'un adult,
depenent del seu pes, és aproximadament de 500 ml.

= Volum de Reserva Inspiratoria (VRI): és la quantitat d'aire que es pot
inspirar de manera forcada després d'una inspiracio normal. El VRI
normal és aproximadament d'uns 3.300 ml.

= Volum de Reserva Expiracio (VRE): és el volum maxim forcat després
d'un VT. ElI VRE normal es torba entre 1.000i 1.200 ml.

= Volum Residual (VR): és el volum que roman en el tracte respiratori

després de I'expiracié maxima, amb un volum aproximat de 1.200 ml.

Capacitats (1,5)

e Capacitat Vital (CV): és el volum més gran d'aire que una persona pot
mobilitzar dins i forma dels pulmons. Es calcula, amb la seguent formula:
VT +VRI + VRE. El volum normal el trobem entre 4.500 i 5.000 ml.

e Capacitat Inspiratoria (Cl): és la maxima quantitat daire que una
persona pot inspirar després d'una expiracié normal. Es calcula, amb la
seguent formula: VT +VRI. El volum normal esta compres entre 3.500 i
3.800 ml.

e Capacitat Residual Funcional (CRF): és la quantitat d'aire que queda
retingut en els pulmons després d'una expiracié normal. Es calcula, amb
la seguent formula: VRE +VR. La CRF sera d'entre 2.200 i 2.400 ml.

13
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e Capacitat Pulmonar Tota (CPT): és el volum total daire que un pulmé
pot contenir. EI CPT és suma de VT + VRI +VRE + VR. Els volums

normals es comprenen entre 5.700 i 6.200 ml.

1.2 Malalties pulmonars intersticials difuses

Les Malalties Pulmonars Intersticials Difuses (MPID), sén un grup heterogeni
de patologies respiratories, de caracter cronic, que comparteixen alteracions

funcionals com ara la fibrosi i la inflamacié del parénquima pulmonar (6).

L’any 2002, I'European Respiratory Society (ERS) i 'Aamerican Thoracic
Society (ATS) varen classificar i diferenciar per primera vegada les Pneumonies
intersticials idiopatiques (PNI) (7). L’objectiu de la nova classificacid, consistia a
estandarditzar i definir els criteris per al diagnostic de les PNI de manera

uniforme.

Les MPID, es divideix en tres grups (8):

a) Les pneumonies intersticials idiopatiques, que son les més frequents
(Taula 1).

b) Les MPID de causa coneguda o associada, en el que s’inclouen entre
d’altres les malalties de col-lagen, les produides per farmacs, les
pneumoconiosis i les pneumonies per hipersensibilitat

c) Les MPID primaries o associades a altres processos no ben definits,
constitueixen un conjunt d’entitats idiopatiques perd amb clinica i

histologia ben definida.

14
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Taula 1. Categoritzacié de les principals pneumonies intersticials idiopatiques [American
Thoracic Society (ATS)/ European Respiratory Society (ERS)] (8)

Quadre radiologic i/o

Diagnaostic clinic — radiologic

Categoria

— patologic

patologic

Pneumonia idiopatica fibrosant
cronica

Pneumonies idiopatiques
associades al tabac

Pneumonies idiopatiques
agudes/subagudes

Fibrosis pulmonar idiopatica
Pneumonia intersticial no
especifica

Bronquiolitis respiratoria
associada a MPI

Pneumonia intersticial
descamativa

Pneumonia intersticial
organitzativa criptogénica

Pneumonia intersticial aguda

1.2.1 Fibrosi pulmonar idiopatica

Pneumonia intersticial usual
Pneumonia intersticial no
especifica

Bronquiolitis respiratoria

Pneumonia intersticial
descamativa

Pneumonia organitzativa

Dany alveolar difus

La Fibrosi Pulmonar Idiopatica (FPI), pertany a la categoria de la pneumonia

intersticial fibrosant. Es una patologia limitada als pulmons, amb una evolucié

progressiva, cronica i majoritariament de causa desconeguda. Principalment

afecta adults de mitjana edat i d'edat avancgada (9).

1.2.2 Presentacio6 clinica

La presentacié clinica pot ser bastant caracteristica i es manifesta amb tos

persistent, generalment de mesos d'evolucidé, moltes vegades instal-lada

després d'un quadre respiratori agut en un home major de 60 anys és la queixa

inicial més habitual. L'examen fisic mostra crepitacions basals bilaterals en més

15
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del 70% dels pacients i hipocratisme digital (dits de tambor) al voltant del 20%.

L'antecedent de tabaquisme es troba en la majoria dels malalts (10).

A mesura que augmenta la densitat del teixit pulmonar, els pulmons no
realitzen la seva funcié adequadament i aquest fet deriva a una disminucio
d'oxigen en el seu torrent sanguini. Com a consequéncia, el cervell i altres

organs no reben l'oxigen que necessiten (9).

1.2.3 Epidemiologia

L’Epidemiologia contempla la Incidéncia i la Prevalenca. Quan parlem
d’incidéncia ens referim a tots els nous casos que apareixen en un periode de
temps determinat. La prevalenca determina la proporcid6 de persones que

pateixen una malaltia respecte al total de la poblaci6 en estudi (11).

Les dades sobre la incidéncia i la prevalenca de la Fibrosi Pulmonar Idiopatica
(FPI), sbn escasses i varien entre els estudis epidemiologics. La veritable
incidéncia i prevalenca de la malaltia sobn desconegudes degut a la definicid i
classificacio de la malaltia, i de la dificultat del seu diagnostic. En general, la
prevalenca global i la incidéncia en els paisos d'Europa i Asia s6n més baixos

gue els reportats en estudis nord-americans (12).

En estudis realitzats en l'any 2000 en endavant, es va estimar un rang
d'incidéncia conservadora de 3-9 casos per cada 100.000 a l'any per a Europa i
Ameérica del Nord. La incidéncia va ser menor a I'Est d'Asia i América del Sud.
La majoria dels estudis van mostrar un augment de la incidencia en el temps
(13).

La incidencia de la FPI varia de 0,22 a 93,7 per 100.000 per any a tot el mén
(14). El patr6é comu de la incidéncia durant els dltims anys a estat a l'al¢a, és a
dir, hi ha agut un increment similar a les malalties com ara el cancer d'estomac,
cervical, testicles i fetge (6). Com podem observar a la Figura 1 en general la

FPI, afecta persones d'edat avancada i del sexe masculi.
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Actualment, en diferents parts del moén, s'estima que la prevalenca de la FPI és
(15):

e Als EUA, 14-27,9 casos per cada 100.000 habitants i entre 42,7-63
casos per cada 100.000 persones.

e A Europa, varia d'1,25 a 23,4 casos per cada 100.000 habitants.

e Al Japo, 2,95 casos per cada 100.000 habitants.

e A Taiwan de 6,7 casos per cada 100.000 habitants i de 4,9 cada 100.000

persones.
D'altra banda, la incidencia anual de FPI és (15):

e Als EUA varia entre 6,8-17,4 per cada 100.000 habitants.
e A Europa, varia entre 0,22-7,4 casos cada 100.000 habitants.
e A Taiwan va ser de 0,6 a 1,4 per cada 100.000 habitants.

En la variable sexe, la prevalenga se situa entre 13/100.000 habitants en dones
i 20/100.000 habitants en homes (6,16). Com es pot observar a la Figura 2, la
prevalenca augmenta en els dltims anys, sigui per la variable edat o per
I'optimitzacio dels métodes diagnostics i 'augment de l'esperanca de vida. En

aquest cas no existeix una tendencia en respecte al sexe (17).
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Figura 1. Incidéncia de FPI estratificada per sexe i edat. Dades
procedents de quatre estudis epidemiologics diferents (17)
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Figura 2. Prevalenca de FPI estratificada per sexe i edat.
Dades procedents de tres estudis epidemiologics diferents (17)

S'estima que a Espanya la FPI pot estar afectant unes 7.500 persones. Pel que
fa a la possible influencia de factors geografics, étnics o culturals en la FPI,
actualment es desconeix (6).

1.2.4 Mortalitat

La FPlI és una malaltia progressiva que pot resultar en insuficiencies
respiratories, i en consegliencia, en una esperanca de vida de 3 a 5 anys
després del diagnostic. Aixo és degut, a qué avui dia, tot i les nombroses
investigacions, encara no existeix un tractament efica¢ per combatre-la. En els
EUA, entre 1992 i 2003 es va reportar una mortalitat atribuida a FPI de 61,2
morts per cada 1.000.000 en homes i 54,5 per cada 1.000.000 en dones (15).

La causa més freqlient de mort és la insuficiencia respiratoria per progressio de
la malaltia o per la seva aguditzacio, pero altres causes importants de mortalitat
sén la malaltia coronaria, I'embolisme pulmonar, les infeccions i el cancer de
pulmo (15).
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La majoria d'estudis es realitzen a escala europea i americana. La taxa més
alta de mortalitat a escala europea, correspon al Regne Unit. Per altra banda,
les taxes més baixes provenen dels paisos Escandinaus i del sud d'Europa. A

escala asiatica, les taxes més altes es localitzen al Japo.

La FPI es consideren majoritariament de causa desconeguda, pero observant
les estadistiques, s'ha observat una major incidencia i mortalitat (Figura 3) en

els paisos industrialitzats (13).
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Figura 3. Mortalitat associada a FPI estandarditzada per
edat per diferents paisos (13)

1.2.5 Historia natural de la FPI

La historia natural de la FPI és variable i impredictible. La FPI pot romandre
asimptomatica durant 2-3 anys. L’evolucié de la FPI, és diferent per a cada
pacient. Tanmateix, la majoria presenten una lenta progressi6 amb
deteriorament clinic i funcional que finalment ocasiona insuficiencia respiratoria
cronica (Figura 4). En altres casos hi ha periodes de relativa estabilitat amb
episodis d'aguditzacié que sén causa d'una alta morbimortalitat. En una minoria

de pacients la malaltia és de curta durada, amb una progressiéo més rapida.
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En general la supervivencia mitjana és de 2-5 anys des de linici dels

simptomes (6,15,18).
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Figura 4. Historia natural de la fibrosi pulmonar idiopatica (6)

1.2.6 Etiologiai factors de risc

L'etiologia de la FPI no es coneix, encara que probablement és deguda a

I'efecte de diversos factors en subjectes amb predisposicid genética (19).

Factors genétics

Les alteracions genetiques amb més rellevancia clinica sén: mutacions en els
gens que mantenen la longitud dels telomers (TERT, TERC), que sén meés
freqUents en les formes familiars, en la proteina C del surfactant i la regio
promotora de la Mucina 5 B (MUC5B). No hi ha cap prova genetica establerta

per valorar la predisposicio a la FPI (6,19,20).

Factors ambientals

El tabaquisme (>20 paquets/any) i I'exposicio a la silice, al llauto, I'acer, al plom
i a la pols de fusta, les activitats laborals en ramaderia i en agricultura, i la

construccio de cases de fusta s6n considerats factors de risc (6,19,20,21).
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Reflux gastroesofagic

Diversos estudis han demostrat que el Reflux Gastroesofagic (RGE) és un

factor de risc per a la predisposicio i la progressio de la FPI (6,19,22).

Infeccions virigues

No hi ha evidencia suficient per considerar que les infeccions viriques (virus de
I'hepatitis C, herpesvirus, adenovirus) siguin factors etiologics de la FPI, encara

gue la seva contribucié segueix sent objecte d'estudi (6).

Autoimmunitat

El possible origen autoimmune de la FPl es basa en el fet que les
manifestacions radiologiques i/o histologiques de la pneumonia intersticial
difusa s'associen a malalties del teixit connectiu, encara que aquestes solen

cursar amb histologia de pneumonia intersticial no especifica (6).

1.2.7 Fisiopatologia

Com s'ha comentat anteriorment en l'apartat d'anatomofisiologia del pulmé, els
pulmons son els encarregats de subministrar oxigen als teixits i eliminar el

dioxid de carboni (1).

Existeixen dos tipus de cel-lules epitelials alveolars, també anomenades

pneumacits, les tipus | i les tipus .

Les cel-lules epitelials alveolars tipus I, corresponen a un 90% de la superficie
alveolar a causa de la seva estructura allargada i aplanada. Les cel-lules

epitelials alveolars tipus I, s'encarreguen de realitzar l'intercanvi gasos.

Les ceél-lules epitelials alveolars tipus Il, sbn més nombroses que el tipus |I.
Aquestes cel-lules alveolars tipus Il, es caracteritzen per sintetitzar i secretar
surfactant pulmonar, format per una gran proporcié de fosfolipids (85%) i per
proteines (15%), de les quals s'han descrit 4 tipus A, B, C i D. El surfactant
activa la superficie alveolar i evita el seu col-lapse, a més de tenir altres

funcions importants com a defensa immunologica (23). Una altra caracteristica
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d'aquestes cél-lules, és la seva capacitat de transformar-se en cel-lules
epitelials alveolar tipus I, ja que aquestes son les progenitores de les cel-lules
alveolar tipus | i per aix0, son les responsables de la reparaci6 alveolar després
de danys cel-lulars epitelials.

En condicions normals, la reparacio de l'epiteli alveolar es produeix a través de
la proliferacio de les cél-lules alveolars tipus Il i la seva diferenciacié a cel-lules

alveolars tipus I.

No obstant aix0, la FPI es caracteritza pel fet que tant les cel-lules alveolars
tipus Il com tipus | perden l'arquitectura alveolar normal i son reemplacades per
fibroblasts, que provoca la disminucio de l'intercanvi gasos. A meés, una altra de
les caracteristiques de la FPI és que en els focus de fibrosi hi ha una gran
activitat de proliferacié de fibroblasts que també constitueixen zones de lesio
epitelial i s'associen a la perdua de l'arquitectura de les cél-lules alveolars. El
dany inicial es produeix en els pneumacits tipus |, a la superficie dels alveols, i
en resposta, els pneumacits tipus Il proliferen hiperplasticament per a cobrir les
membranes basals. Aixdo comporta a la migracié de més fibroblasts a aquestes
zones de lesi6 dins de I'espai alveolar aeri, donant lloc a la fibrosi alveolar. Per
tant, la FPI és una malaltia causada per una mala coordinacié entre el tipus de

cel-lules regeneratives (23).

1.2.8 Diagnostic

El diagnostic de la FPI sovint requereix I'enfocament de diversos especialistes
com pneumolegs, radidlegs i anatomopatolegs; experts en el camp de les
MPID. A la Figura 5, es pot veure I'esquema diagnostic de les MPID (24). La
FPI ha de ser diferenciada d'altres formes d'afectacié de l'interstici pulmonar
més de tipus inflamatori 0 secundari a exposicid6 ambiental, ocupacional,
associades a malalties sistemiques o desencadenades per farmacs. El
diagnostic de FPI pot ser dificil d'establir de forma rapida a causa que els
simptomes i les alteracions de les radiografies son molt semblants a altres

malalties respiratories. Aquesta dificultat del diagnostic ve donada perque molts
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dels simptomes de la FPI, com son la tos seca i la dispnea, son similars als
d'altres malalties del pulm6. Un cop determinat que el pacient té una fibrosi
pulmonar (FP), abans de catalogar-la com idiopatic, els metges hauran de
descartar totes les causes conegudes de malaltia pulmonar fibrosant (25). Per
a aixo, s'ha de realitzar una detallada historia clinica que inclogui: historia de
tabaquisme, els antecedents familiars de FP, exposicié ambiental, antecedents
laborals, I'existencia d'animals (aus, coloms), Us de medicaments, i tractaments
previs amb quimioterapia i/o radioterapia, infeccions prévies, i I'existencia
d'algunes malalties reumatologiques (artritis reumatica, esclerodérmia, etc.).
Sovint, les persones amb FPI es queixen de tos seca i dificultat per respirar
(dispnea), sent aquest el motiu pel qual els pacients van al metge. Durant la
visita, el metge l'auscultacié és una téecnica important, ja que ajuda a detectar
sons anomals. El so caracteristic de la FPI, és semblant al que es fa quan

s'obre una veta adherent vulgarment anomenada "velcro" (25).

' Sospecha clinica inicial |
de EFID

.

= Historia clinica.

« Exploracion fisica.

« Radiografia de torax.

« Pruebas funcionales respiratorias.
= Analisis sanguineos.

!

TACAR toracica ‘

!

FBS con LBA +/-
hiopsia transhronguial

Diagnostico Mo diagnostica

Biopsia pulmaonar
quirdrgica

Figura 5. Esquema diagnastic de les MPID (24)
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La manca d'oxigen en la circulacié sanguinia pot produir una coloracio blavosa
a la pell i ungles dels dits de la ma. A més, un 50% dels pacients amb FPI
tindran les puntes dels dits engrossides i eixamplades (dits de tambor) i les

ungles adquireixen forma globulosa (24).

Després de realitzar la historia clinica i I'examen fisic, el metge realitzara una

serie de proves analitiques i diagnostiques.

1.2.9 Proves més utilitzades per al diagnostic i seguiment de la FPI

» Les Tecniques de diagnostic per imatge més utilitzades

o La Radiografia de Torax

o La Tomografia Computada d'Alta Resolucié (TACAR): és el test més
utilitzat d'imatge per al diagnostic de FPI, ja que proporciona imatges
meés nitides i detallades dels pulmons, ajuda a descartar altres
malalties, proporciona imatges més nitides i detallades dels pulmons

en una fase primerenca.
= Les proves funcionals respiratories
o Les Proves de Funci6é Respiratoria (PFR)
o Espirometria
o Proves de funcié pulmonar que mesuren els volums pulmonars

o Proves que mesuren la capacitat de difusio

» La biopsia pulmonar
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1.3 Tractament terapeutic

L'objectiu principal dels tractaments actualment disponibles, és controlar els

simptomes, endarrerir I'avan¢ de la malaltia i prolongar la supervivéncia (26).

El consens ATS / ERS publica I'any 2000 sobre la fibrosi pulmonar idiopatica
(FPI) va establir per primera vegada els criteris diagnostics i les recomanacions
per avaluar la seva evolucié i tractament (27). A causa d'aixo, lI'any 2011 es va
publicar un consens internacional promogut per les societats ATS / ERS / JRS /
ALAT sobre el diagnostic i tractament de la fibrosi pulmonar idiopatica (28), en
el qual es van redefinir els criteris diagnostics de la malaltia i es van establir
noves recomanacions per a la valoracio de la seva evolucio. No obstant aixo, el
consens va especificar que no hi havia evidencia suficient per recomanar cap

tractament farmacologic.

Des de l'aparicio del consens s'han publicat els resultats d'assaigs clinics amb
farmacs antifibrotics: Pirfenidona (estudis CAPACITAT i ASCEND) (29),
combinacié de prednisona, azatioprina i N-acetilcisteina (NAC) (estudi
PANTHER) (30), Warfarina (estudi ACE) (31), Ambrisentan (estudi ARTEMIS)
(32), Macitentan (estudi MUSIC) (33), Nintedanib i NAC en monoterapia. La
Pirfenidona, va mostrar efectes beneficiosos en els pacients amb FPI, en
disminuir la progressié de la malaltia, €s el primer farmac autoritzat a la Unio
Europea per al tractament de la FPI lleu-moderada. Els resultats d'aquests
estudis han promogut l'elaboracié de noves normatives per diverses societats
cientifiques pneumologiques nacionals per actualitzar I'enfocament terapeutic
de la FPI. Aquestes guies no s'han modificat després de la recent publicacio
dels resultats finals dels estudis ASCEND (pirfenidona), INPULSIS-1,
INPULSIS-2 (nintedanib) i amb N-acetilcisteina en monoterapia. L'estudi
ASCEND confirma l'eficacia de la Pirfenidona en la malaltia lleu-moderada, i els
estudis INPULSIS demostren que Nintedanib redueix la progressio de la
malaltia (34). Nintedanib esta autoritzat per I'Agencia Europea del Medicament
(AEM) i la Food and Drug Administration (FDA) per al tractament de FPI. En
canvi N-acetilcisteina en monoterapia no té cap eficacia en el tractament de la
FPI (35).
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1.3.1 Tractament farmacologic de la FPI

Actualment només hi ha dos tractaments que han demostrat utilitat (24):

e Pirfenidona (Esbriet ®): és un inhibidor del transforming-growth factor beta
1 (TBF-B1), un dels principals mediadors profibrocits implicats en I'etiologia
de la FPI. La seva Unica indicacié é€s en pacients amb FPI lleu-moderada
(FVC>; 50% i DLCO>; 35%) a dosi de 2403 mg/24 h. Ha demostrat en els
estudis CAPACITAT reduir la progressié de la malaltia (menor caiguda de

FVC) i millorar la capacitat d'esforg.

¢ N-acetilcisteina: augmenta la sintesi de glutatio, amb efectes antioxidants.
En FPI esta indicat a dosi de 1800 mg/dia (repartit en tres dosis). La N-
acetilcisteina en combinaci6 amb prednisona i azatioprina (tractament
estandard de la FPI fins al 2012) ja no té indicaci6, ja que s'ha demostrat
gue els pacients amb FPI tractats amb aquesta triple terapia presenten un

augment de la mortalitat i dels ingressos hospitalaris.

1.3.2 Tractament no farmacologic

- Oxigenoterapia domiciliaria quan l'oxigen a la sang esta per sota de 55

mmhg o 90% de saturacié d'O2 i hi ha dispnea al minim esforg (25).

- Rehabilitacié respiratoria ha demostrat millorar la dispnea, la capacitat
d'esfor¢ i la qualitat de vida. En els pacients amb FPI s'optimitza i manté
I'estat funcional del pacient i indueix beneficis en termes de funcié muscular,

capacitat d'esfor¢ i densitat mineral ossia (36).

- Les cures pal-liatives, tenen com a finalitat millorar la qualitat de vida tant
del malalt com de la familia abordant tant els simptomes fisics com els
psicologics. La codeina i altres opiacis, aixi com els glucocorticoides que

son eficacos contra la tos (37,38).
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1.3.2.1 Trasplantament pulmonar

El Trasplantament Pulmonar (TP), consisteix en la substitucié d’un o dels dos
pulmons afectats per un altre que funciona adequadament provinents d'un
donant huma que hagi estat declarat amb mort celebra, pero que roman amb
suport vital (37,39).

Els primers intents de TP van ser fets en 1963. Anys més tard, el 1983, "El grup
de Toronto" dirigit pel Dr. Cooper va publicar el primer Trasplantament
Unipulmonar (TUP) reeixit i des de llavors es va iniciar la divulgacio d'aquesta

técnica (39).

1.3.2.1.1 Potencials candidats

Els potencials candidats son tots aquells pacients amb malalties pulmonars
(Taula 2) en estat avancat sense resposta a altres tractaments i amb altes
probabilitats de supervivéncia. L'edat maxima esta actualment entre els 65 i 70

anys, i s'ha de valorar amb més émfasi I'edat bioldgica que la cronologica (39).

Taula 2. Malalties respiratories considerades aptes per un trasplantament pulmonar (37,40)

Malalties respiratories

Malaltia pulmonar obstructiva cronica Infeccions bronquials croniques
Asma cronic Bronquiectasis
Bronquitis cronica Fibrosi Quistica
Enfisema

Enfisema per déficit de alfa-1-antitripsina

Malalties intersticials difuses Malalties vasculars pulmonars
Fibrosi pulmonar idiopatica Hipertensio arterial pulmonar
Sarcoidosis Hipertensio pulmonar tromboembolia cronica

Sindrome de Goodpasture

Histiocitosis X o de Cel-lules de Langerhans
Hemosiderosis pulmonar idiopatica
Granulomatosis

Silicosis

Asbestosis
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1.3.2.1.2 Tipus d'intervenci6

a) Unipulmonar: Es realitza [limplant d'un sol pulmo, és condicio
indispensable el qual no hi hagi infeccié pulmonar activa en el receptor
(39).

Indicacions del trasplantament unipulmonar:
- Fibrosi pulmonar
- MPOC> a 60 anys

- Indicat quan s'ha realitzat una reduccio de volum contra lateral

b) Bipulmonar: S'implanten els dos pulmons. La técnica quirdrgica més
emprada és el trasplantament bipulmonar sequencial en la qual

s'implanten els pulmons consecutivament (39).

Indicacions del trasplantament bipulmonar:
- Hipertensié pulmonar primaria

- MPOC <a 60 anys

- Emfisema per déficit d'alfa-1 antitripsina
- Linfangioleiomiomatosis

- Supuracié pulmonar

- Bronquiectasis

- Fibrosi quistica

1.3.2.1.3 Equip multidisciplinari

Aquest equip multidisciplinari és l'encarregat d'avaluar el resultat de totes les
proves realitzades al pacient i d'aquesta manera decideixen si el pacient és

candidatonoaun TP.

Els professionals sanitaris que atenen amb una visié holistica al pacient son:
Pneumoleg Cirurgia Toracic, Cirurgia Cardiac, Microbiolegs, Bioquimics,
Dermatoleg, Dietista, Fisioterapeuta respiratori, Infermera coordinadora de TP,

Anestesista, etc.
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1.3.2.1.4 Registre de trasplantaments a Espanya i Catalunya

El primer trasplantament pulmonar va ser realitzat a Espanya l'any 1990 i el
primer trasplantament pulmonar amb exit es va realitzar a I'Hospital Vall
d'Hebron de Barcelona. Des de llavors el programa de trasplantament pulmonar
d'aquest Hospital ha incrementat gradualment la seva activitat en relacio directa
al nombre de donants aptes. En els ultims anys el nombre de trasplantaments
anuals ha superat la trentena (trasplantament adult i infantil). Actualment
aquest és el centre amb més activitat de I'Estat i I'tnic de Catalunya (39,41).

La mitjana de trasplantaments pulmonars realitzats pels centres autoritzats
durant 2015 per a la realitzacié d'aquesta activitat és de 42. La ratio de poblacio
atesa per centre és de 6,7 milions, amb una taxa de trasplantament pulmonar
de 6,3 per mili6 de poblacié (pmp), superior a les ultimes dades disponibles
(2014) de la Unid Europea (3,6 pmp) i per primera vegada per sobre del dels
Estats Units, que va ser de 6 trasplantaments pmp a aquest mateix any (42).

L'activitat de TP durant I'any 2015 a Espanya varia ampliament en funcioé de la
Comunitat autonoma (CA), essent Cantabria i Galicia les CCAA amb unes
taxes de prop de 25 pmp. La taxa mitjana d'indicacié de trasplantament
pulmonar ha estat de 14,6 pmp, superior al 12,8 de I'any passat, el que indica
que continua lincrement progressiu de les indicacions de trasplantament

pulmonar (42).

Les malalties de base més freqlients en els pacients de la llista d'espera en
2015 so6n I'Emfisema / MPOC (36%) i la MPID (39%), amb la FPI al capdavant
(42).

L'any 2015, a Catalunya, s'han realitzat 59 trasplantaments pulmonars (7,9
pmp). D'aquests, 17 han estat unipulmonars i 42 bipulmonars. Els 5
trasplantaments pulmonars realitzats en un centre pediatric (a un menor de 15

anys) han estat bipulmonars (43).
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1.4 Tractament terapeutic del postrasplantament

Un cop realitzat el trasplantament pulmonar, el pacient ha de tenir el
coneixement adequat per a garantir I'exit del trasplantament (37). El pacient
haura de prendre manera cronica una quantitat de farmacs, per tal d'evitar el
rebuig i també per prevenir infeccions, adquirint les mesures higieniques i

dietetiques apropiades.

1.4.1 Tractament immunosupressor

El tractament immunosupressor, esta basat en la combinacié de dos o més
farmacs (Taula 3). Es combinen per augmentar la seva eficacia i aconseguir
I'estat immunosupressor ideal i alhora minimitzar els efectes secundaris. La
disponibilitat de diversos farmacs i les seves variacions en dosis ens permeten

“individualitzar" el tractament de cada pacient.

A llarg termini, aquest tipus de tractament pot produir efectes secundaris entre
els quals destaquen: infeccions, augment de la tensié arterial, diabetis, dany
renal, osteoporosi (fragilitat en els 0ssos), alteracions i malalties cutanies (37).
Per aixd0 mateix el pacient amb aquest tractament requerira la complementacio
d'altres grups terapéutics (Analgesics, Analgésics opioides, Antianémics,
Antibiotics, Anticoagulant, Anticonvulsionant, Antidiabetics, Antifungics,
Antihipertensius, Corticoesteroides, Inhibidors de la bomba de protons, inhibeix
la sintesi d'ADN i la replicacid de virus herpetics, Vitamines) per tal de prevenir

o disminuir els efectes dels immunosupressors.

A mesura gue passa el temps, el risc de rebuig es redueix i de manera directa,
les dosis dels farmacs baixen i com a consequencia disminueixen els efectes

secundaris.
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Taula 3: Medicacié immunosupressora d'Us més freqiient (37)

Corticoesteroides (Prednisona®, Dacortin®)

Ciclosporina A (Sandimmun Neoral®)

Tacrolimus (Prograf®, Advagraf®)

Azatioprina (Imurel®)
Micofenolato Mofetil (Cellcept®)
Acido micofenélico (Myfortic®)

Everolimus (Certican®)

Sirolimus (Rapamune®)

1.4.2 Tractament amb Antibiotics i Antivirals

Aquest grup de farmacs, s'utilitzen per tractar i prevenir les infeccions que
usualment apareixen com a conseqiéncia de la disminucio de les defenses a

consequéncia de la presa de farmacs immunosupressors (37).

Els possibles farmacs soén: Cotrimaxazol, Isoniacida, Anfotericina B,

Ganciclovir, Valcyclovir.

Alguns dels farmacs per tal d’optimitzar el seu efecte i disminuir els efectes
secundaris, s’administren per nebulitzacié. En aquest cas s’han de tenir en

compte mesures higiéniques preventives (Annex 1).

1.4.3 Compliment terapeutica

El compliment terapéutic, també anomenat adherencia terapeutica, €s un
concepte ampli que es refereix al grau amb que el pacient segueix el
compromis o pacte fet amb els professionals de la salut (metges, infermers,
farmaceéutics, etc.) que I'atenen, pel que fa als medicaments que ha de prendre,

al seguiment d’'una dieta o als canvis en I'estil de vida en general (44).

Segons “el Observatorio de la Adherencia al Tratamiento” l'adheréncia
terapéutica no només és el compliment del tractament a seguir. Es un treball en

equip entre els professionals sanitaris i el pacient, ja que tracta de conéixer la
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malaltia, entendre les recomanacions donades pels professionals, ser conscient
de la importancia de complir les recomanacions i finalment complir

correctament el tractament prescrit (45).

En lI'enquesta realitzada durant el 2016 per Farmaindustria es va realitzar amb
I'objectiu principal d'elaborar un Pla en qué es definis el marc estratégic per a la
millora de l'adherencia terapeutica i la promocié de I'Us responsable del
medicament (46). La mostra utilitzada va ser aleatoria i representativa a la
poblacié, de 1.400 pacients cronics, en que estan representats els diferents
grups d'edat, patologies, sexes, zones geografiques, nivells de formacié i altres
variables, que permet disposar de dades rigoroses sobre l'adheréncia als
tractaments a Espanya.

Els resultats varen mostrar que només el 49,9% dels pacients cronics
espanyols compleixen correctament amb el tractament medic prescrit. Cal
remarcar que aquesta taxa pot variar en funcié de la patologia, el grup d'edat i

altres factors (46).

Les patologies amb un index baix d'adheréncia sén la depressié amb un 28%,
les malalties respiratories amb un 41% i la hipertensi6 arterial amb un 52% i les
que lideren en termes d'adheréncia sén el Virus de la Immunodeficiencia

Humana (VIH) amb un 80% i el cancer amb un 70% (46).

En un pacient trasplantat, el no compliment en la presa dels immunosupressors
deriva directament al risc real de patir un rebuig de I'organ trasplantat (44).
Totes les cites mediques i per part d'infermeria s6n molt importants, ja que a
partir dels resultats obtinguts de les proves (radiografia de torax, analitica
sanguinia i I'espirometria) (Annex 2) es poden controlar I'aparicio de simptomes
(rebuig de l'd0rgan trasplantat, infeccions, hipertensié arterial, Diabetis Mellitus
(DM), dislipemia, malalties pulmonars, carcinomes, osteoporosis, malalties de

reflux gastrointestinals, Malalties renals).
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1.4.4 Factors derisc:

Pacient (46)

- Manca de coneixement de la malaltia i el seu tractament
- No acudir a les cites

- Problemes psicologics

- Negativa sobre la medicacio

Terapia (46)

- Regim i complexitat dels tractament
- Llarga durada del tractament
- Presencia d'efectes adversos

Malaltia (46)
- Abséncia de simptomes

Socioeconomics (46)

- Manca de suport familiar
- Dificultat d'accés al Sistema Nacional Sanitari
- Alt copagament

Sistema sanitari (46)

- Manca d'una relacié pacient i els professionals sanitaris
- Seguiment inadequat

1.4.5 Recomanacions per la millora del tractament terapeutic

Les Tecnologies de la Informacié i la Comunicacié (TIC) tenen un alt impacte
en les estratégies dirigides a millorar I'adheréncia. En els dltims anys, la
implantacié de solucions TIC a les organitzacions sanitaries ha crescut de
forma molt rellevant, amb grans avencgos en el desplegament i implantacio de la
Historia Clinica Digital del Sistema Nacional de Salut (HCDSNS) o la recepta
electronica en les comunitats amb els conseguients beneficis en la millora de la

qualitat del servei assistencial, I'augment de la seguretat dels pacients i
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I'optimitzacio del cicle clinic, possibilitant una comunicacié més fluida entre els

professionals sanitaris (46).

Segons el “Plan de adherencia al tratamiento de Farmaindustria hi ha 1 base i 5

pilars per a millorar el nivell d’adherencia dels pacients, son els seguents (46):

Base: Optimitzar el procés de la prescripcido medica per afavorir I'adherencia
Pilar 1: Conscienciar sobre la importancia de I'adherencia

Pilar 2: Establir un programa d'adheréencia terapeutica

Pilar 3: Reduir la complexitat del régim terapeutic

Pilar 4: Incrementar |'autogestié del pacient

Pilar 5: Implementar un sistema d'informaci6 del compliment terapéutic

A escala catalana, trobem el Pla de Salut de Catalunya 2016-2020 (47). El Pla
de salut 2016-2020 pretén donar resposta als principals reptes de salut que té
la nostra societat, treballant per la consolidacié d'un sistema sanitari amb uns

principis basics: pablic, universal, just i centrat en les persones.

Dins d'aquest pla es parla sobre el Programa del pacient expert. Aquest
programa és un recurs que s'inicia I'any 2006 a I'Atencié Primaria de Barcelona
Ciutat dins del Projecte de Gestio de Patologies en Insuficiencia Cardiaca, amb
l'objectiu de potenciar l'autocura, la corresponsabilitat i l'autonomia de la
persona. Es una iniciativa multidisciplinaria basada en la col-laboracio pacient-

professional sanitari i en el treball d'equip (48).

Un pacient expert és una persona afectada per una malaltia cronica que és
capac de responsabilitzar-se i identificar els simptomes. Es aquella persona
que pateixi una malaltia cronica, el qual anomenem i comparteixi els seus
coneixements i experiéncies amb altres persones que pateixen el mateix

problema de salut.

Els professionals sanitaris tenen el paper d’observadors. La finalitat d’aquest
programa és promoure canvis d’habits que millorin la qualitat de vida dels
pacients mitjangant l'intercanvi i transferéncia de coneixements i experiéncies
entre els pacients experts i la resta de pacients.
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Aquest programa fins ara estava adrecat a pacient amb les segilents

patologies:

Insuficiencia cardiaca

Malaltia pulmonar obstructiva cronica
Diabetis Mellitus tipus 2

Fibromialgia

Deshabituacié tabaquica

Ansietat

Supervivents cancer de mama

Tractament anticoagulant oral

=8 =& =S =S& =D =S5 =D =i =D

Malaltia de Chagas en fase cronica

En el nou Pla de Salut 2016-2020 s’inclouen les seguents patologies a part de

les ja anomenades anteriorment (47):

- Obesitat
- Depressié

- Supervivents de cancer de mama

El Programa Pacient Expert consta de 9 sessions tedriques i practiques d’'una
hora i mitja cadascuna durant dos mesos i mig. Els grups son d’'una dotzena de
persones i estan liderats per un pacient expert. A més, cada patologia compta

amb material educatiu (48).

Els elements claus que aporta aquest programa per als Professionals

- Canvi de la relaci6 amb el pacient cap a una escolta més activa
- Us d'un llenguatge més proper i entenedor

- Identificacié de les capacitats del pacient
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Els elements claus que aporta aquest programa per al Sistema sanitari

- Canvi d’'un model paternalista a un model deliberatiu
- Un pacient ben informat i responsable, fa millor Us dels serveis de salut

- Reduccio de visites per descompensacio de la malaltia

Els elements claus que aporta aquest programa per al pacient

- La presa de consciencia de la malaltia que tenen i del que els hi passa

- La dotacioé d’un rol més actiu i de responsabilitat

- Compartir coneixements i experiencies entre pacients i amb la utilitzacié
d’'un mateix llenguatge

- La millora de l'autocura i la qualitat de vida sobre la malaltia cronica que
pateixen

- L’aprenentatge per identificar els signes i simptomes d’alarma sobre la
seva malaltia i que cal fer i a quin dispositiu assistencial s’ha d’anar

- La participacié de forma activa i compartida amb els professionals en la
presa de decisions sobre la seva malaltia

- Un alt grau de satisfaccié tant del pacient expert com dels pacients
participants

1.5 EIl paper d’infermeria amb els pacients trasplantats de pulmo

Quan un pacient és candidat a rebre un trasplantament de pulmé, un gran
equip de professionals sanitaris es coordinen per tal d'obtenir els millors
resultats per al pacient. Com s'ha dit anteriorment, dintre d'aquest equip

multidisciplinari el paper d'infermeria esta present i és important.

Quan el pacient és remes pel seu pneumoleg de l'area basica existencial que li
correspon, aguest pacient passa a formar part de l'equip de pneumonia de

I'nospital encarregat de realitzar el trasplantament pulmonar. Durant aquest
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llarg procés, el pacient rep les cures per part d'infermeres, pero cal dir que el
primer contacte amb infermeria és amb la Infermera Coordinadora de
Trasplantaments Pulmonars que és la connexié directa amb els pneumolegs.
Coneix la situacié del pacient tant en I'ambit personal i clinic. S'encarrega de

resoldre dubtes, problemes i orientar de tots els processos (45).

Infermeria realitza un paper important, quan es parla d'educacio terapeutica i
mesures preventives. Les infermeres del Servei de Pneumologia tenen cura,

segueixen i valoren I'evolucié dels pacients.

L'equip d'Infermeria de Pneumologia ensenya al pacient les autocures
necessaris i afavoreix la col-laboracio dels familiars i/o acompanyants per cobrir

les seves necessitats i donar una atencié de maxima qualitat.

Les actuacions d'infermeria dirigides a un pacient postrasplantat de pulmé sén
(25,37,49):

Mesures higieniques (Annex 3)
- Consells dietétics

- Activitat fisica i rehabilitacio

- Incorporacio laboral

- Activitat sexual

- Vacunes, Vacances i Oci
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2. JUSTIFICACIO

Durant els darrers anys, ha augmentat la prevalenca de casos de FPI a causa
de l'optimitzacié dels metodes diagnostics i 'augment de I'esperanca de vida.
Tot malalt diagnosticat de FPI després de realitzar les proves necessaries,
avaluar I'historial clinic i obtenir un resultat positiu a la interpretacid de tota la
informacid, passa a ser un potencial candidat a un trasplantament pulmonar.
Quan es realitza el trasplantament pulmonar, aquest pacient rep uns pulmons
nous i una gran sobrecarrega de farmacs que evitaran sobretot el rebuig de
I'organ i les infeccions. Les patologies no tenen en compte edats, nacionalitats,
sexe, nivell educatiu o altres factors caracteristics de cada persona. Per tant,
per poder dur a terme una practica sanitaria adequada amb la societat, primer

de tot cal millorar el coneixement, en els aspectes on detectem riscos.

Una eina util per comunicar-se amb la societat, és Internet i les noves
tecnologies, sent actualment part integrant del sistema de difusi6 de la
informacio en I'ambit sanitari, desenvolupant un paper important en I'educacio,

la prevencié i la promocio de la salut.

El motiu que m'ha portat a realitzar aguest projecte, ha estat la convivéncia
amb una persona amb un baix nivell educatiu i amb dificultats amb la lectura,
diagnosticada de FPI. El seu posterior trasplantament pulmonar i la dificultat
ligada amb l'angoixa, d'aquesta persona, davant d'una extensa pauta
terapeutica. A I'observar que des dels centres sanitaris no se'ns proporcionava
cap solucié que millores l'autoaprenentatge i els coneixements del tractament,
vaig pensar com podria ajudar a aquesta persona per tal de reduir I'angoixa
dels familiars i de la persona en relacid a la importancia del tractament i
fomentar en el mateix pacient l'autonomia i la seguretat per preparar tota la
medicacid prescrita. Per tant, he decidit crear una plataforma informatica per
als professionals d'infermeria, per tal de transformar la pauta terapéutica
tradicional redactada, en una pauta terapéutica lliure del llenguatge escrit i
totalment visual i senzill per a les persones amb necessitats de suport

educatiu, en relacié al tractament terapéutic.
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Dins el mén sanitari, hi ha una gran varietat de programes informatics que ens
ajuden i faciliten la nostra feina al llarg de la jornada laboral. L’objectiu personal
de voler anar més enlla i pensant amb la gent per la qual treballem, els nostres
pacients, es vol crear una maqueta d’'un programa informatic web, que pretén
ajudar tant als professionals sanitaris d’infermeria com als pacients en

I'educacio terapéutica.

L’objectiu principal d’aquest treball, és el seglent:

v Elaborar un recurs web per a infermeria per tal de facilitar 'autonomia, a
persones amb un baix nivell educatiu o analfabeta, en la presa de farmacs del

tractament meédic d’'un pacient postrasplantat de pulma.
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4. METODOLOGIA

Durant el curs academic 2016-2017, es van redactar 18 fitxes farmacologiques i

19 fotografies, per a la creaci6 de la plataforma informatica tipus web.

En un principi el projecte es va enfocar com una guia per als pacients
postrasplantats de pulmd, pero el que realment mancava era un suport a I'hora
de l'autoadministraci6 i aprenentatge del tractament farmacologic, es va decidir
crear un recurs informatic per als professionals sanitaris d'infermeria amb la
finalitat d'ajudar als pacients a seguir el tractament terapéutic correctament i
d'aquesta manera facilitar l'adaptaci6 de la nova situacié, on hi ha una
sobrecarrega de farmacs, millorar la qualitat de vida i els coneixements sobre la

malaltia.

Aquest recurs es va realitzar sota la tematica del malalt trasplantat de pulmo,
on préviament es va dur a terme, una exhaustiva recerca bibliografica, per

explicar la complexitat de la FPI i el posterior tractament farmacologic d'un TP.
La poblacié que es va beneficiar d'aguesta eina van ser:

1- Els professionals sanitaris d'Infermeria tant de les plantes d'hospitalitzacio de

pneumologia com els Centres d'Atencié Primaria (CAP).

2- Els pacients postrasplantats de pulmé amb un nivell educatiu baix o

analfabets.

El que es pretenia, era educar terapéuticament sense barreres, a través d'una
eina informatica senzilla i visual, per tal de facilitar el seu Us, és a dir, adaptar la
pauta terapéutica tradicional a les caracteristigues comprensives del pacient,
essent aguesta majoritariament visual amb absencia del llenguatge escrit o

minimitzant al maxim el seu Us.

Tal com l'autora va proposar, aquesta plataforma informatica s'ubica en els

dispositius electronics, que el centre d'atencié sanitaria utilitzava.

Com s'ha esmentat anteriorment en el marc teoric, la manca d'adheréncia

terapeutica pot ser el resultat, d'una erronia comprensio de la pauta medica o la
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manca d'informacio, entre d'altres. Per aquest motiu, aquest recurs web no es
limitaria només als pacients amb les caracteristiques que l'autora, va anomenar

anteriorment.

4.1 Procediment d’elaboracio

Per dura a terme aquest projecte primer de tot es va haver de pensar en els
recursos humans necessaris i disponibles. Tot seguit es va parlar amb la
persona que apartaria la informacié complementaria, és a dir, farmacs,
documentacio i el consentiment. La cerca de la informacié complementaria d'un
cas real, va ser aportada per un familiar de la’'utora. Per a la creaci6 del recurs
web, es va sol-licitar la col-laboracié d'un informatic, conegut per l'autora. Quan
es van obtenir el consentiment, l'autora es va reunir amb l'informatic, per
informar i explicar com havia enfocat la idea principal del projecte. Per la manca
de temps, van decidir realitzar una pagina web, amb I'objectiu de poder plasmar

I'estructura del recurs.

La primera part del projecte, inclosa a la Metodologia del treball, va consistir en
el plantejament de la proposta i la recopilacio d'informacié veridica i necessaria
de tots els farmacs que es van utilitzar. Van realitzar les fotografies dels
farmacs, cedits pel familiar col-laborador, i posteriorment la seva edicid. Van
obrir una fitxa tecnica, per cada farmac, on explicaven la utilitat, els efectes

adversos, les dosis, les instruccions de preparacio del farmac, entre d'altres.

Tota la informacid, documents i les fotografies van ser transmesos a través de
I'enlla¢ que compartien linformatic i l'autora al Dropbox. Les consultes i

planificacions van ser tractades per missatgeria instantania o personalment.
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La segona part, consistia a dissenyar la web i afegir tota la informacié de cada

farmac que va esdevenir el resultat d'aquest treball.

Per l'elaboracié de la pagina web, es va haver de buscar un enllag web que
permetés I'elaboracio de recursos (web, app, PC) gratuitament. Van utilitzar el
programa WIX (Figura 6,7,8). Durant l'elaboracié d'aquesta segona part, van
invertir un mes i dues setmanes per dissenyar, incloure i modificar, tot el

contingut.

WiX com

Crea tu Pagina Web Gratis

Mas de 97 millones de personas han & wwwmartina-vegacom
creado su pagina web con Wix
@

1. Elige una plantla ~— oiosRar

2. Personaliza todo lo que quieras

[ — [ —

3. Publica online al instante

—,

Es aratist

O

Estética Profesional Expande Tu Marca Optimizado para Moviles

Figura 6. Pagina inicial per a crear el recurs web
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Figura 7. Home de la pagina per a crear el recurs web
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Figura 8. Disseny pagina web per crear el recurs web
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El nom del plataforma web és Janeka (Diarga) pel seu significat. Es un nom
d'origen africa que significa Alcalde. L'Alcalde en les comunitats africanes és la
persona que representa al poble, és el que té la forca i el poder necessari per
tirar endavant a tots els individus que conformen aquella unitat de manera justa

i amb saviesa.
Finalment, es van introduir els 18 farmacs amb la informacio seguent:

- La imatge del farmac

- El grup terapeutic

- La dosificacio

- La via d'administracio

- La pauta d'administracio
- El format del comprimit
- Els efectes adversos

- Els comentaris adients al farmac

La plataforma web és una maqueta o prova pilot, ja que des de la seva
activacié només roman 7 dies actius. Per aguest motiu es va decidir no activar
en la seva totalitat, la web per tal de garantir la visualitzacio i poder exposar el

recurs.

4.2 Recursos

Per la creacio de Janeka, van ser necessaris recursos materials, humans i
tecnologics. Per la realitzacié d'aquest treball, no va ser necessari crear un pla
de pressupost, ja que totes les aportacions i ajudes van ser voluntaries i sense
anims de lucre. El material utilitzat va ser cedit per als professionals d'infermera
de la consulta de pneumologia conjuntament amb la infermera de la planta
d'hospitalaria de pneumologia i el Servei de Farmacia de I'Hospital Vall

d'Hebron de Barcelona.
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Materials

- Farmacs: tots els farmacs utilitzats, s'han obtingut de la persona
trasplantada de pulmons en funcié del seu historial clinic i pauta
terapeutica

- Documents informatius: és la documentacié cedida pels professionals
sanitaris de I'Hospital Vall d'Hebron de Barcelona

- Fitxes técniques dels farmacs: és la informacié adquirida de “la Agencia
Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios” (50) i del

Vademecum (51)
Humans

- Autora del projecte

- Informatic: és un company informatic que ha dedicat tot el temps que ha
estat necessari per realitzar i crear Janeka

- Familiar: ha cedit tots els documents necessaris i el seu permis per

utilitzar informacié personal

Tecnologics

- Accés a internet
- Ordinador complet amb el programa d'edicié Adobe Photoshop
- Camera de fotos o dispositiu amb camera fotografica

- Programadors: WIX - creador de pagines web amb codi HTML
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4.3 Cronograma

En aquest cronograma (Taula 4) s'observen dues numeracions; 1 correspon al

primer projecte no finalitzat i 2 al projecte finalment realitzat per I'autora.

Taula 4. Cronograma d’elaboracié del projecte

Novembre | Desembre | Gener | Febrer | Marg | Abril Maig
2016 2016 2017 2017 2017 | 2017 2017

Eleccié del tema _| 2
Assignacio del tema i del )
tutor

Recerca bibliografica i
2 2 2 2
documents

Entrega del primer

esborrany

Disseny del treball 2
Tutories _| -| 2 2 2 2
Estudi i desenvolupament
de les habilitats 2 2 2
necessaries

Creacio del recurs web 2 2

Elaboracio de resultats i
conclusions

Finalitzacid del treball i
entrega
Defensa del treball 2

4.4 Consideracions etiques

Tota la documentacié o dades cedides pel familiar col-laborador, van ser
modificades, per tal de complir amb la Llei organica 15/1999, de 13 desembre,
per a la proteccioé de dades de caracter personal. Es va garantir la no divulgacio
i utilitzacid, per a cap altra finalitat que no fos l'elaboracié del treball de fi de

grau.

Es va informar per escrit i oralment, dels objectius del treball. També se
I'informa que en qualsevol moment podia abstenir-se de cedir els documents.
(Annex 4).
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5. RESULTATS

A partir d’'un conjunt de farmacs i la informacié necessaria, es va crear una
plataforma informatica tipus web anomenat Janeka, que permetés als
professionals sanitaris d’'infermeria crear un pla terapéutic pel pacient adaptat a
les seves necessitats comprensives i d’aquesta manera millorar 'adherencia

terapéutica.
Els resultats obtinguts van ser:

» La plataforma informatica web, amb el contingut seglent:
o Verificador de dades de l'usuari
o Auvis informatiu
o Home web interactiu, on es van incloure
14 grups terapéutics que inclouen 18 fitxes farmacologiques,
alguns dels exemples es troba dins ’Annex 5, ja que tota la

informacio es va traslladar a la pagina web i 19 fotografies

“El uso de fotografias para el prototipo de la pagina web que acompafia a este
Trabajo de Final de Grado se acoge al articulo 32 de la Ley de la Propiedad
Intelectual (Citas y resefias e ilustracién con fines educativos o de investigacion
cientifica), siendo su utilizacibn destinada UGnicamente a finalidades

académicas, no comerciales y de uso restringido al mismo.”
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5.1 Manual per l'usuari

La plataforma web Janeka és una prova pilot, per aixo trobem directament la introduccio de la contrasenya (Annex 6) en el Login:

Solo para invitados

Por favor ingresa la contrasefia a continuacion

48
Figura 9. Login. Elaboracio propia



——

Universitat Creacid d'un recurs sanitari per millorar I’'adheréncia
de Girona terapéutica a I'alta d’una persona trasplantada de pulmé
[S——

En el cas que hi hagués algun error a I'hora d’introduir la contrasenya, observarem el seguent:

Solo para invitados

Por favor ingresa la contrasefia a continuacion

Figura 10. Login erroni. Elaboracié propia
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Quan les dades son correctes, s’obrira el seguent avis:

Aquesta aplicacio web es troba en fase de desenvolupament.

Qualsevol informacio proporcionada no podra ser utilitzada, en cap cas, per
a cap fi professional (sense la supervisio d'un/a doctor/a qualificat/da.)

Accedint a 'aplicacio accepta les condicions esmentades anteriorment.

ACCEDIR

és elaborar un recurs per a infermeria per tal de facilitar I'autonomia, a
persones amb un baix nivell educatiu o analfabeta, en la presa de farmacs d’un
tractament medic d’un post-trasplantat de pulmo.

Referéncies bibliografiques

Centro de Informacién online de Medicamentos de la AEMPS (CIMA) [Intemet] Madrid: Agencna
Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios; 2016. Disponible a: emps 5

Vademecum.es [Internet]. Madrid: Vidal group; 2010. Disponible a: www.vad

Figura 11. Avis informatiu. Elaboracié propia 50
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La pagina de Home, consta del nom (Janeka), les barres de navegacié i el document on s'organitza la informacid seleccionada

envers el farmac.

B8 80 [ JANEKA by Dienabou Baldeh X \\ | Adria Casanovas

< C 1)} @ janeka.adriacp96.com v | @y ®

51
Figura 12. Home pagina web. Elaboraci6 propia
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Quan se selecciona el grup terapeutic, apareixera la segiient pagina, on observem les imatges dels farmacs:

X Crea un sitio WIX

AmBisome

1 para dispersian para perfusion

XEsusiﬁohncnadoconWlx.cun.CrumpiﬁnawebGRAﬂs >

Figura 13. Seleccio grup terapeéutic. Elaboracio propia 55
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Un cop seleccionat el farmac, apareix la fitxa tecnica del farmac.

Inicio / Antifdngics /

“o | [JAmBisome

AmBisome

Ivo para dispersion para perfusion

\mfotericina B (en liposomas)

10 viales unidosis estériles y 10 filtros de 5 micras

Amiiome NO o1 Intercamblable por abros oedicAmentos que toatengan amfotericing

) GILEAD

~ Amfotericina B és un antifungic, utilitzat per al tractament d'infeccions greus,
originades perfongs. Ambisome esta indicat per a:

o Tractament d'infeccions sistémiques greus produides per fongs.

o Tractament d'infeccions que es sospitin produides per fongs en
pacients amb neutropénia greu (pacients amb un nombre reduit d'un
tipus de globuls blancs anomenats "neutrofils™), com conseqiiéncia de

8 s 4 o 24 £ ié ici |
malalties de la sang o per I'is de farmacs citotoxics o Informaci6 adicional
immunosupressors. ) .
. s el . Sempre a la mateixa hora i guardar a la nevera un cop
Tractament de Leishmaniasis visceral, una malaltia causada per un

S preparat.
parasit.

Administracié per via inhalatoria

Efectes adversos

Figura 14. Informacié i selecci6 del farmac. Elaboracio6 propia

Encerclat en vermell es localitzen les imatges del material necessari per a la
preparacié del farmac i la imatge del farmac pertinent. Cal dir que hi ha una
opcio on es pot seleccionar si es vol el farmac en presentacio comercial o el

generic.
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g En verd trobem la utilitat del farmac.

g En blau tenim la seccié de desplegables, on podrem seleccionar la dosis
disponible, la via d'administracid, la pauta, el format i la quantitat.

& En groc trobem l'apartat d'ampliacié d'informacio sobre el farmac, és a dir,
els efectes adversos, instruccions d'ds i informacié addicional que es podra
imprimir. Un cop es realitzi la seleccio de tots els farmacs, accedint a la

icona Total medicacio i s’obtindra una planificacioé horaria del tractament.

Advertencia: aquest ultimi pas, no esta actiu. L'exemple de planificacié horaria
del tractament, és una simulacié del resultat obtingut després de la seleccio

dels farmacs.

Cistella

LA TEVA LLISTA DE
MEDICAMENTS ESTA
BUIDA.

Liista medicaments

Figura 15. Llista de medicaments. Elaboracié propia
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JANERA
Planificacio horaria del tractament
Nom del pacient: D.B.M.

Data: 30/04/2017

16 18 20

'

magnogene’samg

Comprimidos recublertos
Magnesio

D G e e P (L B S 1 G0 S
o o o i e s, vy

ey otsereL ta 3 e
- b Aot v ¥ s maverns 09 G o 8wl

L )

CCLEXANE 4 g 4000 1) solucion
—
inyectable en jeringa precargada

favage Iy e

10 o pemargadin de 0,8 mil

Notes:

Figura 16 (a). Exemple d’'una planificacié horaria del tractament. Elaboracio propia
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Nom del pacient: D.B.M.
Data: 30/04/2017

BRAMITOB

200 19/4 4 woicide pars feialacito por nebuINIO0

Tebumicing

Valgancidovir Sandoz* $50 mg

comprimidos recubiertos con pelicula EFG

[ oo BEE
+ SANDOX

—

AmBisome
ra perfusion

pmas)

10 viales unidosis estariles y 10 filtros de S micras

Planificacio horaria del tractament

16 18 20

.
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JANEKA

24

f

~

|
5

E

|
-

|
5

Figura 17 (b). Figura 11. Exemple d'una planificacié horaria del tractament. Elaboracié propia

56



p——

Universitat Creacid d'un recurs sanitari per millorar I’'adheréncia
de Girona terapéutica a l'alta d’una persona trasplantada de pulmé
|

6. CONCLUSIONS

La realitzacié d'aquest treball de final de grau, ha comportat un ampli recerca
bibliografica per entendre la complexitat de la FPI i la necessitat d'adquirir
aptituds, per assegurar I'exit a llarg termini de l'organ trasplantat i d'aquesta

manera també millorar la qualitat de vida de la persona receptora.

Un pneumoleg va dir "canvieu una malaltia per un altre", és a dir, en tota la
bibliografia, el trasplantament de pulmé es classifica com un tractament no
farmacologic. Cal dir que la classificacid, des del subjectivisme de l'autora no
esta ben classificat, ja que un pacient postrasplantat de pulmons pren més de
15 tipus de farmacs diferents del dia que suposaran I'éxit o el fracas del
trasplantament. Segons dades obtingudes de lenquesta 2016 de
"Farmaindustria” (46), realitzada a una mostra representativa de la poblacio, es
va observar que un 28% dels pacients amb patologies respiratories té un nivell
baix d'adheréncia terapeutica. Per aquest motiu I'objectiu principal del projecte
era elaborar un recurs web per a infermeria per tal de facilitar I'autonomia, a
persones amb un baix nivell educatiu o analfabeta, en la presa de farmacs d'un

tractament médic d'un pacient postrasplantat de pulmé.

Veient l'objectiu que tenia el treball i les tasques que s'havien de realitzar per
arribar i que s'han fet, es pot concloure que s'ha aconseguit complir aquest

objectiu de manera satisfactoria.

S'utilitzara la plataforma informatica tipus web com a espai d'informacié, un
medi d'interaccio i una eina d'autocontrol i seguiment del procés d'evolucié del
pacient. No es tracta de substituir les visites amb els professionals siné servir
com a eina de suport a aguestes, acompanyar i capacitar als pacients en la

presa de decisions respecte a la seva salut.

L'aplicabilitat del recurs, en un principi com a idea basica, s'utilitzaria en les
consultes d'infermeria quan el professional sanitari detectes en aquell pacient
on és detectes un risc, ja sigui per la recurrencia de visites, perque el
professional sanitari observa que el pacient té dificultats idiomatiques, dificultats

rectores o altres factors que baixen disminueixen el compliment terapeutic.
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Una altra opcio valida, seria que el mateix pacient manifesti dubtes sobre el

tractament terapéeutic.

El recurs es trobaria en l'ordinador del centre o en el cas de disposar d'altres
recursos informatics, com ara les tauletes tactils es podria utilitzar conjuntament
amb el pacient explicant la pauta en temps real, mentre es van seleccionant els

farmacs i aclarint dubtes.

Per ultim s'imprimiria el document i es tornaria a repassar amb el pacient la
planificacid horaria del tractament i en tres setmanes tornariem a citar al
pacient, per veure si els dubtes s'han resolt o si aquest recurs a facilitat
l'autoaprenentatge i I'autocura del tractament terapéutic.

Aquesta plataforma informatica tipus web, indirectament també ajudaria a:

- Fomentar I'adheréncia terapeutica per tal de millorar la qualitat de vida
del malalt cronic.
- Aconseguir una major implicacio del pacient davant la nova situacio i el

tractament farmacologic.

El recurs web també podria ser util no només per als professionals d'infermeria,
sin6 que també es podria implementar dintre el projecte del Pacient expert, ja
gue tot el que es busca és ajudar al pacient a acceptar i conviure de la manera

més facil possible amb la nova situacio.

Al llarg d'aquest projecte sobretot durant la recerca bibliografica, he detectat
una manca d'informacié considerable en comparacié amb altres patologies,

tractaments, recursos educatius, associacions, estadistiques, etc.

Una segona limitaci6 ha estat el temps. Es va iniciar aquest projecte
aproximadament amb 3 mesos de retard. Aix0 va suposar realitzar un esforg

important i la limitacié de la idea en una prova de concepte.

Aquesta limitacié va relacionada amb la manca de recursos. Les fotografies
dels farmacs son de font propia, ja que per internet la majoria de farmacs
disponible en el domicili no hi constaven o canviava el format. Per altra banda,

no disposavem dels recursos tecnologics necessaris per transformar la
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plataforma informatica, en altres modalitats de navegacié o d'interacci6 virtual

com app o programa d'escriptori d'ordinador.

La plataforma informatica tipus web té una série de possibles millores que es

podrien realitzar en un futur:

Millorar I'aplicabilitat, és a dir, obrir aquest recurs a tothom

- Permetre que el pacient pugui accedir en aquest recurs fent-lo molt més
interactiu

- Incloure tots els farmacs disponibles en el mercat

- Avaluar si aguest recurs té un impacte de millora de comprensio i
adheréncia terapéutica en el pacient

- Creacio d'aplicacions per Android i iOS amb les mateixes funcionalitats

que l'usuari web.

Com a professionals de la salut, s'ha de buscar millorar la qualitat de vida del
pacient, garantint una assisténcia sanitaria accessible per a tothom, adaptant,

buscant o creant els recursos necessaris per a aquell pacient.
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Annex 1. Instruccions per a la preparacio d'un farmac nebulitzat

Unitat de Dispensacié Ambulatoria

Vall d'Hebron Area General
Hospital Tel. 93 274 61 82
Servei de Farmacia _ Fax. 93 274 60 46

ADMINISTRACION DE ANFOTERICINA B LIPOSOMAL POR VIA
INHALADA (AMBISOME®) 24 MG X 2-3 VECES POR SEMANA

Para la administracion por via inhalada de este medicamento, el Servicio de
Farmacia del hospital le ‘dispensard viales de anfotericina comercializada
(Ambisome®). Usted deberé conservarla, prepararla y administrarsela segin las
siguientes instrucciones. ‘

o Conservacién del vial de Ambisome® con polvo liofilizado.

El vial de Ambisome® debe conservarse a temperatura inferior a 25 °C.
A partir de un vial de Ambisome® podra preparar dos dosis.

e Material necesario:

» 1 vial de Ambisome®

> 2 ampollas de agua estéril para inyeccion 10 ml
> ljeringade20ml_
» 2 jeringas de 10 ml

» 3 agujas

o Preparacion/reconstitucion del vial de Ambisome® por via
inhalada. :

- Lavarse las manos.

- Sacar el tap6n del vial de Ambisome®.

- Desinfectar con alcohol el tapon de caucho del vial y dejar secar.

- Juntar una aguja nueva a una jeringa nueva de 20 mL.

- Extraer 12 mL de agua estéril a partir de dos ampollas.

- Inyectar los 12 mL de agua en el vial de Ambisome®.

- Agitar el vial de forma vigorosa durante un minimo de 30 segundos,
~ hasta dispersar completamente el polvo del vial.

Esta dispersion servird para dos dosis: una para administrar una vez
reconstituido el vial y otra para la siguiente administracion (se conserva en
nevera).

El vial reconstituido es estable, para administracion nebulizada, hasta 15 dias,
conservado en NEVERA.

Centre col-laborador de I'lSMP-Espanya
Institute for Safe Medication Practices
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o Primera administracion de Ambisome® por via inhalada
(después de la preparacién/reconstitucion)

- Juntar una aguja nueva a una jeringa nueva de 10 mL.

- Extraer 6,5 mL del contenido del vial.

- Pasar el contenido de la jeringa al nebulizador.

- Tirar la aguja en un recipiente adecuado, a la basura doméstica
(fraccion resto).

o Administracion de Ambisome® a partir de un vial ya
reconstituido (después de haberlo conservado en nevera)

- Lavarse las manos.

- Desinfectar con alcohol el tapon del vial de Ambisome® que contiene
ya el polvo disperso.

- Juntar una aguja nueva a una jeringa nueva de 10 mL.

- Extraer 6,5 mL del contenido del vial (quedara vacio).
Pasar el contenido de la jeringa al nebulizador.

Nebulizar :

= 2 _ — —Tirar -la -aguja -en -un-recipiente- adecuado, a la basura doméstica -

(fraccion resto).

Fecha de creacién: 30-07-2008
Fecha tltima revision: 28-11-2014

Centre col-laborador de I''SMP-Espanya
Institute for Safe Medication Practices
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Annex 2. Proves realitzades a un pacient postrasplantat de pulmo

) - Laboratoris Clinics Vall d'Hebron Ml“l“.”lmmlmI'“l
‘.. Vall d'Hebron AL,

0

| Hespital

INFORME PRELIMINAR

Tipus d'informe: Preliminar

HEMATOLOGIA

HEMOGRAMA
Atencio, canvi d'alguns valors de referéncia d'aquest capitol
Hematies 5.49 x10E12/L 4.50 - 5.90
Hemoglobina 15.3 g/dL 130 - 17.0
Hematocrit 46.8 % 39.0 - 51.0
Volum corpuscular mig (VCM) 85.2 fL 80.0 - 98.0
Hemoglobina corpuscular mitja (HCM) 27.9 pg 27.0 - 335
Concentracié HGB Corpuscular mitja 32.70 g/dL 31.00 - 36.00
Ample Distribucio Eritrocits (ADE) 14.5 % 11.0 - 15.0
San-Eritroblastes, f 0.0 % 0.0 - 20
San-Eritroblastes, ¢ 0.00 10E9/L
Leucocits T 11.34 x10E9/L 400 - 11.00
Neutrofils % 64.4 % 40.0 - 80.0
Limfocits % 25.7 % 20.0 - 50.0
Monocits % 9.3 % 20 - 110
Eosinofils % 0.2 % 00 - 50
Basofils % 0.4 % 00 - 20
Neutrofils T73 x10E9/L 20 - 70
Limfocits 2.9 x10E9/L 1.2 - 35
Monocits to11 x10E9/L 0.1 - 1.0
Eosinofils 0.0 x10E9/L 00 - 05
Basofils . 0.0 x10E9/L 00 - 0.2
Plaquetes 161 x10E9Q/L 140 - 400
Volum plaquetari mig 9.9 fL 95 - 120

Resultats revisats i validats per:  Marin Niebla, Ana
HEMOSTASIA BASICA | D'URGENCIES
Pla-Temps de Protrombina (ratio) 1.09 ratio 0.70 - 1.20
Pla-Temps de Protrombina (%) 86 % 70 - 120
Pla-Temps de Protrombina (INR) 1.09 0.70 - 1.20
Pla-Temps de Protrombina (s) 12.8 seg 82 - 14
Pla-TTPA (ratio) 0.86 ratio 0.80 - 1.30

Paaina 1/5
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Informe Laboratoris Clinic Vall d'Hebron

INFORME PRELIMINAR

Tipus d'informe: Preliminar

Pla-TTPA (s)

26.2 seg 242 - 394
Pla-Fibrinogen derivat 3.26 gL 239 - 61
Pla-Fibrinogen (met. Von Claus) 2.8 gL 2.38 - 4.98
Pla-Dimer D (ng/ml) 2000 ng/ml 0 - 243

Resultats revisats i validats per:  Armenter Ferrando, M. Cristina, Marin Niebla, Ana

ESTUDI HEMOSTASIA PRIMARIA

Factor Von Willebrand

Pla-Factor von Willebrand (antigénic) PEND

Resultats revisats i validats per:

ESTUDI HEMOSTASIA SECUNDARIA

Factors via intrinseca
Pla-Factor VIII de la coagulaci6 (activitat) 1 314.9 % 50 - 150

Resultats revisats i validats per:  Pons Escoll, Veronica

SISTEMA D'ANTICOAGULACIO

Pla-Proteina C (activitat) 101 % 70 - 140

Pla-Proteina S (no unida a proteina) PEND

Resultats revisats i validats per:  Pons Escoll, Veronica

SISTEMA FIBRINOLITIC

Pla-Plasminogen (activitat) PEND
Pla-Alfa-2-Antiplasmina (activitat) PEND
Paaina 2/5
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Informe Laboratoris Clinic Vall d'Hebron

INFORME PRELIMINAR

Tipus dinforme: Prefmina
Resultats revisats | validats per
BIOQUIMICA
SUBSTRATS
Sm-Glucosa 84 mg/dL 74 - 110
Srm-Urea 34 mg/dL 17 - 43
Srm-Creatinini t 123 mg/dL 067 - 117
Pac-Filtrat glomerular (estimaci6 seqgons CKD-EPI) 65 mi/min/1.73 m2
Srm-Urat 44 mg/dL 35§ - 72
Srm-Bilirubina 0.40 mg/dL 030 - 120
Srm-Bilirubina esterificada 0.24 mg/dL 010 - 057
Resultats revisats | validats per  Ruiz Altarejos. Joagquin
IONS
Srm-16 sodi 1435 mmoi/L 1360 - 1460
Srm-16 potassi 422 mmolL 350 - 510
Srm-Clorur 104 mmotL 101 - 109
Srm-Fosfat by 4 mg/dL 28 . 48
Srm-Magnesi . 16 mg/dl 18 - 26
Sm-Calci 95 mg/dL 88 - 1086

Resultats revisals | vataats per Ruz Arareas. Joagquin

ENZIMS

Pdaina 35
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Informe Laboratoris Clinic Vall d'Hebron

INFORME PRELIMINAR

Tipus d'informe: Preliminar

Srm-Aspartat-aminotransferasa 24 ulIL 12 - 50
Srm-Alanina-aminotransferasa 34 UliL 8 - 50
srm-Fosfatasa alcalina 69 uliL 30 - 120
Srm-Gamma-glutamiltransferasa 38 ul/L 9 - 55
Resultats revisats i validats per:  Ruiz Altarejos, Joaquin
LIPIDS i LIPOPROTEINES
Srm-Colesterol 225 mg/dL 132 - 240
Srm-Triglicerid 86 mg/dL 43 - 200
Resultats revisats i validats per: Ruiz Altarejos, Joaquin
PROTEINES
Srm-Proteina . 65 g/dL 6.6 - 83
Srm-Albumina 3.6 g/dL 35 - 52
Resultats revisals i validats per: Ruiz Allarejos, Joaguin
MONITORATGE DE FARMACS
San-Tacrolimus 13.0 ng/mL
Resultats revisats i validats per: Vima Bofarull, Jaume
MICROBIOLOGIA

Mostra: Sang total

ESTUDI VIROLOGIC

Paaina 4/5
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Informe Laboratoris Clinic Vall d'Hebron

INFORME PRELIMINAR

Tipus d'informe: Preliminar

Deteccio6 de citomegalovirus per PCR a temps real Negatiu

Resultats revisats i validats per.

Barcelona, dimecres, 3 / de maig / 2017

Paaina 5/5
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LABORATORI DE PROVES FUNCIONALS RESPIRATORIES ‘
SERVEI DE PNEUMOLOGIA H. VALL D'HEBRON
BARCELONA

Dades del pacient

Resultats de la prova

Med1  Teor %(M1/T)  Post %(M2/DYs(M2/M1)

FVC ' [(R] 3.26 5.33 61.2
FEV 1 L] 2.98 3.96 75.2
FEV 1% FVC [%] 9144 7493 1220
PEF [Us] 871  10.07 86.5
FEF 25 [Us] 7.55 7.73 97.6
FEF 50 [Ls] 4.45 468 95.0
FEF 75 [Us] 1.72 117  146.3
MMEF 75/25 [Us] 3.52 3.78 93.1
ITGV (8] 2.87 4.04 711
RV L1 1.10 2.36 465
TLC L] 4.40 7.30 60.3
RV % TLC [%] 2492 35.80 69.6
vc [L 3.31 5.62 58.9
ERV Ll 1.78
Ic (L] 1.53 4.40 34.8
R tot [kPa*s/L] 0.38 . 030 12741
SG tot [1/(kPa*s)] 0.70 0.85 82.1
PI MAX [kPa] 10.39
PE MAX [kPa] 13.44
TLCO SB [mmol/min/kPa] 588 11.14 52.8
TLCO/NVAmmol/min/kPalL] 1.35 1.75 774
VA (8] 4.35 6.43 67.7
VIN Ll 3.02 5.62 53.8
TLCOc SB[mmol/min/kPa] 588 11.14 52.8
TLCOc/VRnmol/min/kPa/L] 1.35 1.75 77.4
Fecha 28/04/17
Comentaris :
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Institut Catala
de la Salut

RasHenydd 1a Vail ¢ Hebron, 119-129
Q8035 Barcelona

email cceed@vhebron né

Ielafon 902119043

RESULTATS DE CEX TRASPLANTAMENT | PAT.PULM

Servei i Agenda Sol'licitant: CEX TRASPLANTAMENT | PAT.PULM
Llit: Data: 13.03.2017

Ilmatges

Rx de torax 1-2 projeccions (F i P)

TORAX 1-2 PROJECCIONS (13.03.2017)
MOTIVO DE LA EXPLORACION: Control transplante BP

ESTUDIO PREVIO: 27/2/2017

HALLAZGOS:
Clips esternotomia

indice cardiotoracico conservado. Silueta mediastinica sin hallazgos valorables.

Hilios sin alteraciones valorables.

Parénquima pulmonar sin nédulos o condensaciones.
Cavidades pleurales sin alteraciones valorables.

Partes blandas y marco 6seo sin alteraciones valorables.
Hemiabdomen superior sin alteraciones valorables.
Resto de estudio sin alteraciones significativas.

CONCLUSION:
Sin cambios con respecto a estudio previo
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Figura 18 (a). Radiografia de torax: Pulmons afectats per la Fibrosi pulmonar idiopatica

S

lllllllll!]lllllllll

Figura 18 (b). Radiografia de tdrax: Pulmons sans trasplantats a un pacient amb
antecedent de Fibrosi pulmonar idiopatica
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Annex 3. Limpieza y mantenimiento Nebulizador (Ambisome)

Limpieza y _mantenimiento Nebulizador (Ambisome)

1. limpieza de manos

2. limpiar la zona de trabajo antes de empezar la preparaciéon de la dosis,
utilizar unes gotas de@@gfa Qo siv\e Kt

3. utilizar un trapo / toalla limpia y seca donde pondremos todos los
componentes, NO usar papel.

4. preparar la dosis
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5. limpiar todos los componentes cada vez que se utilicen con agua tibia y
jabon, utilizar un cepillo / escobilla, aclarar bajo el chorro del agua

Nebulizador JPG Nebulizador Pure fresh soft N

Equipo de aerosol terapia compacto Kit para nebulizaciones

cepillo / escobilla aclarar con agua
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/ 6. sumergir minimo de 2h en Milton c/24h o cada vez que se utilice, o bien

/ hervir con agua destilada 10",

iItol

Tabletas
Esterilizantes oo

8. guardar en lugar seco (tupperware) hasta el préximo uso
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Annex 4. Consentiment informat

CONSENTIMENT INFORMAT PER ESCRIT

Creacié d’un recurs sanitaria per millorar I’adheréncia terapéutica a I’alta
hospitalaria d’una persona trasplantada de pulmé

DECLARO

- Haver rebut el full informatiu sobre el treball de final de grau.

- Haver pogut plantejar totes les preguntes que he considerat oportunes per la correcta
comprensio del document i del projecte, i haver rebut respostes satisfactories a les
mateixes.

- Haver rebut suficient informacioé sobre el treball.
COMPRENC

- Que la meva col-laboracio es voluntaria.

- Que les meves dades seran tractades en tot moment de manera confidencial, amb el
dret a successio, modificacié o cancel-lacio.

- Que la Universitat de Girona - Facultat d'Infermeria no esta obligada a incloure la

totalitat o part del material enregistrat, ni a la seva difusio.

En/Na oo ,amb DNINIE o numero de passaport
.................................. , autoritzo la utilitzacié de tota la documentacié personal cedida,

per complementar la informacio oficial i procedir a I'elaborar d’'un recurs web.

Signatura del participant: Signatura de I'autor/a:
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Annex 5. Fitxes farmacologiques

1. ACFOL

Grup terapéutic: Antianémics.

ACFOL 5 mg comprimits esta indicat en: Prevencid i tractament de |a deficiéncia d'acid
folic en dones embarassades com a prevencid de defectes en el tub neural (espina
bifida, anencefalia, encefalocele) i altres defectes congénits, especialment en dones
amb antecedents de fill o fetus amb aguestes deficiéncies en el tub neural, durant
quatre setmanes abans de la concepcid i els tres primers mesos de gestacid.
Tractament del déficit d'acid folic que cursa en processos com anémies

megaloblastiques, alcoholisme, sindromes de malabsorcic.

- Dosis disponibles: Smg

- Via d'administracié: Oral

- Pauta: 1 comprimit ¢/24h / Dinar Comentari : Conjuntament amb els
aliments

- Format: Comprimit
Efectes adversos:

e Reaccions d'hipersensibilitat (al-l&rgia), com ara eritema de |z pell, pruija, i en casos
més greus, dificultat respiratoria associada a broncoespasme.

* Alteracions gastrointestinals, com diarrea, nausees i/ o vomits.

Figura 19 (a). Exemple fitxa farmacologica. Elaboracio propia

5. Celicept- Myfenax
Grup terapéutic: Immunosupressors
5'usa perla profilaxi del rebuig agut en trasplantament al-logénic renal, cardiac o hepatic.

- Dosis disponibles: 250mg — 500mg Total: 750 mg
- Via d"administracié: oral
- Pauta: 2 comprimits / mati — 2 comprimits / nit

- Format: comprimit recobert amb pel-licula
Efectes adversos:

Diarrea, disminucid de la quantitat de gldbuls blancs o globuls vermells a la sang, infeccid i

womits.

Figura 19 (b). Exemple fitxa farmacologica. Elaboracié propia
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Annex 6. Login

Enllag web: http://www.janeka.adriacp96.com/

Contrasenya: dianal234
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