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RESUMEN

La creacion de un grupo de trabajo mul-
tidisciplinar para el control y seguimiento de
enfermos cronicos en general y pacientes con
fibrosis quistica en particular es de trascen-
dental importancia, requiriendo una clara
estrategia de trabajo, con la implantacion de
objetivos claros y definicion de la previsible
problematica que puede aparecer a lo largo
de la actuacion de este complejo y diverso gru-
po, en su camino hacia la mejora de la cali-
dad de vida de esos enfermos cronicos y de
sus familias.

Es importante resaltar que todo lo que
vamos a describir sobre normas de actuacion
y problemaética de estos grupos de trabajo sera
ampliamente asimilable a diferentes tipos de
enfermos no afectos de fibrosis quistica, con
el cambio de ciertos aspectos especiales de
cada patologia.

En todos los casos serd imprescindible la
union de entusiasmo, dedicacion, colabora-
cion, capacidad de trabajo en grupo, respeto
y coordinacion entre los miembros de la uni-
dad y los enfermos y sus familias.

Gracias a esta dinamica de trabajo se ha
conseguido un espectacular aumento en las
expectativas de vida de los enfermos con
fibrosis quistica con mejora, no solo de los
aspectos fisicos, sino también del compo-
nente psicosocial que tan gran participacion
tiene en todos los enfermos con patologia
croénica.

Vamos a describir en este capitulo las fun-
ciones de los componentes de estas unidades
multidisciplinares, realizando al mismo tiem-
po una puesta al dia de la situacion actual de
estos grupos de trabajo y los cambios que han

podido acontecer en orden a su mejor fun-
cionamiento.

INTRODUCCION

La importancia de la organizacion y fun-
cionamiento de grupos de trabajo multidisci-
plinares para el control y seguimiento de
pacientes con enfermedades cronicas en gene-
ral y con fibrosis quistica (FQ) en particular ha
sido claramente demostrada y ampliamente
debatida y consensuada‘-”.

Por ello se debe realizar la puesta en mar-
cha de estos grupos especializados en centros
con enfermos crénicos mediante actuaciones
claras y adecuadas para conseguir unos obje-
tivos definidos mediante una estrategia pre-
viamente planificada. Es ademas imprescin-
dible la valoracion de previsibles problemas
para realizar una correcta prevencion dirigida
al buen funcionamiento del grupo.

La seleccion del grupo de trabajo entre per-
sonas especialmente sensibilizadas, entusias-
tas y con dedicacion preferente a la patolo-
gia en cuestion es el factor mas delicado y
sustancial, puesto que de su optima ejecucion
va a depender la mayor parte de la consecu-
cion de los objetivos.

Este concepto de equipos interdisciplina-
res, multidisciplinares o transdisciplinares fue
ya acunado al inicio de los afnos 70 para mejo-
rar el control y seguimiento de enfermos men-
tales. Posteriormente se ha ido ampliando para
otros grupos especificos de pacientes como
diabéticos, enfermos oncolégicos, ancianos,
enfermos neuromusculares, pacientes VIH, FQ
U otros.

En estos grupos debe ser puesta en mat-
cha una dindmica interpersonal, que haga al
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TABLA 1. Composicion unidad FQ
Grupo de Trabajo

Coordinador-Diplomado en enfermeria
Director-Neumologo

Gastroenterologo

Experto en Nutricion y Dietética
Rehabilitador-Fisioterapeuta
Trabajador Social

Psicologo

equipo lo mas compacto y unido posible man-
teniendo el respeto entre los especialistas y
fomentando la presencia de una gran flexibi-
lidad que permita la participacion de todos
como individuos y como corporacion al mis-
mo tiempo. Por lo tanto, cada profesional debe
hacer un esfuerzo para conocer y comprender
el papel de cada uno y respetarlo.

Es importante dar una definicion clara de
las funciones de cada especialista de la unidad
especializada, aunque puedan existir entre-
cruzamientos entre los diferentes expertos con
tareas comunes en muchos casos. Asi una mala
distribucion del trabajo 0 una escasa coordi-
nacion puede influir muy negativamente en el
grupo y en la consecucion de sus objetivos.

Las relaciones interpersonales, por lo tanto,
pueden llegar a ser una pesada carga, hacien-
do previsibles las grandes dificultades en la pues-
ta en marcha de estos grupos de trabajo mul-
tidisciplinares y también en el mantenimiento
de la actividad y eficacia de los mismos.

Por todo ello es necesario un estricto con-
trol de calidad con evaluaciones periodicas de
la efectividad del programa y de la consecu-
cion de los objetivos del grupo, teniendo en
cuenta la premisa de que todos los equipos
multidisciplinares estan en continuo cambio
y es imprescindible que los miembros se man-
tengan al dia en el conocimiento de la enfer-
medad y sigan los protocolos consensuados,
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no olvidando que ademads de los aspectos
estrictamente fisicos, existen los aspectos edu-
cacionales y psicosociales de gran interés para
un correcto funcionamiento.

La puesta en marcha de estas unidades FQ
especializadas, compuestas por un amplio aba-
nico de expertos en las diferentes patologias
que pueden afectar a estos pacientes, ha sido
uno de los principales factores favorecedores
de la buena evolucion de estos enfermos y del
espectacular aumento en sus expectativas de
vida experimentado en las tltimas décadas.

COMPOSICION GRUPO DE TRABAJO

A continuacion vamos a describir las fun-
ciones de los componentes del Grupo de Tra-
bajo de la unidad FQ (Tabla 1).

Coordinador

El coordinador de la unidad FQ debe ser
habitualmente un técnico diplomado en enfer-
meria con dedicacion exclusiva, conocimien-
to de la enfermedad y una especial sensibili-
dad hacia este grupo de pacientes®!".

Es el nucleo de la unidad, quien va a encau-
zar la buena relaciéon y conocimiento entre
paciente, familia y especialistas asegurandose
de que cada enfermo recibe el mejor cuida-
do para sus necesidades individuales. Serd por
lo tanto el nexo de union entre paciente-fami-
lia-servicios de la comunidad-unidad FQ.

Sus areas de trabajo van a ser la defensa
del bienestar del enfermo y su familia ofre-
ciendo consejo y soporte a los mismos, el
manejo clinico del paciente, la educacion y
la participacion en proyectos de investigacion.

Va a evaluar conflictos con el tratamiento
y control de la enfermedad, o valorar proble-
mas psicoldgicos, sociales 0 economicos, con-
tactando con las personas del equipo multi-
disciplinar mas adecuadas en cada caso para
la resolucion de dichas anomalias.

Coordinarg al resto de componentes del gru-
po y asistira a los pacientes vistos en policlini-
cas o ingresados en el hospital, favoreciendo el
alta precoz y la asistencia en domicilio. Sera res-
ponsable de la conexion con asistencia prima-
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FIGURA 1. Organizacion asistencia domiciliaria.

ria organizando la atencion domiciliaria (Fig. 1)
(tratamiento intravenoso, nutricion enteral, oxi-
genoterapia, ventilacion no invasiva, manejo de
accesos venosos centrales y gastrostomia, asis-
tencia y control evolutivo, asistencia a enfermo
terminal...) y las relaciones con la escuela o el
ambiente de trabajo del enfermo y las asocia-
ciones de padres y pacientes.

Otra de sus funciones serd la de educar a
los pacientes y sus familias, y servir de nexo
de union entre los componentes de la unidad
y otros trabajadores o profesionales relacio-
nados con la enfermedad, ya sean del ambien-
te hospitalario o pertenecientes a asistencia
primaria.

El control de los enfermos durante su ado-
lescencia va a recibir gran parte de su tiempo,
al igual que una buena planificacion de la tran-
sicion de una unidad infantil a una unidad de
adultos!219). Siempre estara cerca del pacien-
te en momentos dificiles como el diagndstico,
la mala evolucion de la enfermedad, tiempo
de espera del trasplante o estadio terminal.

Director

La necesidad de un lider que canalice las
sensaciones y necesidades del equipo, evalue
los problemas y ponga en marcha las directri-
ces basicas del grupo, ha sido claramente defi-
nida en las diferentes revisiones del tema®>9.
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Como hemos senalado previamente, es
importante la comunicacion y coordinacion
entre los miembros a través de este lider que,
por otra parte, mantendra una conexion muy
importante con el enfermero/a especializado,
el nucleo de la unidad.

Habitualmente es el especialista en apa-
rato respiratorio el responsable maximo de la
unidad FQ, aunque puede ser cualquier miem-
bro del grupo con dotes de liderazgo y gran
capacidad de trabajo, actividad e ilusion.

En muchas ocasiones va a ser €l el que
ensene al enfermo y su familia, en sucesivas
y no excesivamente prolongadas entrevistas,
todo lo relacionado con la enfermedad, insis-
tiendo en los beneficios a corto, medio y lar-
go plazo de su adecuado tratamiento.

Otra tarea de este especialista sera la orga-
nizacion de programas de actuaciéon con
pacientes en fase avanzada de la enfermedad
y relacion con los centros de trasplante para
asesoramiento.También participard activa-
mente en el cumplimento de las recomenda-
ciones sobre higiene y plan de control de la
infeccion por todos los miembros de la unidad
y por los pacientes y sus familiares.

La educacion sanitaria a personal no espe-
cializado en esta patologia y la docencia diri-
gida a personal hospitalario y de asistencia pri-
maria, con el fin de mejorar el conocimiento
de la enfermedad y posibilitar la creacion de
unidades especializadas de segundo orden en
zonas alejadas de los centros especializados®
asi como la participacion en la creacion de uni-
dades FQ de adultos*!9, deben ser objetivos
prioritarios.

Incentivara la participacion activa en con-
gresos y reuniones de los diferentes miembros
de la unidad FQ, no debiendo olvidar en nin-
gun momento el afan de investigacion con la
realizacion de estudios multicéntricos fruto de
la colaboracion con otras unidades FQ o espe-
cialistas relacionados.

La instauracion de reuniones para discu-
sion y evaluacion de los aspectos clinicos, psi-
cosociales y educacionales de los pacientes
controlados en la unidad donde se protocoli-
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ce la asistencia y se evalue la efectividad del
programa va a ser uno de los aspectos mas
importantes a llevar a cabo por el director de
la unidad. En nuestra propia experiencia, €ste
es uno de los caballos de batalla que mas difi-
cultades genera al ser muy dificil en nuestro
entorno la puesta en marcha de esta dindmi-
ca de trabajo donde se intenta, en ultima ins-
tancia, unir la diversidad del grupo para mejo-
rar la asistencia®.

Gastroenterologo y especialista en
nutricion

La relacion existente entre una adecuada
nutricion, una funcion pulmonar optima y el
aumento de la supervivencia es de todos cono-
cida.

Es responsabilidad de estos especialistas
establecer un adecuado estado nutricional®,
sobre todo en etapas con una especial predis-
posicion a problemas nutricionales como ocu-
rre durante el primer afo de vida o durante la
adolescencia.

Por ello, el gastroenterologo y el especia-
lista en nutricién van a ser los responsables de
la implantacion de un programa de tratamiento
individualizado para conseguir un crecimien-
to y desarrollo 6ptimos.

La revision periodica de la dieta sera nece-
saria en todos los casos evaluando los dife-
rentes grupos de edad, para prevenir en lo posi-
ble la malnutricion y evitar transgresiones
dietéticas. Habitualmente se ofrecen dietas
hipercaloricas sin restriccion de grasas acom-
panadas del aporte de suplementos vitamini-
cos, oligoelementos y enzimas.

En determinados casos, el gastroenterdlo-
go remitird al nutricionista, para que realice
intervencion o soporte nutricional, a pacien-
tes con necesidades especiales, con el fin de
sentar la indicacion de dietas especificas, suple-
mentos dietéticos, alimentacion por sonda
nasogastrica o implantacion de una sonda de
gastrostomia o yeyunostomia, sin olvidar que
la ingesta por via oral es la mas fisiologica y la
que debe primar siempre que sea posible. En
situaciones especiales la actuacion sera mas
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agresiva y tutelada, como ocurre durante la
época de lactante, adolescencia, embarazo,
trasplante, diabetes, desordenes alimentarios
0 mala cumplimentacion de la dieta.

Sera funcion de estos expertos la informa-
cion y educacion a los padres y pacientes o a
sus cuidadores, teniendo en cuenta siempre
los hébitos familiares y culturales y la situacion
economica de la familia.

Aligual que la enfermera de la unidad par-
ticipa activamente en el incremento de la asis-
tencia a domicilio, el gastroenterologo y el
especialista en nutricion insistiran también a
los padres y pacientes sobre la posibilidad de
realizar muchos de estos tratamientos en casa,
con una educacion previa adecuada sobre €l
uso de formulas especiales, suplementos y uti-
lizacion de sondas de gastrostomia.

Rehabilitador

La rehabilitacion en toda enfermedad cro-
nica es fundamental y va a estar intimamen-
te relacionada con la buena evolucion del enfer-
mo y la mejora de su calidad de vida y
supervivencia.

Este especialista es el responsable de orga-
nizar un programa multidisciplinar (fisiotera-
peuta, especialista en terapia ocupacional, res-
to de componentes de la unidad FQ) de
rehabilitacion a estos pacientes de una for-
ma individualizada, intentando conseguir la
méaxima actividad fisica y social con la mayor
autonomia posible segun el estadio de la enfer-
medad.

Estas modalidades de asistencia, que
deben ser utilizadas precozmente tras el diag-
nostico, utilizan diferentes técnicas y apara-
tos para la realizacion de fisioterapia respi-
ratoria, establecen planes de ejercicio gradual
e individualizado, € instauran una terapia pos-
tural dirigida a la prevencion de las deformi-
dades. También este especialista debe llevar
a cabo una buena educacion sanitaria encar-
gada de clarificar todos los aspectos relacio-
nados con la FQ, sus sintomas y las posibles
terapias, asi como intervenir en los aspectos
psicosociales'?.



Sus objetivos seran la mejora de la sinto-
matologia y el incremento de la actividad fun-
cional y, consecuentemente, de la actividad
personal, en familia y en sociedad. Estos obje-
tivos van a devolver al paciente al mayor nivel
posible de funcionalidad, movilizar y drenar
las secreciones mediante la fisioterapia res-
piratoria y el ejercicio aerobico, prevenir y redu-
cir la disnea, fortalecer los musculos inspira-
torios, y proporcionar técnicas de relajacion y
respiracion controlada.

Realizara un control estricto sobre la utili-
zacion de las diferentes técnicas de rehabili-
tacion respiratoria y su cumplimiento, asi como
la instauracion de técnicas de autocuidado en
pacientes mayores y adultos para fomentar su
independencia y autonomia.

Ademads es necesario, al igual que ocu-
rre con los otros miembros de la unidad,
incentivar proyectos de investigacion y eva-
luacion de nuevas técnicas y equipamiento,
asi como organizar la docencia y ensefianza
a enfermos, familiares y personal sanitario
relacionado sobre los cuidados especificos
a llevar a cabo.

Trabajador social

La labor de este especialista es fundamental
en la asistencia multidisciplinar del paciente
afecto de FQ. Esta enfermedad tiene impor-
tantes implicaciones psicosociales que pueden
ser adecuadamente prevenidas con un plan-
teamiento serio.

Sera funcion primordial suya mantener y
promover el bienestar emocional del pacien-
te y de su familia; particularmente en los
momentos criticos perfectamente definidos
como el momento del diagndstico, la entrada
en el colegio, adolescencia, transicion y paso
a etapa adulta con su problematica inherente
(independencia de la familia, trabajo a tiempo
parcial o total, relacion de pareja, planificacion
familiar, agravamiento de la enfermedad, situa-
cion terminal, trasplante y asistencia a la fami-
lia tras el fallecimiento del paciente).

Todos estos objetivos pueden conseguirse
con las entrevistas habituales, ya sean indivi-
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duales con los padres, hermanos o enfermo,
o mediante trabajos en grupo.

También, en comunicacion con diferen-
tes asociaciones gubernamentales o privadas,
dirigird al paciente y a la familia hacia pro-
gramas de rehabilitacion y ayuda financiera
con el fin de conseguir un bienestar y una
preparacion para una vida independiente en
la etapa adulta.

El asesoramiento continuo en la escuela y
en el centro de trabajo con el fin de prevenir
situaciones conflictivas sera también funcion
de este especialista.

Psicologo

Es ampliamente conocido el impacto emo-
cional que sobre el paciente y la familia tiene
el diagnostico de FQ, las limitaciones que la
enfermedad impone, las exigencias de adap-
tacion que su manejo requiere y la sobrecar-
ga adicional de responsabilidades que deben
asumir y que pueden entorpecer el ajuste del
nino en todas las areas de su desarrollo o del
adulto en las diferentes fases de su vida.

Habitualmente sera el diplomado en enfer-
meria especializada el encargado de dar la voz
de alarma sobre la necesidad de asistencia psi-
cologica del enfermo o de su familia"®. Se pon-
dra en contacto con el experto indicado para
cada caso, sin necesidad en muchas ocasio-
nes de acudir al psicdlogo, evaluando la pro-
blematica y el entorno social, escolar o de tra-
bajo. En casos especiales, con aparicion de
sufrimiento importante en el binomio pacien-
te-familia, con aparicion de depresion o ansie-
dad o trastornos emocionales, la consulta con
el psicologo sera ineludible. También los pro-
blemas graves de adherencia al tratamiento o
alteraciones en la alimentacion seran tratados
por el mismo profesional.

Las complicaciones que a lo largo del pro-
ceso de enfermedad van surgiendo afectan,
por tanto, al funcionamiento psicosocial del
paciente y de su familia, que debe poner en
marcha todo tipo de recursos, no sélo fisicos,
sino cognitivos y emocionales para manejar el
estrés que conlleva el diagndstico inicial, la
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impredecible naturaleza de la enfermedad, su
agravamiento y, por ultimo, la muerte del
paciente.

La actuacion especifica del psicologo va a
ir encaminada a ayudar a las familias ante las
reacciones de adaptacion que producen los
momentos criticos de la enfermedad, bien de
forma individual o a través de grupos de auto-
ayuda. Ademads, este especialista asesorara a
la familia en el desarrollo de habilidades que
permitan controlar la situacion y evitar con-
ductas sobreprotectoras. También serd el res-
ponsable de la deteccion de grupos de riesgo
por falta de estrategias de afrontamiento o por
presencia adicional de psicopatologia, con el
fin de implantar orientaciones o intervencio-
nes especializadas.

Por otra parte, sera el encargado de eva-
luar el bienestar emocional de los padres y
pacientes con el fin de detectar potenciales
dificultades de adaptacion y mejorar su cali-
dad de vida.

Por ultimo, asistira a las reuniones sema-
nales donde aportara su conocimiento acerca
de los aspectos psicologicos de los enfermos
y actuard sobre la problemaética de la dina-
mica del grupo de trabajo, con sus compleji-
dades y traumas-luchas. También participara
en la educacion e investigacion especificas de
su campo de accion.

COMPOSICION GRUPO COOPERADOR

En lo que hace referencia al Grupo Coo-
perador (Tabla 2), habitualmente no suele
haber grandes problemas en su organizacion,
ya que en hospitales generales los diferentes
especialistas podran atender los diversos pro-
blemas relacionados con sus especialidades.
Ademas la problematica de organizacion y rela-
cion entre ellos, obviamente, no va a existir al
ser la suya una actuacion puntual en casos
seleccionados®.

Como hemos comentado previamente, €s
muy conveniente la educacion y puesta al dia
de todos los especialistas implicados en el
seguimiento de esta enfermedad mediante
la elaboracion de protocolos, seminarios y reu-
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TABLA 2. Composicion unidad FQ.
Grupo Cooperador

Psiquiatra
Microbiologo
Reumatologo
Obstetra

ORL

Urdlogo
Genetista
Endocrindlogo

Radiologo

Cirujano

niones que seran responsabilidad del director
de la unidad.

CONCLUSIONES

Es fundamental el trabajo en equipo para
conseguir los objetivos planteados en todo gru-
po multidisciplinar de control y seguimiento
de enfermos croénicos.

La actuacion de la unidad multidisciplinar
no estd exenta de riesgos ya que los conflictos
de grupo pueden saltar con mayor o menor
asiduidad impidiendo una asistencia cualifi-
cada.

La relacion con el paciente y su familia pue-
de no tener el dinamismo que se necesita ni
la transmision de la informacion ser la mas
adecuada para el caso.

Es preciso conocer toda la problematica
esbozada previamente para evitar conflictos
intragrupo multidisciplinar o con el paciente-
familia.

El conocimiento de todas estas previsibles
situaciones servird de ayuda a los componen-
tes de la unidad para aliviar la ansiedad y dar
bienestar y equilibrio a sus actuaciones en
general, con reciprocidad por parte del resto
del grupo.

El objetivo global de todo equipo especia-
lizado consiste en incrementar la participacion



de padres y pacientes en el control de la enfer-
medad y aumentar la asistencia fuera del hos-
pital con la ultima finalidad de mejorar su cali-
dad de vida sin olvidar en ningun momento la
estabilidad del grupo multidisciplinar.
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