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2. Introduccion

Los nifios con asma cronica se caracterizan por la presencia de sintomas
respiratorios que los acompanan por toda la vida o por lo menos por gran parte de
ella y que motivan una frecuencia elevada de visitas a urgencias, controles
meédicos, tratamientos farmacoldgicos prolongados y a veces costosos. Su
funcién pulmonar puede estar deteriorada y su capacidad fisica para realizar

actividades de la vida diaria esta disminuida en la mayoria de ellos (1).

En poblacion adulta con enfermedades respiratorias cronicas como el asma, se
ha venido creando un interés por cambiar la orientacion aguda asistencial del
manejo de estas enfermedades que por mucho tiempo se venia dando y a su vez
por reducir el impacto negativo tanto psicolégico como funcional de la enfermedad
a través del desarrollo de programas la Rehabilitacion Pulmonar como estrategia
no solo para mejorar la calidad de vida sino para disminuir los altos costos que
generan estas enfermedades.2) Sin embargo en nifios no ha sido posible
demostrar los beneficios que ampliamente ha demostrado la Rehabilitacion
Pulmonar en adultos, debido tal vez a las limitaciones operativas para
implementar programas en poblacion pediatrica, y a las dificultades para realizar
estudios clinicos aleatorizados y randomizados de buena calidad ().

Es asi, como los programas interdisciplinarios para mejorar el funcionamiento
pulmonar y aminorar las limitaciones que va generando el asma crénica o otras
enfermedades de origen pulmonar son implementados en nuestro pais
principalmente en adultos, pero en nifios no se ha documentado una experiencia
que describa los resultados cuando se realiza una intervencion interdisciplinaria en

un programa de rehabilitacion pulmonar.



La experiencia en rehabilitacion pulmonar en nifios es un ejercicio incipiente no
solo nuestro pais sino a nivel mundial. (2,3 Por ello, con el enfoque de procesos
integrales de rehabilitacion, que ha caracterizado a la Clinica Universitaria Teleton
y al posicionamiento de la misma como una institucion lider a nivel nacional e
internacional en programas de rehabilitacion, se describe a continuacion la
experiencia de una intervencion en Rehabilitacion Pulmonar en nifios asmaticos y

los resultados de esta.

La rehabilitacién en nifios en la Clinica Universitaria Teleton tiene una experiencia
menor que en adultos, pero sigue la misma concepcién antropoldgica que ha
servido en los procesos de rehabilitacion en la Clinica desde sus inicios. Es decir
gue la intervenciones se realizan con un equipo interdisciplinario con actitud de
servicio e interactuando con la familia del paciente y con el seguimiento del
proceso. La Clinica Universitaria Teleton esta orientada a la vision cristiana de la
persona, que tiene numerosas aplicaciones practicas y lleva a una vision clara de

expresion de humanidad en el paciente y en el trabajo de la institucion.



2.1. Justificacion

Las enfermedades crénicas respiratorias constituyen uno de los problemas de
salud publica mas importante en el pais, destacandose la Enfermedad Obstructiva
Crodnica en adultos y el asma en poblacion pediatrica. 4) La prevalencia del asma
en nuestro pais no esta muy bien establecida. Un reciente estudio en varias
ciudades estima una prevalencia aproximada del 12%.i5) Estas cifras corroboran
la magnitud inicial del problema individual y social del asma en nuestro medio y el
aumento de la contaminacion ambiental no permite vislumbrar a mediano plazo un

mejor panorama.

Durante mucho tiempo, el manejo del asma en nuestro pais se ha enfocado
principalmente a modificar los sintomas y complicaciones agudas de la
enfermedad y controlar los mismos mediante tratamiento farmacoldgicos costosos.
Poca atencién se ha prestado a las consecuencias de la enfermedad en términos
de incapacidad de los pacientes para desempefiarse en sus actividades
cotidianas, laborales, escolares y sociales y el deterioro en la calidad de vida

secundario.

Esta orientacion ha cambiado progresivamente a nivel mundial y del interés por
reducir el impacto negativo tanto psicologico como funcional de la enfermedad se
ha desarrollado la Rehabilitacion Pulmonar como estrategia no solo para mejorar
la calidad de vida sino para disminuir los altos costos que genera tratar las
complicaciones agudas de la enfermedad y los tratamientos muchas veces

prolongados de la misma (e).



En Colombia no existen programas formales de rehabilitacion pulmonar infantil.
Las escasas iniciativas, no pasan de ser esfuerzos individuales que intentan
establecer programas basados principalmente en estrategias educativas, 0 en
programas establecidos ya en poblacion adulta con enfermedades pulmonares
cronicas, pero que en general o no cumplen con los requisitos de la rehabilitacion
pulmonar, o no tienen en cuenta las diferencias fisiopatolégicas de la poblacién
infantil. Esto lleva consigo el desconocimiento de esta alternativa como un campo

profesional fértil y de demostrada eficacia a nivel internacional en poblacion adulta.

Los factores sociales y econdmicos deben de integrarse para entender el asma y
Su manejo, ya sean vistos desde la perspectiva del individuo que la sufre, del
profesional del cuidado médico, o de las organizaciones que pagan por el cuidado
de la salud. EIl ausentismo escolar y los dias perdidos del trabajo son reportados
como una problematica social y econdmica importante del asma en estudios en

India, region Asia-Pacifico, Estados Unidos y Reino Unido India y Latinoamérica (7-
9).

Cualquier programa sanitario de intervencion sobre asma en nifios y adolescentes
debe marcarse como objetivo fundamental la mejora de la calidad de vida de estos
y de sus familias. Hay también que tener en cuenta que el padecimiento de esta
enfermedad, no solo afecta la vida del paciente, sino que ademas perturba el
entorno familiar y social, al aumentar los dias de ausentismo escolar y laboral, que
estaran directamente relacionados con los ingresos que esta familia podria dejar
de recibir durante la hospitalizacion del nifio. (10).

La rehabilitacion en nifios con asma es una intervencion no evaluada dentro del
plan de contingencia de los servicios de salud para aminorar el efecto en la
poblacién de la carga de la enfermedad por asma (11, de ahi la importancia de

documentar la experiencia que se tiene en la Clinica Universitaria Teleton. Esta



documentacion se realiza con un analisis profundo de cada uno de los casos
atendidos dentro del programa de rehabilitacion, de forma tal que se pueda tener
una primera evidencia de los resultados obtenidos en nifilos que han recibido

rehabilitacion pulmonar por tener una evolucion de asma croénica.

El estudio no pretende tener resultados extrapolables a otras poblaciones fuera de
las atendidas en el programa de la institucion, solo un primer paso para la
documentacién de la experiencia institucional, donde los principios guia de la
misma y su condicion de entidad académica universitaria implican un trabajo de el
seguimiento de las intervenciones que se realizan, mas cuando estas son

caracterizadas por lo pioneras dentro de la comunidad cientifica.



4. Marco Tebrico

4.1 Antecedentes y Resefia Historica

Durante mucho tiempo el manejo del asma tanto en poblacién adulta como
pediatrica ha tenido un enfoque agudo, donde se modifican los sintomas y las
alteraciones funcionales presentes pero no se presta la suficiente atencion a las
consecuencias de la enfermedad. Sin embargo, en los Ultimos afos esta
orientacion ha cambiado en otros paises y del interés por reducir el impacto
negativo, tanto fisico como psicolégico y social se ha desarrollado la
Rehabilitacion Pulmonar (12).

La Rehabilitacion Pulmonar ha demostrado ser una herramienta importante en el
tratamiento de patologias respiratorias crénicas en poblaciéon adulta. La inclusion
de la actividad fisica en esta poblacibn ha mostrado importantes mejoras en la
calidad de vida y en su condicion fisica (212). Sin embargo la literatura y la

experiencia en poblacidon pediatrica son muy limitadas.

El concepto de rehabilitacion Pulmonar no es tan reciente, pero su aplicacién al
enfermo respiratorio crénico lo es un poco mas. Durante el siglo XX, la tendencia
era recomendar a los pacientes el reposo, en especial pacientes con
tuberculosis. Esta tendencia al contrario del objetivo de la rehabilitacion llevaba a
mayor incapacidad. En 1885, Denison publicé su libro Ejercicios Para Invalidos
Respiratorios para pacientes con Tuberculosis Pulmonar destacando la
importancia del ejercicio y de una buena nutricion. Entre 1950 y 1970 estudios
realizados por el Dr. Barach han sido considerados pioneros para la Rehabilitacion
Pulmonar, ya que describieron la importancia de planes de entrenamiento fisico
dentro de las actividades diarias de pacientes con enfermedades pulmonares y fue

el primero en hablar de sus beneficios (13).



Segun las principales guias de expertos del mundo realizadas para poblacién
adulta, los pacientes que cumplen un programa de Rehabilitacion Pulmonar,
representan menores costos para el sistema de salud.(7-10) y ademas los pacientes
que realizan actividad fisica supervisada tienen una incidencia significativamente
menor de hospitalizaciones y cantidad de dias hospitalizados.qs) Las
enfermedades respiratorias en general son la tercera causa de enfermedades
cronicas en adultos, y el asma la mas frecuente en nifios, con una creciente

repercusioén econémica para los sistemas de salud®®

. Es dificil la comparacion
entre diferentes estudios del calculo de costos, debido a la estructura sanitaria de
cada pais, disefio de cada tipo de programa de rehabilitacion y evaluaciones
usadas. Sin embargo, se puede afirmar que los costos totales de los programas de
Rehabilitacion con internacién hospitalaria son superiores a los ambulatorios con

base en el hospital, y éstos a los domiciliarios puros. (7-15)

En los ultimos 25 afios, multiples estudios principalmente en poblacion adulta han
permitido establecer con mayor claridad el fundamento cientifico y los grandes
beneficios de la Rehabilitacion Pulmonar, muchos de ellos hoy en dia indiscutibles.
Actualmente, existe suficiente evidencia sobre los beneficios de implementar
programas de entrenamiento fisico en pacientes con patologias cronicas
respiratorias. Debido a que el EPOC es la patologia respiratoria cronica mas
frecuente en la poblacion adulta, y que la mayoria de estudios clinicos de
evaluacion de programas de rehabilitacion son realizados con ellos, a la ausencia
de datos que evalien la implementacion de un programa de Rehabilitacién
pulmonar y aun teniendo en cuenta que la fisiopatologia es diferente entre
poblacion infantil y adulta, se puede hacer un esfuerzo para extender algunas de
las conclusiones y recomendaciones para la poblacion con enfermedad pulmonar
cronica infantil. Aunque son pocos los estudios encontrados, ciertamente se ha
mostrado que los beneficios de un programa de ejercicio pueden extenderse a una
variedad de enfermedades pulmonares cronicas como enfermedades

intersticiales, asma y fibrosis quistica entre otras.



En nifios existen multiples publicaciones que demuestran el beneficio de
implementar programas educativos como estrategia demostrada para mejorar el
control de la enfermedad. Se destacan estudios donde la implementacion de
planes escritos de auto-manejo, la deteccion temprana de signos de alarma y el
auto-control de la funcidn pulmonar a través de mediciones de pico flujo espiratorio
demuestran su beneficio. Se ha demostrado, que la educacion de estos pacientes
mejora la calidad de vida, aumenta la adherencia al tratamiento preventivo, reduce
el uso de medicacion de rescate y por lo tanto reduce en forma significativa la

morbilidad y el uso de servicios médicos.

Cano- Garcinufio y cols,, (16) determinaron la eficacia, en términos de morbilidad y
calidad de vida, de un programa de educacion grupal en asma dirigido a nifios y
cuidadores. Su intervencion consistio en 3 sesiones educativas, en 3 grupos de
intervencion: a solo nifos, solo cuidadores y a nifios y cuidadores. Las diferencias
las determinaron respecto a un grupo control en incidencia de crisis,
hospitalizaciones, calidad de vida en nifios y cuidadores durante los 6 meses
siguientes a la intervencién. Concluyeron que la educacion grupal en asma

reduce la morbilidad, pero no mejora la calidad de vida.

Santosh Krishna y cols., (17) determinaron si las consecuencias de salud de los
nifos con asma pueden ser mejorados mediante el uso de un programa de
educacibn en asma interactivo -multimedia utilizando Internet. Lograron
determinar que este tipo de programas educativos complementando los
programas de cuidado convencional pueden mejorar los conocimientos de asma
de los nifios y sus cuidadores, disminuyen los dias de sintomas, asi como el

namero de consultas a los servicios de urgencias.

Petra Warschburger y cols.18) desarrollaron un programa de entrenamiento del
comportamiento cognitivo para padres y cuidadores de nifios asmaticos menores
de ocho afios y compar6é sus diferencias en efectividad con un programa de
informacion estandar, como parte de la rehabilitacion de la enfermedad. Los
investigadores encontraron un aumento significativo de los conocimientos sobre la

enfermedad y calidad de vida de los padres. Asi mismo, hubo mejoria en la



severidad de la enfermedad, en ambos grupos. Todo lo anterior evaluado en un

seguimiento de seis meses.

Estas investigaciones se fundamentan en estrategias en educacién en salud, que
son un componente fundamental, de cualquier programa de rehabilitacion. Sin
embargo tan solo son una parte de las multiples intervenciones interdisciplinarias
que requiere la implementacion de un Programa de Rehabilitacion pulmonar y

sobre este tema la literatura aun es mas reducida.
4.2 Limitacion de la actividad Fisica en el paciente asmatico Pediatrico.

Los pacientes asmaticos crénicos severos pueden tener limitacion en su
actividad fisica, debido en general, a los sintomas de la enfermedad, que los lleva
a llevar un estilo de vida sedentario, con una disminucion progresiva de la
capacidad para el ejercicio, lo cual genera un circulo de inactividad y
desacondicionamiento, que favorece el progreso de los sintomas de la
enfermedad con disminucion de la capacidad aérobica, y con pérdida de la masa
corporal y la fuerza muscular 19). Ademas existen una serie de consecuencias no
pulmonares de las enfermedades respiratorias cronicas que muchas veces son

subvaloradas (20).

Tipo de Morbilidad Consecuencia
Disfuncién Muscular Periférica Desacondicionamiento, miopatia, neuropatia
Disfuncién Muscular respiratoria Hiperinsuflacion, fatiga, miopatia, malnutricion
Alteraciones nutricionales Obesidad, caquexia
Afeccion cardiaca Desacondicionamiento, cor pulmonar
Deficiencias sensoriales Deterioro visual y auditivo por medicamentos
Alteraciones psicosociales Ansiedad, depresion, somnolencia, déficit

cognitivo.

Tabla No 1. Consecuencias no pulmonares de las Enfermedades respiratorias crénicas

En la literatura, existen evidencias contradictorias sobre la capacidad fisica del
paciente asmatico pediatrico. La gran mayoria de pacientes asmaticos deberia
tener una capacidad fisica normal, igual a la de los no asmaticos de su misma

edad. La restriccion al ejercicio que pueden imponen sus cuidadores y hasta sus




propios meédicos, pueden hacer que el asmatico pase a tener una vida sedentaria
y pierdan su condicion fisica. Ademas faltan estudios con una muestra suficiente
de nifios asmaticos que respondan a las dudas en cuanto a su verdadera

condicion fisica, y su respuesta a un plan de entrenamiento cardiovascular.

Uno de los pocos estudios que intenta aclarar este aspecto en nifios es el de
Santuz et al (21), quien comparo la actividad fisica de 80 nifios asmaticos con grado
leve y moderado de la enfermedad, con 80 controles, con una poblacién con
edades entres los 7 y los 15 afios. Todos los nifios fueron sometidos a una prueba
incremental en tapiz rodante limitada pos sintomas y no se observo ninguna
diferencia entre ambos grupos, y se demostré ademas la misma demanda
ventilatoria y de consumo de oxigeno y ademas no hubo diferencia entre los que
decian que respondieron sufrir asma inducida por el ejercicio y los que no. Los
autores en esta publicacion enfatizan que si el asma esta bajo control lo que

determina la capacidad de trabajo de cada paciente es su condicion fisica.

Neder et al. 229 En un grupo de niflos asmaticos de moderados a graves,
observaron que los valores observados para el consumo de oxigeno estaban por
debajo de lo esperado pero en grado leve, sin embargo ellos no dividieron el grupo
en grado de actividad realizada, no pudiendo evaluar la dispersion entre los

diferentes grados de actividad fisica.

Cochrane y Clark (23) sometieron a un grupo de asmaticos adolescentes y adultos
jovenes, con grados moderados de la enfermedad a un programa de
entrenamiento con ejercicios por 3 meses, 3 veces por semana, con una duracion
de 30 minutos, alcanzando el 75% de su capacidad de ejercicio méxima. Las
sesiones incluian ciclismo, carrera y gimnasia aerébica. Los resultados mostraron
un aumento significativo en el consumo maximo de oxigeno y umbral anaerébico
mientras en el grupo control de jovenes asmaticos sin entrenamiento no se
observaron cambios en estas variables. Este estudio evidencio que pacientes
asmaticos bajo carga adecuada de ejercicio son capaces de mejorar no
solamente su capacidad maxima de ejercicio sino la liberacion de oxigeno en

ejercicio submaximo.



En un estudio con nifios asmaticos en grado de moderado a grave de 8 a 16 afos
de edad, quienes fueron sometidos a un programa de entrenamiento por 30
minutos, 3 veces a la semana, se observo una importante mejoria en el consumo
maximo de oxigeno y este aumento fue inversamente proporcional al grado inicial
de capacidad e independiente de la severidad de la enfermedad. Ademas en este
estudio se demostr6 una importante asociacion entre la capacidad fisica y la

disminucién de uso de esteroides inhalados o sistémicos (24).

En otro estudio con nifios asmaticos entre 9 y 17 afios con asma muy severa,
quienes a causa de una exacerbacion grave requirieron hospitalizacion
prolongada, fue entrenado en la practica de deportes y mejoria de su condicion
aerdbica durante su hospitalizacién y se demostré que fueron capaces mejorar su
rendimiento en la prueba de caminata de 6 minutos. Ademas se logré una mejoria
y disminucién en el uso de esteroides. Estos hallazgos refuerzan la hipotesis de
que incluso pacientes asmaticos muy severos pueden beneficiarse de programas

de entrenamiento fisico y mejorar de esta manera su condicion fisica (2s).

El mal desemperfio fisico de pacientes asmaticos puede ademas estar relacional
con un mal estado nutricional, mal estado fisico o miopatia por el uso de
corticoides. Otros factores pueden influir en la capacidad fisica del paciente
asmatico, como fue demostrado por Strunk et al, quien mostro la importancia del
equilibrio psicologico medido por la escala Child Global Assessment Scale.
Andlisis de la relacion del nifio para con la familia y colegas, adaptacién en la

escuela y presencia de sintomas psiquiatricos (26).

4.3 Definicion de Rehabilitaciéon Pulmonar

La Sociedad Americana del Torax, propuso la siguiente definicion en 1999, “ La
rehabilitacion pulmonar en un programa multidisciplinario de cuidados para

pacientes con afecciones respiratorias Cronicas que es individualmente



preparado y disefiado para optimizar su desempefio fisico y social y mejorar su

autonomia” .2)

La Rehabilitacion pulmonar es una intervencion interdisciplinaria, que se realiza
con protocolos personalizados en pacientes con enfermedades respiratorias
cronicas que limitan su vida diaria. Sus objetivos principales son reducir al maximo
los sintomas, optimizar el estado funcional, aumentar la participacion social del

paciente y reducir los costos en salud (1-8,9).

4.3.1 Caracteristicas de un Programa de Rehabilitacibn Pulmonar Pediatrico en

asma.

A partir de la definicion antes descrita se deducen tres caracteristicas basicas de

cualquier programa de rehabilitacién pulmonar:

Interdisciplinaria. En la cual la planificacion del tratamiento, el establecimiento de
los objetivos y toma de decisiones se toman en conjunto, aunque las
intervenciones se hagan por separado. Esto conlleva a un plan integral para cada
paciente donde se maximizan las capacidades de cada integrante del equipo y se

traduce en resultados positivos para el paciente.

Individualizada. Adaptada a cada paciente de acuerdo a las caracteristicas y la

evolucion de su enfermedad.

Atencién Fisica y Social. Evaluacién y seguimiento de aspectos psicosociales

relevantes, asi como aspectos de mejoria en la calidad de vida e insercién social

Un programa de rehabilitacion pulmonar en pacientes asmaticos no deberia
diferenciarse de programas para otras enfermedades crénicas pulmonares
conforme al objetivo principal de este: mejoria de la calidad de vida 7). Sin
embargo cuando se establece un programa en una poblacién tan especial como la
pediatrica deben existir algunos cuidados y recomendaciones a tener en cuenta:

como el lenguaje que debe ser utilizado, los medios para obtener su adhesion y



las actitudes positivas para ganar su confianza. La parte educativa debe ser
fundamental y deberia garantizar que el nifio desarrolle una adecuada autoestima

y aprenda actividad positiva de autocuidado.

La gran mayoria de pacientes asmaticos no necesitarian participar de un
programa de rehabilitacion pulmonar por ser clasificados con un asma leve y tener
crisis esporadicas. Los programas de rehabilitacion deberian ser, obligatoriamente
para pacientes asmaticos graves que van a tener limitacion en su calidad de vida y
un desacondicionamiento fisico importante con y con la fisiopatologia de esta:
hiperinsuflacion toracica por aumento crénico del tono de los musculos

respiratorios (2s).

El equipo que realiza la rehabilitacion pulmonar debe ser interdisciplinario y tener
entrenamiento en el manejo de las necesidades psicologicas, fisiopatolégicas y
educativas del paciente y de su familia. Este equipo debe ser formado por lo
menos por un médico neumodlogo, enfermera, fisiatra, fonoaudiélogo, terapeuta
ocupacional, terapeuta respiratorio, terapeuta fisico, nutricionista, trabajador
social y psicélogo, que tengan conciencia que forman parte de un proceso con
coordinacion interior que busca conocer las necesidades, dificultades y logros

alcanzados por el paciente y la familia en cualesquiera de sus esferas (2s-29).

No esta establecido qué personal debe necesariamente intervenir en un programa
de Rehabilitacion (0. Hasta el momento no existen estudios controlados y
aleatorizados, que hayan comparado programas conformados con distinto
personal y hayan cotejado resultados. Se propone la participacion de médicos
neumologos pediatras, terapistas fisicos, enfermeros, especialistas en nutricion,
psicologos, terapeutas ocupacionales y trabajadores sociales, profesores de
educacion fisica, etc., cada uno con un rol determinado. Sin embargo, la presencia
de todos los componentes del equipo no es estrictamente necesaria. Trabajos
publicados al respecto muestran que el médico evaluador y el fisioterapeuta y/o

fisiatra son parte esencial de este equipo. Por lo tanto, la cantidad y calidad del



personal involucrado depende de las particularidades de los pacientes que se

asisten asi como de los recursos disponibles en cada centro.

Los objetivos deben ir orientados especificamente a cada paciente, pero existen
objetivos generales que son comunes: Controlar y aliviar los sintomas y
complicaciones fisiopatologicas del deterioro respiratorio y ensefiar al paciente
cémo alcanzar su maxima capacidad para llevar a cabo sus actividades de la vida
diaria (12) es decir mejoria de la calidad de vida. Es importante tener en cuenta que
el objetivo no es precisamente volver a la normalidad a los pacientes, sino mas

bien que alcance la maxima funcionalidad dentro de sus capacidades.

La Rehabilitacibn Pulmonar Respiratoria esta indicada en los pacientes con
deficiencias respiratorias cronicas que, a pesar del tratamiento meédico Optimo
padecen sintomas persistentes e incapacitantes, (tabla 2) por una gran cantidad de
tiempo, tienen una capacidad de tolerancia al ejercicio reducida y una restriccion
en las actividades cotidianase-9. NoO existe un criterio especifico de funcidn
pulmonar que indique la necesidad de rehabilitacién pulmonar, por lo tanto, son los
sintomas, las discapacidades y las limitaciones en la actividad las que determinan
la inclusién en un Programa de Rehabilitacion Pulmonar. (2,89). Hay que tener
siempre en cuenta, que uno de los factores principales para poder alcanzar el
éxito es la motivacion del individuo, y que solo aquel que esté dispuesto a finalizar

y cumplir el programa obtendra los maximos beneficios(si,32).

En cuanto a los paciente que por diferentes condiciones no se beneficiarian de la
rehabilitacion, pueden establecerse dos categorias: las condiciones que pueden
interferir con el proceso de rehabilitacion, como la falta de motivacion, déficit
cognitivo grave, enfermedades psiquiatricas y los factores geograficos y sociales;
como por ejemplo dificultades para el desplazamiento, y las condiciones que
ponen al individuo en riesgo durante el ejercicio, como la enfermedad cardiaca
congénita grave, la hipertension pulmonar severa, la insuficiencia hepatica grave,

la neoplasia diseminada o cualquier trastorno metabdlico descompensado.



Situaciones especiales como la disminucibn marcada de la agudeza visual,
alteraciones auditivas o del habla o alteraciones ortopédicas, pueden requerir

modificaciones del programa o la supresion de alguno de sus componentes. (2).

Criterios de Inclusiéon Criterio de Exclusién

Padecimiento de enfermedades respiratorias | Asociadas a Colaboracion

Cronicas con: - Menores de 5 afios
- Sintomas Persistentes - Déficit cognitivos severos
- Actividad Limitada en su vida diaria. - Falta de motivacion del paciente o familia

Condiciones mal controladas
- Patologia de base inestable o}
complicaciones secundarias severas
- Patologia psiquiatricas.

Condiciones Psicosociales

Tabla No 2. Criterios de seleccidn para un Programa de Rehabilitacién Infantil

4.4. Beneficios de la Rehabilitacion Pulmonatr.

Como se habia dicho anteriormente el paciente asmatico cronico puede
experimentar disnea ante el ejercicio fisico lo que hace que su realizacion se limite
y presentando desacondicionamiento fisico. Progresivamente ante nuevos
esfuerzos fisicos el paciente tiene mayor sensacion de disnea Yy
consecuentemente mayor limitacion al ejercicio, estableciéndose un circulo vicioso
qgue lleva a una reduccion progresiva de la actividad fisica, limitacion en las
actividades sociales y ausentismo escolar y que pueden llevar hasta aislamiento
emocional (28). Estos cambios general con frecuencia, pérdida de la autonomia,
disminucién de la autoestima, que se traducen en disminucién en la calidad de
vida. La Rehabilitacion Pulmonar, busca romper este circulo vicioso y llevar al

paciente a su maximo potencial fisico, mental y emocional que le sea posible..

En las Ultimas dos décadas se ha dado sustentacion cientifica a los beneficios de
la Rehabilitacion pulmonar en poblacién adulta. (rabla No 3). LO que se ha aprendido




es que los pacientes pueden mejorar significativamente, no por una modificacion
del dafio estructural ni en la alteracion estructural fisiolégica como tal, sino por la
intervencion sobre las consecuencias de ellos (3334). Es decir en términos de
Incapacidad y desventaja frente a la capacidad de cumplir un rol laboral y social e
implica una alteracion emocional. Asi por ejemplo en pacientes adultos con EPOC
la intervencion no modifica el VEF1 pero si reduce los sintomas, la incapacidad
fisica y mejora la calidad de vida de estos pacientes (35). Estos beneficios podrian
presentarse también en poblacion pediatrica sin embargo esta en una inquietud

alun no resuelta.

- Aumento de la capacidad para realizar actividades cotidianas.
- Mejoria en la capacidad para hacer ejercicio.

- Mejoria de los sintomas respiratorios especialmente la disnea.
- Mejoria en la calidad de Vida

- Mejoria de las consecuencias psicosociales.

- Reduccién de las hospitalizaciones y uso de recursos de salud.

- Aumento del conocimiento de la enfermedad.

Tabla No 3. Efectos Benéficos de la Rehabilitacion Pulmonar en adultos.

4.4 Evaluacion Previa y Determinacion de Objetivos

Previa a la implementacién de la rehabilitacion es necesaria realizar una
evaluacion de las capacidades fisicas generales y especificas para planificar
protocolos, cargas de trabajo, logros esperables y objetivizar resultados en el

seguimiento.

Los objetivos de la evaluacion inicial son confirmar el diagndéstico, determinar la
severidad de los sintomas e identificar el impacto de la enfermedad sobre la

calidad de vida de cada paciente y de su familia; igualmente la evaluacion inicial



permite determinar el punto de partida para evaluar posteriormente los logros o
dificultades del paciente dentro del programa; y a su vez, es el pilar de futuras
investigaciones y adelantos en el area de la rehabilitacion pulmonar.

La evaluacion integral debe complementar la valoracion médica determinando no
solo el impacto de la enfermedad sino identificando las necesidades
educacionales, los requerimientos de entrenamiento, terapia fisica, respiratoria y
ocupacional y valorando el estado psicologico del paciente, su calidad vida y su

estado nutricional. (2).

La capacidad para realizar ejercicio se evalla mediante pruebas de ejercicio
maximo y submaximos. El test de marcha de 6 minutos es considerado la prueba
ideal en pacientes con enfermedades respiratorias por considerarse de facil
realizacion, bajo costo y altamente reproducible, y se correlaciona bien con
actividades de la vida cotidiana (36). En poblacion pediatrica ha sido utilizado en

patologias como fibrosis quistica 37,38) y cardiopatias.

Para su realizacion se utiliza un protocolo en el que el nifio debe recorrer una
distancia caminando lo mas rapido posible en un trayecto de 30 metros durante un
tiempo de 6 minutos y puede detenerse en caso de que lo requiera (39). Se
registran parametros previos, como la saturacion de oxigeno, la frecuencia
cardiaca, y se anota la sensaciéon de disnea y de fatiga con la escala modificada
de Borg, una vez terminada la prueba se registran los mismos parametros y
también la distancia caminada, cuantas detenciones y sus causas. El test evalla
la distancia caminada en metros, recientemente el test ha sido estandarizado en

poblacién pediatrica por estudios confiables, lo que reafirma su uso en nifios (4o).

Las pruebas de ejercicio maximo brindan informacion sobre la capacidad maxima
para realizar ejercicio y sus factores limitantes, ademas permiten estimar que
carga maxima de trabajo puede ser realizada por cada paciente, y sirven como

referencia para la prescripcion de ejercicio. Existen dos tipos Carga maxima



incremental y Constante. Para obtener el consumo de oxigeno maximo se utilizan
los test incrementales que permiten elevar la carga en forma progresiva, teniendo
la posibilidad que al mismo tiempo se vayan evaluando diversos signos y sintomas
como frecuencia cardiaca, presion arterial, saturacion de oxigeno, escala de
disnea (Borg) y dependiendo de la tecnologia disponible, se pueden hacer
mediciones en forma directa el consumo maximo de oxigeno, umbral anaerdbico,
el volumen espirado, el nivel de lactato sanguineo producido con cada carga,

etc().

4.5 Desarrollo de un Programa de Rehabilitacion Pulmonar

Un programa de Rehabilitacion Pulmonar, debe contar con los siguientes
componentes que son esenciales: Entrenamiento fisico, componente educativo,

apoyo psicosocial al paciente y a sus familias.

4.5.1 Entrenamiento Fisico

En adultos existe abundante evidencia de los beneficios de un programa de
entrenamiento. En pediatria, en patologias como fibrosis quistica existe evidencia
del beneficio de programas de entrenamiento. Como se ha mencionado en nifios
y adolescentes asmaticos se produce desacondicionamiento fisico, debido a la
poca realizacion de actividad fisica. Esta disminucién en su actividad fisica puede
llegar a influir a la exclusion por sus pares de actividades sociales, sumado a que
los padres generalmente tienden a ser sobreprotectores, estos factores pueden

llevar a aislamiento social progresivo.

En niflos con Fibrosis Quistica, el entrenamiento con ejercicios fisico ha

demostrado mejorar el prondstico de vida y la capacidad para realizar ejercicios
(41,42).



Para que el entrenamiento sea eficaz, es imprescindible que se cumplan tres

criterios (43):

- Intensidad de trabajo suficiente.
- Frecuencia de sesiones de entrenamiento adecuada.

- Duracion del programa de acuerdo a lo establecido previamente.

En cuanto a las caracteristicas del entrenamiento fisico, segun las guias de
Rehabilitacion Pulmonar publicadas en 1997 por la American Association for
cardiovascular and Pulmonary Rehabilitation (AACVPR) para pacientes adultos
con enfermedades crénicas respiratorias 44), se recomienda un programa de
entrenamiento para los musculos de la deambulacion, y sostienen que las guias
para prescripcion de ejercicio no pueden ser recomendadas aun con total certeza,
Solo son recomendadas dos modalidades de entrenamiento fisico efectivas a la
luz de la evidencia: entrenamiento de resistencia de grandes grupos musculares, y

las estrategias para disminuir la disnea.

Ademas se discute que un programa de entrenamiento fisico deberia tener por lo
menos 4 semanas de ejercicio y resultar en una mejoria en la calidad de vida y
capacidad funcional, sin embargo en estas guias no existe claridad sobre cual de
los componentes de la rehabilitacion pulmonar es esencial, la duracion del
programa, el grado de supervision y el grado de intensidad del entrenamiento.
Este ultimo dificil de analizar ya que pocos autores en sus estudios describen con
detalle el tipo de ejercicio utilizado y los protocolos de los diferentes estudios son

muy variables en cuanto a la intensidad, la duracion y los tipos de evaluacion.

A pesar de que aparentemente no existe un consenso en cuanto a la prescripcion
de ejercicio, es claro en la revisibn de la literatura, que un programa de
entrenamiento deberia incluir el entrenamiento de la resistencia aerébica y de la

fuerza muscular, teniendo en cuenta caracteristicas propias de cada individuo. (s-
46).



En cuanto al modo de entrenamiento fisico, las guias basadas en la evidencia,
estan a favor de entrenamiento aerobico de resistencia usando grandes grupos
musculares de miembros inferiores de manera ritmica y continua. La banda sin fin
es las mas frecuentemente preferida por pacientes y fisioterapeuta, debido a la
facilidad para adaptarse y ser aplicable a las actividades cotidianas. La bicicleta
estatica se podria preferir en pacientes en quienes se quiera disminuir el impacto
del sistema musculo esquelético, como por ejemplo pacientes obesos o con

enfermedad articulares limitantes (e).

El entrenamiento de miembros superiores podria beneficiar a pacientes que se les
dificulte realizar actividades que incluyan el uso de los brazos, ya que el simple
hecho de elevar los brazos podria aumentar las demandas ventilatorias vy

metabdlicas en un paciente asmatico severo.

En cuanto a la frecuencia y la duracién del ejercicio, se debe buscar una duracion
de por lo menos 30 minutos y con una frecuencia de por lo menos 3 veces a la
semana, en un periodo de 6 a 8 semanas como minimo. Existe en la literatura,
gran variedad de programas pero son los de mayor intensidad y de mayor tiempo

los que han demostrado mayor beneficio 7).

La prescripcion de la intensidad de ejercicio es motivo de gran controversia pues
los estudios publicados en poblacion adulta son contradictorios. Pero se conoce
que la determinacion de la intensidad Optima del ejercicio es fundamental en la
prescripcion de cualquier programa de entrenamiento. Se deben tener tres
criterios en cuenta: primero, un nivel minimo que produzca una respuesta clinica
significativa de tal manera que su efecto se traduzca en un beneficio, segundo
debe tener un limite superior definido como la aceptacion y seguridad para cada
paciente y tercero debe ser progresiva y modificarse segun los logros de cada

paciente (s).



La progresion de la intensidad del ejercicio esta debera ser considerada teniendo
en cuenta la duracién de cada programa. Al inicio del programa es poco frecuente
que los pacientes asmaticos severos con importante limitacion de su actividad
puedan soporten 30 minutos de ejercicio continuo aerobico sino hasta después de
varias semanas de progresion de la rehabilitacion. En este caso se deben hacer

intervalos hasta lograr los 30 minutos de ejercicio continuo aerébico (43).

Segun las recomendaciones realizadas por la British Thoracic Society en el afio
2001 (9), para que se presenten los resultados deseados un programa deberia
tener una duracion de 4 a 12 semanas, con una duracion de por lo menos 20
minutos por sesion y con una intensidad del 60% del VO2 maximo y progresar

ajustando continuamente la intensidad y duracion del ejercicio.

El protocolo de ejercicio con carga continua constante la cual consiste en la
aplicacion de una carga de trabajo fijo, y efectiva a lo largo del tiempo. Se basa en
la aplicacion relativamente larga (20-30 minutos). La intensidad de la carga se
realiza entre el 80-90% de la carga maxima de trabajo alcanzada en la prueba de

ejercicio incremental inicial (s).

El protocolo de ejercicio con carga continua variable: Se realiza mediante la
aplicacion de un cambio sistematico entre fases de carga, una fase de gran
intensidad: 80%-90% de la carga maxima tomada en la evaluacién y una fase de
recuperacion o descanso: 40%-60% de la carga maxima alcanzada en la prueba
incremental inicial en los inicios de la rehabilitacion (4s-49. La progresion para

incrementar la intensidad depende de los tiempos de carga y recuperacion

4.5.1. Componente educativo de un Programa de Rehabilitacién Pulmonar.



La educacidon es un componente fundamental dentro de un programa de
rehabilitacion respiratoria (2s). La educacion de los pacientes con enfermedades
respiratorias cronicas es de suma importancia para que éstos y su familia

adquieran conocimientos y habilidades relacionadas con la enfermedad.

En cuanto a las afecciones respiratorias de mayor prevalencia, la efectividad de la
educaciéon tiene mejor grado de evidencia en asma, destacandose la
implementacion de planes escritos de auto-manejo, la deteccion temprana de
signos de alarma y el auto-control de la funcidon pulmonar a través de mediciones
de pico flujo espiratorio(so-51) La educacion de estos pacientes mejora la calidad de
vida, aumenta la adherencia al tratamiento preventivo, reduce el uso de
medicacion de rescate, por lo tanto reduce en forma significativa la morbilidad y el

uso de servicios médicos.

Técnicas inhalatorias: La gran mayoria de los pacientes comete errores en estos
procedimientos, disminuyendo el depdsito pulmonar de medicacion. Esto tiene
relevancia ya que el uso de broncodilatadores mejora el rendimiento fisico,

ademas de reducir los sintomas de la enfermedad. (s1).

Reconocimiento de sintomas y manejo de exacerbaciones: El objetivo sera que
los pacientes optimicen el control de la enfermedad. Esto se logra a través de
planes de automanejo. Los pacientes deben ser capaces de detectar precozmente

una exacerbacion y actuar segin planes establecidos por el médico tratante “9

La educacion de los pacientes y su familia es un proceso continuo, que puede
realizarse en forma programada o0 espontanea, individual o grupal, oral (lenguaje
simple) y demostrativa, y puede ser reforzada con material escrito y/o audiovisual
52). La educaciéon es una intervencion que consume tiempo, y durante el proceso
de rehabilitacion se dan las condiciones favorables para esta tarea, ya que los
pacientes se encuentran en contacto fluido con el equipo rehabilitador. Es

conveniente que todo el equipo rehabilitador esté capacitado para realizar esta



tarea y que se evaliuen las necesidades individuales de los pacientes y los
resultados obtenidos, para asegurar que se han comprendido las consignas
dadaswe,52) No se han establecido aun las caracteristicas 6ptimas de un programa
educativo en cuanto a duracion y frecuencia, y esto dependera de las necesidades
de cada paciente, del nivel cultural y de la disponibilidad de cada centro. Existe
consenso en que la intervencion educativa debe ser personalizada segun las
necesidades de cada paciente, lo que se desprende de una evaluacion detallada

inicial.

4.6 Evaluacioén de los Resultados

El seguimiento integral de un paciente sometido a un programa de Rehabilitacion
pulmonar debe ser valorado los sintomas, la funcién respiratoria, capacidad de

realizar ejercicios, calidad de vida y Funcionamiento social ().

Los cambios obtenidos al comparar las evaluaciones realizadas al inicio y al final
del programa nos permiten definir los resultados; es importante evaluar estos
resultados de acuerdo con los objetivos propuestos para cada paciente en

particular al iniciar el programa.

No todos los resultados positivos pueden ser cuantificados objetivamente. En
muchos casos, el paciente refiere sentirse mejor y con menos sintomas limitantes
durante las actividades de la vida diaria, a pesar de que las evaluaciones objetivas
no lo muestren. Esta situacion puede ser considerada como un éxito del programa

de rehabilitacion pulmonar.

No existen escalas validadas de sintomas en nifios sometidos a Rehabilitacion
Pulmonar. Uno de los sintomas mas frecuentemente presentado por los nifios
asmaticos es la disnea. Esta es valorada en la escala modificada de Borg en el
test de marcha de 6 minutos. Otros sintomas son valorados en las encuestas de

calidad de vida (3s-40).



La capacidad para realizar ejercicios es valorada con el control del Test de Marcha
de 6 minutos, por lo menos con una frecuencia de 2 veces anual, segun recientes
recomendaciones. Para el registro grafico de los resultados en poblacidon

pediatrica se recomienda emplear el normograma de Li (39).

Figura 1.- Nomograma de distancia caminada en el TM6 segun sexo y talla, propuesto por Li
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Fuente: Li Ay cols. Standard reference for the 6-minute walk test in healthy children aged 7 to 16
years. Am J Respir Crit Care Med.l Abril, 2007; 176: 174-80.

La calidad de vida debe ser valorada con el fin de estandarizar las valoraciones
subjetivas de los pacientes frente a su capacidad de funcionamiento
relacionandolas con la sensacion de bienestar psicosocial. Sea cual sea el
instrumento utilizado debera emplearse al inicio y por lo menos a los tres, 6 meses

y al afios de implementada la rehabilitacion.

La evaluacion de la cada de vida en cada dimension se asociara a los parametros
funcionales permitiendo de esta manera redirigir estrategias del equipo

interdisciplinario en relacion al programa, educacion de los nifios y apoyo



psicosocial, estimulando de esta manera los beneficios de la Rehabilitacion

Pulmonar.

El cuestionario PACQLQ (The Paediatric Asthma Caregiver's Quality of Life
Questionnaire) es un cuestionario autoadministrado con 23 preguntas divididas

en tres dominios:  Sintomas, Limitacion de la actividad, y funcion emocional.

Este instrumento permite evaluar integralmente la calidad de vida general y
diversas dimensiones como los sintomas respiratorios, funcion fisica, sintomas
acompafnantes y suefo, relaciones sociales, ansiedad, bienestar psicosocial y
funcion social y tiene una version validada al espafiol. (53-54. Se puede emplear en
nifios desde la etapa escolar, en aquellos casos que las caracteristicas cognitivas
impidan que el nifio conteste el cuestionario, se puede adquirir la informacion de

padres y/o cuidadores.

No existen escalas en nifios que evalien la funcién social y la incorporacion del
nifio a actividades cotidianas, generalmente estas son relatadas por sus padres o
cuidadores (2). Algunos aspectos son evaluados en las encuestas de calidad de
vida, sin embargo es recomendable indagar sobre ausentismo escolar, incursion a

actividades fisicas, sociales, percepcion de la enfermedad.

4.7 Seguimiento

Un programa de rehabilitacion pulmonar no deberia terminar al finalizar el periodo
de intervencion. Su objetivo debera estar encaminado a que perdure un cambio
del estilo de vida, por el cual el paciente acoge las actividades aprendidas como
un proceso activo e integrado a sus actividades cotidianas a lo largo de su vida.

Por esta razon, el programa debera incluir la organizacion de un plan sistematico
y progresivo de ejercicio fisico en el domicilio, ya sea en banda sin fin, bicicleta

estatica o simplemente caminando de forma regular, un reforzamiento permanente



del cumplimiento y adherencia al tratamiento médico y un apoyo ante situaciones

de riesgo vital.

4.8. Normatividad colombiana sobre rehabilitacion pulmonar

En desarrollo de las competencias consagradas en la Ley 100 de 1993 vy las
facultades contenidas en el Decreto Ley 205 de 2003, el Ministerio de la
Proteccion Social como ente rector del Sistema General de Seguridad Social
Integral, establecié en la circular 0094 la definicion de rehabilitacion y las
responsabilidades de los componentes de sistema General de seguridad social en
Colombia (1)

El término “Rehabilitacion pulmonar” no entrafia una actividad, procedimiento e
intervencién en particular, sino que se utiliza para denominar un conjunto de
acciones interdisciplinarias con el objetivo de atender adecuadamente al paciente
con una afeccion respiratoria cronica o con una discapacidad respiratoria definitiva

dentro de un plan o programa prescrito por un profesional de la medicina.

Los componentes basicos de un programa para rehabilitacion pulmonar sefialados
por la Asociacion Colombiana de Neumologia y Cirugia de Térax, se encuentran
incluidos en las normas que definen las prestaciones que conforman el Plan

Obligatorio de Salud del Régimen Contributivo.

En ningun aparte de las normas respectivas que definen el Plan Obligatorio de
Salud en el Régimen Contributivo se excluyen tales componentes ni otras
actividades, procedimientos e intervenciones, por el hecho de hacer parte de un
programa o plan de atencion, ni existen limitaciones o restricciones en cuanto a la

frecuencia o concentracion de dichos servicios para efectos de la cobertura.



Las actividades, procedimientos e intervenciones 0 servicios programados para
los objetivos de rehabilitacion pulmonar deberan ser garantizados por las EPS en
el Régimen Contributivo del SGSSS en todos los casos, cualquiera que sea la
afeccion que origind la discapacidad y cuantas veces sean necesarios segun

prescripcion médica en cada caso.



4.9. Antecedentes Institucionales

La Clinica Universitaria Teleton ha estado encaminada desde sus origenes, a
proporcionar un servicio de rehabilitacion integral a personas que por sus
diferentes situaciones lo requerian. En un comienzo este esfuerzo se focalizé en
pacientes adultos con discapacidad neurolégica o muscoesquelética. Actualmente
es una clinica de tercer nivel lider a nivel nacional e internacional en programas de
rehabilitacion y cuenta con un equipo interdisciplinario de profesionales que

participan en procesos de innovaciéon como la rehabilitacion pulmonar en nifios.

Este proyecto nacié de la mano del Doctor Luis Fernando Giraldo, Médico
Internista, Neumodlogo, Jefe del Departamento de Neumologia de la Clinica
Universitaria, el Dr. Oscar Bardn, pediatra neumélogo, la Dra. Liliana Garcia,
medico fisiatra, quienes quisieron demostrar que la rehabilitacion integral, con un
enfoque humanista, familiar y multidisciplinario que ha caracterizado a las
intervenciones del la Clinica Universitaria Teleton, puede tener un gran impacto

en ninos con asma cronica.

La experiencia inicio en febrero del 2007 con la generacion de un protocolo de
investigacion que pretendia realizar un analisis comparativo de dos protocolos de
ejercicio, uno con carga variable y otro con carga constante de ejercicio, el costo
estimado del estudio fue de 390.677.036 millones de pesos, para una muestra
estimada de 50 pacientes. Después de acudir a diferentes medios de financiacién,
tan solo se consiguieron recursos para un grupo de 10 pacientes que se

constituirian en el grupo piloto donde seria implementada la intervencion.



4.3. Busqueda Sistematica en bases de datos en salud.

La busqueda se realizo utilizando las siguientes palabras clave: rehabilitation,
pulmonary, asma. Limitando los estudios realizados en nifios ( all Child: 0-12
afos) La utilizacion de las tres palabras con el conector “and” no ubica ninguin
articulo en las siguientes bases de datos: PubMed, EBM Reviews, Cochrane
Database, ECCO - Eighteenth Century Collections Online SourceOECD, Medline —
OVI, Science Direct, SpringerLink, EBSCO: Academic Search Complete (EBSCO
EIT) (XML), EBSCO: MEDLINE with Full Text (EBSCO EIT) (XML), Ebrary XML (0)
ebrary: elibro (XML).

En pubmed usando los términos rehabilitation AND pulmonary AND infants OR
childrens se encuentran 180 articulos que se revisaron en su totalidad,
encontrandose relacionados con temas de rehabilitacion en lactantes con
antecedentes de bajo peso y entubacién prolongada y con alteraciones congénitas

pero ninguno con nifios escolares con asma.

En espafiol la busqueda en la Biblioteca virtual de Salud BVS solo con
rehabilitacion y pulmonar mostro cinco articulos todos en adultos, al igual que
Lilacs donde se encontraron cuatro articulos de adultos. La buUsqueda de
rehabilitacion y asma mostro tres articulos con enfoques de rehabilitacion
ocupacional, en todas la bases al combinarse rehabilitacion, pulmonar y nifios no

se encontrd ningun articulo.



5. Objetivo General

Documentar la experiencia clinica en rehabilitacion pulmonar en niflos con asma
en la Clinica Universitaria Teleton durante al afio 2008 y mostrar los cambios
obtenidos en términos de calidad de vida, pruebas de funcién pulmonar y control
de la enfermedad antes y 6 meses después de implementada la Rehabilitacién.

5.1. Objetivos especificos

» Describir los resultados de pruebas de funcién pulmonar en nifios antes y
después de una atencion multidisciplinaria en un programa de rehabilitacion

pulmonar.

e Evaluar los cambios en la Calidad de Vida en nifilos con asma antes y
después de la rehabilitacion medidos con el PAQLAQ y PACQLAQ.

» Describir los resultados de la prueba de caminata de 6 minutos en los nifios

antes y después de la rehabilitacion.

e Evaluar las diferencias de parametros clinicos como dosis de
medicamentos de rescate, medicamentos controladores, numero de
hospitalizaciones y visitas a urgencias antes y después de implementada la
Rehabilitacion interdisciplinaria.



6. Materiales y Métodos

6.1. Tipo de Estudio.

Estudio de Serie de Casos.

6.2. Poblacion a Estudio

6.2.1 Poblacion y muestra

Al estudio se fueron incluyendo de forma secuencial los pacientes que cumplieron

los criterios de inclusién y que no presentaban criterios de exclusion, no se realiz6

muestreo porque la poblacion a estudio fue escasa en el momento de realizar el

estudio y no existe una extrapolaciéon de las conclusiones a una poblacion de

referencia.

6.2.2. Criterios de Inclusiéon

6.2.3.

Niflos con diagnostico de asma crénica moderada a severa persistente
segun clasificacion GINA 2007 (Global Strategy for Asthma Management
and Prevention. GINA. National Institutes of Health. National Heart, Lung

and Blood Institute).(7).
Nifilos entre cinco y quince afos de edad.

Consentimiento informado aceptado por parte de los padres de participar en

el estudio.
Criterios de Exclusion

Morbilidad cronica asociada como cardiopatias, nefropatias o trastornos
autoinmunes o de la coagulacibn o enfermedades congénitas que

comprometan la anatomia del aparato respiratorio.



* Planes de no permanencia en los siguientes nueve semanas en Bogota.

* Imposibilidad para cumplir con el programa de sesiones y citas del

programa de Rehabilitacion Pulmonar.

6.2.4 Plan de recolecciéon

En la Clinica Universitaria Teleton se realiz6 invitacion de participacién a los
adultos responsables de los pacientes que cumplian los criterios de inclusién y no
tenian los de exclusion del estudio, durante el periodo de julio a diciembre del afio
2007, y que fueron captados de los servicios de Urgencias y Consulta Externa

Pediatricas de la Clinica.

6.3. Desenlaces a Medir.

La funcidbn Pulmonar de los pacientes que ingresaron al Programa de
Rehabilitacion Pulmonar, fue valorada a través de la realizacién de una prueba
espirométrica. Su capacidad y limitacion para la realizacibn de ejercicio fue
valorada por la prueba de caminata de 6 minutos. Estas pruebas fueron aplicadas
antes de la intervencion y seis meses después. La rehabilitacion tuvo una
duracién de dos meses por lo que transcurrieron ocho meses desde las primeras
pruebas y las segundas. Ademas se practic6 a cada participante la prueba de

ejercicio incremental para determinar la capacidad de ejercicio de cada uno.

Se les aplico dos cuestionarios de Calidad de Vida, el PAQLQ, que esté dirigido al
paciente y el PACQLQ dirigido a los familiares del paciente. (s6558). Los dos son
cuestionarios especificos de Calidad de vida en niflos con asma. Estos
cuestionarios fueron aplicados previos a la intervenciéon y seis meses después de

la rehabilitacion.



Junto con la anterior informacion se recolecto informacion de datos
sociodemograficos como género, edad y datos clinicos pertinentes de la historia
clinica y relacionada con la severidad y control de la enfermedad antes y
después de la intervencibn como numero de visitas a urgencias Yy

hospitalizaciones por asma, dosis de medicamentos.

6.3. Definicion de las Variables
6.3.1 Sociodemogréficas

e Edad

e Sexo

e Estrato sociocultural

e Escolaridad de los padres
e Escolaridad de los nifios

e Procedencia.

6.3.2 Fendmeno previo a la implementacion del programa.

e Antecedentes Atopicos

e Antecedentes Familiares de asma

¢ Antecedentes Personales

e Hospitalizaciones previas por asma

e Tratamiento y dosis (inhaladores, corticoides,
antileucotrienos).

e Exposicion a noxas ambientales.

e Convivencia con animales domeésticos.

e NuUmero de crisis por mes.



e NuUmero de visitas a urgencias por asma.

e Numero de consultas médicas no programadas.
De pruebas de funcion pulmonar estaticas:

e Espirometria forzada.

De pruebas de funcién pulmonar dinamicas

e Distancia en la prueba de caminata de 6 minutos.

e Prueba de carga maxima incremental.

6.3.3 Fenomeno seis meses posterior a la implementacién del programa.

Resultados de la encuesta de la calidad de vida para nifios y
cuidadores.

e Numero de hospitalizaciones posteriores.
¢ Numero de consultas a urgencias.
¢ Numero de consultas médicas no programadas.

e Numero de veces por semana que se utilizo el medicamento

de rescate.

e Dosis de medicamentos controladores (corticoides inhalados,

antileucotrienos).
Pruebas de funcién pulmonar estéticas:
e Espirometria forzada.
Pruebas de funcién pulmonar dinamicas

e Distancia en la prueba de caminata de 6 minutos.



6.4. Validacion de los Instrumentos

Cuestionario PAQLQ

Para la validacion de criterio, se utilizo el cuestionario PAQLQ, previa solicitud y
autorizacion para su utilizacion a la oficina de la Doctora Elizabeth Juniper, MD.
Para este propésito, se envié via correo electronico carta dirigida a la Doctora
Juniper, solicitdndole la version en espafiol del Cuestionario PAQLQ vy
explicandole el objeto del estudio. Dicho cuestionario se recibid por correo

certificado con las instrucciones para su uso Yy calificacion. (53-56).

El Cuestionario de calidad de vida PAQLQ aplicado en nifios asmaticos, validado
al espanol por Badia et al (2001), (s6) consta de 23 preguntas para ser respondidas
segun la escala de Likert, donde 1 es la respuesta mas negativa y 7 la mas
positiva con respecto a la percepcion que el nifio tiene de esa pregunta con su
calidad de vida. Las preguntas estan agrupadas en 3 nudcleos en los cuales se

evalla: limitacion de las actividades, sintomas y funcién emocional

6.4.1 Caracteristicas operativas de las pruebas diagndésticas utilizadas.
Prueba de Caminata de 6 minutos

Se realizo la prueba de caminata de 6 minutos teniendo en cuenta las
recomendaciones técnicas de la Sociedad Americana del Térax para su
realizacion y las recomendaciones para poblacién pediatrica del Dr. Escobar y
Col. en su estudio de validacion de la prueba de caminata de 6 minutos para

poblacion escolar sana en nifios chilenos. (s).



Espirometria
Especificaciones de la espirometria

El espirdmetro se encontraba en condiciones técnicas optimas que se documenta
con los registros de control de equipos meédicos realizados en la Clinica
Universitaria Teletén. Teniendo en cuenta las recomendaciones realizadas por la
Sociedad Americana del Torax, la prueba debia considerarse aceptable,

adecuada y reproducible por su realizador y su intérprete.

Se efectud un estudio espirométrico (valor basal de referencia en reposo) antes y
6 meses después de implementado el programa que incluyé los siguientes
parametros de las pruebas de funcidon pulmonar: capacidad vital forzada (FVC),
volumen espiratorio forzado en un segundo (FEV1), flujo espiratorio pico (PEFR),
flujo maximo medio (MME), y cuyos resultados se compararon con los predichos

establecidos por Zapletal et al.(59).



6.5. Intervencion

Los pacientes que aceptaron participar, iniciaron un programa de Rehabilitacion
Respiratoria Pulmonar que consiste en un programa interdisciplinario de

Rehabilitacion integral. Su participaciéon de realizo por etapas.

Durante la Primera etapa:

El paciente candidato a ingresar al programa y sus cuidadores son evaluados
inicialmente por las areas meédicas de Fisiatria y Neumologia quienes dan
continuidad al resto de las evaluaciones. Si es candidato por cumplir con los
criterios de inclusion y exclusién, se realizan las evaluaciones por todas las
demas éareas (Psiquiatria Infantil, Enfermeria, Terapia fisica, Terapia ocupacional,
Terapia respiratoria, Psicologia y Trabajo social) y se realiza una Junta de
Evaluacion donde se analizan en conjunto todas las evaluaciones emitiendo un
diagnostico y prondstico integral asi como la programacion. El resultado de esta

Junta se informa en la cita conjunta Fisiatria y Neumologia.

Junta de Evaluacion: Cada area emite su concepto clinico previo al inicio el

programa de rehabilitacion.

Compuesta por los servicios de:

* Neumologia pediatrica
» Fisiatria

» Enfermeria

* Terapia fisica

» Terapia ocupacional

e Terapia respiratoria

» Psicologia

* Trabajo social



« Cita conjunta Fisiatria — Neumologia: se explica el diagnostico
y pronéstico de todas las areas, la programacion y se firma

consentimiento informado.

Segunda Etapa:

Implementacion del Programa de Rehabilitacion a los pacientes que
cumplian con los criterios de inclusion y no tenian criterios de exclusion, y
quienes aceptaron ingresar al estudio. Durante esta fase cada area
implementa su plan de trabajo teniendo en cuenta las actividades basicas

de un programa de rehabilitacion pulmonar :(2).

» Sesiones de Ejercicio con Entrenamiento de la capacidad fisica general y

entrenamiento cardiovascular.
* Sesiones Educativas.

* Entrenamiento especifico de las extremidades superiores e inferiores y

musculos respiratorios

Asistencia psicosocial.

6.5.2 Programacion y Duracion del Programa de Rehabilitacién Pulmonar

Programacion por mes (duracion: 2 meses, 29.5 horas/mes):

Sesiones de rehabilitacion: 3 veces por semana por una hora

Fisiatria

T. fisica

Enfermeria

T. ocupacional: 3 x semana x 1/2 hora

T. respiratoria: 2 x semana x 1/2 hora

Enfermeria Sesiones educativas 1 x semana x ¥2 hora



e Psicologia 1 x semana x 1/2 hora

e Trabajo social 1 x mes x 1/2 hora

e Sesiones educativas:

» Terapia respiratoria 1 x semana x ¥z hora

» Terapia fisica 1 sesién de ¥z hora

6.5.3. Protocolo de Ejercicio

Se realizo un protocolo de ejercicio con carga variable con una frecuencia de 3
veces por semana con sesiones de 30 minutos cada una durante la totalidad del

programa 2 meses.

Carga variable: periodos de 1 minuto de ejercicio maximo con 4 minutos de

ejercicio submaximo, hasta completar 30 minutos

Ejercicio maximo: 90 % de la capacidad de ejercicio maxima predicha en la prueba

de ejercicio incremental.

Ejercicio submaximo 60% de la capacidad de ejercicio maxima predicha en la

prueba de ejercicio incremental.

6.5.4. Sesiones Educativas

Primera fase: Durante la primera fase se realizaron actividades que involucraban
tanto  al nifio como a su familia y en las cuales adquirian conocimientos y

habilidades sobre:

Comprender el diagnostico de asma

El asma como una enfermedad susceptible de intervencion.

Estimulacion a una vida normal incluida la realizacién de deporte.

Técnicas de inhalacion.



» Reconocimiento precoz de sintomas

Segunda fase: Durante la segunda fase se reforzaron conocimientos adquiridos

en la primera y ademas se hacia énfasis en:

Ampliar conocimientos sobre el asma

» Consensuar itinerarios terapéuticos y de modificacion de estilos de vida
» Identificar los desencadenantes especificos de cada crisis.

» Rescate precoz de las crisis en casa

* Medidas generales de evitacion de desencadenantes.

Tercera fase: El nifio adquiria habilidades de auto cuidado y de toma de

decisiones benéficas para su salud.

Ampliar conocimientos sobre el asma

Registro de sintomas en domicilio y escuela

Control en el hogar de sintomas.

Toma de decisiones autbnomas positivas.



6.6 Consideraciones Eticas

El estudio sigue los lineamientos juridicos y éticos del pais y también aquellos
contemplados en la ultima modificacion (Edimburgo, Escocia, Octubre de 2000)
de la declaracién de Helsinki de la Asociacibn Médica Mundial (“Principios
éticos para la investigacion que involucra sujetos humanos”). De acuerdo con
lo establecido en la resolucion 008430 de 1993 (“Normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud”) del Ministerio de Salud, este

estudio se clasifica como una investigacion con riesgo minimo.

Los pacientes y sus cuidadores pudieron retirarse del estudio voluntariamente,
y sin ningun tipo de coaccidn ni coercion para su participacion, siendo la libre
voluntad y consentimiento respetado por el grupo investigador. Se le solicitd su
consentimiento y asentimiento (ver anexo 1) para la toma de informacién
bésica, explicando debidamente los objetivos, alcances y manifestando que los
resultados del estudio serian conocidos por los participantes y por la comunidad
académica. Los datos y registros obtenidos se consignaron de tal forma que se
protegio la confidencialidad de los sujetos. Este estudio beneficia a los nifios y

sus familias y solo en ellos se podia iniciar la documentacion de la experiencia.

En ningdn caso se tomo informacion que pudiera lesionar la privacidad de los
pacientes; para tal efecto se asign6é un numero de orden para cada uno de los
pacientes (1, 2, 3, etc.) y, en un listado aparte se relacionara dicho numero de

orden con la historia.

Ademas los autores, conocen, acatan y cumplen con los tres principios éticos
basicos, como lo son el respeto por las personas, la beneficencia y la justicia.
Asi mismo éste protocolo de investigacion tuvo aprobacion del comité de ética
de la Clinica Universitaria Teleton.



6.7. Control de la Calidad de los Datos

La supervision del trabajo de campo fue realizada por el instructor tematico de
la investigacion, y el cuestionario se llen6é de forma presencial para evitar

perdida de informacién por llenado parcial de cuestionario.

La adherencia al programa de rehabilitacion se fortaleci6 con Illamados

telefonicos de recordacion de citas.



7. Resultados.

7.1. Descripcion de los Casos Previo a la Rehabilitacion.

El total de casos durante el tiempo del estudio que ingresaron a la Rehabilitacion
Pulmonar y cumplieron los criterios de inclusion estan descritos en el presente
estudio. Son siete casos que participaron en un proceso de rehabilitacion
pulmonar que con enfoque interdisciplinario, integral, y que en cada uno de ellos
se realiz6 por dos meses. El proyecto requiere que por dos meses exista una
movilizacion frecuente del paciente y su acompafiante a la clinica, donde la

frecuencia de asistencia varié entre dos y tres veces por semana.

Caso No.1

Femenino de seis afios de edad, estrato socioecondémico cuatro, con
antecedentes de un episodio de bronquiolitis que requiri6 manejo intrahospitalario,
antecedente personal de rinitis alérgica y dos hospitalizaciones en el ultimo afio
por asma, sin antecedentes familiares de asma, pero en contacto con un perro
como mascota. Antes de la rehabilitacién consulté a urgencias tres veces por afo
en el ultimo afo, por crisis asméticas, usaba tres veces a la semana medicacién
de rescate, y presentaba cuatro exacerbaciones en las Ultimas cuatro semanas
previo a su ingreso al programa, recibia 750 mg dosis total/ dia de esteroide

inhalado.

Caso No. 2

Femenino de cinco afnos de edad, estrato socioecondmico tres, con antecedentes

de episodio de bronquiolitis a los 13 meses con requerimiento de oxigeno durante



15 dias, con antecedentes familiares de asma en madre, y antecedente de rinitis
alérgica y dermatitis atopica con tratamiento con antihistaminico y esteroide topico
de baja potencia como tratamiento para esas patologias. Presenté durante el
altimo afio una hospitalizacion por asma durante 4 dias, en contacto con carretera
destapada cerca a la casa. Antes de la rehabilitacion consultaba en urgencias tres
veces por afio por crisis asmatica, usaba en promedio 4 veces a la semana
medicacion de rescate con cuatro exacerbaciones en las ultimas cuatro semanas y

con un uso de 500 mcg de beclometasona dia.

Caso No. 3

Masculino de ocho afios de edad de estrato socioeconémico tres, con
antecedentes de varios episodios de otitis media a repeticion el dltimo un afo
antes de su ingreso al programa, sin exposicion a noxas ambientales. Antecedente
familiar en primer grado de asma Yy rinitis alérgica. Antecedente personal de
dermatitis alérgica y rinitis atOpica. Antes de la rehabilitacibn consultaba en
urgencias tres veces por afio por crisis asmatica, usaba dos veces a la semana
medicacion de rescate con cinco exacerbaciones en las Ultimas cuatro semanas y

con un uso de 200 mcg de beclometasona dia.

Caso No.4

Femenino de ocho afios de edad de estrato socioeconomico dos, con
antecedentes de: un episodio de bronconeumonia a los 4 afios, con antecedente
familiares de asma en padre y hermano mayor, con dos hospitalizaciones por afio
por asma durante el dltimo afio, sin exposicidbn a noxas ambientales. Antes de la
rehabilitacion consultaba en urgencias cuatro veces por afio por crisis asmatica,
usaba cuatro veces a la semana medicacion de rescate con cinco exacerbaciones

en las ultimas cuatro semanas y con un uso de 500 mcg de beclometasona dia.



Caso No. 5

Masculino de seis afios de edad de estrato socioecondmico dos, sin antecedentes
familiares de asma, con una hospitalizacion por afio por asma, con mascota en la
casa y con antecedente de rinitis alérgica y dermatitis atépica. Antes de la
rehabilitacion consultaba en urgencias dos veces por afio por crisis asmatica,
usaba dos veces a la semana medicacion de rescate con tres exacerbaciones en

las dltimas cuatro semanas y con un uso de 500 mcg de beclometasona dia.

Caso No. 6

Masculino de diez afios de edad de estrato socioeconOmico cuatro, sin
antecedentes familiares de asma, antecedente de hospitalizacion en Cuidado
Intensivo a los 7 afios, sin requerimiento de intubacion. Con diagnostico de crisis
asmatica severa mas neumonia asociada. Presentd una hospitalizacion por afo
previo a su ingreso al programa por asma, con exposicion a tabaquismo en lugar
de vivienda y comparieros de colegio, antecedente personal de dermatitis atdpica.
Antes de la rehabilitacion consultaba en promedio a urgencias dos veces por afo
por crisis asmatica, usaba dos veces a la semana medicacion de rescate con tres
exacerbaciones en las ultimas cuatro semanas y con un uso de 1000 mcg de

beclometasona dia.

Caso No. 7

Masculino de catorce aflos de edad de estrato socioeconOmico tres, con
antecedentes familiares de asma y antecedente de prematurez de 35 semanas de
gestacién, con bajo peso al nacimiento ( 2200 gr), antecedente de una
hospitalizacion por afio por asma, sin exposicion a noxas ambientales y con
antecedentes de morbilidad de rinitis alérgica y dermatitis atopica. Antes de la
rehabilitacion consultaba en urgencias una vez por afio por crisis asmatica, usaba

una vez a la semana medicacion de rescate con tres exacerbaciones en las



altimas cuatro semanas y con un uso de 1000 mcg de beclometasona dia.

No hubo diferencias significativas en los resultados de pruebas de funcion
pulmonar (espirometria) entre antes y después de implementado el programa de

rehabilitacion . (Ver Tabla No. 4)

Tabla No. 4. Pardmetros de la funcion pulmonar con salbutamol en nifios antes y después

de la rehabilitacién pulmonar.

Previo a rehabilitacion 6 meses después de rehabilitacion

Serie FVC FEV1 FEV1/FVC FVC FEV1 FEV1/FVC
Caso No.1 75 72 73 77 74 74
Caso No. 2 80 70 75 79 72 77
Caso No. 3 81 72 72 76 69 73
Caso No.3 84 69 71 83 74 79
Caso No.4 79 79 79 82 80 79
CasoNo 5 7 71 72 79 73 74
Caso No. 6 81 77 79 80 76 80
Media 79,6 72,9 74,4 79,4 74,0 76,6

En el uso de medicamentos los casos 1, 4, 6 y 7 disminuyeron el requerimiento de
dosis de corticoides inhalados en equivalencia en beclometasona, el resto de
casos estuvieron con los mismos requerimientos que estaban manejando antes de
la rehabilitacion. El uso de medicamentos de rescate en todos los casos disminuyo6
(ver Tabla No. 5)



Tabla No. 5. Frecuencia de beta 2 y dosis equivalentes beclometasona antes y después

de la rehabilitacién pulmonar.

Numero de veces por
semana que se utilizé el
medicamento de rescate

Dosis de corticoide inhalado
(equivalencia a
beclometasona)

Serie
Caso No.1
Caso No.2
Caso No.3
Caso No.4
Caso No.5
Caso No.6
Caso No.7
Media

Antes

3

P NN WOWDN

2,4

Después

Antes

1000
1000
635,7

750
500
200
500
500

Después

500
500
200
200
500
500
500
4143

Los casos No. 1 y 4 presentaron un episodio de crisis asmatica por lo que

consultaron por urgencias y en un caso requirié hospitalizacion. Pero en todos los

casos se evidencia un menor nimero de exacerbaciones junto con menor nimero

de hospitalizaciones y de consulta por urgencias. (Ver tabla No. 6)

Tabla No. 6. Numero de exacerbaciones, hospitalizaciones y consulta por urgencias por

crisis asmaticas en los casos después de la rehabilitacion

Serie No. de No. de No. consultas por
exacerbaciones Hospitalizaciones URG
Antes y despues Antes y después Antes y después
Caso No.1 4 2 2 1 3 1
Caso No. 2 4 2 1 0 3 0
Caso No. 3 5 & 2 0 3 0
Caso No.4 5 3 2 1 4 1
Caso No.5 3 1 1 O 2 0
Caso No 6 3 2 2 0 2 0
Caso No. 7 3 1 1 0 2 0

Los casos 1, 3, 5, 6 y 7 tuvieron una mejoria en el cuestionario PAQLQ, los casos

2 y 4 persistieron con limitacion leve después de la rehabilitacion, en el



cuestionario PACQLQ realizado a los cuidadores, los casos 1, 2, 3, 4y 5 se
evidencio mejoria en su percepcion de limitacion y en este cuestionario los casos

6 y 7 persistieron en limitacién leve. (Ver tabla No. 7)

Tabla No. 7. Resultados de los cuestionarios en dos Calidad de Vida en nifios con asma

antes y después de la rehabilitacion.

PAQLQ PACQLQ

Serie Antes Después Antes Después
Caso No.1 Limitacion leve Sin limitacién Limitacion moderada Sin limitacion
Caso No.2 Limitacion leve Limitacion leve Limitacion moderada Limitacién leve
Caso N0.3  Limitacion moderada Limitacion leve Limitacion moderada Limitacion leve
Caso No.4 Limitacion leve Limitacion leve Limitacion moderada Limitacién leve
Caso No.5 Limitacion moderada Sin limitacién Limitacion leve Sin limitacion
Caso No.6 Limitacion leve Sin limitacion Limitacion leve Limitacion leve
Caso No.7 Limitacion leve Sin limitacién Limitacion leve Limitacion leve

En la prueba de la caminata de los 6 minutos, todos los casos tuvieron una prueba
normal el finalizar la rehabilitacién exceptuando el caso No. 3 que persistié con
limitacion leve durante el ejercicio. Los casos 1, 2 y 6 pasaron de limitacion leve a

normal funcionamiento en la prueba. (Ver tabla No. 8)

Tabla No. 8 Resultados de la prueba de caminatas de 6 minutos antes y después de la

rehabilitacion

Prueba de Caminata de 6 minutos

Serie Antes Después

Caso No.1 Limitacion leve para el ejercicio Normal

Caso No.2 Limitacion leve para el ejercicio Normal

Caso No.3 Limitacion leve para el ejercicio Limitacion leve para el ejercicio
Caso No.4 Normal Normal

Caso No.5 Normal Normal

Caso No.6 Limitacion leve para el ejercicio Normal

Caso No.7 Normal Normal




8. Discusion

Un programa de rehabilitacion debe tener objetivos claros para cada poblacién
donde sera llevado a cabo y los resultados de este deberdn ser evaluados por
medio de varias investigaciones. El presente estudio se realiz6 en una poblacion
especifica antes no evaluada que sirvié de grupo piloto para mejorar la propuesta

terapéutica futura del proyecto.

La rehabilitacion pulmonar tiene como objeto brindar mayor funcionalidad a los
pacientes que tienen o han tenido una enfermedad pulmonar que ha disminuido su
capacidad (2, 9-10). El sistema General de Salud en Colombia a través de las
Entidades Promotoras de Salud tienen una obligacién de brindar la rehabilitacion
pulmonar a los pacientes (11) y esta obligacion se extiende a los nifios. La serie de
casos presentados en este estudio, es una documentacién que sirve para mostrar
una experiencia de rehabilitacibn pulmonar en nifios con asma cronica y de esta
forma ampliar el concepto que la rehabilitacion pulmonar no es solamente
aplicable a adultos con Enfermedad Obstructiva Cronica, o a nifios con displasia

broncopulmonar o alteraciones congénitas pulmonares.

La rehabilitacion pulmonar estd ampliamente documentada en adultos con
enfermedades pulmonares como EPOC vy el pais tiene una politica y una guia de
recomendaciones de rehabilitacibn en asma con un enfoque ocupacional, sin
embargo, el desarrollo de proyectos de rehabilitacion en niflos con asma, no ha
comenzado, este estudio es la primera experiencia documentada sobre el impacto
gue puede generar una intervencién interdisciplinaria con objetivos claros de

rehabilitacién en asma.



El primer objetivo de un programa de Rehabilitacion Pulmonar es mejorar la
calidad de vida y la funcionalidad, estas dos metas se logran en nuestra serie de
casos y se evidencia en los cuestionarios de Calidad de vida y la prueba de
caminata de 6 minutos. La mejora de la calidad de vida es una de las lineas
politica del Plan Nacional de Salud Publica (11) es decir el presente estudio esta
dentro de un contexto clinico, pero también propone una intervencion con impacto
en la Calidad de vida de una poblaciéon vulnerable como los nifios con asma
cronica, lo que permitia ver el proyecto como una intervencion colectiva en una
enfermedad de alta prevalencia en la perspectiva en salud publica. Estos
hallazgos son dificiles de comparar con otros estudios, pues aunque hay evidencia
de que el ejercicio mejora la Calidad de Vida en nifios asmaticos, reduce la
medicacion y consultas por urgencia, (s7) no existen estudios en la literatura que
combinen las variables de actividad fisica, con las intervenciones interdisciplinarias

de un programa de rehabilitacién Pulmonar en poblacion pediatrica asmética.

Aunque no se realiz6 un analisis de costos detallado en el presente trabajo,
pudiera inferirse una disminucion en los costos para el sistema de salud, ya que
en la rehabilitacion realizada en nuestra serie de casos, se evidencio una
importante diminucion de las consultas por urgencias y en numero de
hospitalizaciones, asi como también en los requerimientos de los medicamentos
inhalados, como la beclometasona o sus equivalentes y el uso de beta 2 o
medicamento de rescate, sin embargo esta es una inquietud que debera ser

resuelta con otras investigaciones

La rehabilitacion pulmonar en nifios es un concepto nuevo en nuestro paisy uno
de los principales requerimientos para su realizacion, es la garantia de
seguimiento y adherencia a tratamiento, que en nuestro medio podria no ser tan

facil debido a razones inmersas en el medio social, familiar y econémico en el



que se encuentran las familias y que pudieran limitar su asistencia al programa.
En nuestro estudio los casos que participaron fueron aquellos que cumplieron con
los criterios de inclusién y de exclusién, y que pudieron cumplir con la adherencia
a una intervencion interdisciplinaria que buscaba su rehabilitacion. Asi mismo los
casos se caracterizaron por el potencial de adherencia a tratamiento, lo que se

convierte en una variable a medir y controlar en proximos estudios.

La rehabilitacion pulmonar realizada en el presente estudio tiene el enfoque
integral, interdisciplinario que ha caracterizado a la Clinica Universitaria Teletén,
este proceso es incipiente en nifilos y por lo tanto lleno de dificultades operativas
en su implementacion, los costos de la misma son altos y se convierte en la
principal limitante para que este estudio sea una serie de casos como una

primera experiencia documentada y no un estudio prospectivo.

El aspecto final més significativo es la mejoria de la calidad de vida de nuestro
grupo de pacientes que es a su vez el objetivo principal de un Programa de
Rehabilitacion Pulmonar. Por ello es importante disefiar un estudio prospectivo
que permite sacar conclusiones definitivas sobre la utilidad de este tipo de
programas, asi como el crecimiento de esta novedosa linea de investigacién en

poblacion pediatrica.



9. Conclusiones

El estudio de serie de casos permite iniciar una linea de investigacion puesto que
da wuna base para el planteamiento de hipdtesis que estudios posteriores
buscaran rechazar o aceptar. El presente estudio esta documentando como una
serie de casos de un grupo de siete pacientes asmaticos crénicos con importante
limitacion en sus actividades diarias, que recibié una intervencién con un enfoque
integral, interdisciplinario, de un programa de rehabilitacion pulmonar en el que
se evidencio cambios significativos en por lo menos uno de los cuestionarios de

Calidad de Vida especificos para asma.

En la prueba de la caminata de los 6 minutos, que muestra funcionalidad, seis
casos tuvieron un resultado normal y solo el caso 6 tuvo una limitacion leve al
realizarla, este parametro de limitacion mostré servir para medir un compromiso de
la enfermedad en la cotidianidad y mejoria del mismo posterior a la

implementacion de la Rehabilitacion.

En nuestra serie de casos se evidencié también disminucion en el numero de
hospitalizaciones y consultas por urgencias 6 meses después de implementada la
Rehabilitacion Pulmonar, asi como también requerimientos menores de
medicamentos de rescate y disminucion de dosis equivalentes de beclometasona

0 medicamentos controladores.

No hubo mejoria en los parametros espirometricos medidos en nuestra serie de

casos antes y después del Programa de Rehabilitacion Pulmonar.
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ANEXOS



Anexo 2.

EXPERIENCIA CLINICA DE REHABILITACION EN NINOS ASMATICOS: ESTUDIO

DE SERIE DE CASOS EN LA CLINICA UNIVERSITARIA TELETON

CLINICA UNIVERSITARIA TELETON - FACULTA DE MEDICINA DE LA UNIVERSIDAD DE LA SABANA

Yo

madre-padre o acudiente

del nifio he sido informado sobre la invitacion al
nino en mencion a participar en un estudio piloto de investigacion de rehabilitacion
pulmonar para nifios asmaticos, organizado por la Clinica Universitaria Teleton y la
Universidad de La Sabana.

Los objetivos de este estudio incluyen:

1.

2.

Optimizar el tratamiento del asma.

Disminuir el nimero de recaidas por esta enfermedad.

Evitar la limitacion para el deporte y ejercicio fisico que puede ocasionar el asma.
Mejorar la participacion en las actividades deportivas y recreativas.

Mejorar la capacidad para el deporte.

Mejorar los conocimientos sobre el asma y su tratamiento en el nifio y en sus
cuidadores.

Ayudar al reconocimiento temprano de las recaidas, con el fin de evitar las
consultas a urgencias y las hospitalizaciones por la enfermedad.

Este estudio servira para una investigacion que tiene como objetivo determinar el
protocolo de ejercicio fisico que permite alcanzar una mayor capacidad para
ejercicio, cosa que hasta ahora no ha sido demostrada.

Se me ha invitado a participar del estudio porque mi hijo tiene asma crénica. Yo he
elegido libremente participar en el estudio y entendiendo para esto:



1.

Que la participaciéon en el estudio implica que mi hijo recibira un programa de
rehabilitacion pulmonar que incluye valoraciones por Neumologia, Fisiatria,
Enfermeria, Terapia fisica, Terapia ocupacional, Terapia respiratoria, Psicologia y
Trabajo social. Igualmente incluye sesiones de ejercicio fisico en bicicleta estatica

EXPERIENCIA CLINICA DE REHABILITACION EN NINOS ASMATICOS: ESTUDIO

o1

10.

11.

12.

13

DE SERIE DE CASOS EN LA CLINICA UNIVERSITARIA TELETON

0 banda sin fin, terapia respiratoria, terapia fisica, terapia ocupacional, psicologia,
enfermeria, trabajo social, ademéas de sesiones educativas sobre el asma, la
forma de prevenir y reconocer tempranamente las recaidas, el deporte y la forma
més adecuada de utilizar los medicamentos para el asma.

Que el ejercicio fisico ya ha demostrado su beneficio en nifios asmaticos, cuando
se hace siguiendo las recomendaciones especificas sobre el mismo para los que
sufren de esta enfermedad.

Los profesionales de la salud que manejan el estudio y los investigadores
revisaran la Historia Clinica de mi hijo.

Que mi decisién de participar no afectara en nada cualquier decisién que los
médicos pediatras de la institucion deberan tomar sobre el tratamiento de la
enfermedad de mi hijo o protegido.

La participacién del estudio no tendra costo para mi.

Que estoy en la libertad de retirarme del estudio si asi lo deseo sin tener
consecuencias en el tratamiento.

Que de los dos protocolos de ejercicio tienen beneficio para mi hijo, pero puede
ser que uno sea mejor que el otro.

Que es muy excepcional que ocurran efectos adversos con los protocolos de
ejercicio que se utilizardn y, de todas formas, se tomaran todas las medidas
necesarias para evitar que se presenten. Estas consecuencias negativas no son
distintas a la que pueden presentarse con la préactica deportiva normal, como
traumas menores por caidas, desgarros musculares leves, etc.

Que a mi hijo se le realizardn exdmenes para determinar la funcién pulmonar y
su capacidad maxima de ejercicio. Los cuales son estudios rutinarios para
pacientes con asma, sin efectos secundarios y que todos los resultados estaran
en la historia clinica y se me explicaran.

Que el ejercicio se prescribird de manera acorde con la capacidad de ejercicio de
mi hijo (determinada por los exdmenes ya mencionados), con el objetivo de
incrementar gradualmente esta capacidad.

Que mi participacion es voluntaria y puedo retirarme en cualquier momento del
estudio.

Que los datos referentes a mi hijo se manejaran en forma estrictamente
confidencial por los profesionales participantes en el estudio y se tomaran todas
las medidas para salvaguardar su privacidad y ocultar su identidad.

. Que acepto la utilizacion de los datos de mi hijo (ocultando la identidad del

mismo, de manera que no se sabrd a quién pertenecen) para divulgacion en



eventos de caracter cientifico y en publicaciones cientificas, en las cuales siempre
permanecera oculta la identidad de mi hijo.

EXPERIENCIA CLINICA DE REHABILITACION EN NINOS ASMATICOS: ESTUDIO

DE SERIE DE CASOS EN LA CLINICA UNIVERSITARIA TELETON

Se me ha preguntado si tengo alguna duda acerca del estudio en este momento, y
aclarado que si tuviera alguna duda puedo comunicarme con el Dra Gisela celular
3118850605 o con el Dr Luis Fernando Giraldo. Celular: 31652316735 o al teléfono fijo
8617777, extension 6126.

Firma del acompafante. Firma del testigo.

No. CC.

Yo,

No. CC.

DENEGACION DEL TRATAMIENTO

Jldentificado
De . mayor de edad y residenciado en
actuando en mi propio nombre y o
representacion de y habiendo

sido informado de la naturaleza y riesgos del programa de rehabilitacion pulmonar
propuesto manifiesto de forma libre, consciente y espontanea que no acepto ni
consiento la participacion en el programa de rehabilitacion pulmonar y los
tratamientos que de él se derivan. Por lo tanto, libero de toda responsabilidad al
grupo tratante.



CLINICA UNIVERSITARIA TELETON

Yo madre-padre o acudiente
del nifio he sido informado sobre la invitacion al
nifio en mencién a participar en un programa de rehabilitacion pulmonar para nifios
asmaticos, organizado por la Clinica Universitaria Teleton y la Universidad de La Sabana.

Los objetivos de este programa incluyen:
9. Optimizar el tratamiento del asma.
10. Disminuir el nimero de recaidas por esta enfermedad.
11. Evitar la limitacion para el deporte y ejercicio fisico que puede ocasionar el asma.
12. Mejorar la participacion en las actividades deportivas y recreativas.
13. Mejorar la capacidad para el deporte.

14. Mejorar los conocimientos sobre el asma y su tratamiento en el nifio y en sus
cuidadores.

15. Ayudar al reconocimiento temprano de las recaidas, con el fin de evitar las
consultas a urgencias y las hospitalizaciones por la enfermedad.

Yo he elegido libremente participar en el programa y entendiendo para esto:

1. Que el programa de rehabilitacion pulmonar incluye valoraciones por
Neumologia, Fisiatria, Enfermeria, Terapia fisica, Terapia ocupacional, Terapia
respiratoria, Psicologia y Trabajo social. Igualmente incluye sesiones de
ejercicio fisico en bicicleta estatica o banda sin fin, terapia respiratoria, terapia
fisica, terapia ocupacional, psicologia, enfermeria, trabajo social, ademas de
sesiones educativas sobre el asma, la forma de prevenir y reconocer
tempranamente las recaidas, el deporte y la forma méas adecuada de utilizar los
medicamentos para el asma.



Que el ejercicio fisico ya ha demostrado su beneficio en nifios asmaticos,
cuando se hace siguiendo las recomendaciones especificas sobre el mismo para
los que sufren de esta enfermedad.

Que es muy excepcional que ocurran efectos adversos con los protocolos de
ejercicio que se utilizaran y, de todas formas, se tomaran todas las medidas
necesarias para evitar que se presenten. Estas consecuencias negativas no son
distintas a la que pueden presentarse con la practica deportiva normal, como
traumas menores por caidas, desgarros musculares leves, etc.

Que a mi hijo se le realizaran examenes para determinar la funcion pulmonar y
su capacidad maxima de ejercicio. Los cuales son estudios rutinarios para
pacientes con asma, sin efectos secundarios y que todos los resultados estaran
en la historia clinica y se me explicaran.

Que el ejercicio se prescribira de manera acorde con la capacidad de ejercicio
de mi hijo (determinada por los exdmenes ya mencionados), con el objetivo de
incrementar gradualmente esta capacidad.

Que mi participacion es voluntaria y puedo retirarme en cualquier momento del
programa.

Que los datos referentes a mi hijo se manejardn en forma estrictamente
confidencial por los profesionales participantes en el estudio y se tomaran
todas las medidas para salvaguardar su privacidad y ocultar su identidad.

Que acepto la utilizacion de los datos de mi hijo (ocultando la identidad del
mismo, de manera que no se sabrd a quién pertenecen) para divulgacion en
eventos de caracter cientifico y en publicaciones cientificas, en las cuales
siempre permanecerd oculta la identidad de mi hijo.

Se me ha preguntado si tengo alguna duda acerca del programa en este momento, y
aclarado que si tuviera alguna duda puedo comunicarme con el Dr Luis Fernando Giraldo.
Celular: 31652316735 o al teléfono fijo 8617777, extension 6126.

Firma del acompafante. Firma del testigo.

No. CC.

Yo,

No. CC.

DENEGACION DEL TRATAMIENTO

Jdentificado

De

, mayor de edad y residenciado en

actuando en mi propio nombre y o




representacion de y habiendo
sido informado de la naturaleza y riesgos del programa de rehabilitacion pulmonar
propuesto manifiesto de forma libre, consciente y espontanea que no acepto ni
consiento la participacién en el programa de rehabilitacién pulmonar y los
tratamientos que de él se derivan. Por lo tanto, libero de toda responsabilidad al

grupo tratante.




