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Protocolo:

1.1Area teméatica: Educacion fisica y ciencias naturales.
Rama: Actividad fisica y salud.

Especialidad: Actividad fisica en adolescentes con fibrosis quistica.

1.2Tema: La importancia del ejercicio en adolescentes con fibrosis quistica.

1.3Introduccidn: La presente investigacion consiste en el estudio y analisis de
adolescentes que padecen fibrosis quistica, con el interés de diferenciar como
la actividad fisica influye en las caracteristicas psicologicas y fisiol6gicas en los
adolescentes que realizan alguna actividad fisica con regularidad y los que no
lo hacen.
La eleccion de este trabajo se debe a que esta enfermedad se esta conociendo
de forma masiva en los uUltimos afos. Es una enfermedad que esta presente en
muchas personas de la sociedad y no lo saben, no existe cura aun para ella.
“Es la mas comun de las enfermedades genéticas graves. En el pais tiene una incidencia
de 1 cada 5.000 nacidos vivos”. Pesquisa neonatal para Fibrosis quistica. Ana Maria
Pertierra. Federacion Bioquimica de la Provincia de Bs.As. NUMI2010.
Se ha comprobado que los adolescentes que practican actividad fisica tienen
una esperanza de vida mayor que los que no lo hacen y una mejor calidad de
vida.
Uno de los motivos de la eleccién del mismo es por estar relacionado con
personas enfermas con fibrosis quistica. Al estar dentro de esta carrera y
comprobar lo beneficioso de la actividad fisica para todas las personas, sin
importar la edad o si poseen una enfermedad, también inquieta sobre lo que
sucede con los pacientes de fibrosis quistica.
En la familia de una de las integrantes del grupo de trabajo son cinco
hermanos de los cuales dos padecen la enfermedad y los otros tres tienen la
posibilidad de ser portadores. En este caso se puede observar la diferencia

entre el varén sedentario y la mujer que realiza distintas actividades de forma



cotidiana, en ellos se nota diferencia en las caracteristicas psicologicas y
fisioldgicas.

Es importante el seguimiento de un psicélogo para ayudar a sobrellevarla, ya
gue como toda enfermedad que no tiene alta expectativa de vida lleva a decaer
animicamente y empeora el cuadro.

A la edad de 21 afios el vardn fallece a la espera de un trasplante de pulmén,
mientras que la mujer con 19 afos no presenta complicaciones, con los
medicamentos y tratamientos necesarios posee el cien por ciento de la
capacidad respiratoria.

En este sentido uno de los objetivos de este trabajo seria fomentar la
importancia de la practica de actividad fisica, intentando aumentar la
proporcién de personas enfermas que realicen cotidianamente actividades para
ayudar a contrarrestar los efectos de las diferentes enfermedades con
sintomas similares.

En la actualidad es claramente demostrado que mientras que el sedentarismo
supone un factor de riesgo para el desarrollo de numerosas enfermedades
cronicas, el llevar una vida fisicamente activa produce numerosos beneficios

tanto fisicos como psicologicos para la salud.

1.4Problema:
¢Los adolescentes con fibrosis quistica al realizar actividad fisica mejoran la
calidad de vida? ¢ Cuales son las diferencias que existen entre un adolescente

con fibrosis quistica que realiza actividad fisica y el que no?

1.5 Antecedentes:
Guia sobre “El ejercicio es medicina en la fibrosis quistica”: Esta guia trata de

explicar el papel del ejercicio en el tratamiento de la fibrosis quistica. Al pensar en
ejercicio hay que pensar en actividades que supongan estimulo, es la base para
mejorar los sistemas organicos del cuerpo y desarrollar mejor las actividades de la
vida diaria. Este estimulo debe cambiar en el tiempo para continuar sintiendo

mejoras que nos permitan sentirnos mejor.



En la actualidad tenemos cifras elevadas de sedentarismo en pacientes con

patologias crénicas que se ven perjudicadas por esta actitud.

Las razones para publicar esta guia sobre ejercicios en pacientes con fibrosis
quistica es que nuestro cuerpo necesita la actividad fisica para mantenerse sano.
La actividad fisica regular est4 asociada a una vida mas saludable y con mejor
calidad.

Para la fibrosis quistica se ha observado como a pesar de la disminucién pulmonar
debida la patologia, con el ejercicio fisico se puede mantener la capacidad
funcional, y como consecuencia mantener y o mejorar | masa muscular que
contribuye de forma positiva al mantenimiento y o mejora de la forma fisica y de la
calidad de vida del paciente.

La actividad fisica espontanea escasea y cada vez parece mas comun el ocio
sedentario. Por lo tanto resulta esencial llevar a cabo esfuerzos con el fin de
reintroducir la actividad fisica en nuestra vida, el objetivo de la guia es contribuir

en esta tarea.

1.6 Tipo de disefio: Disefio de investigacion explicativa

1.7 Marco tedrico:

CAPITULO 1: El adolescente

La adolescencia es el periodo de la vida que se ubica entre la nifiez y la adultez, si
lo tenemos que ubicar temporalmente en una edad determinada, la adolescencia
comprenderia mas o menos desde los 13/14 afios hasta los 20 afios
aproximadamente.

Sera en este momento de la vida en el cual el individuo comprenda acerca de su
capacidad de reproduccion, evolucione su psiquis y donde comience a planificar y

pensar ciertamente en su futuro.

Desde el aspecto fisico, los cambios que comienzan a registrarse son varios. En

las mujeres, se presenta la primera menstruacion, comienzan a crecer los pechos,



se desarrolla el vello en todo el cuerpo, las caderas se ensanchan y al estar
“activo” el sistema reproductor, la mujer comienza a ser fértil (apta para procrear,
tener hijos). En el hombre, los cambios son otros: se desarrolla el pene y los
testiculos, comienzan a experimentarse las primeras erecciones y eyaculaciones,
la voz se torna mas gruesa, aparece el vello en diferentes partes del cuerpo, pero

sobre todo en el pecho, la cara y el pubis.

Entre la infancia y la adolescencia, suele denominarse “puberes” a los varones y
nifias que comienzan a experimentar estos cambios pero que adn no son
adolescentes propiamente dichos. Cuando la mayoria de estos cambios ya sea
haya registrado, podemos decir que ha comenzado la adolescencia. Mientras, la
pubertad sera esa etapa de transicion entre “nifo” y “adolescente”.

También deciamos que psiquicamente el ser humano experimenta cambios al
entrar en esta etapa, y sobre todo cuando esta en su transito. Es en esta etapa
donde se registra el término de la escuela secundaria, y el interrogante de qué

hacer luego de la educacion basica y obligatoria.

El adolescente descubre su propia identidad en esta etapa comportandose de la
siguiente manera:

Ambivalencia entre infancia y madurez. Se descubre a si mismo con rasgos de
adulto y rasgos de nifio.

Inseguridad ante la ambigua realidad. Como consecuencia de lo anterior

aparece en el adolescente una gran inseguridad en si mismo.

Mascaras. Para disimular la inseguridad necesita protegerse, para lo cual usa
mascaras de comportamiento, que impiden a los demas darse cuenta de la
realidad. Esto es un mecanismo inconsciente.

Agresividad, como mascara, para proteger la inseguridad.

Rebeldia, otra mascara. Cada adolescente tiene una forma distinta de ser
agresivo. A veces con violencia verbal o de comportamiento y otras en forma de
ensimismamiento.

Necesidad de llamar la atencién. Narcisismo. Como manifestacion del



descubrimiento de su propia realidad. Quiere decir a todo el mundo “yo soy yo”.
El amparo al grupo. El grupo proporciona refugio a la inseguridad personal y da

fortaleza ante la amenaza de los adultos.

Conocer los limites. La mayoria de los comportamientos de los adolescentes
obedecen a una razén: saber cuéles son los limites de los adultos, por eso los

someten a prueba haciendo cosas disparatadas.
El ejercicio fisico y el desarrollo del adolescente:
Las repercusiones de un buen entrenamiento fisico en la adolescencia traen:

e El desarrollo y crecimiento muscular de una forma equilibrada. La actividad
es imprescindible para una buena osificacién del esqueleto, crecimiento y
mantenimiento de los huesos, los masculos y los tejidos nerviosos. Aunque
no hay evidencia de que la actividad haga individuos mas altos, es
razonable que ayuda a alcanzar todo su potencial.

e Los cambios metabdlico y hormonales pertinentes favoreciendo que se
produzcan de una forma secuenciada y equilibrad.

e Mejora de la aptitud aerdbica en la captacion de oxigeno.

e Adaptacion del sistema cardiovascular y respiratorio de forma paralela a las
modificaciones del organismo.

e Mejora la postura aportando la fuerza y flexibilidad necesarias para
mantener una buena posicion.

e La digestion, la actividad favorece la digestion y estimula los movimientos
intestinales de forma saludable.

e Prevencion de la obesidad. Aproximadamente el 20% de los jovenes son
obesos, con los consecuentes efectos negativos que conlleva.

e Beneficios intelectuales. La maxima mente sana en cuerpo sano implica la
interdependencia de lo fisico con lo intelectual. Una buena actividad fisica
favorece el rendimiento académico.

e Beneficios emocionales y sociales. Placer, liberacion de tension, autoestima

y contacto social son ejemplos de las repercusiones.



CAPITULO 2: La fibrosis quistica

Descripcién: También es conocida como Mucoviscidosis, enfermedad

fibroquistica del pancreas, fibrosis quisticapancreatica.

Se trata de una enfermedad hereditaria de las glandulas exocrinas, que afecta
fundamentalmente a los aparatos digestivo y respiratorio y suele caracterizarse
por Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), insuficiencia pancreatica
y niveles muy elevados de los electrélitos del sudor. Afecta a las glandulas que
producen moco, sudor, saliva y sustancias (enzimas) que producen la digestion

de los alimentos.

Estas secreciones que, normalmente son fluidas, en esta enfermedad se
conviertes en viscosas Yy pegajosas. Las secreciones que en determinados

momentos deben actuar como lubricantes no cumplen esta mision.

Causas

Durante muchos afos, la causa de la Fibrosis Quistica resultaba un misterio.

Gracias a los avances en Biologia, la causa queda mas aclarada.

En la fibrosis Quistica, un defecto genético altera una proteina que regula la
circulacion normal de sal entrando y saliendo de la célula. Como resultado se
producen secreciones mas viscosas Yy pegajosas en las vias respiratorias y

digestivas, sobre todo. También hay un aumento de la cantidad de sal en el sudor.

Cada gen tiene dos partes, que se denominan alelos. El nifio, para resultar
afectado por la enfermedad, necesita heredar dos copias del gen que estén
alterados (los dos alelos), del padre y de la madre. Si el nifio sélo hereda el gen
alterado de un solo progenitor, no desarrollan la enfermedad, pero son portadores
de ella y pueden comunicarsela a sus hijos. Técnicamente se conoce como

herencia autonémica recesiva.



En el caso de que dos progenitores sean portadores de la enfermedad, la

probabilidad de tener un hijo afectado son:

25% que el nifio padezca la enfermedad.
50% que el nifio sea portador de la enfermedad y se encuentre sano.

25% que el nifio ni padezca la enfermedad ni sea portador de ella.

El mayor factor de riesgo de padecer la enfermedad es la historia familiar. Si
ambos padres proceden de familias con Fibrosis Quistica, la probabilidad de tener
un nifio afectado es del 25%, en el caso de la raza blanca.

Sintomas

Los sintomas pueden variar dependiendo de la severidad de la enfermedad. Un
nifio puede tener problemas respiratorios pero no digestivos y viceversa. Ademas,
los signos y sintomas de la enfermedad pueden variar con la edad.

En los recién nacidos, el primer sintoma puede ser lo que es llamado "ileo
meconial", es decir, el meconio o las primeras heces del bebé se vuelve tan
espeso que no puede progresar a través del intestino; esto puede ocurrir en los
dos primeros dias después del nacimiento. En los lactantes que no sufren ileo
meconial, el comienzo de la enfermedad suele ser anunciado por un retraso en la
recuperacion del peso al nacimiento y por una ganancia de peso insuficiente hacia

las 4 a 6 semanas de edad.

Existen pruebas de que los pulmones son normales en el momento del
nacimiento. Es probable que la lesion pulmonar comience con la obstruccion de
las vias respiratorias de pequefio calibre por unas secreciones mucosas
demasiado espesas. La obstruccién y la infeccién favorecen el desarrollo posterior

de bronquiolitis y tapones muco purulentos en las vias aéreas.

Los sintomas en los recién nacidos pueden abarcar:



Retraso en el crecimiento.

Incapacidad para aumentar de peso normalmente durante la nifiez.
Ausencia de deposiciones durante las primeras 24 a 48 horas de vida.
Piel con sabor salado.

Los sintomas relacionados con la funcion intestinal pueden abarcar:

Dolor abdominal a causa del estrefiimiento grave.
Aumento de gases, meteorismo o un abdomen que parece hinchado (distendido).
Nauseas e inapetencia.

Heces pélidas o color arcilla, de olor fétido, que tienen moco o que flotan.

Pérdida de peso.

Los sintomas y signos que nos podemos encontrar en nifios y jovenes adultos

son:

o Gusto salado de la piel. Pueden tener de dos a cinco veces mas cantidad de sal

en su sudor. Esto puede ser lo primero que llame la atencion de los padres.

e Obstruccion intestinal.

En el 85 a 90% de los pacientes existe una insuficiencia pancreética que suele
manifestarse en las primeras etapas de la vida y que puede ser progresiva. Se
manifiesta con deposiciones frecuentes de heces voluminosas, malolientes y de
aspecto oleoso, y retraso del crecimiento y escasa cantidad de tejido subcutaneo y

de masa muscular, pese a un apetito normal o incluso voraz.

e Mocos espesos.
e Tos crénica o silbante.
» Infecciones frecuentes respiratorias produciendo neumonias y bronquitis.

o Pdlipos nasales y sinusitis crénica.
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e Inflamacion y obstruccion de los conductos biliares.
« Desplazamiento de una parte del intestino dentro de la otra.

« Los adolescentes pueden sufrir retraso del crecimiento, retraso de la aparicion

de la pubertad y disminucién de la tolerancia al ejercicio.
o Peligro de deshidratacion en los periodos febriles por una sudoracion excesiva.

Los sintomas que se pueden notar posteriormente en la vida son:

Esterilidad (en los hombres).

Inflamacion repetitiva del pancreas (pancreatitis).

Sintomas respiratorios.

Dedos malformados.

Diagnéstico

Se establece por

« Caracteristicas clinicas y analiticas tipicas.

e Se confirma con la prueba del sudor.

En general, el diagnostico se confirma durante la lactancia o la primera infancia,
aungue alrededor del 10% de los pacientes escapan a la detecciébn y no son

diagnosticados hasta la adolescencia o principios de la edad adulta.

La prueba diagndstica consiste en realizar un test del sudor. Se estimula la
sudoracion localmente mediante un farmaco. Un electrodo provoca una débil
descarga eléctrica. Después de varios minutos, se recoge el sudor provocado y se
analiza. Esta prueba se realiza dos veces. Un nivel constantemente alto de sal, es
indicativo de Fibrosis Quistica. La prueba nos confirma la existencia de la
enfermedad, pero no su grado de severidad ni su pronostico. Esta prueba no
siempre puede ser util en recién nacidos, ya que no producen suficiente sudor

para realizarla.
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En algunas ocasiones, su meédico puede realizar un analisis genético para
confirmar el diagnostico. Alrededor del 90 % de las personas afectadas por la

enfermedad pueden ser diagnosticadas a través de este método.

Al ser una enfermedad hereditaria, los hermanos y hermanas de un nifio afectado

por la enfermedad deben ser sometidos al test del sudor y/o un analisis genético.

El examen del tripsinégeno inmunorreactivo (IRT, por sus siglas en inglés) es una
prueba de deteccidon estandar para fibrosis quistica en recién nacidos. Un alto
nivel de IRT sugiere una posible fibrosis quistica y requiere examenes adicionales.

Otros examenes para identificar problemas que pueden estar relacionados con la

fibrosis quistica pueden ser:

Tomografia computarizada o radiografia de térax
Examen de grasa fecal
Pruebas de la funcion pulmonar

Medicién de la funcion pancreética

Examen de estimulacion de secretina
Tripsina y quimiotripsina en heces

Transito esofagogastroduodenal

Prondstico

Hasta hace poco tiempo, el prondstico para las personas afectadas por la
enfermedad era realmente sombrio pero, en la actualidad, con las nuevas lineas
de tratamiento, se considera que cerca del 80% de los pacientes podra superar los
40 afios. La esperanza de vida dependera de la severidad de la enfermedad y de
los 6rganos afectados. La muerte sobreviene generalmente por complicaciones
pulmonares. La supervivencia a largo plazo es notablemente mejor en los

pacientes sin insuficiencia pancreatica.
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La colonizacion precoz por Pseudo monas (un tipo de bacteria), el sexo femenino,
la presentacion con sintomas respiratorios y la hiperreactividad de las vias

respiratorias se asocian a un prondstico algo peor.

Las revisiones periddicas y un seguimiento escrupuloso del tratamiento es basico

para alcanzar una buena calidad de vida y buen prondstico.

Prevencién

La fibrosis quistica no puede prevenirse. El hecho de realizar pruebas de
deteccidon en aquellas personas con antecedentes familiares de esta enfermedad

puede detectar el gen de la fibrosis quistica en muchos portadores.

Posibles complicaciones:

La complicacion més comun es la infeccion respiratoria cronica.

Otras complicaciones abarcan:

Problemas intestinales, como los calculos biliares, la obstruccion intestinal y el

prolapso rectal

Expectoracion con sangre

Insuficiencia respiratoria cronica

Diabetes

Esterilidad

Enfermedad del higado o insuficiencia hepatica, pancreatitis, cirrosis biliar
Desnutricion

Sinusitis y polipos nasales

Osteoporosis y artritis
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Neumonia que continla reapareciendo
Neumotorax

Insuficiencia cardiaca del lado derecho (cor pulmonale)

CAPITULO 3: Tratamientos para pacientes con fibrosis quistica

En la actualidad no existe cura definitiva para la Fibrosis Quistica. Una posible
cura seria administrar terapia génica a una edad temprana, pero esta terapia
todavia no se ha desarrollado, aunque se esta investigando en esa direccion. El
gen que causa la fibrosis quistica ha sido identificado, por lo que hay esperanzas
de que los conocimientos sobre la enfermedad aumentaran en el futuro. Se estan
investigando también diversos regimenes de medicamentos para ayudar a detener
la CF. Los objetivos del tratamiento consisten en aliviar los sintomas y hacer que

la enfermedad progrese mas lentamente. El tratamiento puede incluir lo siguiente:

El control de los problemas que causa la obstruccion de los pulmones mediante:

Fisioterapia.

Ejercicios para expulsar mucosidades, estimular la tos y mejorar el estado fisico
general.

Medicamentos para reducir el moco y respirar mejor.

Control de los problemas digestivos, que puede incluir lo siguiente:

Alimentacién adecuada.
Enzimas pancreaticas que ayudan en la digestion.
Complementos vitaminico.

Tratamiento para las obstrucciones intestinales.

Entre las terapias mas recientes se incluye el trasplante de pulmén para los
pacientes con enfermedad pulmonar terminal. El tipo de trasplante que se suele
hacer es el de pulmon y corazén al mismo tiempo, o el trasplante de ambos
pulmones. No todas las personas son candidatas para un trasplante de pulmon.

Consulte este tema con su médico.
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El tratamiento debe estar dirigido por un médico especialista con la ayuda de otros
médicos, personal de enfermeria, especialistas en nutricién, fisioterapeutas y

asistentes sociales.

El tratamiento debe ir encaminado a mantener un adecuado estado nutricional,
prevenir y tratar las complicaciones pulmonares y de otro tipo y un apoyo

psicosocial suficiente.

El tratamiento depende de la etapa de la enfermedad y de los érganos implicados.

Con la ingesta de alimentos hay que afadir preparados (enzimas pancreéticos) en

forma de polvo en los lactantes y capsulas en los adultos.

El tratamiento dietético consiste en aportar la suficiente cantidad de calorias y
proteinas que permitan mantener un crecimiento normal para lo que puede ser
necesario aportar cantidades superiores al 40% de lo normal, una ingesta de
grasa normal o algo elevada, preparados multivitaminicos en dosis dobles a los
aportes diarios recomendados, suplemento de vitamina E y también suplementos

de sal en los periodos de fiebre en los que hay un aumento de la sudoracion.

Vitamina K: hay que aportarla en los casos de lactantes que se encuentren
tratados con antibioticos, en los adultos con enfermedad del higado y en los casos

de hemoptisis (sangre con el esputo).

El tratamiento de las manifestaciones pulmonares consiste en la prevencion de la
via respiratoria y la profilaxis y control de las infecciones respiratorias. La profilaxis
consiste en inmunizar frente a la tos ferina, varicela y sarampion y la vacunacion
anual frente a la gripe. Ante el primer signo de afectacion pulmonar hay que

realizar fisioterapia respiratoria con drenaje postural y tos asistida.

Estos métodos abarcan:

Actividad o ejercicio que lo llevan a respirar profundo.
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Dispositivos que se usan durante el dia para ayudar a despejar las vias

respiratorias de las cantidades excesivas de moco.

Percusion manual del pecho (fisioterapia del pecho), en la cual un miembro de la
familia o un terapeuta dan palmadas suavemente sobre el pecho, la espalda o un
area por debajo de los brazos del paciente.

El tratamiento para problemas intestinales y problemas nutricionales puede
abarcar:

Una dieta especial rica en proteinas y calorias para nifios mayores y adultos.

Enzimas pancreéticas para ayudar a absorber grasas y proteinas, que se toman

con cada comida.
Suplementos vitaminicos, sobre todo las vitaminas A, D, Ey K.
El médico puede sugerir otros tratamientos si usted tiene heces muy duras.

Las medidas de cuidados personales y monitoreo en el hogar deben abarcar:

Evitar el humo, el polvo, la suciedad, los vapores, los quimicos de uso doméstico,

el humo de la chimenea y el moho o los hongos.

Tomar bastantes liquidos. Esto es particularmente valido para los bebés, los nifios,
en clima calido, cuando hay diarrea o heces sueltas, o durante la actividad fisica

extra.

Hacer ejercicio dos o tres veces por semana. Nadar, trotar y montar en bicicleta

son buenas opciones.

Evacuar o sacar el moco o las secreciones de las vias respiratorias. Esto debe
hacerse de una a cuatro veces cada dia. Los pacientes, las familias y los
cuidadores deben aprender a realizar la percusion toracica y el drenaje postural

para ayudar a mantener las vias respiratorias despejadas.
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CAPITULO 4: La actividad fisica que pueden desarrollar los pacientes con
fibrosis quistica

Beneficios del ejercicio fisico:

La actividad fisica tiene una gran importancia en la vida de cualquier individuo ya

que provoca un desarrollo integral, esto es un desarrollo fisico, psiquico y social.

Entre la multiplicidad de beneficios existentes, a continuacion, citaremos aquellos

gue consideramos mas importantes para la fibrosis quistica.

Beneficios fisicos v fisioldgicos:

Contribuye al alivio de la disnea.

Conserva la funcién respiratoria: mejora la eliminacion de esputo y
disminuye el volumen residual.

Mejora la ventilacion respiratoria en las diferentes secciones de los
pulmones, y se mejora la absorcion de Oxigeno.

Mejora en enfermos diabéticos (el ejercicio fisico es hipoglucémico)

Demora la aparicion de osteoporosis.

Aumenta la movilidad corporal por: un incremento de la amplitud articular,
de la capacidad contractil del muasculo, asi como su longitud mediante
estiramientos especificos.

Mejora del retorno venoso debido a las contracciones musculares en
miembros inferiores.

Disminucion del tejido adiposo con un entrenamiento especifico aerdbico.

Beneficios Psicoldgicos:

Ayuda a crear una imagen corporal mas positiva, tan importante en la
realidad social actual.

El individuo aprende a reconocer y aceptar las propias posibilidades y
limitaciones, asi como también a favorecer la confianza en si mismo y la
independencia.

Aumenta la sensacién de bienestar, provocando una disminucion de la

ansiedad y la depresion.
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Beneficios Sociales:

e Durante la realizacion de ejercicio fisico, el individuo se relaciona con los
demas, con lo que esto conlleva: al aumento de la motivacion e interes,
adherencia al entrenamiento.

e Adquisicion de valores morales: respeto hacia los demas, liderazgo,

responsabilidad.

Condiciones y principios en la ejecucién:

Antes del entrenamiento es necesario un control médico y la realizacion de
pruebas de resistencia al esfuerzo, de esta forma estableceremos un programa de
entrenamiento adaptado al individuo

Necesidad de un equipo multidisciplinario: Médico, Fisioterapeuta, Psicologo,

Licenciado en Educacion Fisica.
Favorecer la confianza hacia el deporte y el terapeuta

Factores psico- afectivos

e Actividad deportiva individualizada, ya que cada individuo es un mundo.

e Todos los deportes son adecuados para un enfermo de fibrosis quistica,
excepto aquellos que requieran fuerza maxima, o que supongan la adicciéon
de elementos alérgicos para el individuo; siempre y cuando el programa de
entrenamiento este supervisado por un profesional en el campo.

e Actividad deportiva no sustituye en ningun caso el tratamiento fisioterapico.
Ejercicio fisico recomendado en la fibrosis quistica:
Al tratarse de un enfermo con problemas respiratorios, esto debe de tenerse
todavia mas en cuenta.

En primer lugar decir que cualquier programa de ejercicio fisico debe de

componerse de las siguientes partes:
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El calentamiento debe de incluir una movilizacion general del cuerpo, para que el
enfermo se vaya adaptando a los esfuerzos que requerira la actividad en cuestion.
Ademas deberemos centrarnos en la movilizacion de aquellas articulaciones mas
implicadas en la parte principal asi como la previa preparacion de la musculatura.
El ritmo respiratorio se ira modificando lentamente a medida que la intensidad del
ejercicio varia.

La parte principal integra la actividad en cuestion. En el caso de los individuos con
fibrosis quistica debe de ir orientada de la siguiente forma:

Ejercicios aerdbicos: La actividad debe de ser de baja intensidad y con un amplio
volumen. De esta forma, solicitamos al cuerpo un metabolismo aerobico, donde la
obtencién de energia se obtiene fundamentalmente de las grasas y donde oxigeno
es imprescindible para la obtencion de la misma.

Ademas debemos evitar en principio ejercicios donde se solicite al individuo la
fuerza maxima ya que ademas de afectar a la musculatura de forma traumatica
(son individuos sin costumbre a altas intensidades de trabajo), provoca un
aumento de la presion intraabdominal.

e Ejercicios de movilizacion del térax y columna vertebral. Cualquier actividad
deportiva que afecte a dicha movilizacion repercute positivamente, ya que
el individuo presenta una rigidez importante. Ademas, al presentar un
acortamiento de la musculatura ventral y una debilidad en la musculatura
dorsal (hipercifosis), debemos realizar ejercicios de fortalecimiento de esta
dltima. Por ello, una actividad muy adecuada es la natacion, debido a su
condicion de ingravidez, a la posicion horizontal que adopta el paciente, a la
mecanica ventilatoria que impone y por la presion que ejerce el agua sobre
el torax, todos los estilos son utiles si bien los mas adecuados son crol y
espalda.

e Ejercicios que incluyan saltos también son altamente recomendados para
este tipo de pacientes, sobretodo si se utiliza mas los miembros superiores
como pueden ser el basket y el volleyball entre otros.

e Asociar estimulos auditivos y/o opticos a la respiracion.

e Juegos que requieran la espiracion prolongada.
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Ejercicios de relajacion:
Se deben adoptar posiciones que faciliten la respiracion:
e Después de grandes esfuerzos, hasta que la respiracion sea de nuevo
pausada.

e Cuando el paciente muestre sefiales de respiracion forzada.

CAPITULO 5: El pronéstico de vida de los pacientes con fibrosis quisticay
en que los mejora

Un diagndstico precoz puede prolongar la esperanza de vida de las personas con
Fibrosis Quistica y mejorar la calidad de la misma. En la actualidad se estan
desarrollando planes de diagndstico precoz en varias comunidades autobnomas. La
técnica es extremadamente sencilla y con escasos costos econdémicos. Dicha
prueba se denomina cribado neonatal. En los ultimos afios se ha avanzado mucho
en el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a pesar de eso, sigue
siendo una patologia sin curacion. Cuando la enfermedad se encuentra en un
estadio muy avanzado, existe la posibilidad del trasplante pulmonar y/o hepatico.
Se estima que la incidencia de la Fibrosis Quistica en nuestro pais es de un caso
de cada 5000 nacidos vivos, mientras que uno de cada 35 habitantes son
portadores sanos de la enfermedad. Se trata de una enfermedad de gen recesivo,
es decir, si se hereda el gen defectuoso de ambos padres se padecerd la
enfermedad, si se hereda un gen normal y un gen defectuoso es portador de la
enfermedad sin padecerla pero con la posibilidad de transmitirla a la

descendencia.

Hasta hace poco tiempo, el prondéstico para las personas afectadas por la
enfermedad era realmente sombrio pero, en la actualidad, con las nuevas lineas
de tratamiento, se considera que cerca del 80% de los pacientes podra superar los
40 afos. La esperanza de vida dependera de la severidad de la enfermedad y de
los 6rganos afectados. La muerte sobreviene generalmente por complicaciones
pulmonares. La supervivencia a largo plazo es notablemente mejor en los

pacientes sin insuficiencia pancreética. La colonizacién precoz por Pseudo monas
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(un tipo de bacteria), el sexo femenino, la presentacion con sintomas respiratorios
y la hiperreactividad de las vias respiratorias se asocian a un prondéstico algo peor.
Las revisiones periddicas y un seguimiento escrupuloso del tratamiento es bésico

para alcanzar una buena calidad de vida y buen pronéstico.

Ejercicio en pacientes con fibrosis quistica:

En las personas con fibrosis quistica el ejercicio fisico consigue a largo plazo
adaptaciones y cambios en érganos tan importantes como los pulmones y el
corazén o el tejido 6seo y el tejido muscular, fortaleciéndolos y manteniéndolos en
una mejor condicion. Ademas de la antibioterapia, la fisioterapia y la nutricion, si
no se realiza ejercicio, no se pueden obtener los mejores resultados y todos los
tejidos estaran en peores condiciones.

Beneficios especificos del ejercicio en la FQ La intolerancia al ejercicio es una
caracteristica establecida de la FQ y es dependiente del tipo de mutacion, de la
conservacion de la masa muscular, del sistema pulmonar y del mantenimiento de

la condicion fisica.

¢.Por qué utilizar el ejercicio en la FQ?

Porque existen evidencias cientificas desde hace mas de 4 décadas que nos
informan de los beneficios que aporta esta herramienta en la Fibrosis Quistica. El
ejercicio todavia en este siglo es una herramienta muy poco utilizada pero muy
recomendada por los organismos oficiales encargados de velar por la salud de la
poblacion. Recomienda ejercicio en nifios con patologias cronicas como: Artritis
juvenil idiopatica, hemofilia, asma y Fibrosis Quistica. La mayor parte de los
investigadores atribuyen los beneficios del ejercicio en estos pacientes a la mejora
de la limpieza de moco de las vias respiratorias; aumento de fuerza y resistencia
de los musculos ventilatorios; reduccion en la resistencia de la via aérea; aumento

de la tolerancia al ejercicio y aumento de la sensacion de bienestar.

1.8 HIPOTESIS: Los adolescentes con fibrosis quistica de la ciudad de Bahia
Blanca al realizar actividad fisica mejoran la calidad de vida en comparacion

con los que no realizan actividad fisica.
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1.9 OBJETIVO GENERAL: Determinar en qué medida los pacientes con

fibrosis quistica mejoran la calidad de vida con el gjercicio.

SUB OBJETIVOS:

Indagar que siente el paciente con fibrosis quistica.

Conocer que ejercicios realizan los pacientes con fibrosis quistica.
Investigar qué tratamientos existen para pacientes con fibrosis quistica.
Revelar en qué mejoran los pacientes con fibrosis quistica al realizar
ejercicio.

Conocer que siente un paciente con fibrosis quistica al realizar actividad
fisica.

Investigar por qué se desarrolla esta enfermedad.

22



2. MATERIAL Y METODO
2.1 MATRIZ DE DATOS:
Unidad de analisis supra. Personas con Fibrosis Quistica

Participa de actividades | Siempre A veces

extra escolares

Nunca

Siempre tuvo Si No
conocimiento de su

enfermedad

Su familia sabe como Siempre A veces

actuar ante recaidas

Nunca

Observa cambios en su | Siempre A veces
cuerpo al realizar

actividad fisica

Nunca

Su familia incita a Siempre A veces
realizar actividad fisica

frecuentemente

Nunca

Realiza actividad fisica | Siempre A veces
para mejorar en su

enfermedad

Nunca

Conoce pacientes con Todos Algunos
Fibrosis Quistica que
realizan y no actividad

fisica

Ninguno

Nota diferencia entre Si No

ellos

Algunas

Reduce la ingesta de Siempre A veces
medicamentos en épocas

gue realiza actividad fisica

Nunca

En general los pacientes Todos Algunos
con Fibrosis Quistica

realizan actividad fisica

Ninguno
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Unidad de anclaje a

Adolescente con fibrosis quistica que hacen actividad fisica

Cantidad de veces por
semana que realiza actividad

fisica

Una vez

Dos veces

Mas de dos

veces

Desde pequefio realizé

actividad fisica

Siempre

Nunca

A veces

Siempre pudo realizar
actividad fisica

Siempre

Nunca

A veces

Fue aumentando la
capacidad para realizar
actividad fisica

Poco

Mucho

Nada

Nota cambios al realizar

actividad fisica

Poco

Mucho

Nada

Comenzo6 a realizar actividad
fisica al enterarse de que

tenia la enfermedad

Si

No

Tiene informacion de los
beneficios de realizar
actividad fisica teniendo

Fibrosis Quistica

Mucha

Poca

Nada

Al tener una intravenosa en
su cuerpo, puede hacer

actividad fisica

Siempre

A veces

Nunca

Realiza actividades aerébicas

Siempre

A veces

Nunca

Realiza actividades sin

interrupcion durante el afio

Siempre

A veces

Nunca

Unidad de anclaje b
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Adolescentes con Fibrosis Quistica que no hacen actividad fisica

Tiene posibilidad de realizar | Siempre A veces Nunca
actividad fisica

No realiza actividad fisica Siempre A veces Nunca
por miedo a lo que le

suceda

Realiz6 actividad Fisica y Siempre A veces Nunca
tuvo inconvenientes

Conoce los beneficios de Todos Algunos Ninguno
realizar actividad fisica

teniendo Fibrosis Quistica

Esta informado de lo que Si No

puede y no hacer

Conoce pacientes con Todos Algunos Ninguno
Fibrosis Quistica que

realicen actividad fisica

Sufre reiteradas infecciones | Siempre A veces Nunca
en el periodo de un afio

Nunca hizo actividad fisica Siempre A veces Nunca
Desearia realizar actividad Siempre A veces Nunca
fisica

En el colegio participa de las | Siempre A veces Nunca

clases de educacion fisica
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2.2 FUENTES DE DATOS: Entrevista realizada a Yenny Evia Celedon Moraga.

Enfermera especializada en Fibrosis Quistica.

Direccion: Gallego Mora 2206
Teléfono: 0291- 4257444

2.3 POBLACION Y MUESTRA:

Poblacién: Todos los adolescentes con Fibrosis Quistica de la ciudad de

Bahia Blanca.

Muestra: Tres adolescentes con Fibrosis Quistica de la ciudad de Bahia

Blanca.
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2.4 INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS:

Cuestionario:
Adolescente con Fibrosis Quistica que realiza actividad fisica:

1. ¢(Cantidad de veces por semana que realiza actividad fisica?

1 2 MAS DE DOS

2. ¢Desde pequefio realizé actividad fisica?
Si NO

3. ¢Siempre pudo realizar actividad fisica?
SI NO

4. ¢Fue aumentando la capacidad para realizar actividad fisica?
Si NO

5. ¢Nota cambios al realizar actividad fisica?
SI NO

6. ¢Comenzé a realizar actividad fisica al enterarse de la enfermedad?
Si NO

7. ¢Tiene informacion de los beneficios de realizar actividad fisica

teniendo Fibrosis Quistica?
Sl NO ALGUNOS

8. Al tener una intrevenosa en su cuerpo, ¢Puede hacer actividad
fisica?
Sl NO

9. ¢Realiza actividades aerdbicas?
Sl NO A VECES

10. ¢ Realiza actividad sin interrupcion?
Si NO
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Adolescentes con Fibrosis Quistica que no realizan actividad fisica:

1. ¢Tiene posibilidad de realizar actividad fisica?
Sl NO

2. ¢No realiza actividad fisica por miedo a lo que suceda?
SI NO
3. ¢ Realiz6 actividad fisica y tuvo inconvenientes?

Sl NO

4. ;Conoce los beneficios de realizar actividad fisica teniendo Fibrosis

Quistica?

SI NO

5. ¢Esta informado de lo que puede y no hacer?
SI NO

6. ¢, Conoce pacientes con Fibrosis Quistica que realicen actividad fisica?
SI NO

7. ¢, Sufre reiteradas infecciones en el periodo de un afio?
Si NO

8. ¢ Nunca hizo actividad fisica?
Si NO

9. ¢ Desearia realizar actividad fisica?
Si NO

10. ¢ En el colegio participa de las clases de Educacion Fisica?

Sl NO A VECES
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Persona con Fibrosis Quistica:

1. ¢Participa de actividades extraescolares?

SIEMPRE A VECES NUNCA
2. ¢Siempre tuvo conocimiento sobre su enfermedad?
Si NO
3. ¢Su familia sabe como actuar ante recaidas?
Sl NO
4. ¢Observa cambios en su cuerpo al realizar actividad fisica?
Si NO A VECES

5. ¢Su familia incita a que realice actividad fisica frecuentemente?
SIEMPRE A VECES NUNCA

6. ¢Realiza actividad fisica por placer?

Si NO
7. ¢Realiza actividad fisica para mejorar su enfermedad?
SI NO
8. ¢Conoce pacientes con Fibrosis Quistica, y nota diferencias entre ellos?
Si NO
9. ¢Reduce la ingesta de medicamentos en épocas que realiza actividad
fisica?
Si NO

10.En general, ¢ Los pacientes con Fibrosis Quistica realizan actividad fisica?
TODOS ALGUNOS NINGUNO
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Entrevista a enfermera:

Nombre y apellido:

1.

10.

¢, Conoce los beneficios del ejercicio en los pacientes con fibrosis
quistica?

¢, Son mas los pacientes que realizan actividad fisica o los que no?

¢ Todos pueden realizar actividad fisica?

¢Las familias tienen conocimiento de los beneficios que aporta
realizar actividad fisica para la enfermedad? ¢ Estos promueven que
el paciente realice actividad?

¢, Nota mejoras en los pacientes que realizan actividad?

¢, Hay alguna actividad que no pueda realizar?

¢En qué crees que beneficia a los pacientes con fibrosis quistica que
realicen actividad fisica?

¢Mejora la capacidad pulmonar del paciente?

¢Por qué para usted las nuevas investigaciones promueven que los
médicos aconsejen al paciente realizar actividad?

¢Cuales son las actividades que se recomiendan para esta

enfermedad?

30



2.5 PLAN DE ACTIVIADES DE CONTEXTO:
v' Entrevista a Yenny Evia Celedén Moraga. Viernes 23 de octubre a las

17.00hs.

v' Cuestionario a una adolescente con Fibrosis Quistica. Viernes 23 de

octubre a las 19.00hs.

v' Cuestionario a un adolescente con Fibrosis Quistica. Lunes 26 de octubre a
las 12.00hs.

v Cuestionario a un adolescente con Fibrosis Quistica. Lunes 26 de octubre a
las 17.00hs.

2.6 TRATAMIENTO Y ANALISIS DE LOS DATOS:

Los beneficios del ejercicio en los pacientes con Fibrosis Quistica son
en general, ayudan a su enfermedad y a reducir la mucosidad.

Son mas los pacientes con Fibrosis Quistica que realizan actividad fisica
gue los que no lo hacen.

Todos los pacientes con Fibrosis Quistica pueden realizar actividad
fisica si el médico no lo impide, solo hay que ver ejercicios que no
gasten calorias de mas.

Las familias conocen los beneficios que aporta la actividad fisica a los
pacientes con Fibrosis Quistica. Tienen temor a que los hijos realicen
actividades pero al ver que responden de forma adecuada dejan que
hagan actividad sin problemas.

Se nota mejoras en los pacientes con Fibrosis Quistica que realizan
actividad fisica.

No hay actividades prohibidas para los pacientes, para que el médico lo
prohiba tiene que haber alguna causa para que lo haga.

La actividad fisica beneficia a los pacientes con Fibrosis Quistica en el
desarrollo de las venas para poder tener un buen tratamiento
intravenoso, desarrollar el torax y expulsar la mucosidad.

Mejora la capacidad pulmonar del paciente y este en general.
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Las nuevas investigaciones promueven que los meédicos aconsejen al
paciente realizar actividad fisica porque los ayuda para la dignidad con
la que cada uno debe vivir.

Cualquier actividad es recomendable para los pacientes con Fibrosis
Quistica.

El 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica participa de
actividades extraescolares.

El 100% de los pacientes con Fibrosis Quistica siempre supo de su
enfermedad.

El 100% de las familias de adolescentes con Fibrosis Quistica sabe
como actuar ante recaidas de los mismos.

El 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica nota cambios en su
cuerpo al realizar actividad fisica.

El 100% de las familias de adolescentes con Fibrosis quistica incita para
gue ellos realicen actividad fisica.

El 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica realiza actividad
fisica por placer.

El 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica realizan actividad
fisica para mejorar su enfermedad.

El 100% de los adolescentes con Fibrosis Quistica conoce otros
pacientes y nota cambios entre ellos.

El 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica reduce la ingesta de
medicamentos en épocas donde realiza actividad fisica.

Algunos de los pacientes con Fibrosis Quistica realizan actividad fisica.
De los adolescentes con Fibrosis quistica que realizan actividad fisica el
100% lo hace mas de dos veces por semana.

De los adolescentes con Fibrosis quistica que realizan actividad fisica el
100% lo hace desde pequerfio.

De los adolescentes con Fibrosis Quistica que realiza actividad fisica el

50% puede realizar siempre actividad.
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El 100% de los pacientes que realizan actividad fisica fue aumentando
su capacidad para realizar actividades.

Ninguno de los pacientes comenzé a realizar actividad fisica al
enterarse de su enfermedad.

El 100% de los pacientes conoce los beneficios de realizar actividad
fisica teniendo Fibrosis Quistica.

El 100% de los pacientes puede realizar actividad fisica mientras tiene
una intravenosa colocada en su cuerpo.

El 50% de los adolescentes con Fibrosis Quistica realiza actividades
aerdbicas siempre, y el otro 50% a veces.

El 100% de los adolescentes con Fibrosis Quistica que realizan
actividad fisica lo hace sin interrupcion.

El 100% de los pacientes con Fibrosis Quistica tiene posibilidad de
realizar actividad fisica.

De los adolescentes con Fibrosis Quistica que no realiza actividad fisica
el 100% no lo hace por miedo a lo que pueda sucederle.

El 100% de los pacientes esta informado de las actividades que puede y
no realizar.

El 100% de los adolescentes con Fibrosis Quistica conoce pacientes
que realizan actividad fisica.

De los adolescentes que no realizan actividad fisica el 100% sufre
reiteradas infecciones en el periodo de un afio.

De los adolescentes que no realizan actividad fisica, el 100% en algun
momento lo hizo.

De los pacientes que no realizan actividad fisica, ninguno desearia
hacerlo.

De los adolescentes con Fibrosis Quistica el 100% realiza las clases de

educacion fisica en la escuela a veces.
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2.7 EXPOSICION DE LOS RESULTADOS:
» El 100% de los pacientes conoce los beneficios de realizar

actividad fisica teniendo Fibrosis Quistica.

» El 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica participa de

actividades extraescolares.

W ler trim.

M 22 trim.

ler término: Adolescentes con Fibrosis Quistica que realizan actividad fisica.
2do término: Adolescentes con Fibrosis Quistica que no realizan actividad

fisica.
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» EI 66,6% de los adolescentes con Fibrosis Quistica nota cambios

en su cuerpo al realizar actividad fisica.

m 3er trim.

W 42 trim.

3er término: Adolescentes con Fibrosis Quistica que notan cambios al realizar

actividad fisica.

4to término: Adolescentes con Fibrosis Quistica que no notan cambios al realizar

actividad fisica.
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3. CONCLUSION

Al analizar los resultados y relacionarlo con la hipotesis ("Los adolescentes con
Fibrosis Quistica de la localidad de Bahia Blanca mejoran la calidad de vida en
comparacion con los que no realizan actividad fisica) junto con el Marco tedrico
podemos decir que la actividad fisica es de gran importancia para los pacientes
con esta enfermedad ya que ayuda a desarrollar el térax, movilizar secreciones y

la tos. Mejora también el control de la enfermedad y la calidad de vida.

Los ejercicios son un complemento importante para la kinesioterapia que

requieren para facilitar la expulsion de la mucosidad.

La actividad fisica ademas de los beneficios fisicos y fisioldgicos, también les trae

psicologicos y beneficios sociales.

Los pacientes con Fibrosis Quistica pueden realizar cualquier actividad fisica

siempre que no sea prohibida por el médico que lo atiende.

Si el paciente tiene seudomonas (bacterias) deben evitar la natacién y lugares

humedos.

Si bien no todos los adolescentes con Fibrosis Quistica realizan actividades
fisicas, sea por miedo o por desinterés, la mayoria de ellos lo hacen no solo por

placer, sino por conocer los beneficios que provoca en su cuerpo.

Tanto los pacientes como sus familias conocen los beneficios de la actividad fisica
para los enfermos e incitan a que las realicen. En los Ultimos afios se estan
ampliando los conocimientos sobre los beneficios que provoca la realizacion de
actividad fisica, recientemente se han realizado congresos para informar a

médicos, enfermeros y padres interesados.

El cuidado que hay que tener con la realizacion de actividad fisica en los pacientes
con Fibrosis Quistica es que no quemen demasiada cantidad de calorias ya que

ellos suelen tener problemas de desnutricion.
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Lo que buscan los médicos como las familias es la dignidad de vida del paciente,
en la que este pueda tener una vida lo mas normal posible. Esto se logra con un
adecuado tratamiento de la enfermedad, realizacion de actividad fisica y

conocimiento de las posibilidades.

El prondstico de vida se puede mejorar a partir de participar de actividades fisicas
ya que puede reducir las infecciones, al aumentar el tamafio del térax si llegara a
necesitar un trasplante es mas facil de conseguir un dador, aumenta la sensacion

de bienestar provocando una disminucién de la ansiedad y la depresién, etc.

Por dltimo no nos queda méas que decir que es de suma importancia la realizacion
de actividad fisica en pacientes con Fibrosis Quistica para mejorar su estado en

general.
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