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Introduccion

Con los avances de la globalizacién, el numero de usuarios de teléfonos celulares
ha incrementado (International Telecommunication Union, 2023). La salud mdévil o
mHealth es el uso de tecnologias de los teléfonos celulares inteligentes para permitir la
conectividad de la atencién médica y una mejora de la prestacién de servicios (Istepanian
& Woodward, 2022). La Organizacion Mundial de la Salud considera a las tecnologias
mHealth como una herramienta para la mejora del control de enfermedades crénicas. La
capacidad del control eficaz de las enfermedades cronicas permite al paciente estar en

estabilidad (Fan & Zhao, 2022).

La fibrosis quistica es una enfermedad crénica hereditaria de caracter homocigota
recesiva. Se estima que 89 mil personas a nivel mundial han sido diagnosticadas con
fibrosis quistica (Ong & Ramsey, 2023). Esta enfermedad afecta el cromosoma 7
teniendo una mutacion del gen de la conductancia transmembrana de la fibrosis quistica
(CFTR). La fibrosis quistica es una afeccion multisistémica y compleja, deteriorando la

salud respiratoria, metabdlica y fisica del paciente (Chen, Shen, & Zheng, 2021).

El paciente de fibrosis quistica requiere un seguimiento por un equipo médico
multidisciplinario, terapias respiratorias diarias y gestion de tratamientos segun su
sintomatologia presente (Donos et al., 2025). Las tecnologias de mHealth tienen el
potencial de mejorar el seguimiento y control de enfermedades crénicas pediatricas

complejas como la fibrosis quistica (Longacre et al., 2018).

En Panama, segun la ley 28 del 28 de octubre del 2014, reconoce que las
enfermedades raras requieren el apoyo del estado por su alto costo de atencion
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especializada. Los pacientes de fibrosis quistica tienen tratamientos de alta complejidad
que consumen una gran parte del dia del paciente. Es de vital importancia el seguimiento
de los tratamientos para su mejora y estabilidad (Eakin & Riekert, 2013). En Canada se
tiene un promedio de vida de 31.9 afnos para pacientes de fibrosis quistica (Stephenson
et al., 2015). Esta es una cifra de un pais de primer mundo, se considera que, para paises
en desarrollo, como lo es Panama, la expectativa de vida sea la mitad o menos (Bell et

al., 2020).

El presente proyecto de grado propone disefiar una aplicacion moévil para
seguimiento enfocada en pacientes de fibrosis quistica en Panama. Como obijetivos
especificos, se busca (a) identificar la fisiopatologia de la fibrosis quistica, (b) disefar y
desarrollar una aplicacion maovil util para seguimiento rutinario de pacientes con fibrosis
quistica y (c) validar la aplicacion movil desarrollada por parte de expertos. Para cumplir
estos objetivos se utilizan herramientas como entrevistas y encuestas. Las entrevistas
arrojan datos a utilizarse para el disefio y desarrollo de una aplicacion movil. Mientras

tanto las encuestas arrojan resultados de validacion de la aplicacion mévil.

Este proyecto se divide en 4 capitulos principales. El capitulo 1 plantea el
problema, reconociendo dificultades de la fibrosis quistica. El capitulo 2 aborda las bases
tedricas, una investigacion sistematica de la fibrosis quistica y las tecnologias de
mHealth. El capitulo 3 detalla la metodologia del proyecto, describiendo las fases de
trabajo y el uso de herramientas. El capitulo 4 presenta los resultados de validacion del

producto final, una aplicacion maovil de seguimiento rutinario.



Capitulo 1: El Problema
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1.1 Antecedentes del problema de investigaciéon

La fibrosis quistica es una enfermedad autosomatica (Cromosoma 7) hereditaria
de caracter homocigota recesiva, resultado de una mutacion en el gen CFTR. CFTR se
define como un regulador de la conductancia del canal anidénico de la membrana apical
del epitelio de multiples 6rganos. En otras palabras, la fibrosis quistica es una
enfermedad genética que afecta la hidratacion, el buen funcionamiento de las glandulas
exocrinas y la produccion de mucosa en las vias internas. La fibrosis quistica afecta
multiples sistemas como el respiratorio y digestivo, pero en especial se ven afectados
organos como los pulmones y el pancreas (Chen, Shen, & Zheng, 2021; Ong & Ramsey,

2023).

La fibrosis quistica presenta multiples afecciones fisiopatolégicas como resultado
de la alteracion de la proteina CFTR. Iniciamos con la mencion de la alteracion del
funcionamiento de los canales de cloro en el tejido epitelial en varias glandulas exocrinas,
alteraciones del funcionamiento del canal de sodio en el epitelio de glandulas exocrinas.
Estos 2 canales tienen la importante misibn de mantener la osmosis de la mucosa
producida y la viscosidad de la misma. Esta mucosa, con caracteristicas espesas, se
aloja en cavidades internas del cuerpo humano, teniendo como consecuencia

bronquiectasias e insuficiencia pancreatica (Hanssens, Duchateau, & Casimir, 2021).

El diagndstico por medio de historial clinico incluye una prueba de sudoracion
donde el paciente positivo con fibrosis quistica tiene altos niveles de cloruro de sodio y/o
la presencia de grasas en heces. No fue hasta 1989 que los cientificos localizaron el gen

de la proteina CFTR en el séptimo cromosoma, y desde la fecha se han identificado mas
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de 2000 mutaciones del gen (Garcia et al., 2022). Gracias a este descubrimiento se han
avanzado los métodos de diagnostico de fibrosis quistica e incluirlo en el tamizaje

neonatal en paises como Estados Unidos.

Segun el reporte de datos anuales del 2020 de “Cystic Fibrosis Foundation” en
Estados Unidos, los pacientes con fibrosis quistica presentan multiples complicaciones,
las cuales se reflejan en distintas edades. En menores de 18 afos de edad observamos
que las complicaciones mas prevalentes son las enfermedades de los senos nasales en
un 19.3% de los 13425 menores de edad registrados en el reporte, asma en un 27.2%
de los 13425 menores de edad registrados en el reporte y GERD en un 30.6% de los
13425 menores de edad registrados. En el caso de los pacientes con fibrosis quistica
con 18+ anos observamos que las complicaciones mas prevalentes son CFRD en un
29.8% de los 16251 mayores de edad registrados, asma en un 34.4% de los 16251
mayores de edad registrados, GERD en 41.8% de los 16251 mayores de edad
registrados y enfermedades de los senos nasales en un 53.5% de los 16251 mayores de

edad registrados.

Los tratamientos actuales de fibrosis quistica buscan promover la funcionabilidad
de los 6rganos afectados. Estos tratamientos incluyen suplementos vitaminicos, control
de infecciones respiratorias, suplementos enzimaticos pancreaticos, nutricion centrada
en mantener un estatus saludable y que promueva el crecimiento y desarrollo del

paciente (Martinez-Millana et al., 2019).

Gracias a los avances en los estudios de las ultimas 6 décadas, la vida de los

pacientes con fibrosis quistica ya no es una expectativa de muerte infantil, sino que
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pueden llegar a tener una vida adulta. El enunciado previo no rechaza el tema de calidad
de vida y la fibrosis quistica sigue siendo una enfermedad terminal. Un avance
significativo que ha aumentado la expectativa de vida de los pacientes con fibrosis
quistica es el uso de diagndsticos genéticos dentro del tamizaje neonatal (Bell et al.,
2020). En Panama, segun la ley 329 del 11 de octubre de 2022 se menciona la fibrosis
quistica dentro del tamizaje neonatal, mas especificamente como tamizaje metabdlico.
Esta ley es reciente, por lo que tendriamos que esperar varios afos en evaluar el
aumento de expectativa de vida de los pacientes de fibrosis quistica en el territorio

panameno.

El detalle de manejo clinico no termina en el diagnostico, ese era solo el comienzo.
Ahora se tienen las diversidades de la mutacion de un mismo gen y la apariciéon de
sintomatologia en distintas etapas de los pacientes. Sintomas como enfermedades
pulmonares y deficiencia pancreatica estan presentes desde una edad temprana, pero
se conocen sintomas que no se presentan hasta edades mas avanzadas como es la
diabetes relacionada con fibrosis quistica o un aumento en probabilidad de cancer

colorrectal (Bell et al., 2020).

1.2 Planteamiento del problema

La globalizacion ha impulsado el uso de teléfonos celulares, transformando la
comunicacion y acceso a la informacion (International Telecommunication Union, 2023).
Este novedoso ecosistema digital facilita el desarrollo de aplicaciones maoviles (apps).
Existen apps con distintos propédsitos, incluyendo el apoyo en el sector salud. Dentro de

este campo emerge la salud mévil (mHealth), que apoya las medidas sanitarias mediante
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dispositivos moviles como lo son apps en teléfonos celulares. mHealth presenta
herramientas para mejorar el control de enfermedades cronicas. (Organizacion Mundial
de la Salud [OMS], 2021). Los pacientes de enfermedades cronicas requieren gestionar
sus condiciones de salud por medio de técnicas, tratamientos, ejercicios y entre otras
opciones recomendadas por profesionales de salud. La capacidad del control eficaz de

las enfermedades cronicas permite al paciente estar en estabilidad (Fan & Zhao, 2022).

La fibrosis quistica es una enfermedad crénica multisistémica y progresiva. Su
prognosis y evolucién depende de la variable del gen CFTR, funcionamiento pulmonar,
funcionamiento pancreatico, bacteriologia, inflamaciones y otros sintomas (Donos et al.,
2025). Dado que cada paciente requiere tratamientos y rutinas personalizados, la
adherencia a estos se correlaciona directamente con la salud pulmonar del paciente. El
incumplimiento de los tratamientos puede resultar en el aumento de exacerbaciones
pulmonares y hospitalizaciones (Eakin & Riekert, 2013). El objetivo es encontrar técnicas
de identificacion y manejo de la enfermedad para tener una atencion multidisciplinaria

centralizada por parte de expertos (Donos et al., 2025).

Las tecnologias de mHealth tienen el potencial de mejorar el seguimiento y control
de enfermedades crénicas pediatricas complejas como la fibrosis quistica. El modelo
tradicional de atencion episddica puede generar una atencién clinica fragmentada al
dificultar un enfoque de tratamiento ininterrumpido; esto sucede al pasar de la atencion
pediatrica regulada por profesionales de salud especializados a un autocontrol. La

eficacia del autocontrol de la enfermedad depende del correcto seguimiento de rutinas.
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Las tecnologias mHealth presentan nuevas estrategias de autocontrol y adherencia a

tratamientos y rutinas (Longacre et al., 2018).

Quienes padecen enfermedades respiratorias cronicas requieren seguir rutinas
para mantener estabilidad. Al comparar seguimientos tradicionales con seguimientos
combinando tecnologias de mHealth, se ve una mejora en calidad de vida, control de
sintomas y adherencia a rutinas para pacientes de enfermedades crénicas respiratorias

(Fan & Zhao, 2022).

Esta evidencia global permite reconocer el potencial de tecnologias mHealth,
desconociendo su eficacia en el contexto de Panama. El disefio y viabilidad de una
tecnologia de apoyo depende no solo de la necesidad general de la enfermedad, sino
también de factores culturales, socioecondémicos y particularidades del sistema de salud

panameno.

El presente proyecto de grado se guia de las siguientes preguntas: ¢Seria util
crear una herramienta enfocada en apoyar a los pacientes con fibrosis quistica en
Panama? ;Qué requiere el disefio de una app en Panama para pacientes con Fibrosis
Quistica?, ¢Redundaria dicha aplicacion en un mejor seguimiento de los pacientes

afectados?

En respuesta a estas preguntas, se busca disefiar una app para seguimiento
rutinario enfocada en pacientes con fibrosis quistica, la cual presente una interfaz util

para el usuario.
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1.3 Justificacion de la investigacion

Se estiman los primeros diagnosticos clinicos de fibrosis quistica en la década de
los 30’s. A junio del 2023 se estiman que 89 mil personas a nivel mundial han sido
diagnosticadas con fibrosis quistica (Hanssens, Duchateau, & Casimir, 2021; Ong &
Ramsey, 2023). Estas cifras ponen a la fibrosis quistica como una enfermedad rara o
poco frecuente bajo la ley 28 del 28 de octubre del 2014 de la Republica de Panama que
estipulan toda enfermedad rara como aquella con una prevalencia menor de 1:2000
personas, es decir un <0.05% de personas. Si bien es cierto, la fibrosis quistica es una
enfermedad poco frecuente, pero eso no significa que sus pacientes no requieran la

atencion médica de calidad necesaria.

En Panama no se encuentra un registro oficial de pacientes de fibrosis quistica,
pero se tienen un estudio donde se expresa el diagndstico de 25 pacientes entre el
tiempo de enero 2008 y diciembre 2017 en 3 hospitales de tercer nivel en Panama, 2 en
la ciudad de Panama y uno en Chiriqui. De Estos 25 pacientes tienen un promedio de
edad de diagndstico de 3.3 anos en el caso de pacientes masculinos y de 2.3 ainos para
pacientes femeninos. El tiempo de aparicion de sintomatologias varia desde 1 dia de

vida hasta los 13 afios de vida (Coronado et al., 2019).

Los factores de supervivencia de la fibrosis quistica, segun estudios desarrollados
en Canada, son nutricién, género, funcionamiento pulmonar, diabetes relacionada a
fibrosis quistica, disponibilidad de pruebas de diagndstico, tiempo de diagndstico, entre
otros. Con el avance de nuevos tratamientos y tecnologias otros factores serian la

disponibilidad a antibioticos, moduladores y enzimas, tratamientos mucoliticos,
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trasplantes pulmonares y seguimiento imagenologico e inmunologico del estado actual
del paciente. Con todo esto en mente, debemos afadir que la métrica usada
anteriormente para saber la tasa de supervivencia ya no es compatible con los pacientes
contemporaneos. Usando datos desde 1990 al 2012 en las 43 clinicas acreditadas en
Canada para tratas con pacientes de fibrosis quistica, la edad promedio de vida ha
incrementado 5 afios siendo ahora 31.9 afos y prediciendo un aumento del 10% a la
expectativa de vida (Stephenson et al., 2015). Como se menciond, estas cifras son en
Canada, un pais desarrollado, se considera que para paises en desarrollo la expectativa
de vida es la mitad o menos en comparaciones con paises como Estados Unidos,

Canada y la Union Europea (Bell et al., 2020).

El uso de las tecnologias ha aumentado, especialmente entre nifios y jovenes,
siendo esta generacion denominada “Nativos digitales” por el Royal College of
Paediatrics and Child Health. Teniendo esto en cuenta, no es una sorpresa que avances
meédicos estén usando estas tecnologias a su beneficio. Hoy en dia se ven aplicaciones
de uso movil y web para enfermedades como el asma, monitoreo nutricional y
seguimiento de ejercicios. En el caso de la fibrosis quistica, esta enfermedad puede ser
debilitante y también puede ser dificil para los pacientes acercarse a centros de
cuidado/hospitales, por lo que el uso de tecnologias ayuda a aumentar la accesibilidad a

los cuidados de salud (Calthorpe et al., 2020).
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1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivos generales

Disefar una aplicacion mévil para seguimiento enfocada en paciente con fibrosis

quistica.

1.4.2 Objetivos especificos

v Identificar la fisiopatologia de la fibrosis quistica.
v Disenar y desarrollar una aplicacion movil util para seguimiento
rutinario de pacientes con fibrosis quistica.

v Validar la aplicacion moévil desarrollada por parte de expertos.

1.5 Alcance y limites de la investigacion

El presente proyecto de grado abarca desde la investigacion sobre la fibrosis
quistica y su situacion actual en Panama. Hasta el disefio y desarrollo de una app util
para los pacientes de dicha condicién. Esta app permitira crear un perfil de usuario con
informacion personal, tratamientos médicos y sintomatologia. Como parte de los
resultados, se incluye una retroalimentaciéon por parte de profesionales de la salud en
Panama. Este proyecto no incluye la interaccion directa o indirecta con pacientes de
fibrosis quistica. Este proyecto de grado tendra un tiempo de desarrollo de

aproximadamente 12 meses.

Esta aplicacion no reemplaza los controles médicos, las citas necesarias, ni la

atencion directa con los profesionales de salud. Tampoco constituye una alternativa a la

18



tele-consulta, la historia clinica o la monitorizacion de signos vitales. Es responsabilidad

del usuario continuar con su tratamiento segun las indicaciones de su médico.

1.6 Linea de investigacion a la que pertenece el estudio

Debe declararse en esta seccion que el estudio presentado pertenece a la linea
de instrumentacion biomédica, especificamente en el tema informacién médica,
bioinformatica y telemedicina, el cual trata de: el desarrollo de una herramienta de

seguimiento en casa para los pacientes con fibrosis quistica.
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Capitulo 2: Marco Teérico
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2.1 Antecedentes de investigaciones realizadas en el tema

Oates et al. (2023) disefiaron una plataforma de mHealth para el autocuidado de
la fibrosis quistica en pacientes en edad pediatrica. De acuerdo con los principios de la
atencion centrada en el paciente, para lo cual, adaptaron una plataforma de mHealth a
las necesidades de los pacientes y sus familias en un centro pediatrico de fibrosis quistica
en Estados Unidos, probando su viabilidad en las medidas de atencion centrada en el
paciente. Asi, en un estudio pre-post de un grupo con adolescentes con fibrosis quistica
y cuidadores de nifios con fibrosis quistica. Se probd durante seis meses la app adaptada
para valorar su impacto sobre la satisfaccion del paciente con la atenciéon de
enfermedades crénicas y la toma de decisiones compartida. La viabilidad y aceptabilidad
se evaluaron mediante entrevistas de salida y analisis de aplicaciones. La intervencion
incluyo a 40 participantes. El uso de la aplicacion adaptada se asocié con una mayor
satisfaccion con la atencién (p= 0,024), incluido el sistema de prestaciéon y el apoyo a las
decisiones (p= 0,017), el establecimiento de objetivos (p= 0,006) y la toma de decisiones
compartida (p <0,001). Los autores concluyen que el uso de la app durante seis meses
fue factible, aceptable y se asocié con mejores medidas de atencion centrada en el
paciente. Los resultados del estudio respaldan un uso mas amplio de misma, en entornos

clinicos.

Kurscheidt et al. (2022), realizé un disefio centrado en el ser humano para un
sistema de gestion de enfermedades crénicas, como caso exploratorio para la fibrosis
quistica; teniendo en cuenta que el autocuidado constante puede mejorar los sintomas y
aumentar la calidad de vida de las personas. En este contexto, se piensa que las

aplicaciones de mHealth pueden ayudar a los pacientes a seguir y documentar las rutinas
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de tratamiento diarias y el historial médico. Por ello, se realizé una investigacion con el
objetivo de utilizar de manera exploratoria, el enfoque de disefio centrado en el ser
humano, para identificar los requerimientos y requisitos para disefiar un concepto de
software de mHealth para el manejo de enfermedades de personas con fibrosis quistica;
el cual incluya almacenamiento seguro de datos y comunicacion con proveedores de
atencion médica. A tal fin, se realizaron entrevistas semiestructuradas y una entrevista
de grupo focal con tres personas adultas que viven con fibrosis quistica y dos enfermeras
con experiencia en fibrosis quistica, para explorar las necesidades, los desafios y los
requisitos de las rutinas, la atencion de enfermeria y las terapias diarias de la fibrosis
quistica. Las transcripciones de las entrevistas se evaluaron cualitativamente mediante
analisis tematicos y los resultados se validaron con estudios publicados previamente.
Los requisitos identificados se utilizaron luego para disefar un concepto de software
técnico. Como principales resultados, se encontré que los participantes expresaron la
necesidad de contar con documentacion centrada en el paciente que respalde la
adherencia al tratamiento, mejore la comunicacion con su equipo de proveedores de
atencién médica, respalde el recuerdo de su historial médico y, en general, mejore el

empoderamiento del paciente.

Byambasuren (2021) realizé un estudio para reconocer la adopcion e impacto de
las apps en medicina general. El objetivo de esta tesis es determinar las barreras y
facilitadores para la prescripcion de apps mHealth en Australia, lugar del estudio. Se
trabajé con médicos generales, desarrollando recetas para seis apps; el autor realizé una
lista con los nhombres y logos, instrucciones de descarga y uso, espacio para datos del

paciente y razon de la prescripcion. Adicionalmente el autor incluyd videos cortos sobre
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las apps mHealth. Para obtener resultados se llevaron a cabo un cuestionario y
entrevistas cualitativas. Entre los 4 meses del estudio, los 36 médicos generales
prescribieron 1324 apps, donde al menos cada médico general prescribia una app por
quincena. Se recetaron apps de salud mental (33%), dieta y nutricion (14%), fitness
(13%) y salud de las mujeres (10%). Las barreras identificadas fueron la falta de

conocimiento de la efectividad de las aplicaciones (60%) y falta de confiabilidad (15%).

Vilarinho et al. (2017) realizaron el co-disefio de una aplicacion mHealth para el
autocontrol de la fibrosis quistica; fundamentandose en el hecho de que la autogestion
tiene el potencial de mejorar la atencidn al paciente; asi como de disminuir los costos de
atencion médica; lo que es especialmente beneficioso para los pacientes que padecen
enfermedades cronicas que requieren terapia y seguimiento continuos, como la fibrosis
quistica. Ademas, se destaca la relevancia de los teléfonos celulares, que se han vuelto
omnipresentes y, por lo tanto, son perfectamente adecuados para la autogestién. No
obstante, como a los pacientes con fibrosis quistica los corresponde dedicar muchos
momentos a su tratamiento, la usabilidad y la utilidad de los teléfonos inteligentes, son
factores criticos para la adopcion de una app de asistencia. En la investigacion en
referencia, se aplico el co-disefo en el desarrollo de maquetas de alta fidelidad para una
aplicacién de autogestion de fibrosis quistica; lo que se llevo a cabo mediante una serie
de talleres en los que participaron pacientes con fibrosis quistica, sus padres y
profesionales de la salud de varios paises de Europa. Los resultados incluyeron la
identificacion de conceptos de disefio y elementos de interfaz de usuario que concilian

las diferentes perspectivas entre las partes interesadas.
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Altmann & Gries (2017) revisaron una interrogante, la perspectiva del usuario final
ante el uso de aplicaciones de mHealth. En esta tesis analizaron el hecho que, en Suecia,
las apps de mHelath han aumentado, pero también se percibe una disminucion en las
descargas de la mismas. Utilizaron un disefio cuantitativo para analizar los datos de
usuarios finales. Este disefio fue un cuestionario basado en el modelo de la aceptacién
de tecnologia. El cuestionario incluye preguntas para conocer los factores del tiempo,
costo, confiabilidad, utilidad y facilidad de uso de la app. El cuestionario fue respondido
por 102 personas que cumplian con los criterios. Con los datos ya recolectados, se
procedié analizar por medio de un software SPSS. Como resultados El 91.2% de los
encuestados nunca habia usado apps de mHealth antes. El 65.7% busca informacion de
salud en internet frecuentemente, usando motores de busqueda (92.2%), lineas de
ayuda de salud (47.1%) y foros de salud (38.2%). De los factores anteriormente
mencionados, la utilidad obtuvo una puntuacion de alfa de Cronbach como suficiente
(0.839). Esto indica que los encuestados perciben las apps de mHealth como

beneficiosas para su salud.

2.2 Bases teoricas

2.2.1 Genética

Con la finalizacion del Proyecto Genoma Humano en 2004, la genética humana
entr6 en una nueva era de exploracién del genoma completo y su relacién con las causas
de los trastornos genéticos. En este sentido, se han venido incorporando enfoques
basados en numerosos avances tecnoldgicos, como diferentes métodos automatizados

de secuenciacién del ADN, la elucidacion de distintos tipos de variacion genética
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individual y otros mas, que permiten analizar en alta resolucion, el genoma humano en
lo que respecta a la etiologia genética de las enfermedades, en un gran numero de
individuos, bien sea, en diferentes poblaciones geograficas o mediante el analisis de

células individuales (Passarge, 2021).

En este contexto, es relevante senalar que los primeros estudios genéticos en
genética humana estaban dirigidos a genes individuales o grupos de genes vinculados.
Por el contrario, durante las primeras cuatro o cinco décadas de creciente conocimiento
de la genética general desde 1900, rara vez se podian considerar aspectos relacionados
con los humanos; por lo que el término “genética humana” so6lo se ha utilizado
ampliamente desde 1949 en adelante; debido a que se consideraba que el hombre era
un organismo insatisfactorio para los estudios genéticos; es mas, seria un objeto muy

refractario para aplicar estudios genéticos (Passarge, 2021).

2.2.2 Mutacion genética

Los genes son el material heredado que se obtiene de los padres y que estan
formados por hebras de moléculas llamadas ADN; mientras que grandes extensiones de
ADN se empaquetan con otros materiales, como proteinas, para formar los cromosomas.
Los genes contienen la informacion o "cddigo" necesaria para que el cuerpo pueda
producir las proteinas que necesita para funcionar. En este contexto surge la definicion
de la mutacion genética, como la alteracidén en el cédigo genético que se encuentra en
el ADN. Una mutacion cambia las instrucciones especificas del gen, codificadas a través

de pequefios componentes del ADN. Debido a que una mutacion genética cambia la
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codificacion genética, es posible que la proteina resultante no funcione como se suponia

inicialmente, lo que puede provocar enfermedades (Hickman, 2024).

Algunas mutaciones estan presentes desde el nacimiento. Se pueden heredar
algunas mutaciones genéticas que ocurrieron por primera vez en uno de los padres,
abuelos o un antepasado mayor. Otras mutaciones genéticas ocurren como parte natural
del envejecimiento y algunas ocurren después de la exposicion a sustancias que danan

el ADN (Hickman, 2024).

2.2.3 Comprension de la fibrosis quistica

La fibrosis quistica consiste en un trastorno genético definido por variantes
en el gen regulador de la conductancia transmembrana de la fibrosis quistica, también
llamado por sus siglas CFTR, el cual afecta a mas de 30.000 personas en los EE.UU. y
aproximadamente 89.000 en todo el mundo. La funcion ausente o disminuida de la
proteina reguladora de la conductancia transmembrana de la fibrosis quistica se asocia
con disfuncién multiorganica y esperanza de vida mas corta. El regulador de la CFTR es
un canal anioénico en la membrana apical de las células epiteliales. La pérdida de funcion

conduce a la obstruccién de las glandulas exocrinas (Ong & Ramsey, 2023).

Ahora bien, como enfermedad genética, la fibrosis quistica es una enfermedad
monogénica autosémica recesiva causada por mutaciones del gen arriba mencionado.
Se reconoce que acorta la vida en forma comun y afecta a las personas de ascendencia
del norte de Europa. Se informé formalmente por primera vez a la comunidad médica

mundial en 1949 (Chen et al., 2021).
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De las personas con fibrosis quistica en los Estados Unidos, aproximadamente el
85,5% tiene la variante genética F508del. Las manifestaciones de fibrosis quistica en
pacientes con la variante del gen F508del comienzan en la infancia con esteatorrea,
aumento deficiente de peso y sintomas respiratorios (tos, sibilancias). A medida que las
personas con fibrosis quistica envejecen, las infecciones bacterianas respiratorias
cronicas provocan pérdida de la funcion pulmonar y bronquiectasias. En cuanto a
deteccion precoz de la enfermedad, se tiene que aun con la disponibilidad de pruebas
de deteccion universales para recién nacidos en varios paises, incluido Estados Unidos,
muchas personas con fibrosis quistica son asintomaticas en el momento del diagndstico

(Ong & Ramsey, 2023).

En cuanto al aspecto genético, la mutacién de la fibrosis quistica ocurre en un
unico gen grande ubicado en el cromosoma siete de los seres humanos, que codifica la
proteina reguladora de la CFTR, que pertenece a la familia de proteinas ABC (casete de
unién a ATP), que son un gran grupo de proteinas relacionadas y que comparten
funciones de transporte transmembrana. El gen regulador de la CFTR comprende 250
kilobases de secuencia gendomica que codifica una proteina de células epiteliales que
estd compuesta por 1480 aminoacidos en su estado maduro; la misma se encarga de
formar un canal de cloruro que atraviesa la membrana celular, cuya funcién esta regulada
por la fosforilacion mediada por proteincinasas dependientes del Adenosin Monofosfato

Ciclico (AMPc) (Chen et al., 2021).

En general, se requieren equipos de atencién multidisciplinarios que incluyan

nutricionistas, terapeutas respiratorios y trabajadores sociales, para el manejo y
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tratamiento de la fibrosis quistica, en funcion de retardar la progresién de la enfermedad.
La mediana de supervivencia de las personas con fibrosis quistica ha mejorado. Las
terapias pulmonares para pacientes con fibrosis quistica consisten en mucoliticos,
antiinflamatorios y antibioticos. Cuatro terapias moleculares, denominadas moduladores
del regulador de la conductancia transmembrana de la fibrosis quistica, que facilitan la
produccion y/o funcidn del regulador de la CFTR han recibido aprobacién regulatoria.

Algunos ejemplos son ivacaftor y elexacaftor-tezacaftor-ivacaftor (Ong & Ramsey, 2023).

Por ejemplo, en pacientes con 1a variante F508del, la combinacién de ivacaftor,
tezacaftor y elexacaftor mejoré la funcién pulmonar de -0,2% en el grupo de placebo a
13,6% y disminuy? la tasa estimada anualizada de exacerbaciones pulmonares de 0,98
a 0,37. La mejora de la funcion respiratoria y los sintomas han durado hasta 144 semanas

en estudios observacionales posteriores a la aprobacion (Ong & Ramsey, 2023).

Por tanto, la fibrosis quistica como afeccion hereditaria genéticamente
multisistémica, que se encuentra predominantemente en personas de ascendencia
caucasica, presenta la identificacion del gen regulador de la CFTR en 1989 y la posterior
mejora en la comprension de la fisiopatologia de la fibrosis quistica, con lo que se han
producido aumentos significativos en la esperanza de vida. Dicha mejoria se relaciona
con mejoras en la gestion y los sistemas de atencidn para el tratamiento de los distintos
sistemas de o6rganos afectados. Estos tratamientos fundamentales siguen siendo
esenciales para los pacientes con fibrosis quistica. Sin embargo, durante la ultima
década, el mayor avance se ha producido en las terapias dirigidas al defecto genético

resultante: la proteina reguladora de la CFTR disfuncional. Los agentes de molécula
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pequefia que se dirigen a esta proteina disfuncional a través de una variedad de
mecanismos han llevado a mejoras en la funcidén pulmonar, reducciones en las tasas de
exacerbacion pulmonar y aumentos en el peso y los indices de calidad de vida (Rang et

al., 2020).

En definitiva, se tiene que fibrosis quistica afecta aproximadamente a 89.000
personas en todo el mundo y esta asociada con un espectro de enfermedades
relacionadas con la disfuncion exocrina, infecciones bacterianas respiratorias y
reduccion de la esperanza de vida. Las terapias pulmonares de primera linea consisten
en mucoliticos, antiinflamatorios y antibidticos, y aproximadamente el 90% de las
personas con fibrosis quistica pueden beneficiarse de una combinacion de ivacaftor,

tezacaftor y elexacaftor (Zemanic et al, 2021).

2.2.4 Telemedicina

La telemedicina implica la practica médica y la tecnologia de la informacion y las
comunicaciones. Se ha demostrado que es muy eficaz para la atencién sanitaria remota,
especialmente en zonas con un suministro deficiente de instalaciones sanitarias. Sin
embargo, la implementacion de estas tecnologias a menudo se ve obstaculizada por
diversos problemas complejos, donde destacan aspectos éticos y legales. No obstante,
se ha demostrado que la telemedicina es especialmente utii en comunidades
desatendidas donde hay escasez o ausencia de atencion clinica adecuada, como, en
areas remotas. Por primera vez, tanto en los paises desarrollados como en los paises
en desarrollo, se encuentran disponibles a gran escala servicios de telemedicina y

telesalud probados, confiables y rentables. En lugar de trasladar al paciente al
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especialista clinico, ahora es comun aprovechar el poder de la tecnologia para transmitir
el conocimiento del especialista directamente al paciente que lo necesita (Nittari et al.,

2020).

Desde el punto de vista operativo, la telemedicina cubre dos grandes areas. La
primera es la interaccion virtual entre paciente y médico y el tratamiento prescrito y la
segunda es el flujo de informacion. La telemedicina ofrece varios beneficios, como
mejorar el acceso y una rapida participacion de los pacientes a un costo mas economico,
pero es necesario tener en cuenta los desafios éticos y legales al implementar los

programas de telemedicina (Nittari et al., 2020).

La telemedicina es una tecnologia mas beneficiosa que puede facilitar que las
personas obtengan tratamiento preventivo y ayuden a su salud a largo plazo. Es
particularmente cierto para aquellos que enfrentan causas financieras o regionales para
recibir un tratamiento de calidad. La telesalud tiene el potencial de hacer que la atencion
sanitaria sea mas eficaz, organizada y disponible. La investigacion en esta area aun se
encuentra en sus primeras etapas, pero se esta expandiendo. Por ejemplo, la atencion
telefénica y la tele-monitorizaciéon de los signos vitales en personas con enfermedades
cardiacas pueden disminuir el riesgo de mortalidad y hospitalizacion y aumentar la
calidad de vida. Esto puede hacer que los pacientes se sientan seguros de que estan

recibiendo un tratamiento de la mejor calidad (Haleem et al., 2021).

La telemedicina permite a los pacientes recibir atencion médica segun su
conveniencia y, al mismo tiempo, de forma segura. Esto puede implicar que una persona

no necesita ausentarse del trabajo ni organizar el cuidado de sus hijos. Ir al consultorio
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del médico implica sentarse cerca de otras personas que pueden provocar una infeccion.
Esto es especialmente riesgoso para las personas que tienen problemas médicos
cronicos o un sistema inmunoldgico debilitado. Los proveedores de servicios de
telemedicina podrian tener tarifas generales mas bajas. Los médicos pueden encontrar
que la telemedicina complementa sus ingresos al permitirles atender a mas pacientes

(Haleem et al., 2021).

2.2.5 mHealth

Durante las ultimas dos décadas, mHealth, esta siendo objeto de numerosos
debates, discusiones, analisis especulativos y estudios; los cuales, estan aportando
respuestas incompletas, vagas o incluso errobneas a la pregunta clave sobre su
usabilidad. Asi, se comprende que la salud movil es un concepto adjunto asociado con
las caracteristicas tecnoldgicas e informaticas de los teléfonos inteligentes para permitir

la conectividad de la atencion médica y una mejor prestacion de servicios.

En otras palabras, comprende el aprovechamiento de las poderosas
caracteristicas de los teléfonos inteligentes de manera efectiva y amplia, a través de
numerosas herramientas y soluciones centradas en las apps de salud de los teléfonos
inteligentes y sus ecosistemas de conectividad. Estos sistemas, en gran parte
comerciales, se aplican con éxito en todas las formas y formatos a muchos dominios de
atencion médica, diagndstico, monitoreo, bienestar, atencion social y conductual. Esta
interpretacion de la salud movil se basa principalmente en el consumo y las
oportunidades de monetizacion que ofrecen los teléfonos inteligentes (Istepanian &

Woodward, 2022).
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Entre los principios cientificos basicos de mHealth, tal como se concibieron
originalmente, corresponde comprender que la reorientacion de la salud mévil hacia el
singular formato centrado en el teléfono inteligente fue fruto del desconocimiento,
intencionado o no, del origen de mHealth que se llevo a cabo inicialmente sistematica y
meticulosamente por las empresas lideres mundiales en telecomunicaciones y
tecnologias de la informacion. Por tanto, corresponde rescatar la definicion primigenia de
mHealth, involucrando los aspectos de computacion movil, sensores médicos y
tecnologias de comunicacion para la atencion meédica; lo que constituye la piedra angular
que sustenta los principios cientificos y tecnologicos de la informatica, las
comunicaciones y las tecnologias de deteccion aplicadas a la atencion sanitaria

(Istepanian & Woodward, 2022).

Ahora bien, como fundamento de la mHealth, se tienen los Objetivos de Desarrollo
Sostenible de las Naciones Unidas, que promueven un futuro sostenible para todos sin
dejar a nadie atras, lo que incluye mejorar el acceso a las tecnologias de la informacion
y la comunicacion (TIC) y utilizarlas para aumentar el acceso a los servicios de salud.
Los servicios electrénicos que se utilizan en la atencion sanitaria suelen denominarse
salud electrénica (eHealth) o mHealth. La diferencia entre eHealth y mHealth es que
mHealth se refiere a servicios moviles e inalambricos, como los teléfonos celulares. Sin
embargo, algunos sostienen que mHealth incluye todos los dispositivos de
telecomunicaciones para la transferencia de informacion sanitaria entre participantes en

diferentes lugares (Hallberg & Salimi, 2020).
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La eHealth y mHealth pueden fortalecer la comunicacion y el intercambio de
informacion entre profesionales de la salud y entre pacientes y profesionales de la salud.
La cibersalud puede ser adecuada como complemento o en combinacion con reuniones
fisicas con proveedores de atencién de salud y también puede empoderar e influir
positivamente en las personas, brindandoles oportunidades para el autocuidado

(Hallberg & Salimi, 2020).

En cuanto a la pandemia de la COVID-19, fue muy notable y significativa la
adopcion y expansion de aplicaciones digitales, siendo las mas comunes, las
aplicaciones relacionadas con la atencibn médica en linea, existiendo una relacion
positiva entre la implementacion de la aplicacion digital 4.0 y la resiliencia de las
organizaciones de atencion médica ante eventos disruptivos. Por tanto, la aplicacion
mHealth es una solucién sanitaria novedosa que es rentable, que destaca su relevancia
para educar a los usuarios sobre el uso de los servicios de salud digitales (Yang et al.,

2024).

2.2.6 Aplicaciones moviles

Se definen como una aplicacion de software que es desarrollada especificamente
para su uso en dispositivos informaticos pequefios e inaldmbricos, como, por ejemplo,
en teléfonos inteligentes y tabletas, en lugar de computadoras de escritorio o portatiles.
Un informe reciente muestra que, en el afo 2017, los teléfonos inteligentes tenian una
participacion del 77% del mercado mundial de dispositivos méviles y mas del 32% de la

poblacion mundial usaba un teléfono inteligente (Weichbroth, 2020).
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Ahora bien, aunque se han logrado avances tecnoldgicos en los dispositivos
moviles equipados con potencia informatica, lo que ha llevado a un cambio desde las
computadoras de escritorio, aun persisten desafios en cuanto a su usabilidad, ya que los
usuarios de una aplicacién, y su criterio, deciden en ultima instancia sobre su éxito o
fracaso. Asi, desde la aparicion de los primeros teléfonos inteligentes, el tema de la
usabilidad de las apps ha ganado atencion tanto en las comunidades académicas como
en la industria de proveedores de software. Mientras que los investigadores se centran
en formular teorias, modelar marcos y construir métodos y técnicas, para nuevos
entornos, los fabricantes simplemente desean ofrecer productos de alta calidad

(Weichbroth, 2020).

2.2.7 Diseino de aplicaciones moéviles

El proceso de desarrollo de una app es complejo y requiere seguir métodos
apropiados. Por ello, existen varios modelos de desarrollo de aplicaciones multimedia,
como el modelo Addie, el modelo en cascada, el modelo Dick y Carey, el modelo Hanaffin
y Peck, entre otros. Los investigadores procuran identificar modelos apropiados como
guias para que los disefiadores desarrollen un prototipo, con el objetivo de garantizar
gue no exista un desarrollo recurrente debido al uso de métodos inadecuados. El uso de
métodos inadecuados hace que el proceso de desarrollo se ralentice, lo que afecta los

costos de produccion (Samsudin et al., 2021).

El desarrollo de una app debe seguir un proceso sistematico en funciéon de
garantizar que el proceso sea mas efectivo. Se describen cinco fases en el desarrollo de

una app. La primera fase es el andlisis, que consiste en identificar el problema del disefio
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del mdédulo de aprendizaje, el propdsito, el entorno de aprendizaje y los conocimientos y
habilidades existentes de los estudiantes. Mientras que en la segunda fase esta el
disefio, que esta relacionado con los objetivos de aprendizaje, los instrumentos de
evaluacion, la capacitacion, el contenido, el analisis de la materia, la planificacion de las

lecciones y la seleccién de medios (Samsudin et al., 2021).

La tercera fase es el desarrollo, en esta fase se realiza el proceso de programacion
en funcion del disefio que se ha realizado. Se realizan procedimientos de prueba y se
revisan de acuerdo con la retroalimentacién que se proporcione. La cuarta fase es la
implementacién, que es cuando la aplicacidén desarrollada es adoptada por el usuario. La
ultima fase es la evaluacién que consta de dos partes, a saber, formativa y sumativa

(Samsudin et al., 2021).

2.2.7.1 Funcionalidades esenciales para seguimientos de enfermedades

La adopcidén de intervenciones sanitarias mediante tecnologias innovadoras como
aplicaciones sanitarias moviles integradas con Bluetooth, sistema de posicionamiento
global (GPS), inteligencia artificial (I1A) y técnicas de aprendizaje automatico (ML) puede
mejorar significativamente la prestaciéon de servicios sanitarios de forma remota, al
tiempo que permiten el seguimiento de medidas preventivas como el distanciamiento
social y la cuarentena domiciliaria. Asimismo, la telemedicina, el software y la atencion
virtual son herramientas utiles de las TICs para el tratamiento a distancia de pacientes.
Estas tecnologias digitales tienen un alcance universal y minimizan la exposicién de
pacientes y médicos a enfermedades potencialmente contagiosas, como, la COVID-19.

En este sentido, la penetracién global de las TIC en todo el mundo relacionada con el
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area de los teléfonos inteligentes en 2019 fue de 3.200 millones de usuarios, y se

proyecta que alcance los 3.800 millones en 2021 (Alanzi, 2021).

Ahora bien, entre las principales caracteristicas y funcionalidades de las apps que
se utilizan en el campo de la salud, se describen las siguientes: descripcion general de
la aplicacion (precio, calificaciones, Android, iOS, desarrollador/propietario, pais,
estado), herramientas de salud (estado del usuario-evaluacién de riesgos,
autoevaluacion, informe de resultados de pruebas, consulta en linea, rastreo de
contactos), opciones de aprendizaje (notas personalizadas, recursos educativos,
informacion sobre las enfermedades), herramientas de comunicacion (resolucién de
consultas, citas, red social, notificaciones), disefio de la aplicacion (visualizacién de
datos, plan de programa), herramientas de red (mapeo de ubicacién-GPS, conectividad
con otros dispositivos) y opciones de seguridad (alertas, proteccion de datos) (Alanzi,

2021).

Segun la OMS, es importante la practica de la atencion médica mediante
comunicaciones audiovisuales y de datos interactivos, lo que incluye la prestacion de
servicios de atencion médica, diagndstico, consulta, tratamiento, asi como la educacion
sanitaria y la transferencia de datos médicos. En este sentido, el uso de apps es cada

dia mas provechoso.

Asi como evolucion e integracion del uso de las apps en el seguimiento de las
enfermedades, esta el Internet de las cosas (loT) que conceptualiza un conjunto
conectado de personas, para cualquier cosa, en cualquier momento, en cualquier lugar,

para cualquier servicio y para cualquier red. La loT es capaz de impulsar varias
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aplicaciones médicas, como la monitorizacion remota de la salud, los programas de
acondicionamiento fisico, la rehabilitacion, las enfermedades cronicas y el cuidado de
personas mayores. El cumplimiento de la monitorizacion remota para el tratamiento y la
medicacion en el hogar es un potencial importante para la aplicacion de la telemedicina.
Por lo tanto, varios dispositivos médicos, sensores y dispositivos de imagenes son
esenciales como dispositivos u objetos inteligentes que constituyen una parte central de
la loT. Por lo tanto, la futura industria de la salud mundial debe estar preparada para una
amplia monitorizacién remota de la salud a través de loT y de la telemedicina (Albahri et

al., 2021).

2.2.7.2 Privacidad del paciente

En la informacion de salud, la privacidad se describe como mantener la
informacion de atencién médica de un individuo protegida del acceso no autorizado. Esto
puede ser logrado con la aplicacion de politicas y regulaciones. La privacidad significa
que solo los usuarios autorizados pueden acceder a la informacion de salud del paciente
y en qué situacién se puede acceder, utilizar y divulgar los datos del paciente a un
tercero. Por ello, se promulgan leyes que garantizan la privacidad de los datos de salud
relacionados con los pacientes. Los requisitos de seguridad y privacidad para el sistema
de atencion médica digital son desafiantes, como la autenticacién mutua, el anonimato
del usuario, la imposibilidad de rastrear, el secreto perfecto, el acuerdo de clave de sesidon
y la resistencia a ataques para garantizar la privacidad y seguridad de los datos

(Hathaliya & Tanwar, 2020).
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Ahora bien, la regulacion de la proteccion de los derechos de privacidad para
pacientes que utilizan la telemedicina, tiene como antecedente en 1980, a Samuel
Warren y Louis Brandeis, quienes fueron los primeros en sondear el concepto de
derechos de privacidad, en su ensayo titulado: "El derecho a la privacidad", en el cual
revelaron que reconocer los derechos individuales, es uno de los temas de los Derechos
Humanos, por lo transmitieron la idea de que la privacidad es el derecho de todo individuo
que necesita ser protegido. La proteccion de datos personales es fundamental porque es
fundamental para el respeto a uno mismo y la libertad de expresion. Entonces, en
general, la proteccion de datos se refiere a las practicas, salvaguardias y reglas
vinculantes implementadas para proteger la informacion personal y garantizar que los

interesados mantengan el control de su informacion (Fakih, 2022).

En cuanto a las norma que aplican a mHealth, se tiene que el Foro Internacional
de Reguladores de Dispositivos Médicos ha asegurado la estructuracion internacional
del campo regulatorio en colaboracién con los paises participantes. La creacion y
actualizacion de bases de datos han permitido el seguimiento de
versiones/actualizaciones e incidencias de dispositivos médicos. Las organizaciones
reguladoras de Estados Unidos, la Unidon Europea y Francia estan consultando
actualmente al personal sanitario, a los fabricantes y a los pacientes para establecer
criterios de evaluacion de usabilidad y calidad de las instrucciones de uso que tengan en

cuenta el nivel de alfabetizacion de los pacientes (Hassanaly & Dufour, 2021).

Las medidas de marketing, privacidad y ciberseguridad estan evolucionando con

los avances en la tecnologia y las politicas de cooperacién estatal. La prescripcion de
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aplicaciones de salud mévil obtendra aceptacion social solo si se garantiza la coherencia
y la coordinacion en todas las etapas del proceso: desde el disefio previo, pasando por
la verificacion de la eficacia médica, hasta la consideracion ética durante la recopilacion
y el uso de datos, y hasta el marketing. Las condiciones para la prescripcion de mHealth
incluyen la adaptacién de la regulacion internacional por parte de los diferentes estados,
la provision estatal de apoyo a la comercializacion y la evaluacion de las aplicaciones de

mHealth (Hassanaly & Dufour, 2021).

En Panama, se aprobd la Ley 203 del 18 de marzo de 2021, para regular el
desarrollo e implementacion de la telesalud, con el propdsito de contribuir con la
reduccion de la congestién en los hospitales; asi como para realizar diagnosticos
preventivos y/o iniciales mas rapidos. Igualmente, para supervisar a los pacientes de
forma remota, respetando los principios de eficiencia, universalidad, solidaridad,

integralidad, unidad y calidad, entre otros aspectos.

Ow Young (2022) plantea que en Panama se requiere crear una legislacion en
materia de tecnologia TIC e IA en telemedicina, mediante la comparacién de normas y
regulaciones corporativas, estandares internacionales, como por ejemplo de las normas
ISO, el derecho internacional publico y privado, y las leyes nacionales de los paises

donde se desarrollan dichas tecnologias.

2.2.7.3 Consideraciones de usabilidad y accesibilidad

La usabilidad es el estudio de la interseccion entre sistemas y usuarios, tareas y

expectativas en el contexto de uso. Dado que se ha determinado que muchos productos

39



de software son insuficientes para satisfacer las necesidades de los usuarios, hasta
ahora se han realizado varios estudios exhaustivos bajo el término usabilidad, que
apuntan a una mejor comprension y medicion relevante, con el objetivo de abarcar todos

los fendmenos validos en un marco o modelo (Weichbroth, 2020).

La OMS reconoce el potencial de las apps de salud para enfrentar los desafios de
alcanzar la cobertura sanitaria universal, siempre que las aplicaciones estén respaldadas
por evidencias, lo que implica examinar criticamente los beneficios, danos, aceptabilidad,
viabilidad, uso de recursos y consideraciones de equidad. Existen diferentes enfoques
para evaluar cientificamente el efecto y la utilidad de las apps de salud. Desde la
perspectiva de la medicina, la forma aceptable de medir los efectos es a través de
ensayos controlados aleatorios. Desde las perspectivas de la informatica y la interaccién
hombre-computadora, un enfoque bien establecido para la evaluacion de la tecnologia

es evaluar su usabilidad (Inal et al., 2020).

Como ciencia, la usabilidad se basa en las ciencias sociales y del comportamiento,
asi como en la ciencia del diseno; no obstante, el mal uso y la falta de disefio centrado
en el usuario se han descrito como dos de las razones de la baja participacion en las
apps de salud y la desercidon se considera un problema genérico en las mismas (Inal et

al., 2020).

En forma genérica, se define la usabilidad como un atributo de calidad que valora
la facilidad de uso de las interfaces. La evaluacion de la usabilidad tiene como objetivo
comprender la facilidad de uso de una interfaz y es una parte esencial del desarrollo de

sistemas. Puede haber diferentes motivaciones detras de las evaluaciones de usabilidad,
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como establecer evidencia de que la interfaz es utilizable (sumativa) o informar sobre el

redisefio y la mejora de la interfaz (formativa) (Inal et al., 2020).

Los sistemas con poca usabilidad pueden conducir a situaciones de baja eficiencia
en el logro de objetivos o0 a que la tecnologia no se utilice o se rechace. Las evaluaciones
de usabilidad generalmente se realizan en relacion con un proceso de disefio de
interaccion. En la interaccidn hombre-computadora, existe un ideal de que los resultados
de la evaluacion se utilicen para informar el redisefio de la interfaz evaluada (Inal et al.,

2020).

En cuanto a la accesibilidad a las apps de salud, se tiene que el uso de
herramientas y aplicaciones digitales esta aumentando de manera constante y puede
satisfacer una variedad de necesidades de informacion sanitaria. A medida que se
utilizan mas herramientas como portales para pacientes, rastreadores de salud y
dispositivos de monitoreo remoto, las investigaciones sugieren que herramientas como
aplicaciones de salud y portales para pacientes pueden fomentar una mayor participacion
de los pacientes, un mejor apoyo para los pacientes fuera de la visita clinica y pueden

mejorar los resultados de salud (Sieck et al., 2021).

No obstante, una mayor dependencia de las herramientas digitales tiene el
potencial de aumentar las disparidades entre quienes tienen habilidades y acceso a
herramientas digitales y quienes no las tienen y, por lo tanto, profundizar las disparidades
sanitarias existentes. Segun un informe reciente de Brookings Institution, entre el 15y el
24 % de los estadounidenses carecen de algun tipo de conexion de banda ancha a

Internet con la que utilizar tecnologia de salud movil. Estas diferencias solo aumentan
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cuando se examina el problema por grupos de ingresos: el 38% de los hogares que
ganan menos de $20,000 no tienen una suscripcién de banda ancha. La brecha digital

por ingresos existe tanto en areas rurales como urbanas (Sieck et al., 2021).

Los profesionales que trabajan en la interseccion de la inclusién digital y la salud
destacan algunas dimensiones menos visibles de la brecha digital y ofrecen sugerencias
para facilitar la inclusién digital y garantizar una adopcion equitativa e impactante de las

tecnologias de salud maéviles (Sieck et al., 2021).

2.3 Glosario de términos

API: es una sigla que procede de la lengua inglesa y que alude a la expresion
Application Programming Interface (cuya traduccién es Interfaz de Programacion de
Aplicaciones). El concepto hace referencia a los procesos, las funciones y los métodos
que brinda una determinada biblioteca de programacién a modo de capa de abstraccién

para que sea empleada por otro programa informatico.

Asistencia sanitaria: los servicios relacionados con la salud prestados por un
profesional sanitario a pacientes para evaluar, mantener o restablecer su estado de
salud, incluida la prescripcion, dispensacion y provision de medicamentos, productos

sanitarios y alimentos dietéticos destinados a usos médicos especiales.

Brecha digital: se puede definir como la separacion que existe entre las personas
(comunidades, estados, paises...) que utilizan las Tecnologias de Informacion vy
Comunicacion (TIC) como una parte rutinaria de su vida diaria y aquellas que no tienen

acceso a las mismas o que, aunque las tengan, no saben cémo utilizarlas.

42



Ciberseguridad: es el proceso de evitar el acceso no autorizado, la modificacion,
el uso indebido o la denegacion del uso o el uso no autorizado de la informacion que se

almacena, se accede o se transfiere de un dispositivo médico a un destinatario externo.

Enfermedad cronica: las enfermedades no transmisibles (ENT) o crénicas son
afecciones de larga duracion con una progresion generalmente lenta. Entre ellas
destacan las enfermedades cardiovasculares (por ejemplo, los infartos de miocardio o
accidentes cerebrovasculares), el cancer, las enfermedades respiratorias cronicas (por

ejemplo, neumopatia obstructiva cronica o el asma) y la diabetes.

Exacerbacion Pulmonar: empeoramiento agudo de los sintomas respiratorios, que
suele incluir aumento de tos, cambios en la produccion de esputo (mayor volumen,
cambio de color o consistencia), incremento de la frecuencia respiratoria, y disminucion
de la funcion pulmonar. Los sintomas también pueden ser mas generales, como la fatiga,

fiebre, pérdida de apetito y de peso

ISO: Organizacion Internacional para la Normalizacion (del inglés, International

Organization for Standardization).

Salud electronica: aplicacion de las tecnologias de la informacion y la
comunicacion en un entorno médico o sanitario en todos sus niveles: gestion, prevencion,
diagndstico, tratamiento y seguimiento. Las tecnologias de la informacion y la
comunicacion (TIC) ofrecen a los pacientes y a los profesionales de la salud, nuevas

formas de mejorar la salud y prevenir enfermedades.
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Salud movil: la practica de la medicina y la prestacion de servicios sanitarios
mediante dispositivos moviles, como teléfonos celulares, dispositivos de seguimiento de
pacientes, asistentes digitales personales (PDA, en sus siglas en inglés) y otros

dispositivos inalambricos.
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Capitulo 3: Metodologia
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3.1 Tipo y diseio de la investigacion

3.1.1 Tipo de investigacion

Una investigacion descriptiva se basa de hechos reales y caracteristicas
fundamentales de una correcta interpretacion. La investigacién descriptiva tiene como
objetivo detallar propiedades, caracteristicas, grupos o cualquier fenbmeno que pueda
ser sometido a analisis (Cabezas et al., 2018; Gallardo, 2017). La presente Investigacion,
Disefio de una app para seguimiento rutinario enfocada en paciente con fibrosis quistica
en Panama, es de caracter descriptiva, siguiendo el objetivo: Identificar la fisiopatologia
de la Fibrosis Quistica. Para cumplir con este objetivo se requiere describir y detallar la

fibrosis quistica en general y en Panama.

Una investigacion cualitativa utiliza una recoleccién de datos para ser analizados.
Este analisis permite obtener conclusiones por medio de un proceso de interpretacion.
El enfoque cualitativo no requiere de mediciones numéricas, utiliza herramientas como
encuestas, entrevistas, experiencias, descripciones, etc. La investigacidén cualitativa es
dinamica por medio de la interpretacion (Cabezas et al., 2018).Una Investigacion
cualitativa suele recibir informacion de caracter subjetiva (Behar, 2008). Uno de los
objetivos a cumplir en la presente investigacion es: Disefiar una app util para el
seguimiento rutinario, para ello se usa una encuesta de retroalimentacion. Dicha

encuesta obtendra resultados de la percepcién y nivel de aceptacion de la herramienta.
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3.1.2 Diseio de Investigacion

La investigacion transversal recolecta datos en un momento determinado con el
propdsito de describir y analizar variables (Cabezas et al., 2018). El objetivo del disefio
transversal es describir variables, y analizar su incidencia e interrelacion en un momento
dado (Hernandez Sampieri et al., 2014). Esta investigacion, Disefio de una app para
seguimiento rutinario enfocada en paciente con fibrosis quistica en Panama, obtiene una

retroalimentacion por medio de una encuesta realizada una vez por parte de la muestra.

3.2 Poblacién y muestra

3.2.1 Poblaciéon

La poblacién del presente proyecto abarcara profesionales de la salud que
atienden en Panama. Para una primera fase, se delimitara de 4 médicos especialistas
tratantes de fibrosis quistica, mas especificamente neumadlogos pediatricos. Para una
segunda fase se optara por trabajar con profesionales de salud que cumplan uno de los
siguientes criterios: (a) contar con experiencia directa con pacientes con fibrosis quistica,
(b) contar con experiencia clinica indirecta en fibrosis quistica, o (c) contar con suficientes
conocimientos tedricos en fibrosis quistica. Esta segunda fase se tiene como minimo

recibir 20 encuestados.

3.2.2 Muestra

El presente proyecto de grado emplearda una muestra no probabilistica,
seleccionando intencionalmente profesionales de salud. Dado el caracter cualitativo de

proyecto, este tipo de muestra no afecta los objetivos propuestos (Cabezas et al., 2018).
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La muestra no probabilistica no busca generalizar la opinidon de todos los profesionales
de salud, sino reconocer las opiniones de profesionales que traten o pudiesen tratar con
pacientes de fibrosis quistica, validando la utilidad y pertinencia de la app (Hernandez

Sampieri et al., 2014).

3.3 Descripcion del instrumento

3.3.1 Entrevista

La entrevista es un instrumento que se utiliza para obtener informacion mediante
el dialogo de dos (2) personas, una de ellas el entrevistador (en este caso el investigador)
y la otra persona el entrevistado. El objetivo de este instrumento es la obtencién de
informacion especifica del entrevistado (Cabezas et al.,, 2018). La interaccién con el
entrevistado recolecta la informacidon necesaria para el investigador, para ser estudiada
y entretenida. Las preguntas pueden ser formuladas previo a la entrevista y ser
estrictamente seguidas; se pueden formular preguntas en el mismo momento de la
entrevisto; o se puede tener preguntas previas, pero, de ser necesario, se pueden hacer
preguntas en el momento aparte de las preguntas previamente formuladas (Behar,
2008). Las entrevistas no son excluyentes con respecto a las técnicas de observacion,
ya que ambos procedimientos pueden ser combinados sin ninguna dificultad, tratando
precisamente de compensar sus ventajas y desventajas, con lo que se puede lograr una

informacion mucho mas confiable y amplia (Behar, 2008).

La entrevista, siguiendo una serie de preguntas previamente formuladas, es
utilizada en la presente investigacion con el objetivo de describir los sintomas y

tratamientos de los pacientes de fibrosis quistica en Panama. Esta informacién es
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suministrada por médicos especialistas en Neumologia que han tratado a pacientes de
fibrosis quistica. Es importante obtener esta informacion previa a la realizacion de la app

para reconocer puntos clave y necesidades en Panama.

3.3.2 Encuesta

La encuesta es un instrumento utilizado para obtener opiniones mediante
preguntas estructuradas en base a un proceso metddico. La formulacion de preguntas
en una encuesta debe seguir un objetivo para obtener resultados coherentes (Cabezas
et al., 2018). Una encuesta puede ser realizada de manera escrita u oral; en ambos casos

se deben registrar las respuestas para su futuro analisis (Gallardo, 2017).

Las encuestas recogen informacién de una porcién de la poblacion de interés,
dependiendo el tamano de la muestra en el propdsito del estudio. El contenido de las
preguntas de una encuesta puede ser tan variado como los aspectos que mida (Behar,

2008).

La encuesta que se lleva a cabo en esta investigacidon es una encuesta de
retroalimentacion. A los profesionales se les proporcionara un video instructivo y la app
y tendran un tiempo de uso de una (1) semana. Tras este periodo de tiempo se desea

conocer su opinién y si recomendarian esta aplicacién a pacientes.

3.4 Metodologia de la investigacion

La presente investigacion inicia desde la investigacion previa. Con respecto a los
resultados, la presente investigacion se divide en 3 fases generales. Como aparece en

la figura 1, se inicia buscando los conocimientos de fibrosis quistica; como segunda fase
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se realiza el disefio y desarrollo de la app; y finalmente se hace una encuesta de

retroalimentacion.

Figura 1:

Fases generales de la investigacion

Conocimiento de Disefio y desarrollo Encuesta de
Fibrosis Quistica —»  delaaplicacion = —p| retroalimentacion de
movil la aplicaciéon movil

3.4.1 Fase 1: Conocimiento de fibrosis quistica

La primera fase del presente proyecto de grado se trata de la investigacion y
entendimiento de la fibrosis quistica y reconocimiento de funciones utiles para pacientes

con fibrosis quistica.

Se redactan preguntas con el interés de mejorar la comprensién de la fibrosis
quistica, dichas preguntas iniciales se encuentran en Anexos D. Estas preguntas son
validadas por tres (3) expertos y correcciones son hechas, el resultado de las
validaciones y las preguntas reformuladas se encuentran en los Anexos F y G. El
resultado de esta validacién son 9 preguntas puntuales, las cuales seran dirigidas a 4
meédicos con especialidad en neumologia pediatrica que atiendan a nivel de Caja del
Seguro Social (CSS), Ministerio de salud (MINSA) y/o privado. El perfil de los 4 médicos
entrevistados es: doctor 1, quien atiende en el Hospital del Nifio Doctor José Renan

Esquivel (HAN) y el Hospital nacional; doctor 2, quien atiende desde hace mas 20 anos
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como neumologa pediatra y trabaja actualmente en el Hospital de Especialidades
Pediatricas en la CSS; doctor 3, quien atiende en el HAN como jefa del servicio de

neumologia; y doctor 4, quien atiende en el HAN y por las tardes a nivel privado.

Estas entrevistas se llevan a cabo en un periodo de 30 min a una hora. Se inicia
recordando los objetivos de la entrevista y confirmando nuevamente el consentimiento
del médico especialista en formar parte de la investigacién. Se prosigue a realizar la

entrevista, la cual es grabada para apoyo en el analisis de la misma (Kvale, 2011).

Figura 2:

Subdivisién de la fase 1

Estudio de bases

teoricas de Fibrosis skl galin

preguntas a expertos

Quistica
Entrevista con
Analizar resultados |¢——— médicos

especialistas

Los resultados de las entrevistas son usados para comprension de la fibrosis
quistica y reconocer detalles necesarios para el disefio de la app enfocada a pacientes

de la fibrosis quistica y reconocer detalles necesarios para el disefio de la app.

51



3.4.2 Fase 2: Diseio y desarrollo de la aplicaciéon moévil

La segunda fase del presente proyecto de grado se centra en el disefio y
desarrollo de una app dirigida a pacientes de fibrosis quistica. El disefio de esta

aplicaciéon es basado de los resultados de la fase 1.

Figura 3:

Subdivisién de la fase 2

N - Desarrollar
Disefio estético de la Programar y

aplicacién mdvil dlagrapla de ﬂu]? sie complicar el codigo
la aplicacion movil

Desarrollar base de

e datos
[Almacenamiento]

Simulacion de la
aplicacién moévil

3.4.2.1 Diseno de la aplicacion movil

A base de estas entrevistas se disefid la app con el nombre de FQ AID. Se escogid
la paleta de colores a trabajar. Estos colores fueron: turquesa claro (HEX #77F2DE),
verde suave (HEX #A4E18E), celeste (HEX #07A3EOQ), azul oscuro (HEX #433E65),
negro verdoso (HEX #1F2BOF) y, por ultimo, un blanco azulado, el cual fue usado de
fondo (HEX #EEF3F9). También se escogid la tipografia del texto. Para el nombre de la
aplicacion se us6 Tw Cen MT Condensed. Para titulos se us6 Source Serif Pro Black.

Para texto general 1 se us6 Source Serif Pro Semi Bold. Y para texto general 2 se uso6
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Yu Gothic. También en esta etapa se disefio el logo de la aplicacion, el cual seria usado

en los colores verde suave y celeste.

De acuerdo con las entrevistas, se determiné qué detalles se deberian poner en

la app, como sintomatologia, tratamientos y notas.

Figura 4:

Logo de FQ AID en verde suave

Figura 5:

Logo de FQ AID en celeste

RS

La pagina de inicio permite al usuario iniciar sesion, recuperar la contrasena y
crear una nueva cuenta. Tanto la pagina de inicio como la creacion de cuenta y

recuperacion de contrasefna son programadas con Clerk.
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Figura 6:

Pagina de inicio de FQ AID

FQAID

Iniciar Sesién

¢Olvidaste tu contrasefia?

Crea tu cuenta

La pagina principal, o “Home”, permite al usuario navegar entre las funciones de
la aplicacion. Desde esta pagina pueden acceder a la pagina de sintomas, pagina de
tratamientos y notas. Tanto la pagina principal como las paginas de sintomas,

tratamientos y notas le permiten al usuario navegar al perfil y cerrar sesion.
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Figura 7:

Pagina principal de FQ AID

27/8/2025 FQAID

Mercedes
Tristan

Notas

i =

Home My Profile

La pagina de sintomas le permite al usuario seleccionar que sintomas sintieron
durante el dia y la intensidad de los mismos. Los sintomas de esta pagina fueron
seleccionados tras las entrevistas a expertos y a la literatura sobre la fibrosis quistica. Se
optaron por sintomas que el mismo paciente se pueda dar cuenta sin necesidad de algun
examen especializado. Los sintomas seleccionados fueron: ansiedad, cambios de
apetito, diarrea, dificultad para evacuar, dificultad para respirar, dolor de abdomen, dolor
de cabeza, dolor de pecho, dolor en articulaciones, esteatorrea, fatiga, fiebre, malestar

estomacal, reflujo gastroesofagico, secrecion de moco, sibilancias, sinusitis, tos y vomito.
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Figura 8:

Pagina de sinfomas

{njLista de Sintomas 27/8/2025
Sintomas

A

Ansiedad D 0
(o]

Cambios de apetito O 0
D

Diarrea D 0
Dificultad para evacuar O 0
Dificultad para respirar O 0
Dolor de abdome O 0

0 3
Y

Home My Profile

Dentro de la pagina de sintomas se puede acceder a la pagina de informe. En la
pagina de informe se encuentra la recopilacion de los sintomas, una grafica lineal del
tiempo vs intensidad del sintoma. El usuario puede ver las graficas totales, semanales y

mensuales.
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Figura 9:

Pagina de Informe

i Informe 27/8/2025

Informe de Sintomas
Semanal Total

Desde: 2025-07-27 Hasta: 202508 27

Ansiedad

Dolor de abdomen

Dentro de la pagina de tratamientos, el usuario puede indicar que medicacién usa.
Pueden seleccionar si el tratamiento es administrado en la mafiana, tarde, noche y/o
junto una comida. El listado de tratamientos fue seleccionado tras las entrevistas con
expertos y la literatura sobre la fibrosis quistica. Entre los tratamientos estan antibioticos,
antiinflamatorios, moduladores, mucoliticos, enzimas, vitaminas, etc. Los tratamientos
qgue se encuentran en la pagina son: Acetilcisteina, Alfa-Dornasa, Ambroxol, Amikacina,
Azitromicina, Aztreonam, Bromhexina, Carbocisteina, Ciprofloxacino, Claritromicina,
Clonabucil, Clorambucilo, Colistimetato sddico, Colistina, Corticoides, Creon,

Elexacaftor, Esteroides, Formoterol, I|buprofeno, Insulina, Ipratropio, Ivacaftor,
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Levofloxacino, Linezolid, Loratadina, Lumacaftor, Mannitol, Meropenem, Montelukast, N-
acetilcisteina, Omega 3, Pancreaze, Pancrelipasa, Paracetamol, Polimixina B,
Salbutamol, Salina Hiperténica, Tezacaftor, Tiotropio, Tobramicina, Ursodiol, Vitamina A,
Vitamina D, Vitamina E, Vitamina K, Zenpep y Zinc. Desde esta pagina, el usuario puede

entrar a la pagina de agenda.

Figura 10:

Pagina de tratamientos

@} Tratamientos

Tratamientos

o = «€ 1

Maiiana Tarde Noche Con Comida

Tratamientos
Acetilcisteina
Alfa-Dornasa
Ambroxol
Amikacina
Azitromicina
Aztreonam

Bromhexina

0800080

Carbocisteina

D O O0O®O0O000O0

Ciprofloxacino
Guardar Tratamientos

O 00800000
JOO0OO0OO0O0O0O00O0

Claritramirina

tt

Home

A Do

En la pagina de agenda de tratamiento, el usuario podra observar los tratamientos
seleccionados en la pagina de tratamiento. La pagina de agenda separa los

medicamentos en 4 categorias: mafana, tarde, noche y con comida. El usuario puede
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afadir la dosis de cada tratamiento. Adicionalmente el usuario puede seleccionar si se
tomd sus tratamientos y esto queda guardado en registro. El usuario puede entrar a la

pagina de registro de tratamientos al dar clic en “Ver registro”.

Figura 11:

Pagina de agenda de tratamiento

o) Agenda
Agenda
Ver registros
Manana
Alfa-Dornasa .
2.5
(mafiana) s 2smg [ ]
Aztreonam N
75
(mafiana) s 7sme [ ]
Ibuprofeno N
800
(mafana) s me C]
Omega 3 (mafana) 7/ 2capsula [_]
Salbutamol N
200
(mafiana) /s meg (ug) [
Salina Hipertonica ’
4mL
(mafiana) s 4ml (]
. Guardar Agenda
Tobramicina - 300mg [ |
@t 2

Home

En la pagina de registro de tratamiento, el usuario puede ver los tratamientos
tomados en la ultima semana o en el ultimo mes. Cada registro tiene la fecha en que se
tomo y el porcentaje de ingesta de tratamiento. Junto al porcentaje se podra observar un
circulo, el cual es verde de tomarse el 100% de su tratamiento, amarillo de tomarse de

50% a 99% y rojo de tomarse menos del 50% de su tratamiento.
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Figura 12:

Pagina de registro de tratamientos

o Agenda

Agenda

Ocultar registros Semana  Mes
Hoy [ ] 0%
Mafana: 0/12 (0%)
Tarde: 0/1 (0%)
Noche: 0/7 (0%)
Comidat 0/1 (0%)
Ayer 86%
Mafiana: 11/12 (92%)
Tarde: 0/1(0%)
Noche: 6/7 (86%)
Comida: 1/1 (100%)
Alfa-Dornasa (mafiana) 2.5mg
lbuprofeno (noche) 800 mg
Ibuprofeno (mafiana) 800 mg
Loratadina (noche) 10mg
Omega 3 (mafiana) 2 capsula
Dannrassa frnmida) 45000 Ul

{n} 2
Home - “ -

Finalmente se tiene la pagina de notas. En la pagina de notas los usuarios pueden

crear anotaciones sobre reacciones, citas médicas, cambios de animo, etc.
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Figura 13:

Pagina de Notas

3} Notas

Notas

Explicacion Prueba

Cita Médica

3.4.2.2 Diagrama de flujo de la aplicacion mévil

Todo comienza en la pagina de inicio, en caso de ser nuevos usuarios, pueden
acceder a la pagina de registro. En la pagina de registro se crea una nueva cuenta dando
los datos de nombre y apellido, usuario, correo, contrasefa y fecha de nacimiento. Para
los usuarios que no son nuevos, pueden iniciar sesién. El usuario que no coloco la
informacion correcta puede reintentar o cambiar la contrasefia. Ya iniciada la sesion, el
usuario entra en la pagina principal. Desde la pagina principal pueden ingresar a la
pagina de sintomas, tratamientos o notas. Las paginas de sintomas, agenda de

tratamientos y notas guardan sus datos en almacenamiento. El usuario puede ingresar
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a la pagina de informe desde la pagina de sintomas. Los datos almacenados de la pagina

de sintomas son mostrados en la pagina de informe en formato de grafica lineal. El

usuario puede ingresar a la pagina de agenda desde la pagina de tratamientos. En la

pagina de agenda se pueden poner las dosis de los tratamientos y la ingesta de estas.

Los datos de la pagina de agenda se veran reflejados en la pagina de registro de

tratamientos. El usuario puede regresar a la pagina de inicio desde la pagina de notas,

la pagina de sintomas y la pagina de tratamientos. El usuario puede optar por cerrar

sesion en cualquier momento.

Figura 14:

Diagrama de flujo de FQ AID
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3.4.2.3 Desarrollo de la aplicaciéon movil

Esta aplicacion se desarrollé6 con un enfoque agil, tomando en consideracion la
experiencia del usuario y la seguridad de datos. La interfaz fue implementada usando
React Native y Expo, permitiendo la compatibilidad de Android, iOS y plataformas web.
Para la gestion segura de usuarios se utilizo la plataforma de Clerk. Para el disefio visual
de la aplicacién se construy6 con TailwindCSS y Nativewind, lo que facilita un entorno

visual amigable e intuitivo para el usuario.

Para mantener la seguridad del usuario se usan las siguientes plataformas para
el ingreso de sesion y almacenamiento de datos: Clerk y Firebase Firestore. La
plataforma Clerk permite incrustar interfaces de usuario personalizables. Esta
funcionalidad garantiza una experiencia amigable para el usuario. Clerk se alinea con el
disefio de la aplicacion manteniendo los estandares de seguridad (Clerk, 2024). Firebase
Firestore es una base de datos que usa un sistema NoSQL, escalable y que aloja los
datos en la nube. Firebase Firestore sincroniza los datos en tiempo real sin importar la
latencia de la red. Firebase Firestore trabaja almacenando los datos en documentos y

asignandole valores a cada campo (Google, 2025).

La aplicacion FQ AID le permite al usuario registrar sus sintomas, tratamientos,
dosis y notas. En la pestana de sintomas, se registran los sintomas que presente el
usuario durante el dia asignandole una intensidad del 1 al 10. La recoleccién de estos
datos genera graficas lineales de intensidad vs tiempo por cada sintoma. Se pueden

observar las graficas de la ultima semana, el ultimo mes o con los datos totales.
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En la pagina de tratamientos se habilita el registro de los medicamentos que tome
y el horario de estos. La aplicacion permite seleccionar los siguientes horarios: mafiana,
tarde, noche y/o con comida. Los tratamientos seleccionados se veran ordenados en la
agenda. En la pagina de agenda, el usuario puede colocar las dosis de sus tratamientos.
En esta misma pagina se permite seleccionar qué tratamientos tomé durante el dia. Estos
datos de adherencia al tratamiento se veran en la pestafia de registros. De tomar todos
los tratamientos del dia, aparecera la lista de tratamientos tomados y un circulo verde.
De no tomar todos los tratamientos, apareceran el porcentaje de tratamientos ingeridos
y un circulo amarillo (si su porcentaje de adherencia es 99% a 50%) o rojo (si su

porcentaje de adherencia es 49% a 0%).

Para el almacenamiento de todos estos datos se utilizé Firebase Firestore, el cual
permite generar una base de datos en tiempo real y encriptada. Para la visualizacion de
datos se us6 React Native Chart Kit. La visualizacion de los datos es importante al estos
ser un diario médico del usuario, permitiendo compartir estos datos durante consultas

con sus médicos tratantes para tomar decisiones clinicas.

Finalmente, se empaqueta la version 2.6 en formato APK ocupando 117 MB de
memoria. El formato APK es compatible con dispositivos Android. Se opté por un formato

APK para pruebas de la app por la facilidad que ofrece para su instalacion.
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3.4.3 Fase 3: Encuesta de retroalimentacion de la aplicaciéon moévil

La ultima fase del presente proyecto de grado es una encuesta de realimentacion
dirigida a profesionales de la salud que cumplan uno de los criterios de seleccion. Esta

fase busca cumplir con el objetivo de “Validar la aplicacidén moévil por parte de expertos”.

Figura 15:

Subdivisiones de la Fase 3

Redactar y validar encuesta Realizar video de Entregar la aplicacién moévil
de retroalimnetacién presentacion e instructivo —— y videoo a la poblacion de
de la aplicacion mavil estudio
P

Entregar encuesta de

Analizar resultados L . ..
retroalimentacion

Iniciamos con la formulacion y validacion de las preguntas, las cuales se agregan
en los Anexos J y K. El objetivo de la encuesta es obtener una retroalimentacion de la
app. La encuesta consta de 8 (ocho) preguntas. Las preguntas 2 a 7 tienen respuestas
en escala de 1 a 5 (Muy insatisfecho a Muy satisfecho, No relevantes a Muy relevantes
o Totalmente en desacuerdo a Totalmente de acuerdo), estas preguntas validadas vy

corregidas se encuentran en el Anexo L.

Se realiza un video de presentacion de 10 min de duracion. En el mismo se aprecia

como se utiliza la app y las funciones que esta presenta. La idea del video es presentar
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la app y sus caracteristicas. Al terminar el video se hacen acercamientos a multiples
profesionales de salud, Se escogieron profesionales de hospitales y clinicas publicas y
privadas que tuvieran especialidades en pediatria, neonatologia, neumologia,
gastroenterologia, genética, nutricion y medicina general. Se contactaron estos
profesionales de salud por mensajes, correos o en la entrega presencial de la
informacion. Se entrega el video de presentacién de la aplicacion, la app en formato
comprimido. Desde esta app pueden crear su propia cuenta o revisar una “cuenta
simulacién” que cuenta con varias semanas de uso. Finalmente, se les entrega la

encuesta de retroalimentacién a profesionales de salud.
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Capitulo 4: Analisis e interpretacion de
resultados
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Capitulo 4: Analisis e interpretacion de los resultados

4 1 Resultados de la encuesta de retroalimentacion

Un total de 22 (n=22) profesionales de salud que cumplen con los criterios
seleccionados contestaron la encuesta de retroalimentacion. De estos, 2 (9.1%) son
profesionales de salud tratantes de pacientes con fibrosis quistica; 3 (13.6%) son
profesionales de salud con experiencia clinica indirecta en fibrosis quistica; y 17 (77.3%)
son profesionales de salud con suficientes conocimientos tedricos en fibrosis quistica,

asi como se ve en la figura 16.

Figura 16:

Grafica 1. Rol Clinico de profesionales de salud encuestados

= Profesional de la salud
tratante de
pacientes con Fibrosis
Quistica

= Profesional de la salud con
experienciaclinica indirecta
en Fibrosis Quistica

Profesional de la salud con
conocimientos tedricos en
Fibrosis

Quistica

17

Tras interactuar con FQ AID, se les pregunté a los profesionales de salud su

satisfaccion general en una escala de 1 al 5, siendo 1 muy insatisfecho y 5 muy
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satisfecho. Esta respuesta arrojo un promedio de 4.5 (DE=0.74), indicando una alta
satisfaccion entre los encuestados. La distribucion de las respuestas fue la siguiente: 14
profesionales (63.6%) respondieron 5 “muy satisfechos”; 5 profesionales (22.7%)
respondieron 4 “satisfechos”; 3 profesionales (13.6%) respondieron 3 “neutros”. Esta

misma distribucién se muestra también en la figura 17.

Figura 17:

Grafica 2: ;Cual es su nivel de satisfaccion general con la aplicaciéon FQ AID?

14

0 0
0 ] I
1 2 3 4 5

Los profesionales de salud respondieron si consideraban la interfaz facil de utilizar
en una escala de 1 a 5, siendo 1 totalmente en desacuerdo y 5 totalmente de acuerdo.
Estas respuestas arrojaron un promedio de 4.41 (DE = 0.79), indicando que la aplicacion
FQ AID tiene una interfaz amigable con algunos detalles a mejorar. La distribucién de las

respuestas fue la siguiente: 13 profesionales (59.1%) respondieron 5 “totalmente de
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acuerdo”; 5 profesionales (22.7%) respondieron 4 “de acuerdo”; y 4 profesionales
(18.2%) respondieron 3 “neutro”. Esta misma distribucion se muestra también en la figura

18.

Figura 18:

Grafica 3: ;Considera que la interfaz de la aplicacion, FQ AID, es facil de utilizar?

13
6

Los profesionales de salud respondieron si FQ AID facilitaba el seguimiento clinico
de los sintomas en una escala de 1 a 5, siendo 1 totalmente en desacuerdo y 5 totalmente
de acuerdo. Estas respuestas arrojaron un promedio de 4.68 (DE = 0.57), indicando que
la aplicacion FQ AID permite presentar la evolucion de sintomas de forma clara. La

distribucion de las respuestas fue la siguiente: 16 profesionales (72.7%) respondieron 5
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“totalmente de acuerdo”; 5 profesionales (22.7%) respondieron 4 “de acuerdo”; y 1
profesional (4.5%) respondid 3 “neutro”. Esta misma distribucion se muestra también en

la figura 19.

Figura 19:
Gréfica 4: ¢La aplicacion, FQ AID, facilita el sequimiento clinico de los sintomas del

paciente, al presentar su evolucién de forma clara y util?

: 1

6

Los profesionales de salud respondieron si FQ AID pudiera mejorar la adherencia
al tratamiento en una escala de 1 a 5, siendo 1 totalmente en desacuerdo y 5 totalmente
de acuerdo. Estas respuestas arrojaron un promedio de 4.54 (DE = 0.74), indicando que

la aplicacion FQ AID permite mejorar la adherencia al tratamiento. La distribucion de las
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respuestas fue la siguiente: 15 profesionales (68.2%) respondieron 5 “totalmente de
acuerdo”; 4 profesionales (18.2%) respondieron 4 “de acuerdo”; y 3 profesionales
(13.6%) respondieron 3 “neutro”. Esta misma distribucion se muestra también en la figura

20.

Figura 20:
Gréfica 5: ;Considera que la aplicacion, FQ AID, podria mejorar la adherencia al

tratamiento por parte de los pacientes?
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Los profesionales de salud respondieron si FQ AID ofrece datos clinicamente
relevantes en una escala de 1 a 5, siendo 1 no relevante y 5 muy relevante. Esta

respuesta arrojé un promedio de 4.68 (DE = 0.57), indicando que la aplicacién FQ AID
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presenta datos que pueden ser utilizados clinicamente. La distribucidén de las respuestas
fue la siguiente: 16 profesionales (72.7%) respondieron 5 “muy relevante”; 5
profesionales (22.7%) respondieron 4 “relevante”; y 1 profesional (4.5%) respondié 3

‘moderadamente relevante”. Esta misma distribucion se muestra también en la figura 21.

Figura 21:
Gréfica 6: ¢;La aplicacion, FQ AID, ofrece datos clinicamente relevantes para la toma

de decisiones?

o I

14

6

Los profesionales de salud respondieron si recomendarian FQ AID a pacientes en
una escala de 1 al 5, siendo 1 totalmente en desacuerdo y 5 totalmente de acuerdo.

Estas respuestas arrojaron un promedio de 4.64 (DE = 0.66), indicando que la muestra
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encuestada recomendaria la aplicacién a pacientes con fibrosis quistica. La distribucion
de las respuestas fue la siguiente: 16 profesionales (72.7%) respondieron 5 “totalmente
de acuerdo”; 4 profesionales (18.2%) respondieron 4 “de acuerdo”; y 2 profesionales
(9.1%) respondieron 3 “neutro”. Esta misma distribucién se muestra también en la figura

22.

Figura 22:
Grafica 7: ;Consideraria recomendar la aplicacion, FQ AID, a sus pacientes como

herramienta de apoyo en el seqguimiento en casa?

16 |

14

6

La presente encuesta de retroalimentacion obtuvo respuestas positivas hacia la

aplicacion FQ AID. 16 de los encuestados dejaron comentarios y recomendaciones. 12
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de estos comentarios remarcaban la aplicacion como interesante y funcional,
mencionando su importancia para pacientes de una enfermedad “olvidada”. Se menciona
la era de la tecnologia y la importancia de contar con herramientas modernas para la
salud. Entre los comentarios de recomendaciones se vieron menciones para afadir
funciones y para mejora tecnoldgica. Las mejoras tecnoldgicas mencionadas esta
compactar la aplicacion, reduciendo su peso y mejorando su velocidad de ejecucion. Las
funciones que los comentarios agregarian son alarmas, inclusibn de variables
cuantitativas como el peso y afadir una seccion de “; Como usar FQ AID?” para reducir

las brechas tecnoldgicas, comunicacionales y culturales.
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Conclusiones y Trabajos a Futuro
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Conclusion

Este proyecto de grado, en el cual se investigd sobre la fibrosis quistica y las
tecnologias mHealth, culminé con el disefio y desarrollo de la app FQ AID. La fibrosis
quistica es una enfermedad cronica progresiva que requiere constante atencion médica
y seguimiento de rutinas. FQ AID permite a sus usuarios dar seguimiento a sus sintomas
y adherencia a tratamientos. FQ AID es una herramienta util, agil y confiable, obteniendo

resultados satisfactorios entre los encuestados.

Mediante una investigacion sistematica de la literatura y la realizacion de
entrevistas a médicos especialistas en Panama, se logré identificar la fisiopatologia de
la fibrosis quistica. Informacion adicional de las entrevistas realizadas se logro identificar
las necesidades y funciones requeridas en una app para seguimiento rutinario. Tras el
disefio y desarrollo de la app, se reclutd un grupo de profesionales de salud para validar
FQ AID. Esta retroalimentacion permite reconocer su utilidad, puntos fuertes y detalles a

mejorar.

FQ AID presenta una forma de seguimiento de sintomas, permitiéndole al paciente
volver un dato cualitativo, como lo es la intensidad de una sensacion/sintoma, en algo
cuantitativo, graficas de intensidad vs tiempo. La presentacion del informe permite tener
informacion clinicamente relevante, como lo determiné un 72,7% de los encuestados.
Esto le permite al usuario tener control sobre su seguimiento, presentando un diario de

sintomas para compartir con sus médicos tratantes.

FQ AID también apoya el seguimiento de tratamientos, con ligeros detalles a

mejorar para futuras versiones. La app le presenta al usuario un listado de multiples
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tratamientos a seleccionar segun lo que el usuario esté tomando. De esta lista el paciente
puede seleccionar si toma los tratamientos en la mafana, tarde, noche y/o con comida.
Esta seleccion se aprecia mejor en una pagina de agenda, donde el usuario puede
colocar las dosis. El usuario puede usar la pagina de agenda para mostrar sus
tratamientos actuales a los profesionales de salud tratantes, a los pacientes de fibrosis
quistica verse con un equipo multidisciplinario. Adicionalmente, el usuario puede colocar
los tratamientos que esté tomando durante el dia, dandole otro informe con informacién
relevante. Este informe de adherencia al tratamiento le entrega al usuario un registro con

porcentajes de sus tratamientos.

Aunque en el proyecto solo profesionales de salud encuestados probaron FQ AID,
la mayoria (72.7%), recomendarian la app a sus pacientes. Esto demuestra la relevancia
de los informes previamente mencionados. Estos informes se vuelven de vital
importancia si tomamos en cuenta el tiempo entre citas médicas. En las entrevistas nos
dimos cuenta que una cita puede ser tan frecuente como 14 dias o tan distante como 6
meses, por lo que es positivo para el paciente tener un diario con la informacién
organizada antes de iniciar alguna cita médica. Esta informacion organizada permite

optimizar el tiempo y mejorar la experiencia.

Aun con todas las evaluaciones positivas, FQ AID present6 limitaciones técnicas
en su desarrollo. FQ AID fue empaquetado en formato APK, restringiendo su uso para
dispositivos Android en estas fases de prueba. Otra limitacion es la necesidad de

conexion a internet para el uso de la app. Se requiere esta conexion para la arquitectura
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de seguridad proporcionada por el uso de Clerk y obtener acceso a la base de datos de

Firebase Firestore.

La maxima edad de un paciente de fibrosis quistica, mencionada por los médicos
entrevistados, fue de 29 anos, apenas 11 afios dentro de la vida adulta. Cada forma de
apoyo al paciente cuenta en las probabilidades de supervivencia. Permitir al paciente
reconocer los sintomas de una infeccién o exacerbacioén le permite a su equipo médico
trabajar a tiempo. FQ AID vendria siendo un diario digital, capaz de organizar los datos

del usuario y presentarlos de una manera clara.
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Trabajos a Futuro

Durante el disefio y desarrollo se encontraron limitaciones. Una de estas
limitaciones es tener la app solo en formato APK. Una forma de solucionar esta limitacion
es compilar la app y subirla a la App Store para que FQ AID pueda ser utilizada en
dispositivos iOS. En términos de limitaciones por acceso al internet se debe ver desde el
punto de gestién de usuario y almacenamiento de datos. Clerk actualmente tiene una
funcién off line usando los datos cachés, pero es una funciéon experimental, por lo que no
se utilizd. Se tiene en cuenta esta funcion experimental para futuras versiones. En el
caso del almacenamiento de datos se puede mejorar implementando un sistema de

almacenamiento off line hasta obtener conexion a internet.

Entre los comentarios de retroalimentacién se encuentra una barrera de
alfabetizacion digital, aun tras presentar el video instructivo de la app. Para futuras
versiones de FQ AID se desea afiadir en cada pagina un botdon de “ayuda”. La idea de
este botdn es ayudar a reducir la brecha tecnoldgica, indicandole al usuario cémo utilizar

la pagina y los significados de cada terminologia técnica presente.

Las funciones puestas en FQ AID fueron seleccionadas por las entrevistas y la
posibilidad de desarrollo para una prueba piloto. Otras funciones pueden ser afiadidas
tras planearse su logistica y disefio. Un comentario detalla la necesidad de afadir
alarmas de recordatorio para apoyar a la adherencia a los tratamientos. Esta funcion
buscaria aumentar el 68.2% de encuestados que consideran que la version actual

mejoraria la adherencia al tratamiento.
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Otra funcion recomendada por encuestados seria afiadir una seccidn para colocar
datos cuantitativos como peso (en kg o Ib), oximetria (en %), pico de flujo espiratorio (en
L/min), glucosa en sangre (en mg/dL o mmol/L), temperatura (en °C) y frecuencia
cardiaca (en Ipm). En esta seccion el usuario podria colocar distintas medidas diarias.

Estas medias se podrian ver en una seccion de informe en forma de graficas lineares.

Otras funciones que se desean afiadir en futuras versiones de FQ AID son una
pagina de calendario y una pagina para recopilar examenes médicos. En una pagina de
calendario, los usuarios podrian colocar citas médicas, terapias y otros eventos y recibir
notificaciones de estas. Las notificaciones podrian ser personalizadas para aparecer
horas o minutos antes y poder colocar multiples alarmas. La pagina de calendario

permitiria al usuario organizarse y evitar conflictos de horarios.

En una pagina para subir examenes médicos. Para hacer esto posible se
necesitaria revisar la logistica en la base de datos, de tal forma que los documentos (en
formato PDF), se guarden de manera segura y cifrada. Esta pagina permitiria mantener

un orden de los examenes hechos del usuario.
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Anexo A - Formulario de entrega de proyecto final de graduacién

/ | LATINA de Panamd

SUMMUM DESIDERIUM SAPIENTIA

SEDE CENTRAL
FORMULARIO DE ENTREGA DE PROYECTO FINAL DE GRADUACION
Nota: Llenar este formulario a maquina de escribir. Entregar este formulario junto con el Proyecto Final de
Graduacion y los Paz y Salvo
Por este medio, notifico que el Proyecto Titulado “Diseio de una aplicacion mdvil para
sequimiento rutinario enfocada en paciente de fibrosis quistica en Panama”

Correspondiente al estudiante Mercedes Paola Tristan Suarez

De la carrera Licenciatura en Ingenieria Biomédica e Instrumentacion

Doy fe que he revisado y autorizado la entrega del Proyecto Final de Graduacién (Documento Final), a
Secretaria Académica, por reunir los requisitos y acatamientos exigidos por la Universidad Latina de
Panama y sugiere se le asigne la fecha para su defensa oral (sustentacion).

Autorizacion del Director del Proyecto Final de Graduacion:

Nombre del Profesor Director: Dr. Ernesto Ibarra /; | | P )
Firma de Autorizacion y ;—\

Teléfono: 6245-0000

Autorizacion del Profesor responsable del Curso Proyecto Final de Graduacion:
Nombre del Profesor: Mgtr. Alfredo Lescher

Firma de Autorizacion 9 z% g
Teléfono: 6126-3467 T
En caso de revision de un Profesor de Espanol

Notifico que doy fe que el documento cumple satisfactoriamente con todos los requisitos formales de
ortografia y de redaccién exigidos por el idioma espariol.

Nombre del Profesor de Espafiol: Raquel E. Escala D. Q‘é‘-“'ﬁ‘&g——

Autorizacion

Firma del Estudiante @Y  Fechade Entrega: Septiembre 2025

Recibido por Fecha
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Anexo B - Carta de revisién del profesor de espaiol

Panamd, 13 de septiembre de 2025

Senores

UNIVERSIDAD LATINA DE PANAMA
E. S. D

Estimados Seriores:

La (el) suscrita (o) notifica haber revisado por solicitud de la (el) estudiante

Mercedes Paola Tristan Sudrez Con cédula de identidad personal numero

8-972-875, el proyecto de Investigacion Final de Graduacion titulado “Diserio de

una aplicacion movil para seguimiento rutinario enfocada en paciente de fibrosis

quistica en Panama”, y a su vez doy fe de que el documento cumple

satisfactoriamente con todos los requisitos formales de ortografia y de redaccion

exigidos por el idioma espanol.

Atentamente

£y

Firma del Profesor (a) de Espariol

Nombre del o la profesorja: Raquel E. Escala D.

Cedula de identidad: 8-376-39

NOTA: Este es un formato de carta para él o la profesor (a) de espariol que le revise el

proyecto final de graduacion
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Anexo C - Glosario de Acrénimos

ADN: acido desoxirribonucleico

AMPc: Adenosin Monofosfato ciclico

APK: Android Package Kit

App: aplicacion movil

CFTR: conductancia transmembrana de la fibrosis quistica

CSS: Caja de Seguro Social

DE: Desviacion Estandar

eHealth: salud electronica

GPS: Sistema de posicionamiento global

HdN: Hospital del Nifio Doctor José Renan Esquivel

IA: Inteligencia Artificial

loT: Internet de las cosas

mHealth: Salud movil

MINSA: Ministerio de Salud

ML: Aprendizaje automatico

NoSQL: No solo Lenguaje de Consulta Estructurado

OMS: Organizacién Mundial de la Salud

TIC: Tecnologia de la Informacion y la Comunicacion
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Anexo D - Preguntas de entrevista a validar
1. ¢, Cual es el tiempo entre consultas médicas para pacientes con Fibrosis Quistica?

2. ¢ Qué factores determinan la frecuencia de las consultas para pacientes con Fibrosis

Quistica?

3. ¢Considera que una aplicacion movil, para el registro diario de sintomatologia,
apoyaria tanto al médico tratante como al paciente durante citas médicas de

seguimiento?

4. ; Existen barreras tecnoldgicas o de infraestructura que podrian limitar el uso de una

aplicaciéon movil por parte de los pacientes con fibrosis quistica en Panama?

5. ¢ Qué detalles deberia tener una aplicacion movil para ser beneficiosa para pacientes

con fibrosis quistica?

6. ¢Cuales son los sintomas mas comunes en pacientes con fibrosis quistica en

Panama?
7. ¢ Cuales son los tratamientos mas comunes para fibrosis quistica en Panama?

8. ¢ De qué manera podria la aplicacién movil facilitar la comunicacién entre el paciente

y el equipo médico?

9. ¢Considera que una aplicacidn movil, para el registro diario de sintomatologia,

apoyaria el aumento en teleconsultas para pacientes en zonas rurales?
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Anexo E - Formato seguido para validacion de herramientas

Figura E123:

Formato de formulario de validacion

Guia para validar instrumentos de investigacion

ATENCION: Esta pagina se debe copiar tantas veces como preguntas se deban validar por los expertos.
Preguntan.2 __*

anscriba la pregunta a evaluar aqui

Indique su grado de acuerdo frente a las siguientes afirmaciones: Grado de acuerdo
(1=muyen do; 2 = en di do; 3=en do mas que en
4= de acuerdo mds que en desacuerdo; 5 = de acuerdo; 6 = muy de acuerdo) 1|12|3|4|5]|6

ADECUACION (adecuadamente formulada para los destinatarios que vamos a encuestar):

e Lapreguntase comprende con facilidad (clara, precisa, no ambigua, acorde al
nivel de informacion y lenguaje del encuestado)

e Las opciones de respuesta son adecuadas

e Las opciones de respuesta se presentan con un orden légico

PERTINENCIA (contribuye a recoger informacion relevante para la investigacion):

e Es pertinente para lograr el OBJETIVO GENERAL de la investigacion
(Copiar el objetivo general.)

e Es pertinente para lograr el OBJETIVO ESPECIFICO n.2 ___de la investigacion**
(Copiar el objetivon.2 __.)

e Espertinente para lograr el OBJETIVO ESPECIFICO n.2 ___ de la investigacion**

(Copiar el objetivon.2 __.)

e Espertinente para lograr el OBJETIVO ESPECIFICOn.2 ___de la investigacion **
(Copiar el objetivon.2 __.)

N *Escribir el n.2 de pregunta correspondiente.

**Todas las preguntas deben ser pertinentes para lograr uno o mas objetivos especificos de la investigacién, o
también ser pertinentes al objetivo general. Por defecto mantenga siempre en la tabla la fila que contiene el
objetivo general y deje al menos una de las filas que corresponde al objetivo especifico que quiera alcanzar con la
pregunta.

lacid

Observaci yr daci enr alapr

Motivos por los que se
considera no adecuada

Motivos por los que se
considera no pertinente
Propuestas de mejora
(modificacion, sustitucion o
supresion)

Nota. El formato de la presente tabla fue obtenido de la Universidad Adventista de Chile,
2018.
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Anexo F — Resultados de formulario de validaciéon - Entrevista

Tabla F1:

Resultados de formulario de validaciéon: Entrevistas

PREGUNTA PUNTUACION EXPERTOS VALIDACION
n.° | Evaluacion 1 2 3 SUMA PROMEDIO pre'gunta
puntuaciones | puntuaciones (SI/NO)
Adecuacion 3 3 6 12 4 .
1 Pertinencia 4 4 6 14 4.67 S
Adecuacion 5 4 6 15 5 ]
2 Pertinencia | 4.5 4 6 14.5 4.83 S
Adecuacion 6 3 6 15 5 )
3 Si
Pertinencia 5 4 6 15 5
Adecuacion 3 4 6 13 4.33 ]
4 Pertinencia 5 4 6 15 5 S
Adecuacion 5 4 6 15 5 ;
5 Si
Pertinencia 5 4 6 15 5
Adecuacion 5 5 6 16 5.33 .
° Pertinencia 5 5 6 16 5.33 S
Adecuacion 5 5 6 16 5.3 ;
! Pertinencia 5 5 6 16 5.33 .
Adecuacion 5 5 6 16 5.33 .
8 Pertinencia | 4.5 5 6 15.5 517 S
Adecuacion 4 4 6 14 4.67 .
? Pertinencia 5 4 6 15 5 .

Nota. El formato de la presente tabla es obtenido de la Universidad Adventista de Chile,
2018. Comentarios puestos por los validadores fueron tomados en consideracién para

reformular preguntas.
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Anexo G - Preguntas de entrevistas validadas

¢ Cual es el tiempo comunmente transcurrido entre consultas médicas para pacientes

con Fibrosis Quistica?

2. ¢ Cuales son los principales factores a considerar al asignar la proxima consulta para

pacientes con Fibrosis Quistica?

3. ¢Considera que una aplicacion movil, para el registro diario de sintomatologia,
apoyaria tanto al médico tratante como al paciente durante citas médicas de

seguimiento?

4. ; Existen barreras que podrian limitar el uso de una aplicacion movil por parte de los

pacientes con Fibrosis Quistica en Panama?

5. ¢ Qué detalles deberia tener una aplicacion movil para ser beneficiosa para pacientes

con Fibrosis Quistica?

6. ¢Cudles son los sintomas mas comunes en pacientes con Fibrosis Quistica en

Panama, segun la etapa de la enfermedad en el paciente?

7. ¢ Cuales son los tratamientos mas utilizados para Fibrosis Quistica en Panama, segun

la etapa de la enfermedad en el paciente?

8. ¢ De qué manera podria la aplicaciéon movil facilitar la comunicacion entre el paciente

y los médicos tratantes?

9. ¢Considera que una aplicacion movil, para el registro diario de sintomatologia,

aumentaria las tele-consultas para pacientes en zonas rurales?
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Anexo H — Resumen: Entrevista con médicos tratantes

Los médicos ven a sus pacientes de fibrosis quistica cada 3 o 4 meses, siempre
y cuando el paciente no presente ningun sintoma agravante. Dicha frecuencia de
atencion puede ser alterada segun la presencia de infecciones, edad del paciente,
presencia de exacerbaciones, resultados de funcionamiento  pulmonar,
recomendaciones meédicas, resultados de pruebas médicas y estado de salud en general.
En el caso de cambios de tratamientos, se recomienda agendar citas cada 14 dias como

minimo.

El paciente promedio de fibrosis quistica espera 90 dias en ser atendido. Durante
este tiempo pueden presentarse nuevos sintomas o cambiar la intensidad de los
sintomas ya presentes. Debido a esto, los médicos consideran positivo la existencia de
una aplicacion movil para el registro de sintomas. Esta forma de monitoreo continuo
permite analizar datos objetivos de la vida diaria del paciente. Los médicos también
consideran que seria beneficioso para adolescentes y su independencia, al darles poder

sobre su condicidon de salud.

Aunque positiva, una aplicacion movil tiene restricciones a vencer para ser
exitosa. La fibrosis quistica tiene una pequefa poblacion, principalmente pediatrica. La
alfabetizacion digital es primordial para poder utilizar la aplicacion movil. De ser
necesario, los meédicos recomiendan tener tutoriales de uso para vencer dicha barrera.
También se tienen barreras socioecondmicas y dificultades de salud. Puede ser que el
usuario, ya sea el paciente o un cuidador, tenga trabajos, escuela y/o, un largo listado de
tratamientos, que no tengan necesariamente el tiempo de utilizar una aplicacion movil.
Lo ideal es tener una aplicacion movil simple e intuitiva para incentivar el uso por parte
de los usuarios. Este punto previo también apoya la adherencia al uso de la aplicacion

movil.

Los médicos consideran que una aplicacidn movil seria de utilidad si presenta
seguimiento de sintomas y tratamientos, espacio para subir informes médicos, puedan

subir su funcionabilidad pulmonar y tengan recordatorios a sus proximas citas médicas.
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Al seleccionar qué funciones debe tener una primera version de la aplicacion movil, se
tomd en cuenta superar las barreras anteriormente descritas, teniendo una aplicacion
con una interfaz amigable y que no sea pesada. Las principales caracteristicas que se
deben tener son el seguimiento de los sintomas y tratamientos, ya que son parte del dia

a dia del paciente.

Los médicos mencionaron multiples sintomas que pueden experimentar pacientes
con fibrosis quistica. Algunos de estos sintomas son vistos a lo largo de la vida del
paciente, con la diferencia ser la intensidad de los mismos. Algunos de los sintomas
mencionados por los médicos son: tos seca, obstruccidon intestinal, infecciones
respiratorias, dificultad para respirar, sibilancias, pérdida de peso, fatiga, expectoracion
de esputo, deterioro de funcion pulmonar, diabetes, problemas 6seos, insuficiencia
pancreatica, entre otros sintomas. Con el objetivo de que el paciente pueda utilizar la
aplicacion de manera autbnoma, se seleccionan sintomas que el paciente pueda sentir
en su dia a dia sin necesidad de un examen meédico. También se afiaden sintomas
relacionados con infecciones cronicas u otros problemas relacionados con el diagnéstico.
La lista de sintomas seleccionados para la aplicacion mévil es: ansiedad, cambios de
apetito, diarrea, dificultad para evacuar, dolor de abdomen, dolor de cabeza, dolor de
pecho, dolor en articulaciones, esteatorrea, fatiga, fiebre, malestar estomacal, pérdida de

peso, reflujo gastroesofagico, secrecion de moco, sibilancias, sinusitis, tos y vomito.

Los médicos también suministraron una lista de tratamientos funcionales para los
pacientes con fibrosis quistica. La gran mayoria de estos tratamientos se encuentran en
Panama. Los tratamientos que no se encuentran en Panama son los moduladores. Los
moduladores actuan directamente a la proteina CFTR corrigiendo a nivel intestinal la
insuficiencia pancreatica y mejorando los cuadros respiratorios. Los moduladores solo
son eficientes frente a ciertas mutaciones genéticas. Ivacaftor, Lumacaftor y tezacaftor
son ejemplos dados de moduladores. Los moduladores no han sido traidos a Panama
por sus elevados costos y a la poca demanda, un aproximado de 30 pacientes. Otros
tratamientos mencionados por los médicos son: bronquiodilatadores, esteroides,
antibidticos  (Tobramicina), antiinflamatorios, enzimas pancreaticas, vitaminas

liposolubles, mucoliticos (Alfa-Dornasa), salina hiperténica, inmunoinhaladores
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(Azitromicina). Esta lista de suplementd con referencias bibliograficas para que los

pacientes puedan seleccionar su listado actual de tratamientos.

No se obtuvo una respuesta concreta por parte de los médicos, si la aplicacion
pudiera ayudar a la comunicacion entre médicos y pacientes. El doctor 1 le agrada la
idea de usar la aplicacion para mejorar las consultas, afiadiendo opciones de mensajeria,
notificaciones, videoconferencias, intercambio de datos etc. El doctor 2 menciona que la
aplicacidon moévil puede ayudar al paciente a organizar e identificar sus sintomas, pero
que para saber si ayudaria verdaderamente en la comunicacion se necesitaria un estudio
de factibilidad. Mientras tanto doctor 3 y 4 mencionan que este tipo de aplicaciones
moviles ayudarian a comunicar los sintomas en el momento de la consulta, pero que no
estan desacuerdo con el uso de la aplicacion como medio de mensajeria, tomando en

cuenta que, como neumologas pediatricas, tratan con multiples pacientes a diario.

Finalmente, se deseaba evaluar la aplicacién movil como una forma de incursionar
métodos de telemedicina, como lo es la tele-consulta. el doctor 1 y 2 se abren a la
posibilidad de tratar pacientes por medio de tele-consultas, en especial aquellos que
residan en zonas rurales o de dificil acceso, ayudando a los pacientes en reducciones
de costos, conveniencia y contar con un monitoreo continuo. Mientras tanto el doctor 3 y
4 mencionan como son tratados actualmente en el sistema de salud publico. Las médicos
del Hospital del nifio comentan que se apoyan de otros médicos que se encuentran en
distintos puntos del pais, dando ejemplos de comunicaciones que tienen con neumdlogos
de Santiago y Coclé. El doctor 4 menciona la importancia que es la atencion presencial
de los pacientes, escuchar los sonidos pulmonares y evaluar la condicion en que estan
los pacientes. Antes que una tele-consultas entre médico y paciente, prefieren la
comunicacion entre distintos médicos para tomar las decisiones correctas para el

paciente.

Durante las entrevistas también se mencionaron comentarios que son importantes
que se mencionen. Por medio de referencias bibliograficas se conoce que la expectativa
de vida de un paciente con fibrosis quistica en Canada es de 31.4 afios. El doctor 1

comentaba que el paciente de edad mas avanzada que ha atendido con fibrosis quistica
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en Panama ha sido de 12 afios. Igualmente, el doctor 1 converso con otros 2 médicos
neumologos y ambos respondieron que no han tratado a ningun paciente con fibrosis
quistica adulto. Mientras tanto el doctor 2 nos comenta que la edad maxima que ha
escuchado de un paciente con fibrosis quistica en Panama ha sido de 29 afos y ella ha
atendido a pacientes hasta de 26 afos. Estas cifras nos recuerdan que la fibrosis quistica
es una enfermedad terminal cuyos sintomas evolucionan de manera no lineal, siendo

importante reconocer los sintomas para ser tratados en un tiempo optimo.
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Anexo | — Analisis tematico de las entrevistas

La entrevista realizada es de caracter cualitativo, por lo cual se utiliza analisis

tematico para obtener resultados de la misma. En el analisis tematico se identificaron 8

temas principales: (1) frecuencia de atencion médica, (2) Barreras del uso de una app,

(3) funciones utiles para una app, (4) sintomas, (5) tratamientos, (6) comunicacion

meédico-paciente, (7) tele-consultas, y (8) esperanza de vida.

Tabla I1:

Analisis tematico de las entrevistas

Temas emergentes

Categorias

Frecuencia de atencion

médica

La frecuencia de citas es de 3 a 4 meses.

Las citas pueden ser cada 14 dias dependiendo de
multiples factores.

Algunos factores que determinan la frecuencia de las
consultas son: edad, presencia de infecciones, presencia
de exacerbaciones, funcionamiento pulmonar, estado de

salud general.

Barreras del uso de

una app

Alfabetizacion digital
Barreras socioeconémicas
Dificultades de salud

Limitaciones de tiempo

Funciones utiles para

Sintomas

una app Tratamientos

Recopilar informes médicos

Recordatorio de citas médicas

Subida de datos de funcionabilidad pulmonar
Sintomas Tos seca

Infecciones respiratorias
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Fatiga
Insuficiencia pancreatica

Sibilancias

Tratamientos

Moduladores (lvacaftor, Lumacaftor y tezacaftor)
Bronquiodilatadores

Antibioticos

Antiinflamatorios

Vitaminas

Mucoliticos

Comunicacion Médico-

Paciente

Potencial de mejora en comunicacion en consultas.

Diferencias de opinién del uso de mensajerias.

Tele-consultas

Diferencias de opinién de tele-consultas.

Importancia de la examinacién presencial.

Esperanza de vida

Doctor 1 menciona que su paciente con mayor edad tener
12 anos.
Doctor 2 menciona que su paciente con mayor edad tener
26 anos.
Edad mayor de un paciente de fibrosis quistica que

conozcan en Panama de 29 afos.
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Anexo J — Preguntas de encuesta de retroalimentacién a validar
1. ¢,Cual es su rol Clinico?
a. Profesional de la salud tratante de pacientes con Fibrosis Quistica
b. Profesional de la salud con experiencia clinica indirecta en Fibrosis Quistica

c. Profesional de la salud con conocimientos teéricos en Fibrosis Quistica

d. Otros:

2. ¢ Cual es su nivel de satisfaccion general con la aplicacion FQ AID?
a. 1 = Muy insatisfecho
b. 2 = Insatisfecho
c. 3 = Neutral
d. 4 = Satisfecho
e. 5 = Muy satisfecho
3. ¢ Considera que la interfaz de la aplicacion, FQ AID, es facil de utilizar?
a. 1 = Totalmente en desacuerdo
b. 2 = Desacuerdo
c. 3 = Neutro
d. 4 = De acuerdo

e. 5 = Totalmente de acuerdo
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4. ¢ La aplicacion, FQ AID, facilita el seguimiento clinico de los sintomas del paciente, al
presentar su evolucién de forma clara y util?

a. 1 = Totalmente en desacuerdo

b. 2 = Desacuerdo

c. 3 = Neutro

d. 4 = De acuerdo

e. 5 = Totalmente de acuerdo

5. ¢ Considera que la aplicacion, FQ AID, mejora la adherencia al tratamiento por parte

de los pacientes?
a. 1 = Totalmente en desacuerdo
b. 2 = Desacuerdo
c. 3 = Neutro
d. 4 = De acuerdo
e. 5 = Totalmente de acuerdo

6. ¢La aplicacion, FQ AID, ofrece datos clinicamente relevantes para la toma de

decisiones?
a. 1 = No relevantes
b. 2 = Poco relevantes
c. 3 = Moderadamente relevantes

d. 4 = Relevante
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e. 5 = Muy Relevantes

7. ¢ Consideraria recomendar la aplicacién, FQ AID, a sus pacientes como herramienta

de apoyo en el seguimiento en casa?
a. 1 = Totalmente en desacuerdo
b. 2 = Desacuerdo
c. 3 = No opino
d. 4 = De acuerdo
e. 5 = Totalmente de acuerdo
8. Comentarios sobre la aplicacion FQ AID

a. Respuesta abierta
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Anexo K — Resultados de Formulario de Validacion - Encuesta

Tabla K1:

Resultados de formulario de validaciéon: Encuesta

PREGUNTA PUNTUACION EXPERTOS VALIDACION?
SUMA PROMEDIO pregunta
o A 1 1 1 ,
n.”| Evaluacion | 1 2 3 puntuaciones | puntuaciones (SI/NO)
’ Adecuacion 6 5 6 17 5.67 o
Pertinencia 6 6 6 18 6
Adecuacion 6 6 6 18 6 ]
2 Sl
Pertinencia 6 6 6 18 6
Adecuacion 6 6 6 18 6 )
3 Sl
Pertinencia 6 6 6 18 6
4 Adecuacion 6 5 6 17 567 i
Pertinencia 6 5 6 17 5.67
5 Adecuacion 6 4 6 16 533 i
Pertinencia 6 4 6 16 5.33
6 Adecuacion 6 5 6 17 5.67 i
Pertinencia 6 5 6 17 5.67
Adecuacion 6 6 6 18 6 )
7 Sl
Pertinencia 6 6 6 18 6
o Adecuacion | 5.3 6 5 16.33 544 i
Pertinencia 6 6 5 17 5.67

Nota. El formato de la presente tabla se obtiene de la Universidad Adventista de Chile,

2018. Comentarios puestos por los validadores fueron tomados en consideraciéon para

reformular preguntas.
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Anexo L — Preguntas de encuesta de retroalimentacion validadas

1. ¢, Cual es su rol clinico?
a. Profesional de la salud tratante de pacientes con Fibrosis Quistica
b. Profesional de la salud con experiencia clinica indirecta en Fibrosis Quistica
C. Profesional de la salud con conocimientos teéricos en Fibrosis Quistica
2. ¢, Cual es su nivel de satisfaccidon general con la aplicacién FQ AID?
a. 1 = Muy insatisfecho
b. 2 = Insatisfecho
C. 3 = Neutral

d. 4 = Satisfecho

e. 5 = Muy satisfecho
3. ¢ Considera que la interfaz de la aplicacion, FQ AID, es facil de utilizar?
a. 1 = Totalmente en desacuerdo
b. 2 = Desacuerdo
C. 3 = Neutro
d. 4 = De acuerdo
e. 5 = Totalmente de acuerdo
4. ¢ Laaplicacion, FQ AID, facilita el seguimiento clinico de los sintomas del paciente,

al presentar su evolucién de forma clara y util?

a. 1 = Totalmente en desacuerdo
b. 2 = Desacuerdo

C. 3 = Neutro

d. 4 = De acuerdo

e. 5 = Totalmente de acuerdo
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5. ¢ Considera que la aplicacion, FQ AID, podria mejorar la adherencia al tratamiento

por parte de los pacientes?

a. 1 = Totalmente en desacuerdo

b. 2 = Desacuerdo

C. 3 = Neutro

d. 4 = De acuerdo

e. 5 = Totalmente de acuerdo
6. ¢La aplicacion, FQ AID, ofrece datos clinicamente relevantes para la toma de
decisiones?

a. 1 = No relevates

b. 2 = Poco relevantes

C. 3 = Moderadamente relevantes

d. 4 = Relevante

e. 5 = Muy relevantes
7. ¢ Consideraria recomendar la aplicacién, FQ AID, a sus pacientes como

herramienta de apoyo en el seguimiento en casa?

a. 1 = Totalmente en desacuerdo
b. 2 = Desacuerdo
C. 3 = Neutro
d. 4 = De acuerdo
e. 5 = Totalmente de acuerdo
8. Comentarios sobre la aplicacion FQ AID
a. Respuesta abierta
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