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RESUMEN

Antecedentes: Colombia es el primer pais con ley de enfermedades huérfanas (LEY 1392 de Julio 02 de
2010) que tiene como objeto reconocer que estas enfermedades, representan un problema de especial
interés en salud dado que por su baja prevalencia en la poblacion, pero su elevado costo de atencion,
requieren dentro del SGSSS un mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las
enfermedades generales, dentro de las que se incluyen las de alto costo; y unos procesos de atencion
altamente especializados y con gran componente de seguimiento administrativo.

Gracias a la unién del Hospital Universitario San José, la Universidad del Cauca, los laboratorios
Biomarin, Genzyme de Colombia y la Asociacion Colombiana de Pacientes con Enfermedades de
Depdsito Lisosomal (Acopel), el 31 de julio de 2009, se hizo realidad el propdsito social de inaugurar la
primera sala de Infusion Pediatrica (S.I.P), que se crea en Latinoamérica para atender integralmente a los
pacientes con enfermedades huérfanas.

La S.I.P. Esté habilitada como consultorio de procedimientos menores, pero al hacer un andlisis a esta,
es conveniente que sea habilitada con algunos de los estandares de la Sala de Procedimientos Menores
y Sala de Quimioterapia que se ajustan mas a los servicios que ofrece la Sala de Infusion.

Objetivo General: Habilitar la Sala de Infusién Pediatrica del HUSJ, Popayan, Febrero — Marzo 2012.

Métodos: Para el desarrollo de este proyecto se aplico el método experiencial, descriptivo,
observacional.

Resultados: Del total de los pacientes de la Sala de Infusién Pediatrica, el 53% correspondié al género
Femenino y el 47% al género Masculino.

El 93% de los pacientes atendidos en la Sala de Infusion es de procedencia rural y el 7% de zona
urbana.

El 66% de los pacientes atendidos en el Centro de Infusion Pediatrico corresponden a
Mucopolisacaridosis tipo VI, el 20% a Osteogénesis imperfecta, el 7% a Mucopolisacaridosis tipo Il y el
7% a enfermedad Autoinmune.

40% de los pacientes que se atienden corresponden al rango de edad ente 1-5 afos, 40% al rango de
edad comprendido entre 6-10 afios y el 20% entre 11-15 afios de edad.

El 40% de los padres de los pacientes que son atendidos en la Sala de Infusiéon Pediatrica son primos y el
60% no tienen ningun tipo de parentesco.

Teniendo en cuenta que la Sala de Infusion fue definida con anterioridad por el Hospital Universitario
San José como consultorio de procedimientos menores, por no existir en la Resolucién 1043 de 2006,
estandares para dicha sala, fue necesario realizar un acompafamiento al Departamento de auditoria y
Calidad del Hospital y la coordinacion de la Sala de Infusion para establecer los requisitos minimos para
su habilitacién de acuerdo a los servicios ofrecidos.

Al realizar la verificacion de la resolucion 1043 de 2006, se encontré que aunque la Sala no cumple con
todos los estandares sera llamada Sala de Infusidbn con estandares de habilitacion para sala de
Quimioterapia y sala de procedimientos menores pues se observd mayor afinidad entre estos servicios.

Conclusiones: Debido a la complejidad de los procedimientos que se realizan actualmente en la sala de
Infusion Pediatrica y a su capacidad técnico cientifica y administrativa, este, no puede ser considerado
como consultorio de procedimientos menores, en cambio debe ser habilitada con algunos de los
requisitos de la resolucién 1043 de 2006, exigidos para la Sala de Procedimientos Menores y sala de
quimioterapia por su similitud con los servicios que ofrece la Sala.



INTRODUCCION

El Sistema de Garantia para la calidad en salud (SOGCS) es una norma a la cual deben
acogerse todas las instituciones de salud tanto publicas como privadas para garantizar
una atencion segura y adecuada a todos los usuarios. El Sistema Gnico de Habilitacion
(Resolucion 1043 de 2006) implicito en el SOGCS determina las condiciones minimas
que deben cumplir todos los servicios que ofrece una Institucion Prestadora de
Servicios de Salud, para poder ser sostenible en el tiempo.

La ciudad de Popayan cuenta con el Unico Hospital Universitario, merecedor de muchos
reconocimientos por su trayectoria, servicios que oferta, recurso humano, tecnologia,
instalaciones fisicas, etc. El cual ha adaptado un lugar para el funcionamiento de la Sala
de Infusion Pediatrica, la Unica en el Departamento del Cauca y con mayor niumero de
pacientes de Colombia. En dicha Sala, son atendidos pacientes con patologias
genéticas en su mayoria Mucopolisacaridosis y Osteogénesis Imperfecta los cuales
deben recibir infusiones de reemplazo enzimatico de acuerdo al manejo que considere
la genetista clinica. Este tratamiento ofrecera a los pacientes una mejor calidad de vida
y brindara apoyo a sus familias en el proceso de la enfermedad.

Debido a la complejidad de la infusion y las complicaciones derivadas de la misma,
estos pacientes deben ser monitorizados electrocardiograficamente antes, durante y
después de la infusion. El personal de salud de turno debe poseer la capacidad de
responder a cualquier tipo de emergencia e igualmente el hospital ofrecer un fortalecido
sistema de referencia y contrareferencia en caso de ser requerido. Por lo anterior la
sala de infusién Pediatrica debe cumplir con algunos requisitos de habilitacion de Sala
de Quimioterapia y Sala de Procedimientos Menores, para que de esta manera se
ofrezca a los usuarios un servicio de alta calidad.

Por consiguiente, se realizé una verificacion a los requisitos de la Resolucién 1043 de
2006 y se asesorG al Departamento de Auditoria y Calidad y a los encargados del
funcionamiento de la Sala de Infusion Pediatrica para la toma de decisiones en el
proceso de habilitacion.

Se adecuaron los protocolos, procesos y guias Institucionales a las necesidades de la
Sala de Infusion y se disefié el Manual de Normas.

Dependera del analisis exhaustivo de los directivos de los resultados presentados en
este proyecto de investigacion para determinar las acciones encaminadas al
mejoramiento de la calidad de la atencidén en salud a los pacientes que asisten a la Sala
de Infusién Pediatrica.
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1. JUSTIFICACION

La calidad de la atencién en salud se constituye en un componente del sistema
obligatorio de garantia de la calidad que al hacer seguimiento a las diferencias entre la
calidad esperada y la calidad observada, incentiva el respeto a los derechos del
paciente y la buena practica profesional, fortaleciendo a la institucion dentro de un
contexto de efectividad eficiencia y ética.

“El programa de aseguramiento de la Calidad no es un control o inspeccion transitorio,
ni representa el ente que lleva a cabo la verificacion de procesos, ni es tampoco un
organismo que interviene en decisiones; es una actividad permanente, coherente,
organizada que se ocupa de que confluyan todos los componentes en cantidad y con

las caracteristicas ideales para lograr el fin Gnico de la satisfaccién del cliente”.

Se debe tener en cuenta que lo que no se mide no se puede mejorar, por esto la
busqueda de la calidad para el mejoramiento de la atencién en salud debe centrarse en
los procesos que conduzcan al fortalecimiento y mejoramiento de la calidad en la
prestacion del servicio a través de herramientas de distinta naturaleza como matrices de
priorizacion, jerarquizacion y paralelos entre otros, para dar desarrollo a la ruta critica
de la empresa de salud.?

El decreto 1011 de 2006, Por el cual se establece el Sistema Obligatorio de Garantia de
Calidad de Atencién en Salud, se define como el conjunto de instituciones, normas,
requisitos, mecanismos y procesos deliberados y sistematicos que desarrolla el sector
salud para generar, mantener y mejorar la calidad de los servicios de salud en el pais.
Aplica para los Prestadores de Servicios de Salud, entidades Promotoras de Salud,
ARS, Entidades Adaptadas, Empresas de Medicina Prepagada, Entidades
Departamentales, Distritales y Municipales de Salud.®

El sistema Unico de habilitacién, es un componente del Sistema Obligatorio de Garantia
de Calidad de Atencion en Salud, que define las normas, requisitos y procedimientos
mediante los cuales se establece, registra, verifica y controla el cumplimiento de las
condiciones basicas de capacidad tecnoldgica y cientifica, de suficiencia patrimonial y
financiera y de capacidad técnico administrativa, indispensables para la entrada y
permanencia en el Sistema. *

! MALAGON-LONDORO y cols. Garantia de calidad en Salud. 2 ed., Bogotd: Editorial Médica Panamericana; 2006.
2 .
Ibid
3 Disponible en linea en http://www.slideshare.net/johanmcp/sistema-obligatorio-de-garantia-de-calidad
4 .
Ibid
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En el Departamento del Cauca, hay un alto indice de pacientes que presentan
patologias genéticas, (Mucopolisacaridosis, Osteogénesis imperfecta, enfermedades
autoinmunes, deficiencia de la hormona de crecimiento), con mayor incidencia en la
poblacién indigena, que en su mayoria desconocen la presencia de la enfermedad y
sus manifestaciones clinicas. Estos pacientes son diagnosticados usualmente cuando
consultan por urgencia, al padecer complicaciones propias de la patologia. Es asi como
son redireccionados a la Sala de Infusion Pediatrica del Hospital Universitario San José
de Popayan, quien desde ese momento inicia el tratamiento indicado.

Teniendo como referente, la RESOLUCION 1043 DE 2006 (del 3 de abril de 2006), el
Ministerio De La Proteccion Social, define las condiciones para la habilitacion, que
deben cumplir los Prestadores de Servicios de Salud para habilitar sus servicios. Se
observa que la Sala de Infusion Pediatrica, del Hospital Universitario San José, cuenta
con capacidad técnico cientifica —técnico administrativa, para garantizar un servicio
acorde a las necesidades de los pacientes y su grupo familiar, sin embargo, se
encuentra habilitado como Consultorio de Procedimientos menores debido a que en la
Resolucidén 1043 de 2006 no se definen pardmetros para dicho servicio. De acuerdo a
estudios previos realizados por este grupo de investigacién es necesario implementar
algunos requisitos de habilitacidon de Sala de Quimioterapia y Sala de Procedimientos
Menores segun las actividades que se realizan.

La Sala de Infusion brinda como valor agregado equipos audiovisuales para el
entretenimiento del paciente y su familia, monitoreo individual y especialista exclusiva
durante el tiempo de infusion.

Colombia es el primer pais con ley de enfermedades huérfanas (LEY 1392 de Julio 02
de 2010) que tiene como objeto reconocer que estas enfermedades, representan un
problema de especial interés en salud dado que por su baja prevalencia en la
poblacién, pero su elevado costo de atencion, requieren dentro del SGSSS un
mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las enfermedades generales,
dentro de las que se incluyen las de alto costo; y unos procesos de atencion altamente
especializados y con gran componente de seguimiento administrativo.

Para cumplir con los requisitos exigidos para la habilitacion de la Sala de infusion
Pediatrica, se debe realizar cambios en la infraestructura, procesos, protocolos y guias
de atencion, con el apoyo oportuno del personal administrativo y asistencial que se
requiera para llevar a feliz término este proyecto.
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Es pertinente la visita de Habilitacién por parte de la Secretaria de Salud para definir si
los parametros implementados a partir de este estudio de investigacion, se adecuan a
los requerimientos de la norma.

Los resultados como las derivaciones de esta investigacion beneficiaran, sin duda no
s6lo al Hospital Universitario San José, sino también a los usuarios, porque a partir de
ellos se podra contribuir en la blisqueda de una mejor calidad en la prestacion del
servicio, segun lo exige el Sistema Obligatorio de Garantia de Calidad de Atencion en
Salud. De la satisfaccion de los usuarios depende el posicionamiento de la empresa en
el mercado, que es cada vez mas competitivo.

13



2. PLANTEAMIENTO Y FORMULACION DEL PROBLEMA

El Departamento del Cauca cuenta con una poblacion de 1.787.017 habitantes, de los
cuales 247.987 pertenecen a grupos indigenas, que son los de mayor prevalencia en
cuanto a las patologias genéticas que son tratadas en la Sala de Infusion Pediétrica:
(Mucopolisacaridosis, Osteogénesis imperfecta, enfermedades autoinmunes, deficiencia
de la hormona de crecimiento). Teniendo en cuenta la incidencia de estas patologias,
aproximadamente hay una poblacion indigena de 286 habitantes que padecen algun
tipo de enfermedades genéticas.

En la actualidad hay un acceso limitado e inoportuno a los servicios de salud, lo que
ocasiona disminucién en la calidad y esperanza de vida de sus habitantes.
Adicionalmente al no garantizarse la oportunidad y accesibilidad a los pacientes con
alteraciones genéticas a los servicios de salud, se observa que las instituciones del
Departamento no cuentan con una Sala de Infusidon que ofrezca un servicio habilitado
de acuerdo a los servicios ofertados, con calidad, con infraestructura fisica para brindar
una atencion integral a los pacientes.

El Hospital Universitario San José de la ciudad de Popayan - Cauca, ha destinado un
espacio de su infraestructura fisica, para ofrecer un servicio social de infusion
pediatrica. En el momento son infundidos 16 pacientes con Mucopolisacaridosis,
Osteogénesis imperfecta y Enfermedad autoinmune que en comparacion con afios
anteriores se han ido incrementado, lo que evidencia la necesidad de mejorar la
prestacion del servicio.

Teniendo en cuenta la anterior problemética, se hace necesario Identificar los
estandares de calidad establecidos en la resolucion 1043 de 2006, con los que debe
cumplir la Sala de Infusion segun los servicios ofertados para ser aplicados en el
proceso de habilitacion para la atencién oportuna, eficiente, eficaz y con calidad a los
pacientes que presentan patologias genéticas.

Para dar respuesta a la problematica en mencidon resulta pertinente formular los
siguientes interrogantes: ¢ Es necesaria la habilitacién de la Sala de Infusién Pediatrica,
para la atencion de patologias genéticas en el Departamento del Cauca?, ¢Como
habilitar el servicio?, ¢ qué soluciones ofreceria a la poblacién objeto? ¢ Es necesaria la
visita de habilitacion por parte de la Secretaria de Salud?

14



3. OBJETIVOS

3.1. General

Habilitar la Sala de Infusion Pediatrica del HUSJ, Popayan, Febrero — Marzo 2012.

3.2. Especificos

Identificar los estandares de Habilitaciébn que apliquen a la Sala de Infusién Pediatrica
del Hospital Universitario San José de Popayan.

Socializar con los directivos y administrativos del Hospital Universitario San José los
estandares requeridos para la habilitacion de la Sala de Infusion.

Disefiar y adaptar guias, protocolos y procesos de atencién para la Sala de Infusion
pediatrica del Hospital Universitario San José de Popayan.

15



4. MARCO TEORICO

4.1. MARCO HISTORICO:

Gracias a la union del Hospital Universitario San José, la Universidad del Cauca, los
laboratorios Biomarin, Genzyme de Colombia y la Asociacion Colombiana de Pacientes
con Enfermedades de Depdsito Lisosomal (Acopel), el 31 de julio de 2009, se hizo
realidad el proposito social de inaugurar la primera Sala de Infusion Pediatrica (S.1.P.),
que se crea en Latinoamérica para atender integralmente a los pacientes con
enfermedades huérfanas.”

La S.I.P. esta ubicada en el hospital Universitario San José de Popayan en donde son
atendidos nifios con enfermedades genéticas metabdlicas, consideradas como
enfermedades huérfanas (Mucopolisacaridosis, osteogénesis imperfecta, enfermedades
autoinmunes, deficiencia de la hormona de crecimiento).®

La Sala, promueve el desarrollo intelectual, la rehabilitacion sicolégica y social de los
pacientes y sus familias. Con el apoyo de los laboratorios Biomarin y Genzyme de
Colombia se logra no sélo la dotacién para esta, sino el respaldo de un grupo
interdisciplinario de sicblogos, enfermeros, fisiatras, ortopedistas, neuropediatras,
genetistas clinicos y trabajadores sociales, que se formaran en el diagnostico de estas
enfermedades y los tratamientos existentes.’

Acopel, asociacion que en Colombia brinda ayuda a los pacientes con enfermedades de
depésito lisosomal para que puedan tener acceso a un manejo integral de su
enfermedad y mejorar asi su expectativa y calidad de vida, se ha vinculado a este
proyecto ayudando a los pacientes que desde zonas rurales llegan a la Sala de
Infusién, para recibir el tratamiento. “Desde hace mas de dos anos, Acopel ha
colaborado en la busqueda de soluciones conjuntas, para la calidad de atencidn,

aceptacion social y bienestar de los pacientes y sus familias”. &

En un ambiente con la mas alta calidad cientifica y tecnoldgica, 12 pacientes con
Mucopolisacaridosis (MPS), asi como 3 pacientes con Osteogénesis Imperfecta, y 1 con
Enfermedad Autoinmune, que residen en el Departamento del Cauca, podran recibir
atencion integral para su tratamiento semanal.

> Disponible en linea en http://pachajoa.110mb.com/a9inf.htm
® Ibid
 Ibid
® Ibid
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4.2. SALA DE INFUSION:

Una Sala de Infusibn es un lugar destinado para ofrecer tratamientos de terapia
intravenosa con monitoreo hemodinamico continuo a pacientes previamente
diagnosticado en entrenamiento en atencion de urgencias y emergencias que permita la
atencion oportuna y adecuada a cualquier tipo de reaccion adversa.

Toda Sala de Infusion debe contar con un ambiente propicio para el bienestar del
paciente y su familia, que brinde una estancia comoda y segura durante el
procedimiento.

La Sala de Infusion Pediatrica del Hospital Universitario San José de Popayan, se
encuentra ubicada en el primer piso en la sala de Pediatria, antes de la asesoria para la
habilitacion contaba con:

Sala de espera: 2 tanden de 4 sillas cada uno.
Acceso a bafio.

e Area de infusién: 4 sillas reclinables no lavables, 3 monitores de signos vitales
sin fijacion y ficha técnica, un pulsooximetro, 4 balas de oxigeno, 4 bombas de
infusion, un televisor sobre una mesa a la altura de los nifios, un DVD y un
lavamanos sin soporte adecuado.

e Area administrativa: con dos escritorios y 3 archivadores.

e Area de preparacién de medicamentos: Separada por un biombo de area de
desechos. Mesa no lavable y porosa y 2 mesas de mayo en mal estado.

e Areade desechos: Junto al area de preparacion de medicamentos.
e Avreas sin sefializacion.
¢ No hay procesos, protocolos ni guias de atencion.

¢ No existe un consentimiento informado especifico para los pacientes de la Sala
de Infusion.

e Las paredes presentan humedad.
e Lockers en malas condiciones.
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e Laminas del cielo raso sin fijacion.

e La papeleria no se encuentra organizada.

¢ No hay termOmetro para la nevera.

¢ No hay nevera adecuada para el transporte de los medicamentos.

e Hay sistema de gases sin flujometro.

¢ No hay cumplimiento de las normas de la sala de infusion (no ingerir ningun tipo
de alimentos, paso restringido a personal no autorizado, un acompafante por
paciente).

¢ No existe una ruta de lavado de la ropa sucia.

¢ No se cumple la ruta de evacuacion de desechos.

e No hay carro de paro.

En esta Sala se atienden algunas patologias como las que se describen a continuacion:
Mucopolisacaridosis

Las Mucopolisacaridosis (MPS), pertenecen al grupo de Enfermedades Lisosomales,
son hereditarias y causadas por la ausencia o la deficiente produccién de las enzimas
necesarias para el procesamiento de moléculas llamadas glicosoaminoglicanos, que
son cadenas largas de azlcares presentes en cada una de nuestras células que
ayugan a construir los huesos, cartilagos, tendones, corneas, la piel y el tejido conectivo
etc.

Las personas que padecen de Mucopolisacaridosis presentan alteracion en la
produccion de alguna de las 11 enzimas requeridas para transformar estas cadenas
largas y complejas en moléculas mas sencillas, o que ocasiona acumulacion de estos
compuestos, alterando la funcién normal de muchas partes del cuerpo.*®

Son enfermedades hereditarias, con un patron de herencia autosOmica recesiva
(aparece cuando ambos padres lo transmiten); salvo en MPS Il también llamada

° Disponible en linea en http://www.acopel.org.co/cms/Default.asp?Page=170
10 .
Ibid
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Enfermedad de Hunter, cuya herencia esta ligada al cromosoma X (la transmiten las
mujeres a sus hijos varones). Cuando ambos padres poseen el gen defectuoso, en
cada embarazo hay una posibilidad en cuatro de afectar al nifio.**

Es posible que los padres y hermanos de un nifio afectado no presenten muestras del
trastorno. Los hermanos no afectados y ciertos parientes de un nifio que padezca de
una de las formas de Mucopolisacaridosis pudieran llevar el gen recesivo y transmitirlo
a sus propios hijos.*?

En general, los siguientes factores pueden aumentar las posibilidades de padecer o
transmitir alguna de estas u otras enfermedades genéticas:

« Antecedentes familiares de una enfermedad genética.

o Padres que son parientes cercanos o que forman parte de familias que siempre
han vivido en la misma region.

« Ambos padres que no muestran sintomas pero son portadores del gen de la
enfermedad. =

Las MPS presentan caracteristicas clinicas comunes, pero también sintomas que son
mas propios de un tipo de patologia que de otro, y poseen diversos grados de
gravedad. Las diferencias entre los diversos fenotipos dependen parcialmente del tipo
de sustrato acumulado, pero también del grado de deficiencia enziméatica, del genotipo y
de otros factores hasta ahora desconocidos.**

Generalmente las caracteristicas no son evidentes al nacer, pero progresan a medida
gue el almacenamiento de glicosoaminoglicanos afecta los huesos, la estructura
esquelética, los tejidos conectivos el sistema nervioso y demas o6rganos. Al pasar el
tiempo, estos glicosaminoglicanos se acumulan en las células, la sangre y los tejidos
conectivos, esto produce dafos celulares progresivos que afectan el aspecto y las
capacidades fisicas, los 6rganos y el funcionamiento del organismo del individuo y, en
la mayoria de los casos, el desarrollo mental en general, se afectan funciones tales
como las auditivas, visuales, cardiovasculares, respiratorias nerviosas y la motilidad por
lo que la calidad de vida de estos pacientes y sus familiares est4d seriamente
comprometida.®

" Disponible en linea en http//:acopel.org.co/cms/Default.asp?Page=170
* Ibid
“ Ibid
“ Ibid
* Ibid
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Los sintomas fisicos incluyen generalmente rasgos faciales toscos (incluyendo puente
nasal plano, labios gruesos, boca y lengua recrecidas), baja estatura con el tronco
desproporcionadamente corto (enanismo), displasia (tamafio y/o forma anormales de
los huesos) y otras irregularidades esqueléticas, espesamiento de la piel, érganos
agrandados (tales como higado o el bazo), hernias y crecimiento excesivo del pelo en el
cuerpo, manos cortas en forma de garra, rigidez progresiva de las coyunturas y el
sindrome de tlinel carpiano pueden restringir la movilidad y las funciones de la mano.*®

Ante la sospecha de una MPS, el examen de laboratorio més util es el analisis de
glicosaminoglicanos en una muestra de orina recolectada en fracciones individuales
durante 8 horas. Hay una determinacion inicial que sugiere si se trata de una
Mucopolisacaridosis, con una respuesta afirmativa, se realiza la electroforesis de los
glicosaminoglicanos excretados por la orina que van a orientar sobre los tipos de MPS y
direccionan el estudio enzimatico en leucocitos y/o plasma, 0 en gota de sangre seca,
que pe1r7mitiré finalmente, confirmar o descartar el diagnéstico de una MPS y determinar
el tipo.

Los tratamientos existentes hasta la fecha son Terapias de Reemplazo Enzimético
(TRE), y solo estan disponibles para MPS I, MPS Il, y MPS VI; son terapias de muy
reciente aparicion, consistentes en reemplazar externamente la enzima que no se
produce o que se produce deficientemente; debido a esto el manejo de la mayor parte
de estas patologias es sintomatico y dirigido a mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familias.®

El trasplante de médula y el trasplante de sangre del cordén umbilical han tenido un
éxito limitado en el tratamiento de las Mucopolisacaridosis. Las caracteristicas fisicas
anormales, a excepciéon de aquellas que afectan el esqueleto y los ojos, pueden ser
mejoradas, pero los resultados neurolégicos varian. Son procedimientos de riesgo
elevado y solamente se realizan después de que los miembros de la familia reciben la
evaluacién y el asesoramiento completos.*®

Dentro de las medidas terapéuticas mas frecuentemente requeridas en el manejo de los
pacientes afectados por una MPS estan la fisioterapia, destinada a mantener las
funciones articulares y prevenir posturas viciosas, asi como las terapias de lenguaje y
ocupacional y el manejo quirdrgico oportuno cuando la sintomatologia lo indique.*

'® Disponible en linea en http://www.acopel.org.co/cms/Default.asp?Page=170
Y Ibid
*® Ibid
* Ibid
% Ibid
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La ausencia de tratamientos para la mayor parte de las MPS y el alto costo de las
terapias de reemplazo enzimatico existentes, han motivado a los investigadores a
seguir desarrollando nuevas alternativas terapéuticas, entre ellas las terapias celulares,
génicas y de inhibicion de la sintesis de los sustratos depositados, cuyo objetivo es ser
efectivas, seguras y accesibles a la mayor parte de los pacientes. Mientras tanto, una
meta importante debe ser el diagndstico precoz de estos pacientes, de modo de
entreggllr a las familias un consejo genético oportuno y prevenir la ocurrencia de nuevos
casos.

Hasta el momento se han descrito siete tipos de Mucopolisacaridosis. En el
Departamento del Cauca son atendidas actualmente la MPS tipo Il y VI que se
describen a continuacion:

MPS II: Conocida como Enfermedad de Hunter, es causada por la ausencia de la
enzima iduronato- L Sulfatasa., muchos mencionan dos subtipos clinicos que dependen
de la gravedad de los sintomas. Es la Unica de las Mucopolisacaridosis en la cual sé6lo
la madre puede transmitir el gen defectuoso al hijo.??

Los nifios que padecen de MPS Il A, la forma mas grave del sindrome de Hunter,
comparten muchas de las caracteristicas clinicas asociadas al sindrome de Hurler
(MPS | H) pero con sintomas mas leves. El inicio de la enfermedad ocurre
generalmente entre las edades de 2 y 4 afios. El deterioro en el desarrollo se nota
generalmente entre las edades de 18 y 36 meses, seguido por la pérdida progresiva de
capacidades. Otras caracteristicas clinicas incluyen rasgos faciales toscos,
irregularidades esqueléticas, obstruccion y complicaciones de las vias respiratorias,
baja estatura, rigidez generalizada, degeneracién de la retina (sin nublarse las corneas),
hidrocefalia comunicante, diarrea crénica, recrecimiento del higado y el bazo y pérdida
progresiva de la audicién. Manchas blanquecinas en la piel se pueden presentar en los
antebrazos, la espalda y las piernas.?®

Las caracteristicas fisicas de la MPS |l B son menos obvias y progresan a un ritmo
mucho mas lento. El diagndstico se realiza a menudo en la segunda década de vida. El
intelecto y el desarrollo social no se ven afectados. Los problemas esqueléticos pueden
ser menos graves, pero el sindrome del tlnel carpiano y la rigidez de las coyunturas
pueden restringir el movimiento y la altura es algo menor de lo normal. Otros sintomas
clinicos incluyen la pérdida de la audicion, vision periférica pobre, diarrea y apnea del
suefio, aunque las complicaciones respiratorias y cardiacas pueden contribuir a la

*! Disponible en linea en http://www.acopel.org.co/cms/Default.asp?Page=170
2 Ibid
% Ibid
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muerte prematura. Las personas con MPS Il B pueden vivir hasta o mas alla de los 50
~ 24
afos.

MPS VI: También llamada Sindrome de Maroteaux-Lamy, Los nifios que lo padecen
tienen un desarrollo intelectual normal, pero generalmente comparten muchos de los
sintomas fisicos encontrados en el sindrome de Hurler. El sindrome de Maroteaux-
Lamy es causado por una deficiencia de la enzima N-acetil-galactosamina 4-sulfatasa y
tiene un espectro variable de sintomas graves. Las complicaciones neuroldgicas
incluyen corneas nubladas, sordera, espesamiento de la dura mater (la membrana que
rodea y protege el cerebro y la médula espinal) y dolores causados por la compresiéon o
traumatismo de los nervios y las raices nerviosas.?

El crecimiento es normal al comienzo y se detiene repentinamente alrededor de los 8
aflos de edad. A la edad de 10 afios los nifios presentan un tronco acortado, postura
encorvada y restricciones generalizadas del movimiento. En casos mas graves, los
nifios también presentan una espina dorsal curva y un abdomen protuberante. Los
cambios esqueléticos (particularmente en la region pélvica) son progresivos y limitan el
movimiento. Muchos nifios también presentan hernias umbilicales o inguinales. Casi
todos los nifios tienen algun tipo de enfermedad cardiaca, generalmente asociada al
mal funcionamiento de las vélvulas.?

Osteogénesis Imperfecta

La Osteogénesis imperfecta (Ol) es una enfermedad congénita que se caracteriza
porque los huesos de las personas que la sufren se rompen muy facilmente, con
frecuencia tras un traumatismo minimo e incluso sin causa aparente.?’

Se conocen varios tipos de la enfermedad, y su variacion es muy grande de un
individuo a otro. Incluso dentro del mismo tipo, puede haber personas con una mayor o
menor impregnacion.”®

Por decirlo con un ejemplo practico, algunos pacientes sufren diez fracturas a lo largo
de su vida, en tanto que otros pueden llegar a tener varios cientos de ellas.

** Disponible en linea en http://www.acopel.org.co/cms/Default.asp?Page=170
% Ibid
% Ibid
# Ibid
% Ibid
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La Osteogénesis imperfecta (Ol) se debe a la insuficiente y/o defectuosa formacion del
coldgeno del cuerpo, como consecuencia de un fallo genético. El colageno es una
proteina de los tejidos y su funcién en la formacion de los huesos se puede comparar a
la de las nervaduras metalicas en torno a las cuales se monta la estructura de hormigon
de una viga. Si la nervadura no es fuerte o no existe, la pieza de hormigdn no adquirira
la forma adecuada o ser4 sumamente fragil.*

La Ol no se puede paliar, por tanto, suministrando calcio a los enfermos. No existe
hasta el presente ninguna forma de inducir a las células del cuerpo a producir mas
colageno o producir colageno de calidad.*

La Osteogénesis imperfecta tiene un prondstico muy variable, dependiendo del grado
en que cada individuo esté afectado. La enfermedad en si no es letal. Sin embargo, las
personas afectadas por las formas méas graves pueden tener importantes problemas
colaterales. Mientras que los afectados por tipos mas leves (I y IV segun la clasificacion
de Sillence), en general no tienen mas complicaciones que las que impongan sus
fracturas y deformaciones Oseas, asi como las intervenciones quirdrgicas que sean
necesarias para tratarlas, la Ol del tipo Il (siempre segun Sillence) suele revestir mucha
gravedad y puede llegar a ser letal, debido a las hemorragias que causan las fracturas
multiples en el recién nacido.>!

El tipo Il de Sillence tiene un prondstico variable. En los casos en que la deformacion
Osea es grave Yy el volumen torécico es escaso, se pueden presentar problemas de
ventilacion, que en algunos casos pueden dar lugar a neumonias.

En todos los tipos se pueden presentar también problemas cardiovasculares de
diferente prondstico.*?

A pesar de la deformacién 6sea y la frecuencia de fracturas, la longevidad de una
persona afectada por Ol es igual a la de cualquier otra. Sus cualidades intelectuales no
estan mermadas de ninguna forma por la enfermedad y pueden llevar una vida normal,
dentro de las limitaciones que imponga el grado de movilidad de cada uno.*

*° Disponible en linea en http://www.osteogenesis.info/ques/definic.htm
* Ibid
*! Ibid
* Ibid
* Ibid
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Es dificil determinar el nUmero de personas afectadas por la enfermedad, debido a que
no hay censos donde consten semejantes datos. Ademas, se puede partir de la base de
que hay gran cantidad de afectados con sintomas muy leves que no han sido ni seran
nunca diagnosticados.**

La incidencia es de uno entre veinte o treinta mil nacimientos, segun las otras cifras es
de un afectado entre cada diez mil nacidos, incluyendo los casos que son
diagnosticados a posteriori.*

En cuanto a la forma en que se transmite, los especialistas no acaban de ponerse de
acuerdo. Hasta no hace mucho parecia claro que la forma de transmision de los tipos |
y IV era dominante (estos dos tipos se pueden estudiar en familias donde la
enfermedad aparece a lo largo de generaciones). La opinion generalmente aceptada
era hasta hace muy poco que tanto el tipo Il como el tipo Il son el resultado de una
transmision recesiva, pero los mas recientes estudios parecen reflejar dudas fundadas
sobre esta generalizacibn y apuntan a la posibilidad de que el mosaicismo (error
genético en las células germinales de los progenitores) desempefie un papel importante
en la transmisién de los casos mas graves de OI.%®

Ademas, la enfermedad también puede ser el resultado de una mutacion espontanea y
aparecer en familias sin ningn antecedente. En algunos casos, lo que puede parecer
una mutacion espontanea no lo es: hay afectados con sintomas tan leves que ighoran
su condicién hasta que tienen hijos con la enfermedad.®’

En cualquier caso, esta claro que los afectados por Osteogénesis imperfecta tienen un
cincuenta por ciento de probabilidades de transmitirla a su descendencia.>®

Enfermedades autoinmunes

Enfermedades autoinmunes, son agquellas enfermedades causadas por su propio
Sistema Inmunologico. Sus defensas tienen un set de células llamadas células T, que
indican al resto de su sistema inmune, como pelear en contra de invasores

extrafios a su cuerpo (gérmenes, bacterias, virus, etc.).*

3 Disponible en linea en http://www.osteogenesis.info/ques/definic.htm

* Ibid

* Ibid

* Ibid

* Ibid

3 Disponible en linea en http://immunotrax.globered.com/categoria.asp?idcat=21
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Su sistema inmune se encuentra atacando a los tejidos de su propio cuerpo, causando
enfermedades muy graves y dificiles de tratar. Por definicion, su cuerpo esta
atacandose a si mismo, y de ahi viene el porque son tan dificiles de tratar. *°

Muchas enfermedades auto inmunes, son causadas por un desequilibrio en el cociente
de las células T (Thl y Th2). Estos subsets de células estan en un continuo balance,
como un sube-y-baja: cuando uno se incrementa, el otro baja, y viceversa. La
manifestacion mas comun, es un exceso de células Th2, resultando en un incremento
en la incidencia de alergias, asma, y susceptibilidad a las infecciones (debido a un
descenso en las células Thl que dan la proteccién).*

La alternativa, demasiadas células Thl ("demasiada proteccion” inmune), puede
resultar en enfermedades auto inmunes como el caso de Psoriasis, Artritis, Lupus ,
Vitiligo, etc. Otras enfermedades como la Esclerosis Multiple (EM), muestran una
predominancia de células Thi, pero puede alternar de un extremo al otro.*?

Los tratamientos mas comunes en las enfermedades auto inmunes son los tratamientos
sintomaticos. Por ejemplo, es muy comun que un doctor recomiende analgésicos para
el dolor en casos de artritis, cremas para el escozor en el caso de la Psoriasis,
magquillaje en el caso de Vitiligo, drogas anti espasmaddicas en el caso de la EM, o
medicamentos anti inflamatorios para los pacientes de Lupus. Los médicos pueden
continuar recetando medicamentos sintomaticos por un periodo prolongado de tiempo
sin tratar el problema de raiz.*®

Una opcién mas directa, es tratar el problema con medicamentos inmuno supresores y
drogas anti inflamatorias para los casos mas severos.**

El problema es que mientras algunos de estos medicamentos pueden suprimir de
manera efectiva su Sistema Inmune, el problema es que se crean efectos secundarios
mas devastadores que la misma enfermedad. Muy pocos pacientes pueden tolerar mas
de tres tratamientos con methotrexate debido al dafio que este medicamento causa al
higado. Los pacientes de lupus pueden sufrir del sindrome de cushing que causa
malformaciones al cuerpo debido a los esteroides, y los pacientes de EM pueden pasar
toda la vida tomando inmuno supresores, solo para ver que sus sintomas regresan,
mientras sufren de enfermedades relacionadas con un sistema inmune deprimido.*

40Disponible en linea en http://immunotrax.globered.com/categoria.asp?idcat=21
! Ibid
* Ibid
* Ibid
“ Ibid
* Ibid
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Deficiencia de la hormona de crecimiento

Implica estatura baja anormal con proporciones corporales normales. Esta afeccion se
puede catalogar como congénita o adquirida.*®

La estatura anormalmente baja en la infancia se puede presentar cuando la hipéfisis no
produce suficiente hormona del crecimiento (somatotropina). Esto puede ser causado
por una variedad de mutaciones genéticas (como los genes Pit-1 y Prop-1, el gen
receptor de la hormona del crecimiento o el gen de la hormona del crecimiento),
ausencia de la hipdfisis o lesion cerebral grave, aunque en la mayoria de los casos no
se encuentra una causa subyacente de esta deficiencia.*’

El retraso en el crecimiento se puede evidenciar en la lactancia y persistir a lo largo de
toda la infancia. La "curva de crecimiento” del nifio, que se encuentra en una tabla de
crecimiento estandarizada, puede variar de plana (sin crecimiento) a muy superficial
(crecimiento minimo). Es posible que en el individuo se presenten o0 no los cambios
normales de la pubertad, dependiendo del grado en el cual la hipofisis puede producir
niveles hormonales adecuados diferentes a la hormona del crecimiento.*

La deficiencia de la hormona del crecimiento puede estar asociada con deficiencias de
otras hormonas, entre las cuales estan:*

Tirotropinas (controlan la produccion de hormonas tiroideas)

Vasopresina (controla el equilibrio de agua en el cuerpo)

Gonadotropinas (controlan la produccion de hormonas sexuales masculinas y
femeninas)

Andlisis de ACTH o corticotropina (controla la glandula suprarrenal y su producciéon de
cortisol, DHEA, y otras hormonas)

Los defectos fisicos de la cara y del craneo pueden igualmente estar asociados con las
anomalias de la hipofisis o de su funcién. Un pequefio porcentaje de bebés con labio
leporino y paladar hendido puede presentar disminucion de los niveles de la hormona
del crecimiento.*

“® Disponible en linea en http://www.clinicadm.com/salud/5/001176.html
* Ibid
* Ibid
* Ibid
** Ibid
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Los sintomas asociados a esta alteracion son:>*

e Ausencia o retraso en el aumento de la estatura

e Crecimiento lento antes de los 5 afios

o Estatura baja (nifios por debajo del percenti 5 de la tabla estandar de
crecimiento y adultos de menos de 1, 50 m 6 5 pies)

e Ausencia o retardo del desarrollo sexual en adolescentes

e Dolores de cabeza

e Sed excesiva acompafada de miccion excesiva

e Gasto urinario excesivo

Entre los exdmenes estan los siguientes:*?

o Una radiografia de la mano puede determinar la edad 6sea

e La edad 6sea también se puede determinar por medio de una absorciometria de
rayos X de energia dual o radioabsorciometria de doble energia (DEXA, por su
sigla en inglés).

e La medicion de la hormona del crecimiento y de los niveles de proteina de
fijacion asociados (IGF-1 y IGFBP-3) revela si el problema del crecimiento es
causado por una disfuncion de la hipdfisis.

« Examenes para medir otros niveles hormonales, ya que la ausencia de la
hormona del crecimiento puede no ser un trastorno aislado.

« Una radiografia de la cabeza puede mostrar problemas del craneo como una silla
turca vacia, pequefia o agrandada o una masa intracraneal.

e Una IRM de la cabeza puede mostrar el hipotalamo y la hipdfisis.

Para el tratamiento se puede utilizar la hormona del crecimiento sintética en nifios con
deficiencia de dicha hormona, lo cual requiere de la asistencia de un pediatra
endocrinélogo. Generalmente, el tratamiento con la somatropina u hormona del
crecimiento humano sintética (genotecnoldgica) se considera seguro, con efectos
secundarios muy poco comunes.

Si la deficiencia de la hormona del crecimiento es aislada, se administra la hormona
sintética sola. De lo contrario, también se requieren otras preparaciones de reemplazo
hormonal.®*

>! Disponible en linea en http://www.clinicadm.com/salud/5/001176.html
> Ibid
> bid
** Ibid
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En la mayoria de los nifios que han sido tratados con hormonas del crecimiento, sus
tasas de crecimiento han mejorado, aunque la efectividad del tratamiento puede
disminuir con un tratamiento prolongado.>®

Sin tratamiento, las complicaciones que se presentan como resultado de esta afeccién
son estatura extremadamente baja y retraso en el desarrollo de la pubertad.®®

El tratamiento que reciben los pacientes durante la infusion, se basa en enzimas vivas
por lo cual la reaccion inmunoldgica ante esto es impredecible.

La mayoria de los pacientes presentan entre otras complicaciones rash cutaneo, fiebre,
disnea, cefalea, dolor abdominal, palidez y /o cianosis. Gran parte de las reacciones
adversas son atendidas en el centro de Infusion y aquellas de mayor gravedad son
tratadas de inmediato en el servicio de urgencias del Hospital Universitario San José.

El 02 de julio de 2010, por medio de la ley 1392, (Ley de enfermedades Huérfanas), se
reconocen estas enfermedades como de especial interés y se adoptan normas
tendientes a garantizar la proteccion social por parte del Estado colombiano a la
poblacién que padece de enfermedades huérfanas y sus cuidadores.>”

La presente ley tiene como objeto reconocer que las enfermedades huérfanas,
representan un problema de especial interés en salud dado que por su baja prevalencia
en la poblacion, pero su elevado costo de atencion, requieren dentro del SGSSS un
mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las enfermedades generales,
dentro de las que se incluyen las de alto costo; y unos procesos de atencion altamente
especializados y con gran componente de seguimiento administrativo.>®

Para tal efecto el Gobierno Nacional, implementara las acciones necesarias para la
atencién en salud de los enfermos que padecen este tipo de patologias, con el fin de
mejorar la calidad y expectativa de vida de los pacientes, en condiciones de
disponibilidad, equilibrio financiero, accesibilidad, aceptabilidad y estandares de

> Disponible en linea en http://www.clinicadm.com/salud/5/001176.html

* Ibid

>’ Disponible en linea en
http://www.corteconstitucional.gov.co/inicio/SEGUIMIENTO%20EN%20SALUD/Ley%201392%20del%2002%20de%
20Julio%20de%202010.htm

> Disponible en linea en
http://www.corteconstitucional.gov.co/inicio/SEGUIMIENTO%20EN%20SALUD/Ley%201392%20del%2002%20de%
20Julio%20de%202010.htm
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calidad, en las fases de promocion, prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion
e inclusion social, asi como incorporar los demas componentes de la proteccién social,
mas alla de los servicios de salud, para pacientes, cuidadores y familias, dandole un
enfoque integral al abordaje y manejo de estas patologias.>®

En el articulo 2°, se define a las enfermedades huérfanas como, aquellas crénicamente
debilitantes, graves, que amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada
2.000 personas, comprenden, las enfermedades raras, las huérfanas y olvidadas. Las
enfermedades olvidadas son propias de los paises en desarrollo y afectan
ordinariamente a la poblacibn més pobre y no cuentan con tratamientos eficaces o
adecuados y accesibles a la poblacién afectada.®

Esta ley alude que el gobierno pretende mejorar la calidad de vida de los pacientes y
establecer estandares de calidad, pero para esto es importante inicialmente definir el
término calidad en salud.

4.3 CALIDAD EN SALUD

Para Fernandez, la calidad de la atencion en salud puede ser entendida como una
propiedad compleja de la entidad prestadora del servicio. Calidad que se debe someter
a una evaluacion y a un andlisis sistematico que logre conseguir el propésito de
recopilar informacion de tal manera que permita el redireccionamiento de las
decisiones, encaminadas a proporcionar una mejor atencion en salud para los
diferentes usuarios del Sistema de Seguridad Social y la comunidad en general. ®*

Se tendra en cuenta lo que piensa el usuario para llegar a brindar servicios que
satisfagan sus necesidades, para lo cual las instituciones implementan planes de accién
gue incluyen procesos de calidad liderados por los directivos de la empresas, quienes, a
su vez, generan politicas de calidad encaminadas al cumplimiento de unos objetivos
planteados. %2

Una vez se han implementado los procesos se hace seguimiento permanente mediante
auto evaluaciones y auditorias internas que generen hallazgos que permitan disefar

> Disponible en linea en
http://www.corteconstitucional.gov.co/inicio/SEGUIMIENTO%20EN%20SALUD/Ley%201392%20del%2002%20de%
20Julio%20de%202010.htm
% Ibid
®" FERNANDEZ, Oscar Adolfo. Gestion de localidad en servicios odontolégicos. Catedra de Patologia y Clinica
Bucodental, Facultad de Odontologia, Universidad de Buenos Aires, 2008
® Ibid
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planes de mejoramiento ya que no se puede bajar la guardia cuando de calidad se
trata, pues siempre hay algo que mejorar.®®

Frank Price define “Calidad es el grado de armonia entre la expectativa y la realidad” o
“dar al cliente lo que desea hoy, a un precio que le agrada pagar a un costo que pueda
soportar y darle aun algo mejor mafiana” *

La calidad en salud, se refiere a: la totalidad de funciones, caracteristicas (ausencia de
deficiencias de un bien o servicio) o comportamientos de un bien producido o de un
servicio prestado, que les hace capaces de satisfacer las necesidades de los
consumidores. Se trata de un concepto subjetivo dado que cada individuo puede tener
su propiagpreciacién 0 su particular juicio de valor acerca del producto o servicio en
cuestion”.

Desde una perspectiva del servicio, calidad es diferenciarse cualitativa y
cuantitativamente respecto de algun atributo requerido, esto incluye la cantidad de un
atributo no cuantificable en forma monetaria que contiene cada unidad de un atributo.

Desde una perspectiva del paciente, Calidad implica la capacidad de satisfacer los
deseos de los pacientes. La calidad de un servicio depende de como éste responda a
las preferencias y a las necesidades de los pacientes, por lo que se dice que la calidad
es adecuacion al servicio.

Desde una perspectiva de la produccién, calidad puede definirse como la
conformidad relativa con las especificaciones, a lo que al grado en que un producto
cumple las especificaciones del disefio, entre otras cosas, mayor es su calidad.

Desde una perspectiva de valor, calidad significa aportar valor al paciente, esto es,
ofrecer unas condiciones de uso del servicio superiores a las que el paciente espera
recibir y a un precio accesible. Y agrega que la calidad se refiere a minimizar las
pérdidas que un servicio pueda causar a la sociedad, mostrando cierto interés por parte
del prestador a mantener la satisfaccién del paciente.

®* FERNANDEZ, Oscar Adolfo. Gestidn de localidad en servicios odontoldgicos. Catedra de Patologia y Clinica
Bucodental, Facultad de Odontologia, Universidad de Buenos Aires, 2008
® MALAGON-LONDONO y cols. Garantia de calidad en Salud. 2 ed., Bogota: Editorial Médica Panamericana; 2006.
® OTERO M. Jaime. ¢éQué es calidad en salud?(Documento en Word publicado en Noviembre de 2002 disponible en
linea en http://www.sld.cu/galerias/doc/sitios/infodir/que_es_calidad_en_salud.doc
60 IRURETAGOYENA, Marcelo A. Nociones basicas de calidad en la atencidn dental disponible en linea en
http://www.sdpt.net/calidad/calidadenlaatenciondental.htm> revisado el 26 de enero de 2009
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Otras definiciones de organizaciones reconocidas y de expertos del mundo de la calidad
son:

Segun la norma ISO 9000, “Calidad es el grado en el que un conjunto de
caracteristicas inherentes cumple con los requisitos”.

ICONTEC en la Norma 1892 la toma como: “conjunto de propiedades o caracteristicas
de un producto o servicio, con habilidad para satisfacer necesidades implicitas o
explicitas”.

Para la Real Academia de la Lengua Espafiola, Calidad es “Propiedad o conjunto de
propiedades inherentes a una cosa que permiten apreciarla como igual, mejor o peor
que las restantes de su especie” °

El Sistema Obligatorio de Garantia De La Calidad De La Atencién De Salud (SOGCS)
del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) fue creado para mantener
y mejorar la calidad de los servicios de salud en el pais y establece, mediante el
Decreto 1011 de 2006, cuatro (4) componentes asi:®®

« Sistema Unico de Habilitacion.

e Auditoria para el Mejoramiento de la Calidad de la Atencién de Salud.
« Sistema Unico de Acreditacion.

o Sistema de Informacion para la Calidad.

4.4 LA CALIDAD DE LA ATENCION DE SALUD es la provision de servicios de salud a
los usuarios individuales y colectivos de manera accesible y equitativa, a través de un
nivel profesional 6ptimo, teniendo en cuenta el balance entre beneficios, riesgos y
costos, con el propoésito de lograr la adhesion y satisfaccién de dichos usuarios.®®

Para cumplir con este proposito es necesario contar con unas CONDICIONES DE
CAPACIDAD TECNOLOGICA Y CIENTIFICA que son las condiciones bésicas de
estructura y de procesos que deben cumplir los Prestadores de Servicios de Salud por
cada uno de los servicios que prestan y que se consideran suficientes y necesarias para

" REAL ACADEMIA DE LALENGUA, Diccionario de la lengua espafiola, 19 edicién, Tomo 1,Espafia: Espasa Calpe,
1970
% Disponible en linea en http://www.saludcapital.gov.co/Paginas/sistemaobligatorio.aspx
69 .
Ibid
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http://www.saludcapital.gov.co/Publicaciones/Garantia%20de%20Calidad/SOGC%20%20normatividad/DECRETO%20NUMERO%201011%20DE%202006.doc
http://www.saludcapital.gov.co/paginas/sistemahabilitacion.aspx
http://www.saludcapital.gov.co/Paginas/auditoriasalud.aspx
http://www.saludcapital.gov.co/Paginas/sistemaacreditacion.aspx
http://www.saludcapital.gov.co/Paginas/SistemadeInformacionparalaCalidad.aspx

reducir los principales riesgos que amenazan la vida o la salud de los usuarios en el
marco de la prestacion del servicio de salud.”

El Sistema Unico de Habilitacion, es el conjunto de normas, requisitos y procedimientos
mediante los cuales se establece, registra, verifica y controla el cumplimiento de las
condiciones bésicas de capacidad tecnoldgica y cientifica, de suficiencia patrimonial y
financiera y de capacidad técnico administrativa, indispensables para la entrada y
permanencia en el Sistema, los cuales buscan dar seguridad a los usuarios frente a los
potenciales riesgos asociados a la prestacion de servicios y son de obligatorio
cumplimiento por parte de los Prestadores de Servicios de Salud y las EAPB.”

La Resolucion 1043 de 2006, hace parte del Sistema Unico de Habilitacion y por la cual
se establecen las condiciones que deben cumplir los Prestadores de Servicios de Salud
para habilitar sus servicios e implementar el componente de auditoria para el
mejoramiento de la calidad de la atencién y se dictan otras disposiciones.

4.5 SALA DE INFUSION Y ESTANDARES PARA SU HABILITACION.

4.5.1. Sala de Quimioterapia.

Gracias a los avances tecnoldgicos a nivel mundial, la aplicacion de los regimenes de
guimioterapia ya no requiere de la hospitalizacién del paciente, lo cual se considera muy
significativo debido a que favorece el entorno social del paciente, la adherencia y
continuidad de los tratamientos.

Frente a esta tendencia ha surgido la creacién de centros de atenciéon multidisciplinarios
para pacientes ambulatorios, lo que ha permitido que un nimero creciente de pacientes
reciban su tratamiento en un entorno seguro, confortable y conveniente.

“La administracién del ciclo de quimioterapia en el programa ambulatorio se realiza en
forma diligente, puesto que el paciente se presenta al servicio, previa valoracion médica
inicia con la infusién continua de los medicamentos citotdxicos; durante este tiempo, se
le proporcionan cuidados de enfermeria y se observan estrechamente las alteraciones
relacionadas con el tratamiento, registrando periddicamente sus signos vitales hasta
terminar la infusion, que generalmente dura de 2 a 8 horas, después del procedimiento,

7 Disponible en linea en http://www.saludcapital.gov.co/Paginas/sistemaobligatorio.aspx

"' Disponible en linea en
http://www.eumed.net/libros/2008b/408/SISTEMAS%20UNICO0%20DE%20HABILITACION.htm
’? Disponible en linea en
http://mps.minproteccionsocial.gov.co/vbecontent/NewsDetail.asp?ID=15214&|DCompany=11
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el paciente se reintegra a sus actividades cotidianas; esto representa para el paciente
de oncologia y su familia la disminucion de los gastos de hospitalizacion a la vez que le
permite disfrutar de las ventajas que le ofrece el seguir en tratamiento sin suspender su

ritmo de vida. De igual manera permite un ahorro de dias cama, mejora en la calidad de

vida y reduccion de infecciones nosocomiales”.”

4.5.1.1. Estdndares para la habilitacion de la Sala de Quimioterapia.

1). Recursos Humanos:
Debe cumplir con los estandares de todos los servicios.

2.) Infraestructura-instalaciones fisicas: Debe cumplir con los estandares de todos
los servicios y adicionalmente los siguientes:

v Dispone de un area fisica exclusiva y delimitada con los siguientes ambientes:

v' Zona de Preparacion de pacientes y vestier, si se requiere.

v Sala(s) de procedimientos o area quirargica.

v Area de Recuperacién de pacientes, puede ser la misma area de procedimientos si
los protocolos establecen ahi la recuperacion de cada uno, si el volumen de
pacientes lo permite.

v' Disponibilidad de Unidad sanitaria para usuarios.

v Los consultorios cumplen con los criterios generales de consulta externa.

v' Cuenta con los siguientes ambientes, areas o espacios exclusivos, delimitados,
sefalizados con las siguientes caracteristicas.

v' Area para casilleros de almacenamiento de los objetos del paciente.

3) Dotacion- mantenimiento: Debe cumplir con los estandares de todos los servicios y
adicionalmente los siguientes:

v' La sala de quimioterapia cuenta con: Sillas para administracién de quimioterapia,
cama de tipo hospitalario para el uso de los pacientes que requieran administracion

> GARCIA VALENZUELA, Maria, et al Nivel de adaptacidn de los pacientes oncoldgicos a la quimioterapia
ambulatoria. México. Disponible en: http://dieumsnh.gfb.umich.mx/nivel.htm
33



4)

5).

de quimioterapia por varias horas, equipos de venoclisis para administracion de
qguimioterapia, carro de paro y equipo basico de reanimacion.

Si dispone y prepara los medicamentos para los pacientes en la misma zona, cuenta
con: Area separada para preparacion de drogas citotoxicas, con presién negativa,
extractor de aire y cuenta con proteccion adecuada para quien los prepara.

Medicamentos y dispositivos médicos: Debe cumplir con los estandares de
todos los servicios.

Si prepara soluciones inyectables, adecuacion de dosis, mezcla de medicamentos
citostaticos, cuenta con certificado de buenas practicas, expedido por el INVIMA. Si
no cuenta con la certificacion cuenta con la solicitud de visita de INVIMA.

El transporte, de los medicamentos preparados y no preparados es realizado por
personal entrenado en su manipulacion, cuenta con embalajes que garantizan su
integridad y eviten la ruptura facil, cumple con las medidas de bioseguridad y
conservacion de cadena frio 6 las establecidas por el proveedor, los medicamentos
se identifican como material peligroso. Las empresas que transportan los
medicamentos son empresas especializadas en el transporte de medicamentos. En
ningun caso los medicamentos pueden ser transportados por pacientes o personas
gue no cuenten con capacitacion.

Procesos prioritarios asistenciales: Debe cumplir con los estandares de todos los

servicios.

v

El servicio oncolégico cuenta con unidad Clinica Funcional ubicada al interior de la
institucién prestadora de servicios de salud que estd conformada por los
profesionales especializados definidos en la legislacion vigente y personal de apoyo
de diferentes disciplinas.

El servicio farmacéutico del servicio de oncologia cuenta con el procedimiento y el
paquete (kit) para manejo de derrames y rupturas de medicamentos citostaticos,
este Ultimo ubicado en un lugar de facil acceso y con adecuada sefalizacion. *El
procedimiento de manejo de derrame y rupturas de medicamentos citostaticos se
encuentra divulgado.
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Se tienen definidos los procedimientos (intervenciones) que realiza en el servicio de
acuerdo con la tecnologia que posee en el mismo y el mecanismo para garantizar la
complementariedad de los tratamientos mediante los servicios que se establecen en
interdependencia de servicios.

Cuenta con:

v Procedimientos definidos para garantizar el manejo integral del paciente con cancer

de acuerdo con el tipo de patologia.

Procedimiento para garantizar la Informacion necesaria que permita la validacion de
la prescripcién de gquimioterapia que debe incluir: Ciudad y fecha de la prescripcion,
nombre del paciente, nimero de historia, peso, talla y/o superficie corporal,
localizacion del paciente en la IPS, nombre genérico del medicamento, dosis tedrica
del esquema y dosis resultante para el paciente, dosis ajustada en funcién de
pardmetros farmacocinéticas, via de administracion, vehiculo a utilizar, volumen final
de la solucion preparada, Nombre, Protocolos para el Manejo Clinico del Paciente
con Céancer o se adoptan los definidos por Instituto Nacional de Cancerologia INC.

Guias de atencion actualizadas sobre tratamiento con quimioterapia cuando se
realice este procedimiento.

Presencialidad durante la administracion de la quimioterapia de: Médico especialista
en oncologia 6 hematoncologia 6 hematologia clinica 6 médico internista.

Proceso, procedimiento, guia 6 protocolo para informar al paciente, familia o
cuidador acerca del tratamiento requerido, que incluye informacion de los
medicamentos sus efectos, complicaciones, que hacer cuando se presente, como
evitarlos y forma de administracion de la quimioterapia.

En el caso de prescribir quimioterapia oral y/o intravenosa, se debe cumplir con lo
siguiente:

v' La dispensacién de los medicamentos es realizada directamente por la IPS que

prescribe el tratamiento en dosis unitaria, por cada ciclo al paciente.

v La consulta de seguimiento se realiza en la IPS tratante por el medico prescriptor, en

conjunto con la enfermera y el quimico farmacéutico responsable.
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v' Se realiza el registro de seguimiento e intervenciones realizadas, en historia clinica
de paciente.

v' Cuando el medicamento se suministre a través de la EPS o un tercero, este debe
ser entregado a la institucion prestadora de servicios de salud que presta el servicio
y esta Ultima, sera quien dispense el medicamento al paciente.

6) Historia clinica y registros asistenciales: Debe cumplir con los estandares de
todos los servicios.

7) Interdependencia de servicios: Debe cumplir con los estandares de todos los
servicios.

Cuenta con servicios o demuestra el apoyo de servicios de oncologia clinica,
oncologia pediatrica, hematologia, radioterapia, quimioterapia, cirugia oncologica,
cuidado paliativo, cuidado intensivo, patologia, genética, medicina nuclear, banco de
sangre o servicio de transfusion sanguinea y hospitalizacion del servicio, cuando
esté indicado segun el listado de procedimientos definidos en el capitulo de
procesos prioritarios.

8) Referenciay contrareferencia de pacientes: Debe cumplir con los estandares de
todos los servicios.

9) Seguimiento a riesgos en la prestacion de servicios: Debe cumplir con los
estandares de todos los servicios.

4.5.2 Estandares para la sala general de procedimientos menores

La sala general de procedimientos menores cumple con los siguientes estandares
segun resolucién 1043 de 2006:

1). Recursos Humanos:

El recurso humano requerido para los procedimientos que realice de acuerdo con las
competencias definidas en las leyes del ejercicio profesional en salud. El recurso
humano no es exclusivo de este servicio, sera el mismo habitado en consulta externa u
otros servicios.
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2). Infraestructura-instalaciones fisicas: Debe cumplir con los estandares de todos
los servicios y adicionalmente los siguientes:

v' Funciona en un area fisica exclusiva, delimitada, sefializada y de circulacion
restringida y no utilizada como area de transito entre otras areas de la Institucion.

v' El acceso permite el ingreso facil de camillas.

v' Los pisos son impermeables, soélidos, antideslizantes, de facil limpieza, uniformes, y
con nivelacion adecuada para facilitar drenaje. Ademas los cielos rasos, techos,
paredes y muros son Impermeables, sélidos, resistentes a factores ambientales e
incombustibles. De superficie lisa y los materiales utilizados para su terminado no
contienen sustancias toxicas, irritantes o inflamables.

v El area alrededor de la mesa de procedimientos permite la instalacion y movilizacion
de equipos y personal necesarios para la atencion del paciente en condiciones de
rutina o de emergencia.

v Acceso a lavamanos, fuera de la sala.

v Si se trata de una sala dependiente de consulta externa o prioritaria debe contar con
sefalizacion clara y visible para los usuarios de que no se presta el servicio de
urgencias y los horarios de atencion.

v" En los servicios dependientes de consulta externa o prioritaria no se podran manejar
pacientes que requieran observacion. Las areas de observacién seran exclusivas de
los servicios de urgencias.

3). Dotacion- mantenimiento: Debe cumplir con los estandares de todos los servicios
y adicionalmente los siguientes:

v' Camillas rodantes con freno y con barandas.

v Instrumental o equipo de pequefia cirugia, instrumental necesario de acuerdo con el
tipo de procedimientos que se realiza.

4). Medicamentos y dispositivos médicos: Debe cumplir con los estandares de todos
los servicios.

5) Procesos prioritarios asistenciales: Debe contar con la relaciéon de procedimientos
gue se realizan en la sala.
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Debe tener definidos criterios explicitos y documentados sobre el tipo de
procedimientos que se pueden realizar en la sala y de los que no se pueden realizar.
Los criterios deben enmarcarse en las caracteristicas generales de procedimientos
menores establecidas en la definicién de procedimientos menores.

Protocolos de los procedimientos que se realizan en la sala, que incluyan

consentimiento informado.

Procedimientos para la informacion al paciente sobre preparacion, vy
recomendaciones post procedimiento, controles, posibles complicaciones vy
disponibilidad de consulta permanente y en general, las previsiones que se
requieran para proteger al paciente de los riesgos de procedimientos sin
hospitalizacion.

Guias de manejo de patologias de Urgencia

Manual de bioseguridad.

6). Historia clinica y registros asistenciales: Debe cumplir con los estandares de
todos los servicios.

7). Interdependencia de servicios: Debe cumplir con los estandares de todos los
servicios.

8). Referencia y contrareferencia de pacientes:

Para las areas dependientes de urgencias, el disefio y aplicacién de procesos para la
remision de pacientes, que incluya como minimo:

v

v

v

Los destinos y flujos de pacientes en caso de que las condiciones clinicas del
usuario superen la capacidad técnico cientifica de la institucion.

Los equipos de comunicaciones necesarios para el contacto con la entidad de
referencia.

La disponibilidad de los medios de transporte.

Definicion y aplicacion de guias para la referencia de pacientes.

Para las areas dependientes de consulta externa:
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9).

La definicidn previa de la institucién donde remitiran al paciente en caso de tratarse
de urgencias, de complicaciones en el procedimiento y o de que las condiciones
clinicas del usuario superen la capacidad técnico cientifica de la institucion.

Los destinos y flujos de pacientes en caso de que las condiciones clinicas del
usuario superen la capacidad técnico cientifica de la institucion.

Los equipos de comunicaciones necesarios para el contacto con la entidad de
referencia.

Definicion y aplicacion de guias para la referencia de pacientes.

Seguimiento a riesgos en la prestaciéon de servicios:
Mortalidad de urgencias en las salas en urgencias.
Infecciones derivadas de los procedimientos realizados.

Otras complicaciones inmediatas y mediatas de los procedimientos, en particular las
complicaciones mediatas, tratAndose de procedimiento ambulatorios.

Complicaciones terapéuticas y o medicamentosas del manejo de medicamentos
para recuperacion ambulatoria.

4.5.3 Estandares para las salas de infusion pediéatricos

En diversos lugares del mundo, existen Salas o Centros de Infusion dedicados a
proporcionar terapias a pacientes que padecen enfermedades genéticas y mejorar su
calidad de vida.

Uno de ellos es el Centro de infusion del Texas Children's, que se dedica a
proporcionar terapia intravenosa (IV) para mantener el estado de salud de los pacientes
con alteraciones genéticas, todo en un marco ambulatorio. Puesto que el centro se
enfoca Unicamente en las necesidades de los pacientes que requieren terapia IV, estos
no necesitan ingresar al hospital, lo cual hace posible un servicio méas rapido. "

Los tratamientos comunes que se proporcionan en este Centro de Infusion incluyen,
entre otros, los siguientes.

¢ Hemoderivados

"Disponible en linea en http://es.texaschildrens.org/enes/carecenters/InfusionCenter/Default.aspx
75 .
Ibid

39



e Pruebas de estimulacion

« Bisfosfonatos

e Infusiones de inmunoglobulina

e Hormonas/ esteroides IV

e Antibidticos, incluidas las primeras dosis

o Terapia de reemplazo de enzimas

e Terapia biolégica (anticuerpos monoclonales, modificadores de respuesta
bioldgica)

e Nutricion / soluciones para padres

La sala de infusion, esta disefiado para alojar pacientes actuales del Texas Children's
gue requieran de terapia de infusion. Todos los pacientes deben estar bajo el cuidado
de un subespecialista de Texas Children's, que asuma la responsabilidad del paciente.

Los subespecialistas del Texas Children's pueden derivar a un paciente llamando a
Programacion central o al Centro de infusion. Si se necesitaran tratamientos multiples,
se pueden hacer citas para todo el plan de tratamiento, todo con una sola llamada
telefénica. Se requieren 6rdenes para las terapias provistas en el centro de infusién.”®

En la sala de infusion se cuenta con personal calificado y el equipo adecuado para una
estancia placentera y para la aplicacion de medicamentos intravenosos para el
tratamiento de diversas enfermedades.’’

MIAMI CHILDREN"S HOSPITAL, en Miami Florida, fundado en 1950, presta un servicio
orientado a la familia que proporciona infusiones y tratamientos para nifios y familias
que conviven con un diagndstico que requiere infusiones. La sala de infusiéon del MCH
fue disefiada para ser como la sala de estar de un hogar, en un entorno agradable y
comodo donde los nifios puedan disfrutar de videojuegos, mirar television, escuchar
masica, leer, jugar, descansar e incluso dormir una siesta mientras reciben las
infusiones.”

Cliditer es una sala de infusiéon en México D.F, que funciona desde el afio 2004, alli los
nifios pueden interactuar con sus amigos que conviven con diagndsticos similares. Al
mismo tiempo, los padres tienen la oportunidad de encontrarse con otros padres en
situaciones similares y pueden brindarse apoyo mutuo.”®

’® Disponible en linea en http://es.texaschildrens.org/enes/carecenters/InfusionCenter/Default.aspx
"7 Disponible en linea en http://www.mch.com/

” bid

7 Disponible en linea en http://www.cliditer.com/infusion.html

40



El equipo multidisciplinario de la sala de infusion, formado por comprensivos
profesionales de la atencion médica, médicos, enfermeras certificadas, enfermeras
practicantes, farmacéuticos, terapeutas de vida infantil, trabajadores sociales y
representantes del paciente y la familia, proporcionan el cuidado, el tratamiento, la
informacion y la educacion sanitaria que los pacientes y sus familias necesitan para vivir
con su diagnéstico.®

La sala se esfuerza por ofrecer las infusiones y demés servicios de atencion médica
que necesitan los pacientes, de manera segura, rapida y econémica.?*

El Centro de Tratamiento pediatrico, GOLISANO CHILDREN"S HOSPITAL, ubicado en
la 62 planta del Fondo de Atencién Ambulatoria del Hospital Strong Memorial Rochester,
NY, proporciona atencion y tratamiento a nifios que requieren una variedad de
procedimientos. El Centro de Tratamiento Pediatrico, tiene capacidad para los nifios con
necesidades de atencion aguda y crénica, independientemente del diagnéstico,
ofreciendo un ambiente cémodo para los pacientes que requieren transfusiones,
infusiones, vigilancia y observacion. %2

El centro de infusion de Minnesota. Situado en el Children's - Minneapolis, ofrece mas
de 5.000 visitas al afio para infusion. El centro puede eliminar la necesidad de una
hospitalizacion, reducir los costos de hospital, y permite que los nifios regresen a casa o
a la escuela con mayor rapidez.®

Ofrece los siguientes servicios: &

Salas de procedimientos

Manejo de casos complejos

Horario extendido, en algunos casos, para dar cabida a los pacientes y a sus
necesidades.

El Centro de infusion para nifios, sirve a pacientes de hematologia y oncologia, asi
como pacientes con trastornos genéticos.

Las terapias y procedimientos incluyen:®

e Laterapia de reemplazo enzimatico y tratamiento con anticuerpos monoclonales

80 Disponible en linea en http://www.mch.com/
81 Disponible en linea en http://www.cliditer.com/infusion.html
¥ Disponible en linea en http://www.urmc.rochester.edu/childrens-hospital/general-peds/treatment-center.cfm
® Disponible en linea en http://www.childrensmn.org/web/hemonc/141661.asp
* Ibid
% Ibid
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Enzima terapias

Sustitucion de enzima Genética

Terapia de inmunoglobulina

Transfusion de globulos rojos o plaquetas.

En Bogot4, la Fundacion Hospital Infantil Universitario de San José cuenta con el
Servicio de Reumatologia Pediatrica, se encuentra altamente comprometida con el
tratamiento y el estudio de las enfermedades reuméticas en nifios y nifias ofreciendo
esta especialidad y brindando una atencién de alta calidad, humana e integral.®®

En el servicio de Reumatologia Pediatrica del Hospital se evaltan, diagnostican y
manejan nifilos con enfermedades reumatolégicas y sindromes dolorosos musculo
esqueléticos incluyendo condiciones, pero no limitadas, como Artritis Reumatoidea
Juvenil, Lupus Eritematosos Sistémico, Dermatomiosistis, Vasculitis, Uveitis, Fendbmeno
de Raynaud, Escleroderma, Fiebres prolongadas y Dolor crénico musculo esquelético.®’

Asi mismo, el servicio ofrece la aplicacion de medicamentos reumatolégicos de alto
riesgo (que incluyen la aplicacion de Ciclofosfamida, Rituximab, Abatacept, Infliximab,
Actemra), en sala de infusion exclusivamente pediatrica en un ambito seguro y comodo
para el paciente y su familia. Este tipo de procedimientos se realizan bajo el cuidado y
monitorizacion permanente de un Reumatélogo Pediatra y un Jefe de Enfermeria
calificado.

Ademas, el servicio cuenta con el apoyo de un Hospital con personal idoneo entrenado
en pediatria y UCI pediétrica, lo que permite brindarle al paciente la mayor seguridad
durante la aplicacién de estos medicamentos.®®

8 Disponible en linea en
http://www.hospitalinfantildesanjose.org.co/index.php?option=com_content&view=category&Ilayout=blog&id=36
&ltemid=144&Iimitsta

¥ Ibid

® Disponible en linea en
http://www.hospitalinfantildesanjose.org.co/index.php?option=com_content&view=category&Ilayout=blog&id=36
&ltemid=144&limitsta
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5. DISENO METODOLOGICO

5.1. TIPO DE ESTUDIO

El presente proyecto se basa en un tipo de estudio Descriptivo, Prospectivo.

5.2. UNIVERSO Y MUESTRA: Procesos y procedimientos de habilitacion de la Sala de
Infusion Pediatrica del Hospital Universitario San José en la ciudad de Popayan.

5.3. METODOS: Para el desarrollo de este proyecto se aplico el método experiencial,
descriptivo, observacional.

5.4. VARIABLES Y OPERACIONALIZACION:

5.4.1. Variable dependiente:

Proceso de habilitacion de la Sala de Infusion Pediatrica del Hospital Universitario San
José, Popayan - Cauca, Febrero a Marzo de 2012.
5.4.2. Variables independientes:

Identificar los estandares de Habilitacién que apliguen a la Sala de Infusién Pediatrica
del Hospital Universitario San José de Popayan.

Socializar con los directivos y administrativos del Hospital Universitario San José los
estandares requeridos para la habilitacion de la Sala de Infusion.

Diseflar y adaptar guias, protocolos, procesos y manuales de atencién para la Sala de
Infusion pediatrica del Hospital Universitario San José de Popayan.

5.5. CRITERIOS DE INCLUSION

Para efectos del presente estudio se tendran en cuenta los estandares de habilitacion
de la Resolucién 1043 de 2006 validos para la Sala de Infusion Pediatrica.
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Protocolos, guias y procesos del Hospital Universitario San José para adecuarlos a la
Sala de Infusion.

La Sala de Infusién Pediatrica del Hospital Universitario San José de la ciudad de
Popayan — Cauca, que esta prestando el servicio.

5.6. TECNICAS.

Para esta investigacion fue necesario el andlisis sociodemogréfico (edad, género, lugar
de residencia y otros datos de relevancia para la investigacion) de los usuarios que
asisten a la sala de infusibn y de esta manera determinar sus necesidades en la
atencion los cuales fueron condensados en una tabla. (Ver Tabla N° 1 — Anexo N° 4)

Se verificé la Resolucion 1043, para definir que estandares de habilitacién aplican a la
Sala de Infusion Pediatrica y se socializé con el Departamento de Auditoria y Calidad de
Hospital Universitario San José y la Coordinacion de la Sala de Infusion.

Se adaptaron protocolos, guias y procedimientos institucionales a la Sala de Infusion
Pediatrica.

Se disefié el manual de atencion y el Consentimiento informado de la sala de Infusion
Pediatrica.

5.7. INSTRUMENTOS Y VALIDES DEL INSTRUMENTO

Los instrumentos del presente estudio estan validados por la resolucién 1043 de 2006 y
los documentos Institucionales (guias, protocolos, procedimientos) previamente
disefiados y aprobados por el Hospital Universitario San José de la ciudad de Popayan
— Cauca.

5.8. ANALISIS DE LA INFORMACION

La anterior informacion se analizé a partir de la Resolucion 1043 de 2006, las guias,
protocolos y procesos del Hospital Universitario San Joseé.
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6. CONSIDERACIONES ETICAS

El desarrollo del presente estudio se guia en la RESOLUCION N° 008430 DE 1993 (4
DE OCTUBRE DE 1993), por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud, que se refiere a los aspectos éticos de la
investigacion en seres humanos. El articulo 5, considera que en toda investigacion en
la que el ser humano sea sujeto de estudio, debera prevalecer el criterio del respeto a
su dignidad y la proteccion de sus derechos y su bienestar.

También clasifica las investigaciones en varias categorias y el presente trabajo, segun
la norma hace parte de la Investigacion sin riesgo. Que son estudios que emplean
técnicas y métodos de investigacion documental restrospectivos y aquellos en los que
no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada de las variables
bioldgicas, fisiologicas, sicolégicas o sociales de los individuos que participan en el
estudio, entre los que se consideran: revision de historias clinicas, entrevistas,
cuestionarios y otros en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de
su conducta.

Hacen parte del presente estudio los principios segun Belmont en 1979 que son:

Respeto a las personas: protegiendo la autonomia de todas las personas y tratandolas
con cortesia, respeto y teniendo en cuenta el consentimiento informado.

Beneficencia: maximizar los beneficios para el proyecto de investigacion mientras se
minimizan los riesgos para los sujetos de la investigacion.

Justicia: usar procedimientos razonables, no explotadores y bien considerados para
asegurarse que se administran correctamente (en términos de costo-beneficio).
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7. RESULTADOS

a. Variables sociodemograficas Sala de Infusion Pediatrica HUSJ. Popayan.

Grafica 1. Distribucion porcentual de los pacientes segun Género — Sala de
Infusion Pediatrica HUSJ, Popayan, Febrero - Marzo 2012

Del total de los pacientes de la Sala de Infusion Pediatrica, el 53% correspondié al
género Femenino y el 47% al género Masculino.
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Gréafico N° 2. Distribucion porcentual de pacientes segun procedencia Sala de
Infusién Pediatrica HUSJ, Popayan, Febrero - Marzo 2012.

BRURAL = URBANO

El 93% de los pacientes es de procedencia rural y el 7% de zona urbana.
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Grafica N°3. Numero de pacientes por patologia, Sala de Infusion Pediatrica
HUSJ, Popayan, Febrero - Marzo 2012.
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El 66% de los pacientes atendidos en la sala de infusion pediatrica corresponden a
Mucopolisacaridosis tipo VI, el 20% a Osteogénesis imperfecta, el 7% a
Mucopolisacaridosis tipo Il y el 7% a enfermedad Autoinmune.
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Grafica N° 4. Rangos de edad pacientes, Sala de Infusién Pediatrica HUSJ,
Popayéan, Febrero - Marzo 2012.

1-3.
=6-10
w1115

40% de los pacientes corresponden al rango de edad ente 1-5 afios, 40% al rango de
edad comprendido entre 6-10 afios y el 20% entre 11-15 afios de edad.
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Grafica N° 5. Parentesco de los padres / pacientes Sala de Infusion Pediéatrica
HUSJ, Popayan, Febrero - Marzo 2012.

“PRIMOS

“NINGUNO

El 40% de los padres de los pacientes que son atendidos en la Sala de Infusiéon
Pediatrica son primos y el 60% no tienen ningun tipo de parentesco.
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7.1. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL PROCESO DE ASESORIA PARA LA
HABILITACION DE LA SALA DE INFUSION PEDIATRICA:

Teniendo en cuenta que la Sala de Infusion fue definida con anterioridad por el Hospital
Universitario San José como consultorio de procedimientos menores, por no existir en la
Resolucién 1043 de 2006, estandares para dicha sala, fue necesario realizar un
acompafamiento al Departamento de auditoria y Calidad del Hospital y la coordinacion
de la Sala de Infusién para establecer los requisitos minimos para su habilitacién de
acuerdo a los servicios ofrecidos.

Al realizar la verificacion de la resolucion 1043 de 2006, se encontré que aunque la Sala
no cumple con todos los estandares sera llamada Sala de Infusion con estandares de
habilitacién para sala de Quimioterapia y sala de procedimientos menores pues se
observo mayor afinidad entre estos servicios.

7.1.1. Los siguientes estandares verificados correspondientes a la Sala de
Quimioterapia son afines a la Sala de Infusion Pediatrica:

e Area de recuperacién de pacientes que corresponde al area de infusion.

e Unidades Sanitarias ubicadas en frente de la Sala.

e Area de casilleros para el almacenamiento de los objetos de los pacientes.
e Sillas para la administracion de medicamentos.

e Equipo de venoclisis.

e Carro de paro y equipo basico de reanimacion.

e Transporte de medicamentos preparados y no preparados es realizado por
personal entrenado en su manipulacion.

e Cuenta con las medidas de bioseguridad y conservacion de cadena de frio.

e Cuenta con profesionales especializados y personal de apoyo en diferentes
disciplinas.

e Guias de atencién actualizadas sobre el tratamiento.
¢ Presencia del médico especialista durante la infusion.

e Protocolos y guias para informar al paciente, familia o cuidador acerca del
tratamiento requerido, que incluye, informaciéon de los medicamentos, sus
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efectos, complicaciones, qué hacer cuando se presente, cOmo evitarlos y su
forma de administracion.

e Se realiza el registro de seguimiento e intervenciones realizadas, en Historia
Clinica del paciente.

¢ Cuando el medicamento se suministre a través de la EPS o un tercero, éste debe
ser entregado a la IPS que presta el servicio u esta Ultima, sera quien dispense el
medicamento al paciente.

e En cuanto a la Interdependencia de servicios cuenta con el apoyo del area de
genética, hospitalizacion, urgencias pediatricas, consulta externa pediatrica
general y especializada, Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos, cirugia
pediatrica de alta complejidad.

7.1.2. Los siguientes estandares verificados correspondientes a la Sala de
Procedimientos Menores son afines a la Sala de Infusiéon Pediatrica:

e El recurso humano no es exclusivo de este servicio, sera el mismo habitado en
consulta externa u otros servicios.

e Funciona en un area fisica exclusiva, delimitada, sefializada y de circulacién
restringida y no utilizada como area de transito entre otras areas de la Institucion.

e EL acceso permite el ingreso facil de camillas.

e Los pisos son impermeables, solidos, antideslizantes, de facil limpieza, uniformes
y con nivelacion adecuada para facilitar el drenaje, los cielos rasos, techos,
paredes y muros son impermeables, solidos, resistentes, de superficie lisa y su
terminado no contiene sustancias toxicas, irritantes o inflamables.

e Acceso a lavamanos fuera de la Sala.
e Debe contar con sefalizacién clara y visible de los horarios de atencion.

e Debe contar con la relacion de procedimientos que se realizan en la sala y de los
gue no se pueden realizar.

e Protocolos de los procedimientos que se realizan en la sala, que incluyan
consentimiento informado.

e Procedimientos para la informacion al paciente sobre preparacion, y
recomendaciones post procedimiento, controles, posibles complicaciones y
disponibilidad de consulta permanente y en general, las previsiones que se
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requieran para proteger al paciente de los riesgos de procedimientos sin
hospitalizacion.

e Guias de manejo de patologias de Urgencia

e Manual de bioseguridad.

¢ Infecciones derivadas de los procedimientos realizados.
Al analizar los anteriores estandares, es evidente que la Sala de Infusion Pediatrica no
puede ser habilitada exclusivamente como Sala de Quimioterapia o Sala de
Procedimientos Menores debido a que algunos estandares no aplican para el
funcionamiento adecuado de la Sala y su implementacién no generaria ningun beneficio

en la prestacion del Servicio. Sin embargo, se hizo uso de los estandares
anteriormente mencionados para el proceso de habilitacion de la Sala.

Para la habilitacion de la Sala de Infusién se elaboraron guias, procesos y protocolos de
atencién, que fueron presentados al servicio de planeacion del Hospital Universidad
San José para su evaluacion, verificacion y aprobacion.

La asesoria se inicié en el mes de Febrero de 2012 y se realizaron correctivos acordes
a la Resolucion 1043 de 2006, gracias a la colaboracién del personal de apoyo de la
Institucion. Los cambios realizados derivados de la investigacion son el resultado de la
elaboracion de oficios dirigidos a la Subdireccidén cientifica y administrativa, area de
aseo, economato, facturacion, estadistica, auditoria, lavanderia, mantenimiento,
farmacia, planeacion y almacén. Aan hay procesos que deben ser concluidos pero se
mencionaran los que se han llevado a cabo hasta el momento:

a). Area de mantenimiento:

e Arreglo de 4 sillas reclinables para la infusion del paciente.

e Adecuacion del lavamanos.

e Elaboracion de soportes para televisor y DVD vy fijacion a la pared.
¢ Fijacién de monitores.

e Arreglo y pintura de mesas de mayo.
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Pintura de paredes.
Arreglo de cielo raso.

Arreglo de ventanas.

Pendientes:

b)

Tapizado de sillas para acompafiantes durante la estancia del paciente.
Arreglo de lockers.

Elaboracién de mesa para procedimientos.

Arreglo y pintura de archivador.

Arreglo pesa electronica.

Consecucion de 2 flujometros dobles con acople Chemetron.

Area de almacén:

Consecucion de porrones para material estéril.

c) Area de aseo:

Definicion de horarios para aseo del area, indicaciones y recomendaciones.

Horarios para la ruta de evacuacion de residuos biologicos, organicos y
reciclables de la Sala de Infusion.

d) Farmacia:

Induccion al personal de farmacia para la preparacion adecuada del
medicamento y su presentacion.

Preparacion magistral del medicamento, manipulacion, cadena de frio y entrega.

Fijacion de de dias y horarios de elaboracion y entrega del medicamento.
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e) Subdireccién administrativa:

e Solicitud por caja menor de termdémetro para el control de temperatura de la
nevera y nevera de transporte para la conservacion de la cadena de frio.

e Adicién al contrato de lavanderia para la elaboracion de forros lavables para las
sillas reclinables.

e Solicitud de elaboracion de sefalizacion del servicio.

f) Subdireccién cientifica:

e Autorizacion para la realizacion de la asesoria para la Habilitacion de la Sala de
Infusion Pediatrica.

e Visto bueno de la mayoria de los oficios enviados.

g) Planeacion:

e Acompafiamiento en la elaboracién y disefio de protocolos, procesos, guias y
manual de atencion.

h) Economato:

e Establecer el nUmero de dietas por paciente, horarios y dias de atencion.

i) Facturacion:

e Se normatizo la entrega de la orden de apoyo o el recibo de pago por paciente el
dia anterior a la infusién programada para la apertura de la Historia clinica.

j) Estadistica:

e Se solicité la entrega de las Historias Clinica a la Sala de infusién de acuerdo a
horarios establecidos previamente.

k) Auditoria:
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e Acompafamiento en la definicion de los estdndares a aplicar para la Habilitacion
de la Sala de Infusion Pediatrica.

Pendiente:

e Revision y aprobaciéon del consentimiento informado para los pacientes
atendidos.

l) Lavanderia:

e Se estableci6 el manejo de la ropa hospitalaria de la Sala de Infusién.
(Horarios de salida de la ropa sucia y su entrega limpia nuevamente a la Sala)

1. Coordinacién de la Sala de Infusion:

e Organizacién vy rotulacién de carpetas para la papeleria utilizada en la Sala de
Infusion.

e Elaboracioén de las normas de la Sala de Infusién.

Pendientes:

Socializacién de guias, protocolos, procesos y manual de la sala de Infusion Pediatrica
a las areas que intervienen en la prestacion del servicio.
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8. DISCUSION

En la actualidad no existe una base de datos de los pacientes que han sido
efectivamente diagnosticados por padecer enfermedades raras, aunque se estima que
podrian ser mas de 3 millones de enfermos, informacion obtenida por medio de los
registros de los tratamientos que hoy se pagan a través del fondo de solidaridad y
garantia bajo la figura de recobro que instauran las EPS. Estas cifras son similares al
nimero de pacientes con enfermedades huérfanas en Espafia que son 3 millones.®® %

En Colombia hasta el pasado 2 de julio de 2010, a las enfermedades huérfanas no se
les daba la importancia ni el tratamiento que merecen, por su elevado costo, a partir de
esta fecha estas fueron consideradas como de especial interés y se defini6 que su
tratamiento estard a cargo del Gobierno Nacional, en cabeza del Ministerio de la
Proteccién Social. La Doctora Pilar Giraldo, Jefa de Hematologia del Hospital Miguel
Servet en Zaragosa - Espafia, destaco la importancia de contar con el apoyo de las
administraciones publicas a la hora de diagnosticar y tratar a estos pacientes, que se
encuentran con numerosas trabas por el enorme gasto que implica sus pruebas
diagndsticas y genéticas y, posteriormente, acceder a sus medicaciones en el caso de
que existan.?* ¢

El 40 % de los pacientes que se atienden en la Sala de Infusién Pediatrica del HUSJ,
corresponden a los rangos de edad entre 1 a 5 afios y 6 a 10 afios, esto coincide con
un estudio realizado en la Habana Cuba en donde los pacientes con MPS
diagng)ssticados fueron de ambos sexos, y el rango de edad oscilé de 4 meses a 10
afos.

En la Sala de Infusién Pediatrica del HUSJ, se atiende actualmente a un mayor nimero
de pacientes con Mucopolisacaridosis tipo IV, con un 66 % del total de pacientes
atendidos y un 7 % de pacientes con Mucopolisacoridosis tipo Il. Estos datos se
relacionan con una base de datos de pacientes con Mucopolisacaridosis procedentes
del Altiplano Cundiboyacense en donde de 45 pacientes los casos mas frecuentes son
la tipo 1V, la tipo VI y un caso de mucopolisacaridosis tipo Il de sexo femenino y una
mayor proporcion de casos de sexo masculino en todas las Mucopolisacaridosis.**

¥Disponible en linea en http://www.partidodelau.com/minisitios/files/PL130enferhuerfanas.pdf

% Disponible en linea en http://www.farmanews.com/notas_de_prensa/N2114.html

*IDisponible en linea en http://www.dmsjuridica.com/CODIGOS/LEGISLACION/LEYES/2010/1392.htm

%2 Disponible en linea en http://www.farmanews.com/notas_de_prensa/N2114.html

% Disponible en linea en http://www.sid.cu/galerias/pdf/sitios/neurologia/libroderesumenesneuropediatria.pdf
**Disponible en linea en http://www.iatreia.udea.edu.co/index.php/iaticle/viewArticle/1534
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El 40% de los padres de los pacientes la Sala de Infusion Pediatrica del HUSJ, son
primos y el 60 % restante no tienen ningun parentesco, esto esta relacionado con un
articulo, que se basa en un estudio realizado por la Journal of Genetics Counseling,
segun el cual los hijos procreados entre primos-hermanos tienen practicamente la
misma probabilidad de nacer con problemas congénitos, retraso o enfermedades
genéticas que una pareja de padres no emparentados y para Arno Motulsky, profesor
emeérito de Medicina y Ciencias del Genoma de la Universidad de Washington y uno de
los autores del estudio, indica que si bien en una relacion entre no consanguineos el
riesgo es entre el 3% y 4%, entre primos-hermanos apenas llega a 7% u 8%.°

Actualmente la Sala de Infusion Pediatrica del HUSJ, esté habilitada como Consultorio
de Procedimientos Menores que segun el Anexo Técnico 2 de la Resolucion 1043 de
2006, hace parte de la consulta prioritaria, orientada a atender patologias de baja
complejidad que requieren ser atendidos de manera eficiente y de libre acceso por los
usuarios. Es claro que las patologias que se infunden en la sala, no son de baja
complejidad, porque a pesar de que el procedimiento de infusion puede ser sencillo, los
efectos posteriores al procedimiento pueden ser graves, es por esto que se hace
necesaria su habilitacidbn con otros pardmetros que se asemejen mas a los servicios
ofrecidos en esta area, incrementando la calidad en la atencién.”De acuerdo a estudios
previos realizados por este grupo de investigacion, se considerd6 que algunos
estandares de Sala de Quimioterapia y Sala de Procedimientos Menores se acoplan a
las condiciones que debe cumplir la sala para que su proceso de habilitacion sea
optimo.

La sala de Procedimientos Menores esta destinada a la realizacion de actividades, que
no pueden ser realizadas en los consultorios y no requieren areas quirtrgicas.”” En la
sala de quimioterapia gracias a los avances tecnoldgicos a nivel mundial, los pacientes
ya no requieren ser hospitalizados, se realiza la infusion de los medicamentos
citotoxicos para el manejo de esta patologia en un tiempo no superior a las 8 horas, lo
cual se considera muy significativo debido a que favorece el entorno social del paciente,
la adherencia y continuidad de los tratamientos. Esto coincide con los procedimientos
que se realizan en la Sala de Infusién Pediatrica del HUSJ, en donde a los usuarios
atendidos, su infusion puede durar de 4 a 6 horas y se reintegra a su vida cotidiana,
para cada semana regresar a su tratamiento.

Todas las instituciones de salud deben estar habilitadas para prestar los servicios y no
necesariamente estar acreditadas. Sin embargo, buscar la habilitacion de la Sala de

% Disponible en linea en http://www.saludymedicinas.com.mx/articulos/1614/sexo-entre-parientes-hijos-con-
anomalias-geneticas/1
96 - . ,

Disponible en linea en
www.minproteccionsocial.gov.co/Documentos%20y%20Publicaciones/MANUAL%20DE%20PROCEDIMIENTOS%20A
NEX0%20T%C3%89CNICO0%20N0%202%20RESOLUCI%C3%93N%201043%20DE%202006.pdf
97 Disponible en linea en http://190.253.108.242/.../Definicion%20de%20los%20Servicios%20MPS....
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Infusion Pediatrica del HUSJ, constituye una ventaja competitiva en el mercado, crea
oportunidades de mejora para el hospital y para los pacientes. En documentos
analizados al respecto, todos coinciden con la importancia de la habilitacion de los
servicios de salud para incrementar la rentabilidad de los servicios.

Gracias a esta investigacion el HUSJ, presento la solicitud formal a la Secretaria de
Salud para que visite la sala de infusion pediatrica e iniciar con su asesoria la
habilitacion de la sala con los estandares planteados en este proyecto. Al estar el
servicio habilitado podrd incluirse en las dependencias en vias de acreditacion que
permitira incrementar la calidad en la atencion y seguridad del paciente.

La Sala de Infusion Pediatrica al ser habilitada ser4 un centro exclusivo para el Sur
Occidente Colombiano de entrenamiento y aprendizaje de pregrado y posgrado de
médicos, enfermeros, fisioterapeutas, etc. en cuanto al diagnéstico tratamiento y
recuperacion de nifios con patologias Huérfanas consideradas asi en la ley 1392 del 02
de julio de 2010, emanada por el Ministerio de la Proteccién Social.

En muchas ocasiones el paciente es tratado como una persona discapacitada y es
privada de muchas de las actividades de las que gozan los nifilos sanos. Por lo anterior
la Sala de Infusion ofrece un entorno educativo y gracias a los directivos del Hospital
San José se logro la apertura de la Sala de Pedagogia, en la cual los nifios y sus
familiares comparten momentos de aprendizaje, dirigidos por terapia Ocupacional y
Pedagdgica, lo que les permite a los pacientes avanzar en sus obligaciones escolares y
en donde los padres o acudientes aprenden a hacer parte del proceso educativo de los
nifos. Sin embargo, es necesaria la participacion de un grupo mas amplio de
profesionales que podrian aportar en mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias (fonoaudiologia, fisioterapia, psicologia, odontologia).
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9. CONCLUSIONES

El 40% de los pacientes que se atienden en La Sala de Infusion Pediatrica del HUSJ,
corresponden a los rangos de edad entre 1 a 5 afios y 6 a 10 afos, se atiende
actualmente a un mayor niumero de pacientes con Mucopolisacaridosis tipo 1V, con un
66 % del total de pacientes atendidos y un 7 % de pacientes con Mucopolisacoridosis
tipo 1.

El 40% de los padres de los pacientes de la Sala de Infusion Pediatrica del HUSJ, son
primos y el 60% restante no tienen ningun parentesco, por lo tanto es necesario la
realizacion de capacitaciones a los familiares, para generar conciencia y prevenir que
mas nifios nazcan con estas patologias.

Debido a la complejidad de los procedimientos que se realizan actualmente en la sala
de Infusion Pediatrica y a su capacidad técnico cientifica y administrativa, este, no
puede ser considerado como consultorio de procedimientos menores, en cambio debe
ser habilitada con algunos de los requisitos de la resolucion 1043 de 2006, exigidos
para la Sala de Procedimientos Menores y sala de quimioterapia por su similitud con los
servicios que ofrece la Sala.

Durante el proceso de Habilitacion de la Sala de Infusion Pediatrica se disefiaron y
adecuaron guias, procesos, protocolos y Manual de Atencién, como requisito exigido
por la resolucion 1043 de 2006, estos fueron elaborados con la ayuda del area de
calidad y de planeacién del HUSJ, demostrando su necesidad e importancia para la
prestacion del servicio con calidad.

Los investigadores recomiendan:

Capacitar a las poblaciones indigenas y comunidad en general en prevencién y
deteccidén temprana de patologias genéticas.

Socializar los resultados de este estudio con los funcionarios y personal administrativo
del Hospital Universitario San José de Popayan; con el fin de dar a conocer la
investigacion sobre el Proceso de Habilitacion - Sala de Infusion Pediatrica, HUSJ,
Popayan, Febrero - Marzo 2012, para contribuir al mejoramiento de calidad en la
atencion, que deben recibir los usuarios quienes son la razén de ser de las instituciones
de salud.
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Invitar a la Universidad del Cauca debido al convenio docente asistencial para que los
estudiantes de las distintas areas de la salud realicen rotaciones con cumplimiento de
objetivos claros en la Sala de Infusion Pediatrica.

Socializar con prontitud los Protocolos, guias y procesos de la Sala de Infusién
Pediatrica con el personal asistencial implicado en el tratamiento de reemplazo
enzimatico (salas de pediatria, UCI pediatrica, Urgencias de Pediatria) para aclarar el
rol que cada persona debe cumplir durante y después de la infusion y cdmo actuar en
caso de Emergencia.

Implementar los correctivos pertinentes derivados de este estudio a la Sala de Infusion
Pediatrica del Hospital Universitario San José de Popayan.
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DESCRIPCION

Este estudio pretende brindar asesoria en el proceso de
habilitaciéon de la Sala de Infusién Pediatrica, del Hospital
Universitario San José en la ciudad de Popayan — Cauca
para atender de manera integral a los pacientes que
presenten patologias genéticas en el departamento del
Cauca.

FUENTES

'MALAGON-LONDONO vy cols. Garantia de calidad en
Salud. 2 ed., Bogota: Editorial Médica Panamericana; 2006.
www.mindelaproteccionsocial.gov.co
“http://www.acopel.org.co/cms/Default.asp?Page=170

CONTENIDO

Teniendo en cuenta que la Sala de Infusién fue definida con
anterioridad por el HUSJ, como consultorio de
procedimientos menores, por no existir en la Resolucién
1043 de 2006, estandares para dicha sala, fue necesario
realizar un acompafiamiento al Departamento de auditoria y
Calidad del Hospital y la coordinacion de la Sala de Infusién
para establecer los requisitos minimos para su habilitacion
de acuerdo a los servicios ofrecidos.

Al realizar la verificacion de la resoluciéon 1043 de 2006, se
encontré que aunque la Sala no cumple con todos los
estandares sera llamada Sala de Infusién con estandares
de habilitacion para sala de Quimioterapia y sala de
procedimientos menores pues se observé mayor afinidad
entre estos servicios.

METODOLOGIA

El presente proyecto se basa en un tipo de estudio
Descriptivo. Prospectivo. Se aplico el método experiencial,
descriptivo, observacional.

CONCLUSIONES

Es necesario la habilitacion de la Sala de Infusién con
requisitos de habilitacién para una Sala de Quimioterapia y
Sala de Procedimientos Menores.

PERIODO ACADEMICO

2012-1
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ANEXO 2
LICENCIA DE USO — AUTORIZACION DE LOS AUTORES
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Nombre completo: Andrea Isabella Bastidas Oviedo.
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anteriormente mencionada:

A. Conservacion de los ejemplares en la Biblioteca de la Universidad EAN.

B. Comunicacion publica de la obra por cualquier medio, incluyendo internet.

C. Reproduccion bajo cualquier formato que se conozca actualmente o que se conozca
en el futuro.

D. Que los ejemplares sean consultados en medio electrénico.

E. Inclusion en bases de datos o redes o sitios web con los cuales la Universidad EAN
tenga convenio con las mismas facultades y limitaciones que se expresan en este
documento.

F. Distribucién y consulta de la obra a las entidades con las cuales la Universidad EAN
tenga convenio.

Con el debido respeto de los derechos patrimoniales y morales de la obra, la presente
licencia se otorga a titulo gratuito, de conformidad con la normatividad vigente en la materia
y teniendo en cuenta que la Universidad EAN busca difundir y promover la formacion
académica, la ensefianza y el espiritu investigativo y emprendedor.

Manifestamos que la obra objeto de la presente autorizacién es original, los suscritos son los
autores exclusivos, fue producto de nuestro ingenio y esfuerzo personal y la realizamos sin
sin violar o usurpar derechos de autor de terceros, por lo tanto la obra es de su exclusiva



autoria y tenemos la titularidad sobre la misma. En vista de lo expuesto, asumimos la total
responsabilidad sobre la elaboracién, presentacion y contenidos de la obra, eximiendo de
cualquier responsabilidad a la Universidad EAN por estos aspectos.

En constancia suscribimos el presente documento en la ciudad de Bogota D.C.
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ANEXO 3 - PROPUESTA

Teniendo en cuenta que la Sala de Infusion Pediatrica del HUSJ de Popayan, en el
momento ofrece sus servicios con estandares definidos para los consultorios de
Procedimientos Menores, es necesario considerar la habilitacion de dicho servicio
acorde a los tratamientos que se realizan debido a que requieren de una serie de
condiciones especificas para la prestacion del servicio.

Esta investigacion inicialmente aborda la importancia de habilitar La Sala de infusion
Pediatrica como Sala de Infusion Pediatrica con estandares de Habilitacion de Sala de
Quimioterapia y Sala de Procedimientos Menores, debido a que al analizar los
estandares que debe cumplir segun la Resolucién 1043 de 2006, se acopla mas a la
mision de la Sala de Infusion, pues en esta se ofrecen servicios institucionalizados a
personas con discapacidad severa, en condiciones de dependencia en las actividades
de la vida diaria y que requieren cuidados especiales. El objetivo de estas salas es
proveer cuidados basicos, mantener funciones y prevenir el deterioro de la calidad de
vida de los pacientes.

Se pretende asesorar a la Institucion en lo referente a la Habilitacion del servicio hasta
la culminacién de la adecuacién de la Sala de Infusion.

Se hace necesario también capacitar al personal asistencial en las Guias, protocolos y
procesos; adecuados y disefiados para la atencion de los pacientes de la Sala.

Para que la Sala de Infusion Pediétrica, funcione tal y como lo exige la normatividad
vigente, es indispensable que el area administrativa y asistencial del hospital se
apersonen de la Unica sala que ofrece tratamiento a personas con patologias genéticas
en el Departamento del Cauca y que se trabaje en equipo, realizando vigilancia y
control a los procesos que se llevan a cabo, en pro de permitir una vida mas saludable
a quienes requieren del servicio.
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ANEXO 4
CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE PACIENTES ATENDIDOS EN LA
SALA DEINFUSION PEDIATRICA.

TABLA N° 1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE PACIENTES
ATENDIDOS EN LA SALA DE INFUSION PEDIATRICA

N° RANGOS DE GENE | PROCEDE | PARENTEZCO
PACIE EDAD RO NCIA DE LOS
PATOLOGIA NTES PADRES
15 | 610 | 1115 | F | M| R U 112131 4
Mucopolisacaridosis 1 1 1|1 1
Tipo Il
Mucopolisacaridosis 10 4 | 3 3 71319 1 4 6
Tipo VI
Osteogénesis 3 2 |1 112 3 2 1
Imperfecta
Enfermedad 1 1 1] 1 1
Autoinmune

FUENTE DE INFORMACION: Estadisticas Sala de Infusién Pediatrica..

Convenciones:

PARENTEZCO DE LOS PADRES

1. Hermanos
2. Primos

3. Sobrino-Tio.
4. Ninguno.
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ANEXO 5.

Protocolos, Procesos,
guias.
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PROCESO DE ENFERMERIA
EN EL PACIENTE CON
MUCOPOLISACARIDOSIS
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VALORACION DE ENFERMERIA EN EL PACIENTE CON MUCOPOLISACARIDOSIS

Objetivo: Brindar al paciente una atencion integral acorde con sus necesidades.

VALORACION:
MOTILIDAD- ACTIVIDAD:
Auténomo.

Ayuda parcial.

Ayuda total.

ESTADO DE CONCIENCIA:
Alerta.

Confuso.

Somnoliento.

Estupor.

Coma.

SIGNOS VITALES.
Respiracion ( ruidosa, disnea).
Cuadro Viral.

Rinorrea, sinusitis, neumonia.

ORGANOS DE LOS SENTIDOS.
Vision (Utiliza gafas).
Audicion. (Usa audifono).

ESTADO DE ANIMO
Facies de felicidad.
Facies de tristeza.
Facies de dolor.
Timidez.

PRESENCIA DE DISPOSITIVOS MEDICOS:
Catéter subdérmico, subclavio u otro tipo.
Sondas y drenes.

Traqueostomia.

Oxigeno suplementario.
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HIGIENE (corporal, oral) = VESTUARIO.
FAMILIA.

DATOS SUBJETIVOS:

» Disnea.

« Disfagia.

e Odontalgia.
« Cefalea.

« Vision borrosa.

« Hipoacusia.

« Palpitaciones.

« Constipacion y/o diarrea.

« Dolor en articulaciones.

« Parestesias y/o dolor en puntas de los dedos.
« Dificultad en realizar movimientos finos.

« Maltrato fisico y/o verbal.

DATOS OBJETIVOS:

ESTADO DE CONCIENCIA: Escala de coma Glasgow.

SIGNOS VITALES:
« Taquicardia- bradicardia.
« Taquipnea-bradipnea-disnea-apnea-ortopnea.
« Hipertension-hipotension.
e Hipertermia-hipotermia.

EXAMEN FISICO:

SNC:
Hidrocefalia.
Posicién de reposo y/o suefio.

0JOS:
Opacidad corneal.
Fotofobia.
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OIDOS:
Hipoacusia (conductiva).
Otitis.

NARIZ:
Sinusitis.
Rinorrea.

BOCA:
Amigdalitis.
Estomatitis.
Caries, abscesos.
Macroglosia.
Secrecidon mucosa.
Cuello corto.

TORAX:
Forma.
Movilidad.
Estertores, sibilancias.

CORAZON:
Soplo cardiaco.

ABDOMEN:
Prominente.
Hepatomegalia.
Esplenomegalia.
Hernia umbilical.
Hernia inguinal.
Peristaltismo.
Abdomen doloroso, blando.

HUESOS Y ARTICULACIONES:
Cifosis — escoliosis.
Displasia odontoidea. ( cuello inestable).
Rigidez articular.
Manos cortas y anchas. Dedos gruesos.
Camina en punta de pies ( tendon de Aquiles corto).
Genu Valgum.
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PIEL:

Sindrome del tanel carpiano.

Gruesa y aspera.
Hirsutismo.

Diaforesis.
Vasoconstriccion periférica.
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LISTA DE CHEQUEO PARA LA VALORACION DE ENFERMERIA EN EL

NOMBRE:

LISTA DE CHEQUEO

CARGO:

FECHA:

PACIENTE CON MUCOPOLISACARIDOSIS

SERVICIO:

TABLA N° 2. CONTROL DE EJECUCION

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

Sl

NO

OBSERVACION

1. Valora la motilidad-actividad del paciente

2. Valora el estado de conciencia del paciente

3. Toma e interpreta los signos vitales del paciente.

4. Valora los 6rganos de los sentidos.

5. Valora el estado de animo del paciente.

6. Determina la presencia de dispositivos médicos en el

paciente

7. Valora la higiene y vestido de paciente.

8. Valora el entorno familiar.

TABLA N°3 DE VERIFICACION

CALIFICACION

PORCENTAJE DE CUMPLIMIENTO

NUMERO DE PUNTOS

EXCELENTE 98% A 100% 7 A 8 PUNTOS
BUENO 94% A 96% 5A 6 PUNTOS
DEFICIENTE MENOS DE 94% MENOS DE 5 PUNTOS
FIRMAS:
ENFERMERA(O):

AUXILIAR DE ENFERMERIA:
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DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA SEGUN NANDA INTERNATIONAL 2009-
2011.

PATRON RESPIRATORIO INEFICAZ

DEFINICION
La inspiracion o espiracion no proporciona una ventilacion adecuada.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.
Alteraciones en la profundidad respiratoria.
Alteraciones de los movimientos toracicos.

MEDICION:
Valores normales de saturacion de Oxigeno: Mayor a 90%

FACTORES RELACIONADOS.
Deformidad 6sea.
Hepatoesplenomegalia.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA

« Medir oximetria de pulso de manera constante durante la infusion. Si la
saturacion es menor a 90% se debe administrar oxigeno por canula nasal.
Continuar con dispositivos de alto flujo de no mejorar saturometria.

« Mantener al paciente en posicion semifowler.

« Aspiracion de secreciones segun necesidad.

« Informar al médico si a la auscultacion hay presencia de estertores y/o
sibilancias.

RESULTADOS ESPERADOS

« Adecuada saturacién de oxigeno.
« Via aérea permeable.
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LISTA DE CHEQUEO PARA PATRON RESPIRATORIO INEFICAZ

NOMBRE:

LISTA DE CHEQUEO

CARGO:

FECHA:

SERVICIO:

DEL PACIENTE CON MUCOPOLISACARIDOSIS

TABLA N°4 CONTROL DE EJECUCION

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

Sl

NO OBSERVACION

1. Mide la

oximetria de pulso de manera

constante durante la infusidon. Si la saturacién

es menor a 90% administra oxigeno por

canula nasal. Continla con dispositivos de
alto flujo de no mejorar saturometria.

2. Mantiene al paciente en posicion semifowler.

3. Aspira secreciones segun necesidad.

4. Informa al médico si a la auscultacion hay

presencia de estertores y/o sibilancias.

TABLA N°5 DE VERIFICACION

CALIFICACION PORCENTAJE DE CUMPLIMIENTO NUMERO DE PUNTOS
EXCELENTE 98% A 100% 3 A 4PUNTOS
DEFICIENTE MENOS DE 94% MENQOS DE 2 PUNTOS

FIRMAS:
ENFERMERA(O):

AUXILIAR DE ENFERMERIA:

80




DETERIORO DE LA DEGLUCION

DEFINICION

Funcionamiento anormal del mecanismo de la deglucion asociado con déficit de la
estructura o funcion oral, faringea o esofagica.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.

Estasis de los alimentos en la cavidad oral, tos, atragantamiento.
Vémito.

Babeo.

Caida de la comida de la boca.

Cierre incompleto de los labios.

FACTORES RELACIONADOS

Trastornos respiratorios.
Anomalias de la via aérea superior.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA

« Proporcionar dieta blanda y educar a la familia en el régimen alimentario
adecuado para este tipo de pacientes (fraccionado, masticacion lenta).

« Proveer comodidad y adecuada posicién durante las comidas.

« Mantener en la sala de Infusion insumos que faciliten la ingestion de los
alimentos (pitillos).

RESULTADOS ESPERADOS

« El paciente recibe y tolera la via oral ( no emesis)

« No broncoaspiracion.

« No desaturacion durante la ingestion de los alimentos.
« No residuo de comida en la via oral.
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LISTA DE CHEQUEO PARA DETERIORO DE LA DEGLUCION EN EL

NOMBRE:

LISTA DE CHEQUEO

CARGO:

FECHA:

SERVICIO:

PACIENTE CON MUCOPOLISACARIDOSIS

TABLA N° 6 CONTROL DE EJECUCION

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

Sl

NO OBSERVACION

1. Proporciona dieta blanda y educa a la familia en

el régimen alimentario adecuado para pacientes

con Mucopolisacaridosis (fraccionado,

masticacion lenta).

2. Provee comodidad y adecuada posicién durante

las comidas.

3. Mantiene en la sala de Infusibn insumos que
faciliten la ingestidon de los alimentos (pitillos).

TABLA N° 7 DE VERIFICACION

CALIFICACION

PORCENTAJE DE CUMPLIMIENTO

NUMERO DE PUNTOS

EXCELENTE 98% A 100% 2 A 3PUNTOS
DEFICIENTE MENOS DE 94% 1 PUNTO
FIRMAS:
ENFERMERA(O):

AUXILIAR DE ENFERMERIA:
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DEFICIT DE AUTOCUIDADO
(Alimentacién, bafio, uso del inodoro, vestido)

DEFINICION
Deterioro de la habilidad para realizar o completar las actividades.

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS.
Incapacidad para manejar los utensilios.
Incapacidad para lavarse y secarse el cuerpo.
Incapacidad para llegar, sentarse y levantarse del inodoro.
Incapacidad para ponerse y quitarse la ropa.

MEDICION:

Observe al paciente mientras desarrolla sus actividades y preguntele (si tiene capacidad
de responder) cdmo se siente realizando dichas acciones.

FACTORES RELACIONADOS

Deterioro musculo esquelético.
Dolor.
Barreras ambientales.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA

« Proveer al paciente de insumos (pitillos) de facil manejo.

« Intervenir con ayuda de terapia ocupacional en la forma en que el paciente
realiza sus actividades diarias para facilitar su ejecucion.

« Administrar segun orden médica, analgésicos, en busca de mejorar su movilidad.

RESULTADOS ESPERADOS

e El paciente ingiere sus alimentos de manera autbnoma.
« Se evidencia el progreso en la manipulacion de los objetos.
« El paciente muestra interés en el aprendizaje.
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LISTA DE CHEQUEO PARA DEFICIT DE AUTOCUIDADO EN EL
PACIENTE CON MUCOPOLISACARIDOSIS

NOMBRE:

LISTA DE CHEQUEO

CARGO:

FECHA:

SERVICIO:

TABLA N° 8 CONTROL DE EJECUCION

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

Sl

NO OBSERVACION

1. Provee al paciente de insumos (pitillos) de facil

manejo.

2. Interviene con ayuda de terapia ocupacional en la
forma en que el paciente realiza sus actividades
diarias para facilitar su ejecucion.

3. Administra segun orden médica, analgésicos, en
busca de mejorar su movilidad.

TABLA N° 9 TABLA DE VERIFICACION

CALIFICACION PORCENTAJE DE CUMPLIMIENTO NUMERO DE PUNTOS
EXCELENTE 98% A 100% 2 A 3PUNTOS
DEFICIENTE MENOS DE 94% 1 PUNTO

FIRMAS:
ENFERMERA(O):

AUXILIAR DE ENFERMERIA:

Elaborado por:

Andrea Isabella Bastidas Oviedo.

Yecid Garzén Molano
Maria Alejandra Hurtado Acosta.

Revisado por:
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Maria Amparo Acosta. PHD. Genética Clinica. Coordinadora Sala de Infusion
Pediatrica.

Enfermera. Fanny Cisneros. Coordinadora de Enfermeria Hospital Universitario San
José.
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PROCESO DE ATENCION DE
PACIENTES EN LA SALA DE
INFUSION PEDIATRICA
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OBJETIVO DEL PROCEDIMIENTO

1. Realizar en forma estandarizada el proceso de atencion de pacientes en la Sala de
Infusion Pediatrica.

2. Asignar las actividades a realizar por cada uno de las personas relacionadas con el
proceso.

3. Definir la forma de ingreso y salida de los pacientes a las terapias de reemplazo
enzimatico.

ALCANCE

Desde: que el paciente tiene diagnostico de enfermedad que amerita tratamiento de
reemplazo enzimatico, firma el consentimiento informado, tiene orden de apoyo para el
hospital 0 ha cancelado el valor de la infusibn como particular y tiene medicamento
disponible en el servicio farmacéutico del HUSJ a su nombre.

Hasta: que el paciente egresa del procedimiento de infusion de terapia de reemplazo
enzimatico.

RESPONSABLE

Médico Especialista tratante del paciente.
Enfermero de la sala SIP

REQUERIMIENTOS

Orden de apoyo o recibo de pago de la infusion.

Historia Clinica del paciente.

Medicamento formulado por el médico especialista tratante del paciente en el servicio
farmacéutico del HUSJ.

DEFINICIONES

Sala de infusion Pediatrica: La sala de Infusion pediatrica es un servicio del Hospital
Universitario San José en donde se realizan tratamientos de reemplazo enzimético a
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pacientes con alteraciones genéticas diagnosticados por médicos especialistas y en
donde son monitorizados electrocardiograficamente y se vigila constantemente la
saturacion durante todo el procedimiento. Estas infusiones ameritan entre 5 a 6 horas
en donde el paciente ademas del tratamiento recibe terapia ocupacional y pedagogica.

Terapia de reemplazo enziméatico (TRE): Consiste en suministrarle a un paciente una
proteina exdgena, que en su organismo estad siendo sintetizada anormalmente. La
proteina puede provenir de tejidos y fluidos humanos, ser sintetizada en bacterias,
células de mamifero o levaduras, a las cuales se les ha introducido el gen
correspondiente.

RECOMENDACIONES GENERALES

El médico tratante diligenciard a cada paciente el consentimiento informado, segun
formato institucional, el primer dia de infusion, considerandose como la fecha de inicio
del tratamiento de reemplazo enzimatico. Este serd anexado a la Historia Clinica del
paciente y se conservara una copia en el archivo de la Sala de Infusion Pediatrica,
sirviendo como soporte de las infusiones futuras.

El representante legal del paciente debera estar debidamente registrado como tal por
parte de los padres, mediante documento suscrito ante notario. EI documento original
reposara en los archivos de la Sala de Infusion.

El trdmite para programacion de la infusion, se inicia el dia anterior (24 horas antes
minimo), cuando uno de los padres del menor o su representante legal, debera realizar
los tramites ante la EPS para la consecucion de la orden de apoyo y traerla al siguiente
dia como requisito indispensable para que la oficina de facturacion ordene la apertura
de la Historia Clinica. La entrega de la orden de apoyo se debera hacer a primera hora
del turno que la Institucion ha asignado previamente al menor para la realizacion de la
atencion.

En caso de que el valor de la infusion sea cancelado como PACIENTE PARTICULAR,
el dia anterior a la infusion debera realizar dicho pago considerando como hora limite de
facturacion las 5:00 p.m. El enfermero de turno se comunicara via telefénica con el
Coordinador de facturacion para corroborar el pago de la atencién y proceder a
confirmar el paciente dentro de la programacion del dia siguiente.

El no cumplimiento del anterior requisito obligara a la suspension inmediata de la
atencion del paciente dentro de la programacion del dia siguiente.
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Los medicamentos seran preparados en la central de mezclas de la FARMACIA DEL
HOSPITAL SAN JOSE con formula realizada por el médico tratante, minimo 24 horas
antes del dia de la infusion. Dicha férmula debera ser entregada por el Enfermero a
farmacia, minimo con 24 horas de anticipacion al inicio de la infusion.

Los medicamentos se prepararan uUnica y exclusivamente en la Central de mezclas del
Hospital Universitario San José, a cargo de un quimico farmacéutico siguiendo
estrictamente las normas del INVIMA.

La Unica persona habilitada para realizar la programacion y citar a tratamiento a los
pacientes mediante comunicacion con sus padres o0 representante legal, sera el
Enfermero de turno, previa verificacion de la existencia del medicamento mediante
llamado al Jefe de farmacia.

En caso contrario, es también el Enfermero de Turno el Unico responsable de
suspender la infusion y de informar minimo a las 6:00 p.m del dia anterior, al médico
tratante, al padre o representante legal del paciente, de la suspension de la infusion por
el no cumplimiento por parte de la EPS con el horario fijado para la entrega del
medicamento.

Los horarios de infusién son de 7:00 a.m a 1:00 p.m y de 1:00 p.m a 7:00 p.m. Si en
alguna ocasion el paciente llega a la Sala de Infusion después de la hora Institucional
establecida para la programacion de la atencion y del horario del personal de
enfermeria, se debera consultar con la Coordinadora de la Sala de Infusién Pediatrica y
con el médico tratante para definir en una fecha préxima la infusién del paciente.

Las modificaciones extraordinarias en cuanto al dia y/o hora de la infusion de los
pacientes, deberan estar previamente autorizadas por la médica Coordinadora de la
Sala de infusion Pediatrica. El enfermero de turno debera comunicarse el dia anterior a
la infusion, antes de las 5:00 p.m, con el Quimico farmacéutico para informar de la
novedad, ademas es el Enfermero quien llevara la formula médica a la farmacia y
llamara al servicio de estadistica para que adicionen la Historia Clinica del paciente a la
solicitud de Historias de los pacientes previamente programados 0 como caso Unico
para su atencion extraordinaria.

El Enfermero de turno llevara semestralmente el listado de pacientes programados al
servicio de estadistica (Nombre, nimero de H.C, dia y horas programadas para las
infusiones semanales durante ese semestre). En caso de alguna novedad, el Enfermero
informara via telefonica el cambio realizado en la programacion y en caso de ser
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permanente, deberd entregar un nuevo listado actualizado con el/llos cambios
autorizados por la Coordinacion de la Sala de Infusion.

Los auxiliares de facturacion, no podran hacer la apertura de la Historia Clinica sin que
se cumpla con el pago en caso de ser particular y/o con la orden de apoyo en caso de
ser pagado por la EPS. Las excepciones a esta norma sélo podran ser autorizadas por
escrito por la Sub-direccion cientifica o la Gerencia del Hospital.

El padre/madre o el representante legal del paciente (menor), debera permanecer junto
a él durante todo el tiempo que dure la infusion y la posterior observacion reglamentaria
de 2 horas post-infusidbn segun protocolo. Por ningln motivo podra ausentarse, ni
tampoco delegar en otras personas el cuidado del menor.

El médico general hospitalario de la sala de pediatria, serd quien valore al paciente
antes del inicio de la administracion del medicamento, realice el ingreso y/o
evolucion/es, responda ante eventualidades y/o emergencias (ver protocolo cédigo
Azul) y vigile el estado hemodinamico del paciente durante la infusion.

El médico tratante es el encargado de diligenciar las 6rdenes de apoyo diagndstico u
otros examenes médicos que considere pertinentes para su paciente y de la
formulaciéon y de la solicitud escrita de los insumos médicos necesarios para el
tratamiento. Debera realizar las anteriores actividades en el tiempo ordenado de
infusién para dar cumplimiento a la hora de ingreso y egreso de los pacientes.

El médico general hospitalario sera el encargado de ponerse en contacto inmediato con
el médico tratante en caso de cualquier emergencia, eventualidad o irregularidad que se
presente durante el tiempo que dura el protocolo de la infusion.

En la sala de infusion no se permitird el consumo de ningun tipo de alimentos, los
pacientes y familiares, deberan ingerir su dieta fuera de la sala de Infusion en la mesa
destinada para tal fin. Posteriormente el paciente y su acudiente o representante legal
deberan lavarse las manos antes de ingresar nuevamente a la sala de Infusion.

La sala de Infusion es de acceso restringido, por lo cual, cada paciente debera ingresar
con un solo acompafiante. Este, debera hacer uso de las sillas para acompafiantes y no
podr& utilizar bajo ninguna circunstancia las sillas reclinables utilizadas como camillas
para los pacientes.
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Durante cada infusion, la puerta de la Sala permanecera cerrada para restringir el paso
a personal no autorizado.

El padre o representante legal del menor debera dejar sus pertenencias en los lockers
destinados para tal fin, no sera permitido ningun tipo de prenda ni accesorio que no
pertenezca a la sala de Infusién junto al paciente.

Al momento del egreso el Enfermero Jefe brindar4d educacion al acudiente o
representante legal del menor acerca de las posibles complicaciones de la infusion y
entregara el plan de alta.

INDICACIONES

La terapia de reemplazo enzimético debe ser prioridad en aquellos pacientes en donde
se compruebe a través de estudios genéticos especializados, poca produccion o
sintesis anormal de la (las) enzima(s) involucrada(s) en la patologia.

Ventajas: La mejoria clinica de los pacientes se hace evidente en el transcurso del
tratamiento, ofreciendo avances en su calidad de vida.

Seguimiento semanal del cuadro clinico del paciente, interviniendo oportunamente en
sus necesidades.

Desventajas: Una de las limitantes de la TRE ha sido su alto costo, debido al
relativamente pequefio nimero de pacientes que se tratan a nivel mundial y a que el
sistema usado hasta ahora, es decir, la expresién en células de mamifero, requiere
procedimientos muy costosos.

Los efectos secundarios son pocos frecuentes e incluyen: urticaria, prurito, nduseas
vomito, diarrea y mialgias que son facilmente tratados con antihistaminicos y no
precisan interrumpir el tratamiento. Sin embargo dicha sintomatologia puede avanzar a
un shock anafilactico que probablemente desencadenaria un paro Cardio-respiratorio y
consecuentemente la muerte del paciente.
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PRECAUCIONES Y CONTRAINDICACIONES:

En caso de que el médico tratante solicite valoracion por otra especialidad, imagenes
diagnésticas o examenes de laboratorio, el Enfermero Jefe debe informar dicha orden al
servicio de facturacion para solicitar la autorizacion respectiva por parte de la EPS.

PELIGROS Y COMPLICACIONES

Durante o posterior a la infusion, el paciente puede presentar reaccion adversa al
medicamento, de acuerdo al criterio médico el paciente puede continuar la infusion,
suspenderla y controlar los signos y sintomas en la sala de infusién o ser remitido al
servicio de Urgencias.
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TABLA N°10 DESARROLLO DE ACTIVIDADES

DESCRIPCION DE ACTIVIDADES

QUIEN LO | CUANDO LO
No ACTIVIDAD DEBE DEBE DgECNUE'\éi%EO
HACER HACER
1 Definicion de la necesidad de terapia de Médico Cuando la | Orden médica
reemplazo enzimatico y del plan de infusiones. Especialista | condicion para inicio de
tratante clinica del | terapia
paciente asi | enzimatica.
lo amerite.
Médico El primer dia | Consentimient
2 Diligenciamiento del consentimiento informado. Especialista P! i .
de infusién. o informado.
tratante
Cuando el
asegurador
del paciente
haya
generado la
o | rtende
Especialista ac% d}i/ente o
3 | Programacién de las citas para la infusion. tratante. representant Agi?[gz de
Enfermero e legal haya
del area. cancelado el
valor de la
infusion
como
PARTICU
LAR.
Generar listado de pacientes citados para
terapia de reemplazo enzimético. Este listado Listado de
] . Enfermero Semestral .
4 debe contener: Nombres y Apellidos completos, . pacientes
, SV del area. mente. .
ndmero de historia clinica, Fecha y hora de la citados.
cita.
5 Entregar el listado de pacientes citados al area | Enfermero Semestral
de estadisticas. del area. mente.
Buscar las historias clinicas y dejarlas en el o El dia
S e Auxiliar  de .
6 estante de historias  solicitadas por o anterior a la
Y : “a|p” estadisticas . L
especialidades bajo el rotulo de “SIP”. infusion.
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Entrega de las Historias Clinicas en la Sala de

Cuando el
acudiente del
paciente

entregue a
facturacion la

condicién en que se encuentra el paciente.

. P: o Camillero de
7 infusion pediatrica al Enfermero Jefe Encargado Salas de orden de
posterior a su apertura por parte del acudiente Pediatria apoyo
del paciente. ' respectiva o
factura de
pago del
valor de la
infusion.
Cuando
. . . Enfermero | ingrese el | Nota de
8 Realizar la nota de ingreso del paciente . . .
del area paciente  al | enfermeria.
servicio
o . . Médico Al momento
Generar Historia clinica de ingreso del paciente : .
. g S . Hospitalario | de llegada Nota de
9 0 evolucidon médica, indicando el manejo a : X
. de la Salade | del paciente ingreso.
realizar. o .
Pediatria. al area.
- Al momento
Médico
. .- " de llegada Ordenes
10 | Realizar las ordenes médicas Especialista : o
del paciente meédicas.
tratante. .
al area.
L Una vez
. - - Médico ;
Realizar la formula médica y la solicitud de L escritas las Formula
1 | . Especialista -
insumos. ordenes médica.
tratante. P
médicas
Una vez
. . realizado el
Reclamar los medicamentos e insumos en Enfermero .
12 farmacia del 4rea ingreso  del
' paciente en
facturacion.
Procurar un acceso venoso periférico Posterior a
L . . L Enfermero .
13 | permeable , monitorizar e Iniciar la infusion del del 4rea las oOrdenes
paciente médicas.
El Enfermero Jefe toma los Signos vitales cada
15 minutos e informa cualquier tipo de reaccion
adversa al medicamento al médico tratante. Durante  la
Registra en la Hoja de tratamientos los insumos infusion  del
14 | utilizados en el paciente y realiza la nota de | Enfermero paciente y | Control de
enfermeria  especificando  la  dosis  del | del area segun Signos vitales
medicamento administrado, el nimero de la evolucion del
infusién, los procedimientos realizados y las mismo.
alteraciones observadas en el paciente.
Realizar el cierre del procedimiento de infusion o
L del proce . Enfermero Al finalizar la Nota de
15 | indicando los signos Vvitales finales y la ! ; - .
del area infusion enfermeria
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En el saldn de pedagogia proximo a la Sala de
16 Infusdlon,,e! pa(;nentet ric;]be terapia Ocupacional Terapeuta | Al finalizar la Nota de
Yy pedagogica durante 1 hora. Ocupacional | infusion. evolucion
o _ . _ Médico
Al finalizar la infusion, el paciente es valorado | Especialista
por el médico tratante quien especifica en la tratante, Al finalizar | Historia Clinica
17 | evolucion o Historia clinica las condiciones en médico .'?a zaria 0 evolucion
las que egresa el paciente del servicio y define | hospitalario o infusion. médica.
la fecha de la préoxima infusion. Enfermero
Jefe.
El enfermero Jefe organiza la Historia clinica y Enf Al finali |
18 | la lleva a facturacién en compafiia del acudiente g Ier,mero '|r;a 'zaria
para que éste realice los tramites de salida. el area infusion

Elaborado por:

Andrea Isabella Bastidas Oviedo.
Yecid Garzon Molano

Maria Alejandra Hurtado Acosta.

Revisado por:
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LISTA DE CHEQUEO

NOMBRE: CARGO:

FECHA: SERVICIO:

TABLA N° 11. CONTROL DE EJECUCION

Conductas importantes Cumplimiento

Si NO OBSERVACIONES

1. Genera el listado de pacientes citados para terapia
de reemplazo enzimético. Este listado debe
contener: Nombres y Apellidos completos, nimero
de historia clinica, fecha y hora de la cita.

2. Entrega el listado de pacientes citados al area de
estadistica.

3. Revisa las 6rdenes médicas previo a la infusion.

4. Realiza la nota de ingreso del paciente

5. Reclama los medicamentos e insumos en farmacia.

6. Procura un acceso venoso periférico permeable ,
monitoriza e Inicia la infusién del paciente

7. Realiza las anotaciones pertinentes en la historia
clinica incluyendo, Registro de tratamiento de
reemplazo enzimatico, control de medicamentos,
registro de signos vitales, etc.

8. Realiza el cierre del procedimiento de infusion
indicando los signos vitales finales y la condicién en
que se va el paciente.

9. Indica al paciente y su acudiente la fecha y hora de
la préxima infusion.

10. Regresa las historias clinicas al servicio de

estadistica.
TABLA N° 12 DE VERIFICACION
CALIFICACION PORCENTAJE DE NUMERO DE PUNTOS
CUMPLIMIENTO
EXCELENTE 90% A 100% 9-10 puntos
BUENO 70% A 80% 7-8 puntos
DEFICIENTE MENOS DE 70 % Menos de 7 puntos
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FIRMAS:
ENFERMERO

Elaborado por:

Andrea Isabella Bastidas Oviedo.
Yecid Garzén Molano
Maria Alejandra Hurtado Acosta.

Revisado por:
Maria Amparo Acosta. PHD. Genética Clinica. Coordinadora Sala de Infusion

Pediatrica.
Enfermera. Fanny Cisneros. Coordinadora de Enfermeria Hospital Universitario San

José.
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PROTOCOLO DE
PREPARACION 'Y
ADMINISTRACION DE
MEDICAMENTOS PARA EL
TRATAMIENTO DE
MUCOPOLISACARIDOSIS.
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OBJETIVOS.

Disminuir riesgos y complicaciones en la administracion de medicamentos para
Mucopolisacaridosis.

Estandarizar la preparacion y administracion de medicamentos para el tratamiento de
Mucopolisacaridosis en la sala de Infusién Pediatrica del Hospital Universitario San
José.

ALCANCE

Desde: Que se expide la orden médica.
Hasta: Que se realiza el registro en la Historia Clinica.

RESPONSABLE

Enfermera(o).
Quimico Farmacéutico de la Central de mezclas de la Farmacia del Hospital
Universitario San José

REQUERIMIENTOS

Legales: Decreto. 1011 de 2006, SOGC; Res. 1043 de 2006, Habilitacion. Anexo
Técnico 1 Res. 1445 de 2006, Sistema Unico de Acreditacion.

Otros: Reglamento interno de la institucion; Protocolos establecidos por la institucion.

Equipo:

Bandeja con: tapabocas, gorro, guantes limpios, medicamento preparado por la Central
de Mezclas del HUSJ (segun el tipo de Mucopolisacaridosis), aguja, torundas estériles,
alcohol al 70%.

Guardian.

Hoja para registro.

Recipiente para segregacion de residuos.
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DEFINICIONES

La preparacion y administracion de los medicamentos para el tratamiento de
Mucopolisacaridosis debe ser un procedimiento que cumpla con los estandares de las
casas productoras debido a que se trata de enzimas vivas que se desnaturalizan y
pueden perder facilmente su funcion parcial o totalmente. Igualmente la infusién de los
mismos es de estricto cumplimiento segun las 6rdenes del médico especialista y solo en
caso de reaccion de hipersensibilidad debe ser modificado.

RECOMENDACIONES GENERALES

Tenga en cuenta el tipo de Mucopolisacaridosis, para cada una se utilizan enzimas
diferentes. Es muy importante verificar la fecha de vencimiento, la dosis correcta que
dependera del peso del paciente (seguir orden médica). Recuerde que solo el
profesional en Enfermeria puede reclamar el medicamento en la farmacia y
transportarlo hasta la sala de infusién conservando la cadena de frio.

Es un procedimiento que debe realizarse con técnica aséptica, recordar que son
enzimas vivas susceptibles a cualquier tipo de contaminante.

Este tipo de medicamentos se diluyen segun la condicion del paciente y las
recomendaciones de la casa productora. La mayoria de los usuarios presentan
patologias cardiacas y no toleran altos volimenes de liquidos por lo cual se debe diluir
el medicamento segun orden del médico especialista.

Tenga en cuenta que el medicamento debe permanecer a temperatura ambiente entre
20 y 30 minutos antes de ser preparado y administrado al paciente. Evite que se forme
espuma y envaselo lentamente en la jeringa para evitar la alteracion de la enzima.

Algunas de estas enzimas se adhieren a la bolsa de solucion salina por lo que se debe
utilizar buretrol (Siga las recomendaciones de la casa productora) segun el tipo de
medicamento. Mézclelo lentamente en la bolsa de SSN 0.9%, evite formar espuma. No
agite.

La dosis administrada al paciente debe ser exacta y en el tiempo estipulado por el
médico especialista. Si el equipo se purga con solucién salina y luego se diluye el
medicamento, en las primeras horas no se podra determinar si el paciente hace
reaccion de hipersensibilidad. El filtro intrapure 0.2 evita el paso de moléculas mayores
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a 0.2 micras disminuyendo de manera considerable reacciones relacionadas con el
medicamento.

En algunas instituciones no se suministra el equipo de infusién fotosensible por lo cual
se debe cubrir con material oscuro para evitar que la luz desnaturalice las enzimas.

Los medicamentos seran preparados en la Central de mezclas de la Farmacia del HUSJ
con formula realizada por el médico tratante, minimo 24 horas antes del dia de la
infusion. Dicha formula debera ser entregada por el Enfermero de turno al Quimico
Farmacéutico, minimo con 24 horas de anticipacion al inicio de la infusion.

6.9 Los medicamentos se prepararan unica y exclusivamente en la Central de Mezclas
del Hospital a cargo de un Quimico farmacéutico siguiendo estrictamente las normas
del INVIMA.

El medicamento ya preparado, sera entregado al Enfermero Jefe de turno dentro de los
primeros 40 minutos del tiempo asignado para el inicio de la infusion, en bolsa
fotoprotectora, debidamente rotulada que incluya: Fecha y hora de preparacion, nombre
del paciente, nombre del medicamento, concentracion, volumen de dilucion, numero de
lote del medicamento preparado y registro INVIMA.

Las etiquetas del medicamento deben ir anexas a la Historia Clinica como soporte de la
infusion, por lo anterior, los frascos vacios del medicamento seran entregados al
Enfermero de turno junto con el medicamento ya preparado.

Para que la farmacia del HUSJ pueda llevar a cabo todos los tramites que le
corresponden, los medicamentos deberan encontrarse en farmacia minimo desde el dia
anterior a la fecha programada para realizar la infusion, con hora limite 5:00 p.m. La
entrega debera ser realizada directamente por funcionarios de la EPS al auxiliar que
para tal fin tenga asignado la farmacia.

Dado que los pacientes que se atienden en la Sala de Infusion Pediatrica, son
pacientes crénicos, la no colocacion de una de las dosis programadas para la terapia de
reemplazo enzimatico semanal, no representara en ningin caso ordinario un peligro
para su vida, en consecuencia, bajo ninguna circunstancia se haran préstamos de
medicamentos entre pacientes. Si existe alguna excepcién por razén o razones
extraordinarias, esta debera ser realizada con firma de la Subdireccion cientifica del
HUSJ, previa autorizacion del préstamo por parte de los padres o representante legal y
de la EPS duefa del medicamento mediante documento firmado por las tres partes.
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Las modificaciones extraordinarias en cuanto al dia y/hora de infusion de los pacientes,
deberan estar previamente autorizadas por la médica coordinadora de la Sala de
Infusion Pediatrica. EI Enfermero debera comunicarse el dia anterior a la infusion antes
de las 5:00 p.m con el Quimico Farmacéutico responsable de la preparacion del
medicamento para informar la novedad, ademas, es el Enfermero quién llevara la
férmula médica a la farmacia.

La canalizacion de este tipo de pacientes es complicada por sus caracteristicas
morfologicas propias de la patologia. El acceso venoso debe resistir el tiempo y
volumen de la infusién (Minimo cuatro horas) y se debe garantizar un acceso venoso
alterno el cual sera utilizado en caso de reaccion de hipersensibilidad.

Debe utilizarse bomba de infusion para la administracion del medicamento. La rata de
infusiébn depender& de lo ordenado por el médico especialista. El control de los signos
vitales debe realizarse estrictamente cada 15 minutos (la sala de infusion debe contar
con monitor electrocardiografico).

PRECAUCIONES

Con el paciente:

Explicar el procedimiento al paciente y/o familiar en menores de edad y pacientes con
deterioro mental.

Administre antihistaminico (Loratadina) segun el peso del paciente antes de iniciar la
infusion, esto disminuird la gravedad de las posibles reacciones de hipersensibilidad.

Con el equipo:

Conocer el funcionamiento del equipo y las instrucciones del fabricante.

Mantenga al alcance el carro de paro actualizado. Recuerde que el medicamento puede
causar reaccion de hipersensibilidad.

Verifique que las balas y/o red de oxigeno se encuentran en adecuadas condiciones.

Con el procedimiento:

Lea cuidadosamente la orden médica e identifique al paciente.
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Vigile constantemente al paciente durante el procedimiento buscando cualquier
reaccion adversa.
Informe a tiempo las alteraciones identificadas en la infusion y durante las horas de
observacion.

Seguridad personal: Normas de bioseguridad (mascarilla, gafas, guantes, gorro).

TABLA N° 13 DESARROLLO DE ACTIVIDADES

QUIEN LO CUANDO LO DOCUMENT
No. ACTIVIDAD HACE HACE O
GENERADO
Entregar la férmula médica el dia anterior a la | Enfermera (0) El dia anterior a Férmula
1 infusién programada. la infusion. Hora médica.
limite 5:00 p.m
Recoger el medicamento preparado y llevarlo | Enfermera (0) Dentro de los
desde la farmacia hasta la Sala de Infusién primeros 40
2 conservando la cadena de frio. minutos de la
llegada del
paciente.
3 Organizar el equipo. Enfermera (0).
Verificar los cinco correctos de la | Enfermera (0).
4 administraciéon de medicamentos antes de
iniciar el procedimiento.
5 Explicar el procedimiento al paciente y/o | Enfermera (0). Antes de iniciar
acudiente. el procedimiento
6 Lavarse las manos. Enfermera (0). Antes de iniciar
el procedimiento
Enfermera (o). Antes de iniciar
7 Administrar el antihistaminico via oral segun el el procedimiento
peso del paciente antes de iniciar la infusion.
8 Utilizar gorro, tapabocas y guantes limpios. Enfermera (0)
9 \Verificar la permeabilidad de los accesos | Enfermera (o).

venosos antes de iniciar la infusion.
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10 Jniciar la infusion controlando signos vitales | Enfermera (o).
cada 15 minutos.
Registrar adecuadamente el procedimiento y las | Enfermera (0). Registro de
posibles reacciones adversas. notas de
enfermeria,
11 .
tratamiento y
signos
vitales.
ANEXOS

Protocolo de lavado de manos.

Protocolo Normas estandar de bioseguridad.
Protocolo de segregacion de residuos hospitalarios.
Guia de preparacion de medicamentos Institucional.

Conocer indicaciones, contraindicaciones,

medicamentosas.

LISTA DE CHEQUEO

NOMBRE:

CARGO:

FECHA:

TABLA N° 14 CONTROL DE EJECUCION

efectos

adversos,

interacciones

SERVICIO:

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

Sl

NO

OBSERVACION

1. Organiza el equipo.

2. Lee cuidadosamente las 6rdenes médicas verificando volumen y

rata de infusion.

3. Explica el procedimiento al paciente.

4. Se lava de las manos.

5. Administra el antihistaminico via oral segun el peso del paciente

antes de iniciar la infusion.
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6. Recoge el medicamento preparado en farmacia y lo traslada hasta
la sala de Infusién Pediatrica conservando la cadena de frio.

7. Deja el medicamento al medio ambiente entre 20 a 30 minutos
antes de su administracion.

8. Verifica la permeabilidad de los accesos venosos.

9. Tiene el carro de paro cerca del sitio de la infusion actualizado.

10. Verifica que las balas y/o red de oxigeno se encuentran en
adecuadas condiciones.

11. Inicia la administracién del medicamento utilizando bomba de
infusion y monitorizacion continua. Goteo segln orden médica.

12. Registra en la hoja de signos vitales estado del paciente cada 15
minutos.

13. Informa a tiempo cualquier tipo de alteracion identificada en el
paciente durante la infusion.

14. Educa al paciente y su familia acerca del procedimiento y las
posibles reacciones que puede presentar al medicamento. Entrega el
plan de alta.

TABLA N° 15 DE VERIFICACION

CALIFICACION PORCENTAJE DE CUMPLIMIENTO NUMERO DE PUNTOS
EXCELENTE 94% A 100% 16 A 17 PUNTOS
BUENO 82% A 88% 14 A 15 PUNTOS
DEFICIENTE MENOS DE 82% MENOS DE 14 PUNTOS
FIRMAS:
ENFERMERA:

AUXILIAR DE ENFERMERIA:
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PROTOCOLO DE
ADMINISTRACION DE
MEDICAMENTOS A TRAVES
DE UN CATETER VENOSO
SUBCUTANEO
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OBJETIVOS

Administrar el farmaco directamente al torrente circulatorio.

Facilitar una absorcion y accion mas rapida del medicamento en el organismo y/o en
areas especificas.

Conservar la funcionalidad del catéter venoso subcutaneo.

Evitar infecciones relacionadas al procedimiento.

ALCANCE

Desde: Que se expide la orden médica.
Hasta: Que se hace registro en la Historia Clinica.

RESPONSABLE

Enfermera(o).

REQUERIMIENTOS

Legales: Dec. 1011 de 2006, SOGC; Res. 1043 de 2006, Habilitacién. Anexo Técnico 1
Res. 1445 de 2006, Sistema Unico de Acreditacion.

Otros: Reglamento interno de la institucion; Protocolos establecidos por la institucion.

Equipo:

Bandeja con: Jeringas, agujas, aguja surecan, torundas de algodoén, gasas estériles,
guantes limpios, guantes estériles, alcohol, isodine espuma y solucién (clorhexidina si
esta disponible), tarjeta de medicamentos, solucién salina normal, equipo de infusion,
medicamentos, campo estéril, esparadrapo y/o micropore.

Guardian.
Hoja para registro de resultado, lapicero tinta negra.

Recipiente para segregacion de residuos.
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DEFINICIONES

La administracion a través de un catéter venoso subcutdneo, es la introduccion de una
solucion, medicamento, sangre o sus derivados directamente al torrente sanguineo
utilizando un reservorio de larga duracion implantable.

Las frecuentes venopunciones deterioran de forma muy importante el acceso vascular
periférico y la extravasacion accidental del agente causa con frecuencia celulitis,
inflamacion de los tejidos blandos e incluso necrosis de estos. A esto se suma el
continuo sufrimiento del paciente en terapias prolongadas lo que conlleva a un serio
disconfort.

Por lo anterior, los catéteres venosos centrales de larga duracién son de gran ayuda al
disminuir la agresividad de las técnicas y las complicaciones, propiciar la comodidad,
mejorar la calidad de vida y reducir costos.

Los catéteres venosos centrales de larga duracién son catéteres que van a estar
implantados durante largo tiempo, y que tedricamente van a presentar menos
incidencias de complicaciones trombéticas y de lesiones de la pared vascular.

Requieren ser insertados y retirados quirdrgicamente, y el criterio de retirada vendra
dado por el fin de la necesidad por la que fue instaurado o por problemas graves a los
que no se pueda dar solucion. Constan de un portal o cAmara con una membrana de
silicona autosellante unido a un catéter tunelizado bajo la piel que se extiende hasta
vena cava superior. A este reservorio de accede por puncion a través de piel intacta, y
permite multiples punciones.

Algunas indicaciones son: Una via IV durante un periodo prolongado (de 3 a 6 meses) o0
que el paciente carezca de acceso intravenoso periférico disponible, administracion
repetida y a largo plazo de tratamiento quimioterapico, terapias sistémicas
antibacterianas prolongadas, nutricion parenteral total durante largos periodos, acceso
a largo plazo, continuo o intermitente, para toma de muestras sanguineas.

Descripcion del dispositivo:

Los catéteres tipo reservorio constan de:
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e Reservorio.
Radiopaco y fabricado en titanio (generalmente) o acero inoxidable y polietileno, en su
base posee orificios para su fijacion en tejido celular subcutaneo.

o Catéeter.
De silicona o poliuretano, es radiopaco. Los calibres van de 4,5 Fra 12 Fr.
Se inserta en el portal o reservorio a través de la conexion.
Los reservorios pueden ser de camara Unica o doble. Los de doble camara pueden
estar conectados a un catéter de una o dos luces (estos Ultimos permiten la
administracion simultanea de farmacos incompatibles entre si).
También pueden ser de alto o bajo perfil. Los de bajo perfil (menor grosor) se
caracterizan por tener un menor espesor, lo que permite un mejor y amplio uso en nifios
pequefios y recién nacidos.

o Agujas:
La utilizacidon de agujas convencionales puede dafar la membrana de silicona del
reservorio. Para puncionar el reservorio es necesario utilizar agujas especiales. Con
ellas se atraviesa el tejido subcutaneo llegando hasta la camara que va unida al catéter.

RECOMENDACIONES GENERALES

Cuando el reservorio estd en reposo (no esta siendo utilizado), la aguja no esta
insertada. El Unico cuidado que se requiere es mantener la zona limpia y seca,
manipulando lo menos posible en dicha zona y preservando la zona de golpes.

Con la mano no dominante, localizar e inmovilizar la camara del reservorio y sujetarla
entre el dedo indice y el pulgar de forma suave pero firme, con el fin de que no se
mueva la camara.

Introducir la aguja a través de la piel de forma perpendicular al reservorio. Si desea
puede solicitar al paciente que inspire, esto ayudara a mantener la camara fija.

Se notard una pequeia resistencia al atravesar la membrana de silicona; continuar
presionando hasta llegar al suelo de la cAmara, momento en el que se sentira que la
punta de la aguja toca una zona metalica.

Comprobar la permeabilidad del catéter aspirando sangre. Introducir 3-5 ml. de SSN
0.9% a la vez que se gira 360° la aguja en el portal (asi se asegurara la correcta
limpieza de la camara, procurando no dejar sangre en la alargadera.
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Es necesario heparinizar el catéter después de cada uso y periédicamente cada mes de
la siguiente manera: Preparar suero salino heparinizado a una concentracion de 20
U.l./ml. (1 ml. de Heparina en 50 ml. de SSN 0.9%). Introducir 3-5 ml. Vigilar signos de
sangrado y registrar en la Historia clinica.

Retirar la aguja sujetando la camara para evitar su movilizacion con el dedo indice y
pulgar de la mano no dominante junto con una gasa estéril. Coger la aguja con la mano
dominante y, dado un tiron seco hacia fuera perpendicular a la piel extraer la aguja.
Presionar ligeramente con la gasa la zona de puncion.

Colocar aposito estéril en la zona de puncién. Puede ser retirado a los 20 min.

Durante los primeros quince minutos (15) de administracion del medicamento se deben
vigilar la aparicibn de signos de reaccién alérgica y/o cambios en el estado
hemodinamico.

No mezclar dos medicamentos en una misma infusién, puesto que si se presenta una
reaccion adversa no se puede identificar el medicamento causante.

Se debe diluir muy bien el medicamento con la solucion y verificar que no haya
formacién de cristales, ni presencia de solucion lechosa. Si al adicionar el disolvente
hay formaciéon de espuma se debe dejar en reposo, permitir la reconstitucion
espontanea del medicamento y luego envasar.

No se debe administrar un medicamento cuando: No hay orden médica (OM) escrita
(excepto que se encuentre con un paciente en reanimacion o trauma y se requiera la
administracion en forma inmediata); la OM estd enmendada, incompleta o confusa; la
hoja de OM esté errada; se debe verifica con el médico que la escribid; se tiene alguna
duda referente a la preparacion, forma de administraciébn y/o condiciones fisicas,
guimicas o asépticas del medicamento.

La administracion de medicamentos exige: conocimiento del estado clinico del paciente;
nombre genérico y comercial del medicamento; efectos primarios y secundarios del
medicamento; presentacion y concentracion; dosis terapéutica maxima y minima; vida
media del medicamento en la sangre; metabolismo y forma de eliminacion del farmaco;
sinergismo y antagonismo del medicamento con otros medicamentos que esté
recibiendo el paciente; requerimientos para la conservacion de las cualidades fisicas y
quimicas del medicamento. Remitirse a la Guia de Preparacion de Medicamentos
Institucional.
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PRECAUCIONES

Con el paciente:

Explicar el procedimiento al paciente y/o familiar en menores de edad y pacientes con
deterioro mental.

Interrogar al paciente sobre antecedentes alérgicos.

Comprobar que la via venosa esté correctamente canalizada. No hay signos de edema,
eritema y/o dolor en sitio de puncion. Si el paciente presenta los anteriores signos y
sintomas reubicar la aguja, no es necesario retirarla completamente.

Usar guantes estériles debido a la conexién directa a las vias venosas cardiacas.

Explique al familiar y al paciente la importancia de la higiene que debe mantener para
evitar migracion bacteriana al torrente sanguineo a través del catéter.

Recuerde la importancia de interconsultar con cirugia pediatrica cada 6 — 12 meses, con
radiografia de torax previa para determinar las condiciones en las que se encuentra el
reservorio subcutaneo.

Estar alerta a signos y sintomas (fiebre, sudoracién, hipotension, cefalea, etc.) que
evidencien procesos infecciosos.

Con el equipo:
Alistar los elementos necesarios de acuerdo a la edad del paciente.

Desinfecte diariamente el area donde se prepara los medicamentos con solucién de
hipoclorito a 5000 ppm (900 cc de agua + 100cc de hipoclorito).

Desinfecte con alcohol al 70% el area y bandejas de preparacion de los medicamentos
en cada turno o antes si es necesario.

Una vez extraida la jeringuilla de su envase, se debe de seguir conservando la
esterilidad del cono y del émbolo, de éste solo se debe de tocar la lengiieta a la hora de
manipularlo.

Se debe utilizar dos agujas: una para cargar el medicamento en la jeringuilla y otra para
administrarlo, con la manipulacion es probable que se pierda la esterilidad.
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Purgar adecuadamente el equipo evitando formacion de burbujas.

Con el procedimiento:

Realizar estricta técnica aséptica: colocarse guantes limpios para la preparacion del
medicamento y del area a puncionar. Posteriormente para introducir la aguja, utilizar
guantes estériles.

Verificar siempre los cinco correctos.

Una vez terminada la infusion lavar con solucion salina y heparinizada como se explicé
anteriormente.

Comprobar la permeabilidad de la via venosa mediante la aspiracion y/o retorno del
flujo de sangre antes de cada administracion.

Inyectar previamente en el interior del vial un volumen de aire igual al volumen de la
sustancia que albergan para poder extraer sin dificultad su contenido.

Leer siempre las instrucciones previas a la preparacion para conocer como se debe
realizar la mezcla, la cantidad de disolvente que se precisa, si se puede desechar o no
parte de éste y cudl es su composicién, etc.

El antiséptico mas recomendable es el alcohol etilico al 70%. Su eficacia es del 90%
si se deja dos minutos, mientras que si se hace una friega rapida es del 75%, ademas
es incoloro, ello nos permitira observar con mayor facilidad cualquier posible
complicacion (eritemas, sangrado, etc.).

Fijar la aguja adecuadamente con micropore Yy/o esparadrapo para evitar
desplazamiento de la misma y extravasacion de la mezcla.

El equipo de infusibn no debe hallarse al alcance del paciente y de ser posible,
colocarle seguro a la bomba de infusiébn para que no haya manipulacion accidental o
intencional.

Seguridad personal:

Lavado de manos, guantes, mascarilla. Solo se requiere blusa y gorro en pacientes

inmunocomprometidos, inmunodeprimidos e infectados con  organismos
multiresistentes.
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TABLA N° 16 DESARROLLO DE ACTIVIDADES

QUIEN LO CUANDO LO | DOCUMENTO
No. ACTIVIDAD
HACE HACE GENERADO
. - . Enfermera(o). | Antes de
Explicar el procedimiento al paciente y/o © o
1 . iniciar el
familiar. .
procedimiento.
5 Limpiar y desinfectar el area de preparacion | Enfermera(o).
de los medicamentos.
Cuando al
paciente se le
prescribe el
3 | Organizar el equipo. Enfermera(o). medicamento
para ser
administrado
por via
endovenosa.
4 Colocarse la mascarilla. Enfermera(o).
Lavarse las manos. Enfermera(o). | Antes de
5 envasar el
medicamento.
o . . . . Enfermera(o). | Antes de
Verificar la identidad del paciente aplicando ©)
. . . proceder a
6 los cinco correctos: paciente, medicamento, X
L . realizar el
dosis, via ordenada, y horario correcto. .
procedimiento.
Antes de
proceder a
7 Colocarse guantes estériles. Enfermera (0) | realizar el
procedimiento.
Preparar el medicamento segun las Cada vez que
indicaciones médicas y edad del paciente. se administre
8 | Purgar el equipo de infusion por bomba. Enfermera (0) | medicamento
a un nuevo
paciente.
Antes de
Limpiar el area de insercion del catéter con canalizar el
9 isodine espuma, isodine solucién y alcohol. catéter

(utilizar clorhexidina si esta disponible)

Enfermera(o).

Venosos
subcutaneo.
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Antes de
canalizar el

10 | Cambiar los guantes. Utilizar estériles. catéter
Venosos
Enfermera(o). .
subcutaneo.
Purgar la aguja surecan con SSN 0.9% y dejar Antes de
sobre un campo estéril. canalizar el
11 catéter
Venosos
Enfermera(o). .
subcutaneo.
Localizar e inmovilizar la cAmara del reservorio | Enfermera (o) Antes de
y sujetarla entre el dedo indice y el pulgar de canalizar el
12 | forma suave pero firme con la mano no catéter
dominante. Solicitar al paciente que inspire si venosos
considera necesario. subcutaneo.
Introducir la aguja a través de la piel de forma | Enfermera (0)
perpendicular al  reservorio.  Continuar
13 presionando hasta llegar al suelo de la
camara, momento en el que se sentira que la
punta de la aguja toca una zona metalica
Aspirar el catéter para  determinar | Enfermera (o) | Antes de
14 permeabilidad del mismo. Lavar con SSN administrar el
0.9% de 3 a 5 ml. Girar 360° la aguja en el medicamento
portal. 0 solucién.
Cubrir con gasa estéril la aguja surecan y fijar | Enfermera (0) | Antes de
15 con micropore y/o esparadrapo. administrar el
medicamento
o solucién.
Conectar la aguja al equipo de infusiébn ya | Enfermera (0)
16 | purgado.
Observar signos y sintomas de extravasaciéon Enfermera (0)
17 | de la solucion.
18 Si hay edema, eritema y/o dolor reubicar la | Enfermera(o).
aguja. No es necesario retirarla.
19 Iniciar la infusién a la rata determinada segun Enfermera(o).
el fin terapéutico.
20 Al terminar la infusion preparar suero salino | Enfermera (o) | Al finalizar la

heparinizado a una concentracion de 20
U.l./ml. (1 ml. de Heparina en 50 ml. de SSN

infusion.
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0.9%). Introducir 3-5 ml. Vigilar signos de
sangrado.

21

Retirar la aguja sujetando la camara para
evitar su movilizacion con el dedo indice y
pulgar de la mano no dominante junto con una
gasa estéril. Coger la aguja con la mano
dominante y, dando un tirén seco hacia fuera
perpendicular a la piel extraer la aguja.

Enfermera (0)

22

Presionar ligeramente con la gasa la zona de
puncién.

Enfermera (o)

23

Colocar apésito estéril en la zona de puncién.

Enfermera (o)

24

Lavarse las manos

Enfermera (o)

Al finalizar la
infusion.

25

Registrar en la Historia Clinica

Registro Notas
de Enfermeria,
Sabana UCI,
UCINT.

ANEXOS

Protocolo de lavado de manos y friccion antiséptica con alcohol glicerinado.
Protocolo Normas estandar de bioseguridad.

Protocolo de segregacion de residuos hospitalarios.
Guia de preparacion de medicamentos Institucional.

Elaborado por:

Andrea Isabella Bastidas Oviedo.
Yecid Garzén Molano
Maria Alejandra Hurtado Acosta.

Revisado por:

Maria Amparo Acosta. PHD. Genética Clinica. Coordinadora Sala de Infusion
Pediatrica.
Enfermera. Fanny Cisneros. Coordinadora de Enfermeria Hospital Universitario San
José.
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LISTA DE CHEQUEO

NOMBRE: CARGO:

FECHA: SERVICIO:

TABLA N° 17 CONTROL DE EJECUCION

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

Sl

NO

OBSERVACION

1. Explica el procedimiento al paciente y/o familiar.

2. Limpia y desinfecta el area de preparacion de los medicamentos.

3. Organiza el equipo.

4. Se coloca la mascarilla.

5. Se lava las manos.

6. Verifica la identidad del paciente aplicando los cinco correctos:
paciente, medicamento, dosis, via ordenada, y horario correcto.

7. Se coloca guantes estériles.

8. Prepara el medicamento segun las indicaciones médicas y edad del
paciente. Purga el equipo de infusion por bomba.

9. Limpia el &rea de insercion del catéter con isodine espuma, isodine
solucion y alcohol. (utiliza clorhexidina si esta disponible).

10. Cambia los guantes. Utiliza estériles.

11. Purga la aguja surecan con SSN 0.9% y la deja sobre un campo
estéril.

12. Localiza e inmoviliza la camara del reservorio y la sujeta entre el
dedo indice y el pulgar de forma suave pero firme con la mano no
dominante. Solicita al paciente que inspire si considera necesario.

13. Introduce la aguja a través de la piel de forma perpendicular al
reservorio. Continua presionando hasta llegar al suelo de la camara,
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momento en el que siente que la punta de la aguja toca una zona
metalica.

14. Aspira el catéter para determinar permeabilidad del mismo. Lava
con SSN 0.9% de 3 a 5 ml. Gira 360° la aguja en el portal.

15. Cubre con gasa estéril la aguja surecan y la fija con micropore y/o
esparadrapo.

16. Conecta la aguja al equipo de infusion ya purgado.

17. Observa signos y sintomas de extravasacion de la solucién.

18. Si hay edema, eritema y/o dolor reubica la aguja. No es necesario
retirarla.

19. Inicia la infusién a la rata determinada segun el fin terapéutico.

20. Al terminar la infusién prepara suero salino heparinizado a una
concentracién de 20 U.l./ml. (1 ml. de Heparina en 50 ml. de SSN
0.9%). Introduce 3-5 ml. Vigila signos de sangrado.

21. Retira la aguja sujetando la camara para evitar su movilizacion con
el dedo indice y pulgar de la mano no dominante junto con una gasa
estéril. Coge la aguja con la mano dominante y, dando un tirén seco
hacia fuera perpendicular a la piel extrae la aguja.

22. Presiona ligeramente con la gasa la zona de puncion.

23. Coloca apasito estéril en la zona de puncion.

24. Se lava las manos.

25. Registra en la Historia Clinica.

TABLA N°18 DE VERIFICACION

CALIFICACION PORCENTAJE DE CUMPLIMIENTO NUMERO DE PUNTOS
EXCELENTE 96% A 100% 24 A 25 PUNTOS
BUENO 88% A 92% 22 A 23 PUNTOS

DEFICIENTE MENOS DE 88% MENOS DE 22 PUNTOS

FIRMAS:

ENFERMERA:

AUXILIAR DE ENFERMERIA:
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PROTOCOLO CODIGO
AZUL



OBJETIVOS

Realizar una guia de manejo de la reanimacidn cerebro cardio-pulmonar en la Sala de
Infusion Pediatrica para optimizar el trabajo del personal de la salud y la sobrevida de
los pacientes que presentan un paro cardio respiratorio.

ALCANCE

Desde: La activacion del codigo azul.
Hasta: La decisidon medica de terminar labores de resucitacion.

RESPONSABLE

Médicos, Fisioterapeuta respiratorio, Enfermera(o), Auxiliar de Enfermeria.

REQUERIMIENTOS

Legales:

Dec. N°. 1011 de 2006, SOGC.

Anexo Técnico No.1 de la Res. N°. 1043 de 2006, Habilitacion.
Res. N°. 1445 de 2006, Sistema Unico de Acreditacion.

Otros: Reglamento interno de la institucion; Protocolos establecidos por la institucion.

Equipo:

Bomba de vacio para aspiracion.

Monitor de signos vitales con sus accesorios.

Carro de paro completamente equipado con desfibrilador.
Electrodos.

DEFINICIONES

El codigo azul es un sistema de alarma que implica el manejo de los pacientes en paro
cardio-respiratorio por un grupo entrenado, con funciones previamente asignadas, con
lo cual el procedimiento se efectia en el menor tiempo posible y con coordinacion entre
todos ellos, logrando asi la mejor eficiencia y la reduccién de la morbi—-mortalidad de los
pacientes que se encuentren en paro cardio-respiratorio.
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El codigo azul es un llamado de alerta del equipo o del personal a cargo de la atencién
del paciente cuando se identifica una situacion en la cual el paciente esta en condicién
inminente de paro cardiorespiratorio 0 en paro respiratorio y/o cardiaco.

El cédigo azul es:

Una sefal de alarma.

Un llamado de urgencia.

Actitud obsesiva por salvar una vida.
Union de esfuerzos.

Trabajo en equipo.

Un examen de conocimientos.

El codigo azul sirve para:

Trabajar organizados.

Asumir responsabilidades.

Mantener area designada organizada.
Optimizar los recursos.

Autoaprender.

Enfermero No.1: es el enfermero que tiene asignado el paciente que requiere cédigo
azul.

Enfermero No. 2: es el enfermero de la sala de Pediatria que se encuentra de turno,
gue por asignacion tiene a su cargo el carro de emergencia.

Auxiliar No. 1: es el auxiliar de enfermeria de la sala de Pediatria que tiene la
asignacion de las camas conjuntas a la sala de Infusion.

Médico No. 1: es el médico especialista o el médico que atiende el llamado de
activacion del cédigo azul de acuerdo a la disponibilidad del servicio en el momento, y
es quien dirige el cédigo (voz de mando), y decide cuando terminar la reanimacion.
Médico No. 2: es el médico especialista, médico hospitalario, médico residente o0
médico Interno de turno quien sirve de apoyo al médico No. 1.

Fisioterapeuta Respiratorio: es el Fisioterapeuta que estd de turno en la Sala de
Pediatria.
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RECOMENDACIONES GENERALES

Atienda inmediatamente el codigo e Interrumpa lo que esta realizando ante el llamado.
Realice las actividades segun la asignacion correspondiente.

No interrumpa su funcion hasta que el médico o quien dirige la reanimacion lo solicite.
Guarde absoluto silencio.

Evite dar érdenes repetidas, innecesarias y contradictorias.

Si es la voz de respuesta, conteste a las 6rdenes firmemente.

Mantenga activada la cadena verbal de la administracion de medicamentos.

Mantener una actitud de respeto y discrecion hacia el paciente y hacia el equipo de
salud que interviene en el cédigo. Evite comentarios inadecuados en el area de cadigo
azul.

Evalle el proceso del codigo azul para tomar correctivos si es necesario.

La evaluacion la realizara el grupo de personas que particip6 en el cédigo azul.

En ausencia del médico asumird la voz de mando la persona con entrenamiento en
RCCP (Enfermera(o) o Fisioterapeuta respiratorio).

PRECAUCIONES CON EL PACIENTE:

Evitar reanimar en presencia de familiares.

Maniobrar con la puerta abierta.

Vociferar los errores cometidos.

Dar contradrdenes.

Suspender las maniobras sin autorizacion de quien dirige.

Con el equipo:

Verificar al iniciar el turno que los equipos de reanimaciéon se encuentren en perfecto
estado y funcionando.
Reponer de inmediato los insumos y medicamentos agotados del carro de paro.

Con el procedimiento:
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Acudir a la voz de alerta dada por el personal del equipo de salud.

Responder cuanto se escuche la sefial de alarma o llamado de urgencia, en menos
de 20 segundos.

Evitar:

Ingresar si no esté autorizado.
Realizar funciones que no le correspondan.
Dar 6rdenes si no esta dirigiendo las maniobras de reanimacion.

Estorbar.

Seguridad personal:

Todo el personal del equipo de salud que participe en el cddigo, sin excepcion debe
portar los elementos de bioseguridad bésicos.

Todo paciente debe manejarse como posible riesgo de contacto y se debe cumplir con
las normas estandar de bioseguridad.

TABLA N°19 DESARROLLO DE ACTIVIDADES

QUIEN LO CUANDO DOCUMENTO
No. ACTIVIDAD
© c HACE LO HACE GENERADO
1 Comprobar si el paciente responde y si respira | Cualquier Cua}ndo el
0 no respira con normalidad. persona del | Paciente -~ no
responde, no

equipo de salud | oqpira y

gue detecte que | disminuyen los

2 | Activar el sistema de cédigo azul. el paciente esta | parametros.
hemodinamicos

en paro. o
y ventilatorios.
3 Dar érdenes médicas y dirigir acciones del Durante el
T reconocimiento
caédigo.
9 inmediato  del
- - - paro cardiaco.
4 Intubar al paciente, si es necesario. _
Médico No. 1
Participar en el relevo de las maniobras de Cada 2 minutos.
5

resucitacion.
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Dar masaje cardiaco, si es necesario.

Durante el
reconocimiento

6 inmediato del
paro cardiaco.
7 Aplicar descargas eléctricas si procede. Al comprobar el
o ritmo cardiaco.
Médico No. 2
8 Realizar los respectivos registros en la HC Al culminar la
reanimacion.
9 Pasar las Canulas de Guedell.
10 Pre oxigenar al paciente con sistema bolsa-
vélvula-mascara o bolsa-valvula- tubo.
11 | Pasar el laringoscopio montado. Durante el
reconocimiento
Pasar el tubo endotraqueal listo con el balén inmediato  del
12 paro cardiaco.
probado.
— — - — Fisioter
13 | Asistir al médico durante la intubacion. S ot_e ape_uta
Respiratorio.
14 Pasar el aspirador de secreciones probado y
con sonda lista.
15 Participar en el relevo de las maniobras de Cada 2 minutos.
resucitacion.
16 | Dejar todo en orden al culminar la reanimacién Al culminar  la
reanimacion.
17 | Realizar los respectivos registros en la HC
18 Administrar los medicamentos y responder en Durante la
voz alta el nombre del medicamento. reanimacion.
19 Participar en el relevo de las maniobras de Cada 2 minutos.
resucitacion.
20 | Dejar todo en orden al culminar la reanimacion | Enfermera(o) Al culminar la
No. 1. reanimacion.
Realizar los respectivos registros en la HC
21
22 | Tomar EKG 12 derivaciones, si es necesario. Durante la
reanimacion.
3 Preparar medicamentos EV ¢ Intraéseo y
expresar verbalmente medicamento listo.
>4 | Programar el desfibrilador segun orden médica Al comprobar el

ritmo cardiaco.
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5 Supervisar el cumplimiento de las funciones Durante la
asignadas al auxiliar de enfermeria. reanimacion.
26 Participar en el relevo de las maniobras de Cada 2 minutos.
resucitacion.
,7 | Reponer los insumos y medicamentos con Enfermera(o) Al culminar la
formula médica y solicitar un nuevo candado. No. 2 reanimacion.
Registrar en la relacion: el INVIMA, la fecha de
28 | vencimiento de los insumos y medicamentos
gue se cambiaron.
29 | Monitorizar al paciente. Siempre.
30 | Administrar liquidos endovenosos. Durante la
reanimacion.
31 | Vigilar permeabilidad de venopuncion.
32 | Preparar y administrar goteos especiales.
33 Participar en el relevo de las maniobras de Cada 2 minutos.
resucitacion.
34 Dejar todo en orden al culminar la reanimacién Al culminar la
reanimacion.
35 | Realizar los respectivos registros en la HC. .
Auxiliar No. 1
36 Canalizar vena, tomar muestras de sangre y Durante la
enviarlas al laboratorio. reanimacion.
37 Participar en el relevo de las maniobras de Cada 2 minutos.
resucitacion.
3g | Elecutar las 6rdenes medicas y de enfermeria Durante la
reanimacion.
Dejar todo en orden al culminar la reanimacién Al culminar la | Registro diario de
39 reanimacion. atencion en  UCI,
UCINT, Historia
Clinica.
ANEXOS

Protocolo de lavado de manos.
Protocolo Normas estandar de bioseguridad.
Protocolo de segregacion de residuos hospitalarios.
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Elaborado por:

Andrea Isabella Bastidas Oviedo.
Yecid Garzén Molano
Maria Alejandra Hurtado Acosta.

Revisado por:

Maria Amparo Acosta. PHD. Genética Clinica. Coordinadora Sala de

Pediatrica.
Enfermera. Fanny Cisneros. Coordinadora de Enfermeria Hospital Universitario San

José.

Elaboro YISSEL OSPINO P. |Revis6 |FANNY CISNEROS Aprobd
MARIO GERMAN
PALACIOS P.

Cargo Enfermera(o) UCI, Cargo |Enfermera Coordinadora Cargo
UCINT.

Firma Firma Firma

Fecha Mayo de 2011 Fecha |Mayo de 2011 Fecha
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LISTA DE CHEQUEO

NOMBRE: CARGO:

FECHA: SERVICIO: -

TABLA N°20 CONTROL DE EJECUCION

CONDUCTAS IMPORTANTES

CUMPLIMIENTO

SI

NO

OBSERVACION

Cualquier persona del equipo de salud que detecte
gue el paciente esta en paro.

Comprueba si el paciente responde y si respira 0 no
respira con normalidad.

Activa el sistema de codigo azul.

Médico No. 1

Da 6rdenes médicas y dirige acciones del cédigo.

Intuba al paciente, si es necesario.

Participa en el relevo de las maniobras de resucitacion.

Médico No. 2

Da masaje cardiaco, Ssi es necesario.

Aplica descargas eléctricas si procede.

Realiza los respectivos registros en la Historia Clinica.

Fisioterapeuta respiratorio

Pasa las Canulas de Guedell.

10.

Pre oxigena al paciente con sistema bolsa-valvula-
mascara o bolsa-valvula- tubo.
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11.

Pasa el laringoscopio montado.

12.

Pasa el tubo endotraqueal listo con el balén probado.

13.

Asiste al médico durante la intubacion.

14.

Pasa el aspirador de secreciones probado y con sonda
lista.

15.

Participa en el relevo de las maniobras de resucitacion.

16.

Deja todo en orden al culminar la reanimacion.

17.

Realiza los respectivos registros en la HC.

Enfermera(o) No. 1.

18.

Administra los medicamentos y responde en voz alta el
nombre del medicamento.

19.

Participa en el relevo de las maniobras de resucitacion.

20.

Deja todo en orden al culminar la reanimacion.

21.

Realiza los respectivos registros en la HC.

Enfermera(o) No. 2

22.

Toma EKG 12 derivaciones, si es necesario.

23.

Prepara medicamentos EV o Intradéseo y expresa
verbalmente medicamento listo.

24.

Programa el desfibrilador segun orden médica.

25.

Supervisa el cumplimiento de las funciones asignadas
al auxiliar de enfermeria.

26.

Participa en el relevo de las maniobras de resucitacion.

27.

Repone los insumos y medicamentos con formula
meédica y solicita un nuevo candado.

28.

Registra en la relacion: el INVIMA, la fecha de
vencimiento de los insumos y medicamentos que se
cambiaron.

Auxiliar No. 1

20.

Monitoriza al paciente.

30.

Administra liquidos endovenosos.
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31.

Vigila permeabilidad de venopuncién

32.

Prepara y administra goteos especiales.

33.

Participa en el relevo de las maniobras de resucitacion.

34.

Deja todo en orden al culminar la reanimacion.

35.

Realiza los respectivos registros en la HC.

36.

Canaliza vena, toma muestras de sangre y las envia al
laboratorio

37.

Participa en el relevo de las maniobras de resucitacion.

38.

Ejecuta las 6rdenes médicas y de enfermeria.

39.

Deja todo en orden al culminar la reanimacion.

TABLA N° 21 DE VERIFICACION

PORCENTAJE DE

CALIFICACION CUMPLIMIENTO

NUMERO DE PUNTOS

AUXILIAR DE ENFERMERIA:

EXCELENTE 97 % A 100% 38 A 39 PUNTOS
BUENO 92% A % 95 36 A 37 PUNTOS
DEFICIENTE MENOS DE 92% MENOS DE 36 PUNTOS
FIRMAS:
ENFERMERA:
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PROCESO DE MANEJO DE
RESIDUOS  ROPA
CONTAMINADA EN LA SALA
DE INFUSION PEDIATRICA
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OBJETIVO DEL PROCEDIMIENTO

Realizar en forma estandarizada el proceso de manejo de residuos organicos,
reciclables y biolégicos, ademéas el manejo de la ropa contaminada al finalizar el
tratamiento en la Sala de Infusion Pediatrica.

Asignar las actividades a realizar por cada uno de las personas relacionadas con el
proceso.

Procurar un ambiente aséptico para los pacientes programados.

ALCANCE

Desde: que el paciente inicia la terapia de reemplazo enzimatico.
Hasta: que el paciente egresa de la Sala de Infusion.

RESPONSABLE
Enfermero de la sala SIP

Personal de lavanderia.

Personal de aseo.

REQUERIMIENTOS

Cuarto de manejo intermedio de residuos.
Depdsito de ropa sucia.

Depésito de ropa limpia.

DEFINICIONES

Sala de infusion Pediatrica: La sala de Infusién pediatrica es un servicio del Hospital
Universitario San José en donde se realizan tratamientos de reemplazo enzimatico a
pacientes con alteraciones genéticas diagnosticados por meédicos especialistas y en
donde son monitorizados electrocardiograficamente y se vigila constantemente la

saturaciéon durante todo el procedimiento. Estas infusiones ameritan entre 5 a 6 horas
131



en donde el paciente ademas del tratamiento recibe terapia ocupacional y pedagogica.
Dichos pacientes tienen compromiso de su sistema inmunolégico, por lo cual son
susceptibles a cualquier tipo de sustancia exdgena en el ambiente en donde se
encuentran ocasionando graves dafios en su salud.

RECOMENDACIONES GENERALES

El personal de aseo de la Institucion, debera realizar la limpieza diaria de la Sala de
Infusion Pediéatrica de manera prolija, como lo requiere el servicio y el tipo de pacientes
atendidos. La basura organica y reciclable se debera recoger al final de la Ultima
infusion del dia y la basura de riesgo biolégico deberéa recogerse al finalizar cada
infusion, es decir, cada 6 horas.

De ninguna manera se podra cerrar la sala después de la tltima infusién con la basura
aun en los recipientes de depdsito inicial.

Los desechos deben ser llevados al cuarto de depdsito intermedio segun protocolo
Institucional.

Debido a que en la Sala de Infusidbn no se atienden pacientes todos los dias, el
Coordinador del servicio de Aseo del HUSJ utilizara la copia de las llaves de la sala
entregadas previamente para realizar el aseo diario. La custodia de las llaves lo hara
responsable junto con el personal de salud que labora en este servicio por el dafio o
pérdida de lo que se encuentra en la sala de infusién.

Al finalizar la ultima infusion del dia, la ropa utilizada sera depositada en el recipiente de
la ropa sucia de la Sala de Infusion ubicada en el mismo lugar que la sala de Pediatria.
Esta debera ser entregada a las 7:00 a.m de los dias programados para las terapias de
reemplazo enzimatico, debidamente lavada al Enfermero Jefe de la Sala de Infusion
Pediatrica. De ninguna manera la ropa limpia podra ser recibida por el personal de
enfermeria de la sala de Pediatria.

INDICACIONES
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El adecuado manejo de los residuos organicos, reciclables y bioldgicos, ademas de
mantener ropa limpia en la sala de Infusién Pediatrica disminuye en una gran
proporcion los riesgos a los que se somete un paciente con este tipo de terapia de
reemplazo enzimatico.

TABLA N° 22 DESARROLLO DE ACTIVIDADES

DESCRIPCION DE ACTIVIDADES

QUIEN LO | CUANDO LO
No ACTIVIDAD DEBE DEBE DC?ECI:\IUE'\QEAI\;)LO
HACER HACER
1 Limpieza diaria y prolija de la Sala de Infusién | Personal de | Diariamente
Pediatrica. aseo HUSJ.
Retiro de desechos organicos, reciclables y | Personal de | Diariamente
2 bioldgicos de la sala de infusién Pediatrica al | aseo HUSJ.
terminar cada infusién y al finalizar el dia.
Depdsito de la ropa contaminada en el cuarto Enfermero A f|n,al|zar el
3 ) - o dia de
destinado al finalizar la infusion. Jefe. . .
infusiones.
Entrega de la ropa limpia al enfermero Jefe de | Personal de Ar?tgs de
4 - . iniciar la
la Sala de Infusion a las 7:00 a.m lavanderia. infusion

Elaborado por:

Andrea Isabella Bastidas Oviedo.
Yecid Garzén Molano
Maria Alejandra Hurtado Acosta.

Revisado por:

Maria Amparo Acosta. PHD. Genética Clinica. Coordinadora Sala de Infusion
Pediatrica.

Enfermera. Fanny Cisneros. Coordinadora de Enfermeria Hospital Universitario San
Joseé.
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LISTA DE CHEQUEO

NOMBRE: CARGO:

FECHA SERVICIO:

TABLA N° 23 CONTROL DE EJECUCION

Conductas importantes Cumplimiento

Si NO OBSERVACIONES

11. Revisa diariamente que los depdsitos iniciales de
los residuos de la Sala de Infusion Pediatrica sean
recolectados al terminar cada infusién (residuos
biolégicos) y al finalizar la Gltima infusién del dia
(residuos orgénicos y reciclables).

12. Coloca la ropa sucia en el recipiente adecuado y en
el cuarto asignado al finalizar la dltima infusion
programada.

13. Recibe la ropa limpia al personal de lavanderia
antes de iniciar la primera infusion del dia.

TABLA N° 24 DE VERIFICACION

CALIFICACION PORCENTAJE DE NUMERO DE PUNTOS
CUMPLIMIENTO
EXCELENTE 90% A 100% 9-10 puntos
BUENO 70% A 80% 7-8 puntos
DEFICIENTE MENOS DE 70 % Menos de 7 puntos
FIRMAS:
ENFERMERO
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ANEXO 2
LICENCIA DE USO — AUTORIZACION DE LOS AUTORES

Actuando en nombre propio identificados de la siguiente forma:

Nombre completo: Andrea Isabella Bastidas Oviedo.

Tipo de documento de identidad: C.C[x | T.Il. [_] C.E. [__|Numero: 1061685293 Popayan
Nombre completo: Yecid Garzén Molano.

Tipo de documento de identidad: C.C[x ] T..[] C.E.[_] Numero: 10306067 Popayan
Nombre completo: Maria Alejandra Hurtado Acosta

Tipo de documento de identidad: C.C[x ] T.I. [ ] C.E. [__]Numero: 34315743 Popayan

Los suscritos en calidad de autores del Informe Final de Investigacion, titulado “PROCESO
DE HABILITACION - SALA DE INFUSION PEDIATRICA, HUSJ, POPAYAN,
FEBRERO - MARZO 2012.”

Dejamos constancia que la obra contiene informacién confidencial, secreta o similar; Sl ]

No [x]

Por medio del presente escrito autorizamos a la Universidad EAN, a los usuarios de la
Biblioteca de la Universidad EAN y a los usuarios de bases de datos y sitios webs con los
cuales la institucion tenga convenio, a ejercer las siguientes atribuciones sobre la obra
anteriormente mencionada:

A. Conservacion de los ejemplares en la Biblioteca de la Universidad EAN.

B. Comunicacioén publica de la obra por cualquier medio, incluyendo internet.

C. Reproduccion bajo cualquier formato que se conozca actualmente o que se conozca
en el futuro.

D. Que los ejemplares sean consultados en medio electronico.

E. Inclusion en bases de datos o redes o sitios web con los cuales la Universidad EAN
tenga convenio con las mismas facultades y limitaciones que se expresan en este
documento.

F. Distribucién y consulta de la obra a las entidades con las cuales la Universidad EAN
tenga convenio.

Con el debido respeto de los derechos patrimoniales y morales de la obra, la presente
licencia se otorga a titulo gratuito, de conformidad con la normatividad vigente en la materia
y teniendo en cuenta que la Universidad EAN busca difundir y promover la formacion
académica, la ensefianza y el espiritu investigativo y emprendedor.

Manifestamos que la obra objeto de la presente autorizacién es original, los suscritos son los
autores exclusivos, fue producto de nuestro ingenio y esfuerzo personal y la realizamos sin
sin violar o usurpar derechos de autor de terceros, por lo tanto la obra es de su exclusiva



autoria y tenemos la titularidad sobre la misma. En vista de lo expuesto, asumimos la total
responsabilidad sobre la elaboracion, presentacion y contenidos de la obra, eximiendo de
cualquier responsabilidad a la Universidad EAN por estos aspectos.

En constancia suscribimos el presente documento en la ciudad de Bogota D.C.

Andrea Isatril;??stTFviedo
Firma: /.~ “A~gncbea
=

n

Yecid GArzi M |ﬁ“ ;
Firma: (/ ﬁO? wrdoro
C.C. 10806067 de Popayan~/03 ¥ 4

Facultad de Posgrados
Auditoria y garantia de la calidad en salud con énfasis en Epidemiologia.

Maria Alejandra Hurtado Acosta

Firma: MO D .

C.C. 34315743 de Popayan

Facultad de Posgrados

Auditoria y garantia de la calidad en salud con énfasis en Epidemiologia.
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