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ASPECTOS ETICOS

En Noviembre del 2018 se presentd el proyecto de investigacion ante el comité ética del
Hospital de Rehabilitacion Respiratoria ““Maria Ferrer””, Tal como se establece en la
declaracion de Helsinki (punto 23). Por tratarse de un estudio de investigacion médica
en seres humanos, de caracter observacional, retrospectivo, el mencionado comité
recomendd incorporar el resguardo ético de los datos.
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RESUMEN Y PALABRAS CLAVES

Introduccion: La Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI) es la patologia mas frecuente
dentro de las Enfermedades Intersticiales Difusas. Sus sintomas se asocian a una
reduccién de la calidad de vida relacionada con la salud y tolerancia al ejercicio. Las
guias de practica clinica recomiendan para la FPI tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos, entre los cuales se indica la rehabilitacién respiratoria (RR). En el
Hospital de Rehabilitacion Respiratoria “Maria Ferrer” (HRRMF) se atienden numerosos
pacientes con FPI a los cuales se les prescribe RR. El problema de investigacion es
que no se conocen los resultados de la RR sobre la calidad de vida y tolerancia al ejercicio
en pacientes adultos con FPI en el HRRMF. Definida la RR como tecnologia sanitaria y
en el marco de la Evaluacién de Tecnologias, se planted esta investigacion cuyo objetivo
general fue evaluar los resultados de la RR sobre la calidad de vida y tolerancia al
ejercicio en pacientes adultos con FPI en el HRRMF en el afio 2018. Los objetivos
especificos (OE) fueron: 1) describir la poblaciéon con FPI que consulté en el HRRMF;
2) evaluar el nivel de calidad de vida y tolerancia al ejercicio al ingreso; 3) verificar la
aplicaciéon del programa de RR; 4) evaluar el nivel de calidad de vida y tolerancia al
ejercicio posterior a la RR; 5) comparar resultados obtenidos en los pacientes con FPI
pre y post RR.

Material y métodos: Disefio de tipo—cuasi—experimental, pareado antes-después,
longitudinal, analitico de pacientes con FPI que ingresaron al programa de RR en el
HRRMF durante el afio 2018. Fuentes de informacidon secundarias: historias clinicas de
pacientes con FPI. El diagndstico especifico de FPI fue realizado por los especialistas del
hospital segun criterios de referencia. Las variables del OE 1 fueron edad, sexo y
severidad de la FPI. En el OE3 se considero el nimero de sesiones de RR realizadas y se
establecié como minimo 70% (n 22) de sesiones de tratamiento para ingresar a la
evaluacién. Para los OE 2 y 4, evaluar calidad de vida (CVRS) y tolerancia al ejercicio se
utilizaron instrumentos validadas, se evaluaron los siguientes parametros al ingreso al
programa de RR y luego del mismo: cuestionarios de calidad de vida medido con el SGRQ
I, K-Bild, tolerancia al ejercicio con el PC6M. Las variables de resultado analizadas fueron:
1) El SGRQ I divide en areas de sintomas (S), actividades (A), impacto (I) y un valor
total (T); el resultado obtenido es un valor numérico que se expresa como variable
continua, teniendo los pacientes con valores mas cercanos a 100 puntos indicaran una
peor calidad de vida. Se considera una diferencia minima clinicamente significativa a un
cambio mayor 0.5 para dominio o 4 sobre el total luego de una intervencion; 2) el K-Bild
contiene 15 preguntas y cuenta con tres dominios aspecto psicoldogico, disnea y
actividad, sintomas y total; los rangos de dominio y la puntacién total son 0-100 siendo
las puntuaciones mas cercanas a 100 corresponderian a una mejor CVRS; 3) la PC6M
valora la capacidad aerodbica y establece la tolerancia al ejercicio, se considera una
diferencia significativa una mejoria de 28 metros luego de la intervencién. Para el OE 5
se considerd la variacién en los resultados clinicos (mejoria o empeoramiento) de
aquellos que cumplieron con el tratamiento de RR. Se analizo la diferencia de medias
antes y después de la intervencion con el test Student para muestras pareadas. Se
considero significativo un valor de p <0.05

Desarrollo: Se analiz6 un total de 22 pacientes diagnosticados con FPI que ingresaron
a un programa de RR en el HRRMF durante el afio 2018, de los cuales 10 pacientes
(45.45%) cumplieron el minimo de asistencia durante los 4 meses del estudio. 60.0%
de los pacientes fueron de sexo masculino mientras que el sexo femenino represento un
40.0%; la media de edad de estos pacientes fue de 68.56 afos y realizaron en promedio
35.22 sesiones. La evaluacion de los resultados pre y post RR en relacion a la calidad de



vida con respecto al SGRQ I para cada uno de sus dominios con una diferencia de medias
para Sintomas 56.57 vs 40.46; Actividad 57.93 vs 51.81; Impacto 26.48 vs 26.18; Total
40.52 vs 35.81. El K-Bild demostro para cada uno de sus dominios con una diferencia de
medias para todos sus componentes Psicoldgico 61.40 vs 58.31; disnea y actividad 41.56
vs 42.32; sintomas 69.11 vs 75.01; total 59.40 vs 57.41. Con respecto a la tolerancia al
ejercicio en la PC6M 427.40 vs 431.50.

Conclusiones: La calidad de vida medida a través del cuestionario SGRQI demostro
que los pacientes con FPI posterior a la RR tuvieron una mejoria clinica para cada uno
de sus componentes, sin embargo, sélo el dominio de sintomas alcanzé una diferencia
estadistica significativa < 0.011. Respecto al K- Bild el promedio del dominio de sintomas
5.90 presento una mejoria, pero no estadisticamente significativa (>0.383). En relacién
a la tolerancia al ejercicio a través de PC6M no alcanzd una diferencia minima clinica (28
mtrs) mostrando resultados posteriores a la RR una diferencia de 4.10 metros por lo cual
estadisticamente significativa >0.81.

Discusion: Con esta evaluacién de resultados antes y después de la RR se puede
concluir entonces que el SGRQI mostro resultados positivos sobre la calidad de vida
relacionada con la salud, pero solamente se logré evidenciar significancia estadistica
para el dominio de sintomas, por otra parte, el cuestionario K-Bild que fue otra
herramienta para evaluar la calidad de vida mostro una leve mejoria en los dominios de
disnea, actividad y sintomas pero no alcanzo significancia estadistica. La PC6M que
evalla la tolerancia al ejercicio no mostro diferencia ni clinica ni estadisticamente
significativa en pacientes adultos con FPI posterior a la RR. Lo cual sugiere que la RR
podria ser efectiva o no en la FPI. Por lo tanto, es necesario realizar nuevos estudios,
con poblaciones mas numerosas y en el marco de ensayos controlados y aleatorizados
para poder recomendar la RR como intervencion efectiva en la FPI basados en evidencias
de calidad.

Palabras claves: Fibrosis Pulmonar Idiopatica; Rehabilitacion Respiratoria; Calidad de
vida; Tolerancia al ejercicio.

Glosario de Términos

FPI: Fibrosis Pulmonar Idiopatica.

RR: Rehabilitacién Respiratoria.

HRRMF: Hospital de Rehabilitacion Respiratoria Maria Ferrer.
SGRQ I: Saint George 's Respiratory Questionnaire Idiopatic.
DMCS: Diferencia minima Clinica Significativa.

PC6M: Prueba de Caminata de 6 minutos.



1.INTRODUCCION.

1.1.Presentacion.

La presente investigacion, se centrd en la evaluacion de los resultados de la rehabilitacion
respiratoria sobre la calidad de vida y tolerancia al ejercicio en pacientes adultos con
fibrosis pulmonar idiopatica en el hospital de rehabilitacion Respiratoria Maria Ferrer, a
partir del analisis de los datos obtenidos en las historias clinicas de dichos pacientes
durante el 2018.

Para la evaluacion de esta tecnologia sanitaria se compard la calidad de vida pre y post
tratamiento en términos de mejoria clinica, medidos a través de los cuestionarios
especificos, y la tolerancia al ejercicio a través de un test de 6 minutos en términos de
metros recorridos posterior a la intervencion.

1.2.Problema.

Las enfermedades crénicas no trasmisibles en Argentina provocan mas del 60% de las
defunciones, 90% corresponde a habitantes mayores de 44 afios (MSN, 2017). Dentro
del uso del sistema de salud, 1 de cada 10 habitantes presenta algun tipo de sintoma
respiratorio como tos o disnea, lo que con lleva a procesos de reagudizaciones. Los
mismos tienen un promedio de 6 dias de internacién, lo que equivale a 27.000 camas
de ocupacién institucional, correspondiendo al sector publico un promedio de 403
internaciones y 3.188 consultas por guardias y consultorio externo (CAMARA ARGENTINA
DE EMPRESAS DE SALUD.OBSERVATORIO ECONOMICO Y SOCIAL ,MINISTERIO DE
SALUD DE LA NACION , 2013, pag. 5).

Entre las enfermedades crdnicas no trasmisibles se encuentran las Enfermedades
Pulmonares intersticiales Difusas (EPID), que son un grupo heterogéneo con ciertas
caracteristicas clinicas, funcionales y radioldgicas, siendo una de las mas frecuentes la
Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI). Esta es una enfermedad pulmonar crdnica de origen
desconocido que afecta al intersticio pulmonar de manera progresiva. La mayoria de las
personas con FPI experimenta sintomas tales como disnea y tos, con o sin esputo. Con
el tiempo, estos sintomas se asocian a una disminuciéon en la funcidon pulmonar,
reduccién de la calidad de vida relacionada con la salud, y tolerancia al ejercicio.

Las guias internacionales de practica clinica realizan recomendaciones con respecto al
diagnostico y tratamiento de esta patologia en las que mencionan que los programas de
rehabilitacion respiratoria (RR) tienen un rol importante en la calidad de vida y tolerancia
al ejercicio en pacientes con FPI.

En el Hospital de rehabilitacion respiratoria “Maria Ferrer” (HRRMF) se atienden
anualmente alrededor de 196 pacientes con FPI, a los cuales, desde la década de los 50,
se les prescribe sistematicamente RR.

El problema de investigacion es que no se conocen los resultados de la rehabilitacion
respiratoria sobre la calidad de vida y tolerancia al ejercicio en pacientes adultos con FPI
en el HRRMF.



La pregunta de investigacion es: éCudles son los resultados de la rehabilitacion
respiratoria sobre la calidad de vida y tolerancia al ejercicio en pacientes adultos con FPI
en el HRRMF?

1.3.Contexto.

El HRRMF es un centro especializado en enfermedades respiratorias ubicado en la ciudad
de Buenos Aires, cuenta con un gran staff médico, una de las secciones de vital
importancia es el servicio de Guardia en donde se atienden entre 80 a 100 consultas
diarias entre las que se destacan principalmente situaciones agudas, cuenta con un
edificio cuya capacidad de internacion alcanza 40 camas. Por otro lado, existe un sector
abocado a patologias definidas como enfermedades intersticiales difusas del pulmoén
(EPID), laboratorio del suefio y el gimnasio de rehabilitacion Respiratoria.

El ambito de la investigacion se ejecutd en el HRRMF especificamente en el Gimnasio de
Rehabilitacidn Respiratoria, en el que se desarrollan actividades de un programa RR
como tratamiento no farmacoldgico para enfermedades respiratorias crénicas. El periodo
de estudio se enmarca en el afio 2018.

El HRRMF es un hospital de excelencia, idoneo para la atencion, derivacion y tratamiento
de pacientes especificamente con patologias pulmonares. En este contexto facilita la
busqueda de datos para el seguimiento y posterior andlisis de sus intervenciones.

1.4. Relevancia y Justificacion.

La RR se ha venido utilizando en el manejo de los pacientes con enfermedad respiratoria
cronica desde la década de los 50. Sin embargo, la valoracién de los resultados obtenidos
como consecuencia de su uso, sobre todo de los resultados a largo plazo, continda siendo
un objetivo prioritario de investigacion clinica.

La RR como Tecnologia Sanitaria constituye actualmente una opcidn terapéutica no
farmacoldgica valida para los pacientes con FPI. Pareceria que los pacientes incluidos en
estos programas mejoraran en numerosos aspectos relacionados con la calidad de vida,
entre ellos reduccién de los sintomas respiratorios, incremento de la tolerancia al
ejercicio y actividad fisica, mayor grado de independencia para realizar actividades de la
vida diaria, lo que permitiria que algunos pacientes pudieran incorporarse a sus
actividades laborales. Todo esto conllevaria una mejoria psiquica importante, con lo que
disminuiria la ansiedad y los sintomas depresivos.

La introduccion de los cuestionarios de calidad de vida relacionados con la salud, y sobre
todo los cuestionarios especificos para la enfermedad respiratorias crénicas han
permitido cuantificar todos estos aspectos, Es importante sefialar que los cuestionarios
de calidad de vida ponen de manifiesto que se podrian obtener resultados positivos no
sélo con el desarrollo de programas llevados a cabo en el hospital, sino también con los
desarrollados de forma ambulatoria y menos controlada.

Por lo tanto, era necesario efectuar este estudio con el objetivo de evaluar los resultados
de la RR sobre la calidad de vida y tolerancia al ejercicio en pacientes adultos con fibrosis
Pulmonar idiopatica, para determinar su mejoria clinica pre y post intervencion.



1.5.Planteamiento del problema

1.6.Formulacion del problema de la tesis.

El servicio de rehabilitacién respiratoria del Hospital “Maria Ferrer" no cuenta con un
estudio de evaluacion de los resultados de la RR sobre la calidad de vida y tolerancia al
ejercicio en pacientes con FPI, por lo cual en este contexto se plantea la siguiente
pregunta de investigacion:

¢Cudles fueron los resultados de la rehabilitacion respiratoria sobre la calidad de vida y
tolerancia al ejercicio en pacientes adultos con fibrosis Pulmonar idiopatica en el Hospital
de rehabilitacién respiratoria “Maria Ferrer” en 2018?

2.2. Objetivos

2.2.1. General

Evaluar los resultados de la rehabilitacion respiratoria sobre la calidad de vida y tolerancia
al ejercicio en pacientes adultos con fibrosis Pulmonar idiopatica en el Hospital de
rehabilitacion respiratoria “Maria Ferrer” en el afio 2018.

2.2.2. Especificos

1. Describir la poblacion con FPI que consulta en el HRRMF.

2. Evaluar el nivel de calidad de vida y tolerancia al ejercicio de los pacientes con
FPI a su ingreso.

3. Verificar la aplicacion del programa de rehabilitacion respiratoria en pacientes con
FPI.

4, Evaluar el nivel de calidad de vida y tolerancia al ejercicio de los pacientes con
FPI posterior a la RR.

5. Comparar resultados obtenidos en los pacientes con FPI pre y post RR.

3.Marco Teorico

3.1. Enfermedades Pulmonares Intersticiales Difusas

Las enfermedades pulmonares insterticiales difusas (EPID) constituyen un grupo de
enfermedades con manifestaciones clinicas, radioldgicas y funcionales semejantes, en
las que se compromete difusamente el intersticio pulmonar, es decir, afectan el epitelio,
las paredes alveolares, el endotelio capilar, y el tejido conjuntivo (perivascular y
perilinfatico) comprendido entre los septos y situado en el tejido peribronquial y
peribronquiolar. Clinicamente se pueden reconocer este tipo heterogéneo de
enfermedades como un sindrome caracterizado por lo siguiente: 1) disnea de esfuerzo,
2) infiltrados bilaterales difusos, 3) anormalidades funcionales compatibles con un patrén
restrictivo pulmonar, disminucién de la capacidad de difusién, y un gradiente alvéolo-
arterial de 02 aumentado, 4) ausencia de infecciones pulmonares o neoplasia; 5)
histopatologia con un grado variable de inflamacion y fibrosis, con o sin evidencia de
granulomatosis o cambios vasculares secundarios.



Los mecanismos patogénicos en el desarrollo de las EPID son heterogéneos. Para alguna
de estas hay alteraciones en los mecanismos autoinmunes que llevan a la aparicién de
fendmenos inflamatorios que posteriormente produciran la fibrosis., hay algunas EPID
por ejemplo en las que el humo del tabaco juega un papel primordial en su desarrollo,
es el caso de la neumonia intersticial descamativa (NID) o en la Neumonitis por
hipersinsblidad asociada a exposicién a polvos. Para llegar al diagndstico de estas
patologias las guias de practica clinica basada en evidencia siguieren " "Hacer un
acertado diagnostico diferencial de las EPID y por ende dar el tratamiento
correspondiente  se requiere una meticulosa y sistematica aproximacion
multidisciplinar "~ (Raghu G, 2011, pag. 5); es decir, la combinacion de la informacion
clinica, radioldgica e histoldgica y una buena anamnesis puede orientar hacia el
diagnostico de alguna entidad en concreto y puede resultar muy Util en el diagndstico
diferencial.

Clasificacion de las EPID Segun el consenso (Society., 2002).

Neumonias intersticiales idiopaticas

Fibrosis pulmonar idiopatica

Neumonia intersticial aguda

Neumonia intersticial no especifica

Bronquiolitis respiratoria con enfermedad pulmonar intersticial
difusa

Neumonia intersticial descamativa

Neumonia organizada criptogenética

Neumonia intersticial linfoide.

Fibroelastosis pleuroparenquimatosa idiopatica
Neumonia organizada aguda fibrosante

De causa conocida o asociada

Asociadas a enfermedades del colageno
Neumoconiosis

Inducida por farmacos y radioterapia

Neumonitis por hipersensibilidad

Asociadas a enfermedades hereditarias
Entidades con histologia propia y otras enfermedades no
bien definidas

Proteinosis alveolar

Microlitiasis alveolar

Linfangioleiomiomatosis

Eosinofilias pulmonares

Histiocitosis de células de Langerhans
Amiloidosis

EPID no clasificada

Neumopatias intersticiales granulomatosas
Sarcoidosis

Secundarias a micobacterias u hongos

Existen pocos datos sobre la epidemiologia de las enfermedades intersticiales y los datos
que hay acerca de la incidencia y prevalencia son muy variables. En Espafia, la incidencia
de EPID estimada es de 7,6 casos/100.000 habitantes, siendo la mas frecuente la fibrosis
pulmonar idiopatica.



3.1.2. Fibrosis Pulmonar Idiopatica.

La Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI) es una forma especifica de enfermedad pulmonar
intersticial fibrosante de origen desconocido limitada al pulmon que se encuentra dentro
de las neumonias intersticiales idiopaticas (NIIs), frente al grupo extenso de otras
patologias de su mismo grupo, la FPI es la que presenta un peor prondstico a corto
plazo. Ocurre fundamentalmente en adultos mayores a predominio del sexo masculino,
es progresiva, de curso cronico e irreversible.

Se trata de una enfermedad que invariablemente se asocia con mal prondstico y que
usualmente termina con la vida del paciente, aunque la historia natural de la misma es
variable e impredecible. En este contexto, la supervivencia media es de tres a cinco afos.

La incidencia y prevalencia no son completamente conocidas debido a la variabilidad de
criterios utilizados para definir la enfermedad. actualmente, en diferentes partes del
mundo, se estima que la prevalencia de la FPI:

e Europa, varia de 1,25 a 23,4 casos por cada 100.000 habitantes.

e EEUU, 14 a 27,9 casos por cada 100.000 habitantes.

Por otra parte, la incidencia anual reportada de FPI es:
e En EEUU varia entre 6,8 a 17,4 por cada 100.000 habitantes/afo.
e En Europa, varia entre 0,22 a 7,4 casos cada 100.000 habitantes/afio.

En EEUU, entre 1992 y 2003 se reportd una mortalidad atribuida a FPI de 61,2 muertes
por cada 1.000.000 en hombres y 54,5 por cada 1.000.000 en mujeres (Olson AL, 2007).
La causa mas frecuente de muerte es la insuficiencia respiratoria por progresion de la
enfermedad o exacerbacion aguda (60%), pero otras causas importantes de mortalidad
son la enfermedad coronaria, el embolismo pulmonar, las infecciones y el cancer de
pulmén. Por otro lado, cuando se estratifican los datos epidemioldgicos por sexo y edad
es evidente que la FPI predomina en el sexo masculino (2:1) y el nimero de casos
aumenta conforme aumenta la edad.

En Latinoamérica (LA) no existen hasta la fecha datos epidemioldgicos sobre esta
enfermedad, por lo cual se ha iniciado un registro de FPI involucrando a los centros
identificados de referencia en el Departamento de Enfermedades Intersticiales de ALAT,
lo que permitira conocer algunos datos aunque no estén incluidos todos los paises de LA

En Argentina la version condensada de datos obtenidos muestra:

En 2014 se registraron 835 muertes por Fibrosis Pulmonar Idiopatica en
Argentina, 11,6% mas que en 2013; cuando se registraron 748 muertes. La tasa
de mortalidad fue en 2014 de 5,59 por 100.000 lo que representd un aumento
del 10,00 % con respecto a 2013 que fue de 5,08 por 100.000 habitantes, lo que
contribuyé a mantener la tendencia al aumento que se registra desde 1997, con
una variaciéon anual promedio de 2,49% (IC 95%: 1,78; 3,19). (INER, 2016, pag.
12).

La mortalidad de esta enfermedad incrementa con la edad haciéndose mas marcada en
edades mayores de 65 afos. Aunque se considera una patologia poco frecuente en
relacion a la EPOC, en la practica clinica neumoldgica puede representar una proporcion
importante de las consultas clasificandolas como “Otras enfermedades intersticiales con
fibrosis” (CIE: 184.1) siendo la principal causa de este cddigo la Fibrosis Pulmonar
Idiopatica (FPI).



La distribucion de la patologia en el pais no es homogénea debido a que hay pocos datos
epidemioldgicos de calidad sobre la FPI, sin embargo, la informacién analizada
concuerda con estadisticas vitales mundiales como es la tendencia en aumento de la
mortalidad que en el caso de Argentina fue del 61% en edades comprendidas entre 40
y 75 afos, siendo mas prevalentes los varones que las mujeres.

No se conoce con certeza la etiologia de la FPI, probablemente la enfermedad sea
consecuencia de la accién de diversos factores en sujetos con predisposicion genética,
sin embargo, los factores de exposicion como el tabaquismo, polvos organicos e
inorganicos, son considerados como factores de riesgo.

3.1.3. Evolucion Clinica de la Fibrosis Pulmonar

Idiopatica.
Durante la evolucién de la enfermedad se aceptaba que la FPI era consecuencia de un
proceso inflamatorio, sin embargo, en la actualidad estd demostrado que la
desestructuracién del tejido pulmonar y la formacion de fibrosis son el resultado de una
reparacion andmala de las lesiones del epitelio alveolar células epiteliales los fibroblastos
y los miofibroblastos son los principales efectores de la progresion de la enfermedad.

El cuadro clinico es de inicio progresivo caracterizado por disnea, tos, a la exploracion
fisica, en la auscultacion se puede determinar rales tipo velcro bibasales, en la radiografia
de torax se puede observar opacidades reticulares asociadas o no a imagenes en panal,
de distribucion basal y periférica y bilateral. La presencia de imagenes alveolares debe
plantearla posibilidad de un diagnodstico alternativo. La TCAR muestra los hallazgos
tipicos de la neumonia intersticial usual, que consisten en afectacion pulmonar de
predominio basal y subpleural, y presencia de imagenes reticulares y de panalizacion
con o sin bronquiectasias de traccion.

La progresion natural de la FPI es muy variable, en la mayoria de los casos puede
permanecer asintomatica 2-3 afios, en algunos casos los sintomas pueden preceder el
diagnostico durante 6- 24 meses.

La evolucion mas comun de la enfermedad la describen:

La evolucibn mas comun es la progresion lenta, aunque existen formas
aceleradas que conducen a insuficiencia respiratoria en 6-12 meses. En el
transcurso de la enfermedad pueden presentarse exacerbaciones agudas que
empeoran el prondstico. La supervivencia media clasicamente descrita es de 2-5
anos desde el inicio de los sintomas, aunque con la reciente introduccion de
farmacos antifibréticos el tiempo libre de progresidon de la enfermedad se esta
alargando”. (POLETTI V, 2013, pag. 20).

La FPI tiene un curso clinico variable, y en el seguimiento de la evolucion de la
enfermedad, las exploraciones dependeran del estado del paciente generalmente las
pruebas funcionales respiratorias (capacidad vital forzada FVC y DLco) es importante
mencionar que el factor que mejor determina la evolucidn de la enfermedad es la FVC,
un descenso de la FVC > 5-10% es signo de mala evolucion de la enfermedad,
adicionalmente la valoracion del grado de disnea, oximetria de pulso en reposo,
radiografia de térax y prueba de la marcha de los 6 minutos cada 3-6 meses son Utiles
para una correcta vigilancia de la patologia.



Se debe considerar a la FPI dentro de los diagndsticos diferenciales en todo paciente
adulto con disnea crdnica y progresiva en el tiempo, tos seca y estertores crepitantes
tipo “velcro” este ruido agregado audible con el estetoscopio al momento de la
auscultacién es de gran importancia para el diagndstico precoz de la FPI, sobre todo en
pacientes mayores a 60 afos y si son persistentes en el tiempo.

La tolerancia al ejercicio y realizar actividades de la vida diaria son predictores
importantes, ya que se relacionan con depresion, peor calidad de vida, mayor afectacion
funcional, peor prondstico y mayor mortalidad. La deteccidon de sintomas o signos
sistémicos obliga al equipo médico multidisciplinario a descartar una enfermedad del
tejido conectivo asociada.

Para llegar al diagndstico correcto y definitivo de FPI se pierde mucho tiempo entre que
el paciente va a la consulta ya con sintomatologia respiratoria persistente y la destreza
del médico para diagnosticarla.

Las recomendaciones para el diagnéstico de la FPI aseguran que:

El retraso en el diagndstico de FPI desde el inicio de los sintomas hasta la primera
consulta alcanza entre 2 a 3 afios. Las razones de dicho retraso pueden ser por
factores relacionados con el paciente, como la resistencia en el reconocimiento
de sintomas que anuncian una enfermedad y el enmascaramiento de los sintomas
por el sedentarismo que genera la disnea en ejercicio. (Ganesh Raghu, 2018,

pag. 4).

Los factores vinculados a la propia enfermedad que pasa desapercibida debido a que
generalmente se presenta con una forma lenta; y factores vinculados al médico, que
puede no reconocer este tipo de patologias por tratarse de una enfermedad de baja
prevalencia prolongan el tiempo de un deteccidon temprana mas adn, se ha demostrado
que cuanto mas retraso se tenga en la consulta a un centro especializado en EPID, mayor
sera el riesgo de muerte independientemente del grado de severidad de la FPI.

El departamento de enfermedades intersticiales reporta que: ““El mayor nimero de
centros especializados los tiene Argentina, México, Brasil, Peru y Uruguay. Identificar
estos centros de referencia en paises de LA son con la finalidad de fortalecer una red
de intercambio entre colegas” . (Alat., 2013., pag. 6), conocer a través de una lista
oficial los centros especializados disponibles en la regién ayudaran a que los pacientes
tengan un lugar especifico donde acudir, y que los profesionales puedan hacer
intercambio de experiencias para mejor la calidad de atencién y llegar a un diagndstico
precoz de la enfermedad.

En Argentina los centros de referencia de EPID son: lo encabeza el Hospital de
Rehabilitacion Respiratoria Maria Ferrer, sequido del Hospital Britanico y el Cetrangulo.



3.1.4. Tratamiento farmacoldgico de la Fibrosis

Pulmonar Idiopatica.

Antes de iniciar el tratamiento farmacoldgico en pacientes diagnosticados con FPI se
deben valorar siempre el estadio de la enfermedad, los factores prondsticos y las
comorbilidades. Se deben considerar los tratamientos antifibréticos de los que
actualmente se dispone, evitar las causas agravantes de la enfermedad (infecciones
respiratorias, tabaquismo), tratar los sintomas, principalmente la tos y la disnea, tener
siempre presente el trasplante pulmonar en casos que cumplan criterios, y ofrecer
terapia paliativa en la fase final de la enfermedad.

Actualmente los tratamientos recomendados que han demostrado eficacia son los
antifibroticos, por un lado, tenemos a la Pirfenidona que es un farmaco con propiedades
antiinflamatorias y antifibréticas capaz de inhibir la proliferacion fibroblastica y la sintesis
de proteinas y citoquinas pro-fibrogénicas. Esta respaldado por los estudios ASCEND y
CAPACITY los cuales reuniendo a mas de 1.200 pacientes, y se aprecié que los pacientes
que se sometian a tratamiento con pirfenidona presentaban menor mortalidad a las 52
semanas versus aquellos que recibian placebo (Ganesh Raghu, 2018). La dosis es de
comprimidos de 267 mg, tomando 9 comprimidos al dia repartidos en desayuno,
almuerzo y cena. Los efectos adversos mas relevantes condicionados por el farmaco
fueron los gastrointestinales (fundamentalmente nauseas, dispepsia, anorexia y pérdida
de peso) seguidos de rash, fotosensibilidad y, en menor proporcién, alteraciones de la
funcién hepatica. Se aconseja, en caso de utilizar inhibidores de la bomba de protones,
hacerlo con pantoprazol o esomeprazol.

Actualmente, la indicacion del uso de pirfenidona se concreta en pacientes con FPI con
deterioro funcional leve-moderado (FVC 50%-90% y DLCO > 35%) (Ganesh Raghu,
2018, pag. 21).

El siguiente antifibrotico es Nintedanib, es un inhibidor de los receptores tirosinaquinasa
que presenta actividad anti-factor de crecimiento derivado de las plaquetas (PDGF),
antifactor de crecimiento de los fibroblastos (FGF) y anti-factor de crecimiento vascular
endotelial (VEGF). Tres estudios avalan la utilidad clinica del farmaco en esta
enfermedad. Un ensayo fase II randomizado, doble ciego y controlado con placebo,
conocido como TOMORROW quien permitié reconocer que esta molécula era capaz de
enlentecer significativamente la caida de la funcién pulmonar que se produce a lo largo
de un afo en comparacién con el placebo y reducir la frecuencia de exacerbaciones

Posterior a este los estudios INPULSIS 1-2 fueron también ensayos randomizados, doble
ciego y controlados con placebo, de caracter multicéntrico y realizados de forma paralela
en diferentes paises. Los pacientes fueron asignados a recibir nintedanib (150 mg/12
horas) o placebo durante 52 semanas. La variable principal del estudio fue el indice anual
de reduccién de la FVC en valor absoluto respecto al momento de la randomizacion
(Ogura T, 2015)

El efecto adverso mas frecuente provocado por nintedanib, que llega a presentarse hasta
en el 60% de los casos, es la diarrea, la cual suele ser de leve a moderada intensidad.
Las principales contraindicaciones de nintedanib son la hipersensibilidad al farmaco o
antecedentes de haber presentado reacciones alérgicas al cacahuete o la soja asi como
la insuficiencia hepatica grave. Actualmente, la indicacion del uso de nintedanib se
establece para pacientes con FPI con deterioro funcional leve-moderado (FVC > 50% y
DLCO > 30%). (Ganesh Raghu, 2018, pag. 22).



3.1.5. Tratamiento no farmacoldgico de la Fibrosis
Pulmonar Idiopatica

Dentro del tratamiento no farmacoldgico se incluye como primera linea la supresién del
tabaco, actualmente existe suficiente informacion en relacion al tabaquismo y algunas
formas de EPID, el tabaco puede participar en las repetidas microlesiones del epitelio
respiratorio. Por lo tanto, es indispensable que el paciente deje el tabaquismo desde el
momento del diagndstico.

Uso de oxigeno suplementario es una de las recomendaciones de las guia de practica
clinica.

Es caracteristico de la FPI del trastorno funcional de estos pacientes que
presenten hipoxemia de ejercicio, lo cual va empeorando a medida que la
enfermedad progresa, hasta hacerse de reposo. En etapas relativamente
avanzadas de la enfermedad los pacientes pueden presentar una saturacion basal
de la hemoglobina muy poco alterada, pero cae en forma manifiesta con el
gjercicio y esta caida debe ser el parametro usado para indicacion de
oxigenoterapia. (Ganesh Raghu, 2018, pag. 38).

Esta guia marca el uso de oxigeno como una recomendacion fuerte, pero sin unanimidad
ya que no mejoran la supervivencia. No obstante, muchos médicos que tratan estos
pacientes comparten la experiencia de que la oxigenoterapia mejora la capacidad de
ejercicio y la calidad de vida. En algunos pacientes que presentan apneas durante el
suefio, con bruscas caidas de la saturacion de oxigeno, es conveniente usarlo al dormir.

Otra alternativa no farmacoldgica que terminaria definitivamente con las manifestaciones
clinicas del paciente con FPI es el trasplante pulmonar, nuevamente las recomendaciones
de la Ultima guia de practica clinica mencionan que la experiencia mundial y de varios
centros en LA demuestran que:

La supervivencia del trasplante pulmonar en pacientes con FPI es 50-60% a los
5 afos. Estas cifras superan largamente las expectativas medias de supervivencia
en los pacientes con fibrosis pulmonar que progresan y por lo tanto, avalan el
valor de esta indicacion. (Ganesh Raghu, 2018, pag. 39).

El trasplante pulmonar, sin embargo, es una terapia costosa, que se realiza en pocos
centros y que requiere que el candidato permanezca cerca del lugar donde se realiza el
procedimiento, antes y después del trasplante, por largos periodos. Por todo ello, debe
considerarse muy prudentemente esta indicacion para evitar viajes, gastos y falsas
expectativas para los pacientes.

Ademas, esta en estudio experimental la terapia celular y la terapia génica, por lo que
se deberan esperar resultados de efectividad como tratamiento alternativo o asociado a
los ya existentes.

En el Hospital “Maria Ferrer”, como tratamiento no farmacoldgico, a los pacientes con
FPI se les indica RR.



3.1.6. Rehabilitacion Respiratoria en Fibrosis

Pulmonar Idiopatica.

Para la Enfermedad Pulmonar Obstructiva crénica EPOC estan demostrados los
beneficios de la RR, es asi que a nivel nacional (SIVORI, 2008) realizd un estudio del
impacto de rehabilitacién respiratoria en EPOC, como objetivo primario evalud la
reduccién de las exacerbaciones del EPOC en relacion a la evaluacion de los resultados
obtenidos dentro del programa de RR, pero tenia un objetivo secundario que se oriento
sobre el impacto que la enfermedad tiene en relacion a costos y a utilizacion del sistema
de salud, y demostr6 una disminucion en el uso de los recursos mejorando ademas la
CVRS.

Es recomendable incluir a los pacientes con FPI en un programa de rehabilitacion
respiratoria antes de que la enfermedad alcance estadios evolucionados. En una reciente
revision Cochrane, se muestra como diferentes autores han llegado a la conclusion: “La
rehabilitacion respiratoria es efectiva en pacientes con diagndstico de cualquiera de las
enfermedades pulmonares intersticiales difusas, dentro de las cuales se incluye la FPI,
ya que mejora la distancia recorrida en la prueba de la marcha de los 6 minutos y la
CVRS” (COCHRANE DATABASE OF SYSTEMATICS REVIEWS, 2014, pag. 16)De acuerdo
a la bibliografia disponible, la indicacion de ingresar a un paciente con FPI a un programa
de rehabilitacion respiratoria ha demostrado efectividad en la mejoria de los sintomas
respiratoria con el fin de mantener el maximo grado de independencia.

Se llega a una definicién de rehabilitacion respiratoria como:

Intervencion abarcativa basada en la evaluacién del paciente y seguida por
tratamientos que incluyen, pero no son limitados al entrenamiento por el ejercicio
la educaciéon y cambios de conducta, designada a mejorar la condicién fisica y
psicoldgica de las personas con enfermedades respiratorias crénicas y promover
a largo plazo a cambios que mejoren el estilo de vida saludable. (ATS/ERS, 2013,

pag. 8).

En esta definicion se pone énfasis en el paciente, mas alla del entrenamiento fisico, en
la educacion y cambios de conducta como en la promocion de cambios a largo plazo que
mejoren un estilo de vida saludable. La RR esta indicada en todas las enfermedades
respiratorias crénicas con sintomas permanentes y limitacion de la capacidad fisica a
pesar de un adecuado tratamiento médico, Por un lado, enfermedades obstructivas
pulmonares (como EPOC, asma, bronquiectasias, fibrosis quistica y bronquiolitis
obliterante) y, por otro lado, enfermedades restrictivas (como fibrosis pulmonar
idiopatica, alteraciones de la caja toracica y enfermedades neuromusculares).

Siendo la RR un practica multidisciplinaria esta muy discutido cuales serian los
componentes que la integrarian no solo en su armado sino también en su financiacién
es por esto que se observan diferentes estructuras en diferentes paises, sin embargo
todos coinciden en que el componente central es el entrenamiento fisico de mas de 8
semanas en los que ademas se incluiran tratamiento farmacoldgico, kinesiologia,
oxigenoterapia, nutricion, psicologia ventilacién mecanica invasiva y no invasiva en casos
gque sea necesario.

La RR podria generar ganancia en el control de los sintomas, mejoria en el desempeiio
de actividades cotidianas, en el ejercicio, asi como mejoria en la calidad de vida



relacionada con la salud, a pesar de los cambios en la funcién pulmonar que presentan
estos pacientes.

En estudios controlados estos programas han mostrado mejoria en la capacidad de
realizacion de la PC6M asi como en la calidad de vida, sin embargo estos programas no
estan al alcance en la mayoria de los paises LA, ya que son de alto costo y requieren de
personal especializado.

Es importante mencionar que, no estan documentados los efectos beneficiosos de la
rehabilitacion sobre la supervivencia a largo plazo es por esto que seria recomendable
incluir a pacientes con FPI en un programa de RR antes de que la enfermedad alcance
estadios evolucionados, asi como tampoco existen estudios que evallen los resultados
de la RR en Pacientes con FPI antes y después de la inclusion a un programa de RR.

Con la elaboracion de mas estudios se podra hacer una fuerte recomendacion en relacion
a la RR y mejorar la calidad de evidencia.

3.1.7. Evaluacion de la Rehabilitacion Respiratoria
en Fibrosis Pulmonar Idiopatica

Existen multiples herramientas de evaluacion para determinar si los pacientes con FPI
que ingresaron a un programa de RR estan en mejores condiciones clinicas, por lo cual
hay que tener en cuenta algunos aspectos importantes. (NUEVO CONSENSO
ARGENTINO DE REHABILITACION RESPIRATORIA, 2008) afirma que “En la evaluacion
inicial se utilizaran herramientas que permitan cuantificar la gravedad de la condicion
basal del paciente y aquellas que serviran de parametros para valorar su respuesta a la
rehabilitacion” (p.9).

Los objetivos principales de un programa de RR consisten en reducir los sintomas,
mejorar la calidad de vida e incrementar la participacion fisica y emocional en las
actividades de la vida diaria por lo cual la capacidad de tolerancia al ejercicio puede
medirse con pruebas en laboratorio pulmonar que con llevan mayor complejidad o con
pruebas de campo (pruebas simples).

En la prueba de caminata de 6 minutos se deberan tener en cuenta las recomendaciones
“Se monitorea Sa02 al inicio y al final del ejercicio, presién arterial y frecuencia cardiaca.
Se registra la distancia recorrida (en metros)”. (ATS/ERS, 2013, pag. 5) . Esta prueba
de campo consiste en colocar al paciente en un pasillo de 30 metros de largo, e indicarle
que debe caminar durante 6 minutos, es una prueba submaxima que lo que busca
valorar es la capacidad aerdbica, se medird cada minuto parametros vitales como la
saturacion de oxigeno, frecuencia cardiaca y tensién arterial, se debera registrar al final
de la prueba la distancia recorrida en metros lo cual significara un valor prondstico para
la mortalidad y movilidad de los pacientes en programa de RR

Nuevamente se hace referencia a la distancia recorrida en la PC6M.

La distancia de la marcha en la prueba de caminata de 6 minutos es un predictor
de la mortalidad y la morbilidad en la fibrosis pulmonar idiopatica (IPF) y es una
medida de resultado comin de la respuesta al tratamiento. Asi también La
distancia recorrida en metros es una medida fiable. (RESPIRATORY CARE, 2018,

pag. 6).



Todos los pacientes con patologias respiratorias cronicas que ingresen a un programa
de RR deberan realizar una PC6M para poder evaluar a distancia en metros recorridos e
interpretar la tolerancia al ejercicio, la diferencia clinica minimamente significativa
(DCMS) que se debe tomar en cuenta es de 28 metros.

Ademas, se debera evaluar la Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), para lo
cual existen cuestionarios validados y de gran utilidad. La FPI tiene un profundo impacto
en el estado funcional de los pacientes, por lo cual el objetivo de estos cuestionarios es
determinar si la CVRS se ve afectada en estos pacientes, estudios realizados sugieren
que las escalas de disnea,Pcém y el SGRQ son herramientas sensibles para evaluar la
CVRS en pacientes con FPI. (Nikolaos., 2005).

Para la FPI estos cuestionarios son de dos tipos los especificos para cada enfermedad
respiratoria y los genéricos como tipo especifico. Esta por ejemplo el cuestionario de St.
George desarrollado originalmente para la enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOC), del cual se deriva el SGRQ I especifico para FPI.

En el 2018 se publica la traduccién al espaiol y validacién del cuestionario Saint George
especifico para fibrosis pulmonar idiopatica “‘La version en espafiol del SGRQ-
I desarrollada por nuestro grupo tiene buena consistencia interna, es reproducible y es
valida para evaluar calidad de vida en pacientes con FPI ““ (Capparelli I, 2018). Este
cuestionario consta de 34 items (6 en sintomas, 10 de actividades y 18 de impacto),cada
area esta compuesta por preguntas con opciones multiples y del tipo verdadero o falso,
el resultado es un valor numérico (0 al 100) para cada area que se expresa como variable
continua, teniendo los pacientes con valores mas altos peor calidad de vida,
demostrando al final una Diferencia minima clinica significativa en relacion a la calidad
de vida de 0.5 sobre cada seccion del cuestionario, o un total de 4 o mas sobre el total.

La siguiente herramienta especifica también utilizada para evaluar la calidad de vida
relacionada con la salud es el cuestionario King’s Brief Interstitial Disease (K-Bild) que
resulta ser una herramienta Gtil para valorar la CVRS. Un estudio realizado y publicado
hace referencia que “K-BILD también demostrd una validez concurrente fuerte como
SGRQ I en pacientes con FPI. La disponibilidad del K-BILD en diferentes idiomas podria
facilitar la investigacién internacional con el objetivo de mejorar la calidad de vida de
estas enfermedades raras” (CHORINC RESPIRATORY DISEASE, 2016, pag. 10)

En nuestra region este cuestionario es de gran utilidad como factor prondstico esta
validado al espafiol y contiene 15 preguntas cuenta con tres dominios Disnea,
actividades, sintomas psicoldgicos, los rangos de dominio y la puntacién total son 0-100
siendo las puntuaciones mas altas las que corresponderian a una mejor CVRS. Ambos
cuestionarios deberan seran administrados antes y después de la RR para conocer el
estado de salud del paciente.

3.1.8. Evaluacion de Tecnologias Sanitarias

Los sistemas de Salud desarrollados o en proceso de desarrollo, enfrentan el reto de
gestionar atencidn sanitaria en condiciones de limitacion de recursos, para lo cual se
necesitan politicas, practicas y decisiones para optimizar los efectos positivos de las
intervenciones sanitarias sobre la salud de la poblacién con el minimo costo, el Instituto
de Medicina (IOM) de los Estados Unidos define como tecnologia sanitaria a
medicamentos, dispositivos y procedimientos médicos y quirdrgicos usados en la



atencion médica, asi como en la organizacion, administracion y soporte dentro de los
cuales se proporciona dicha atencién. Por lo cual, la RR es una tecnologia sanitaria.

Los sistemas de salud anexan cotidianamente nuevas tecnologias, en algunos casos esta
incorporacion no esta cientificamente fundamentada y tiene como consecuencia una
mala utilizacion de recursos que afectan tanto a la calidad como el costo de los servicios
sanitarios, esta realidad es la que lleva al nacimiento y desarrollo del concepto de
evaluacién de tecnologias sanitarias (ETS), que se define como el conjunto de
investigacion evaluativa que pretende informar, basandose en el conocimiento cientifico
y la realidad del contexto las distintas decisiones que se deberan tomar en un sistema
de salud sea a nivel de politica sanitaria y de investigacion , planificacion, compras,
recursos o financiacion en algunos lugares del mundo estas evaluaciones son obligatorias
a la hora de aprobar un medicamento o tecnologias.

Los métodos utilizados en la ETS son una combinacién de analisis y sintesis de evidencia
disponible y juicio critico de los mismos. Para ello se utiliza una amplia variedad de
teorias, metodologias y fuentes de informacion segln la cuestién que se plantee o el
problema que se desee resolver, los resultados se contextualizan para generar una
informacién aplicada que facilite una eficaz toma de decisiones con criterios de eficacia,
seguridad, efectividad y eficiencia y de contexto demostrados cientificamente.

Archibald Cochrane (1909-1988), gesté un cambio de paradigma en la forma como se
toman las decisiones en las profesiones de la salud. Lo que posteriormente se denomind
Medicina Basada en Evidencias, fue definida como “el uso consciente, juicioso y explicito
de la mejor evidencia al momento de tomar decisiones respecto al cuidado de nuestros
pacientes individuales, integrando la experiencia clinica con la mejor evidencia externa
disponible originad en la investigacién sistematica”. sentd las bases de lo que hoy pueden
tenderse como la evaluacion moderna de las tecnologias sanitarias y sus criterios de
incorporacion a sistemas de prestacion de cuidados sanitarios, publicos o privados.
Proponia: “todo tratamiento efectivo debe ser gratuito”. Lo que es equivalente, a que el
estado no debiera financiar tratamientos sin resultados comprobados.

En las evaluaciones de efectividad las intervenciones similares en ambitos diferentes
pueden no tener los mismos efectos en la salud de la poblacion. Las recomendaciones
basadas en la efectividad siempre deben someterse a una evaluacion. Para implementar
una intervencién es necesario tener un soporte social y profesional suficiente. Los
ensayos clinicos controlados y aleatorizados (ECCAs) son un tipo estudio prospectivo
experimental en el que se aplica una intervencion a un grupo de pacientes (grupo
intervencién) y el resultado se compara con el obtenido en un grupo idéntico (grupo
control) que recibe otra intervencion. Los pacientes son asignados de forma aleatoria al
grupo experimental y al grupo control con la misma probabilidad y al mismo tiempo, de
forma que ambos grupos sean similares en todo (caracteristicas de los pacientes,
factores prondsticos conocidos o no, otros tratamientos recibidos, etc.), excepto en la
intervencién que reciben. De esta forma, la diferencia observada podra atribuirse al
tratamiento recibido, con un margen de error establecido.

Si bien, el ECCAs es el disefio de investigacion ideal para la evaluacién de la eficacia y
efectividad de las intervenciones, son muy complejos, costosos y muchas veces, en salud
publica, refidos con la ética. Por lo cual, se disponen de otros tipos de estudios que
también pueden ayudar a comprobar la magnitud del efecto de las intervenciones,
aunque con menor grado de validez.



En el area de la salud para la evaluacion de intervenciones, en muchas ocasiones no se
pueden realizar ECCAs por diferentes razones: tiempo, costos, razones éticas, la falta de
deseo de los participantes. Cuando esto ocurre, la alternativa puede ser un estudio cuasi
experimental, cuya caracteristica principal es que la asignacion a la intervenciéon no es
aleatoria, pero también puede ser por la falta de un grupo de comparacion, o por ambas
situaciones. Si bien, ambas situaciones llevan a considerar menor grado de validez, estos
disefios pueden tener ciertas fortalezas tales como menor tiempo invertido, se interviene
en un ambiente natural ya que el investigador no siempre tiene la capacidad de
seleccionar a los sujetos de investigacion, son mas baratos debido a que los costos se
reducen al carecer de un grupo control, placebo, pueden aplicarse en ambitos sociales,
en virtud de que los investigadores pueden evaluar tratamientos ya establecidos.

Para el estudio Cuasi experimental antes-después las pruebas estadisticas empleadas se
encaminan a demostrar si existe diferencia en el momento especifico, en el cual se
evallan las variables de resultado. Sin embargo, los resultados del estudio tendran
mayor validez cuando se analizan las variables de desenlace antes y después de aplicar
la intervencion, puesto que para comprobar que la intervencidon cuasi experimental es
efectiva debe demostrarse cambio favorable en la variable de desenlace después de su
aplicacion, se confirma la efectividad al observar mejoria en la variable de desenlace, es
decir, después de la intervencion se identifica modificacién de los datos basales.

3.1.9. Rehabilitacion Respiratoria como Tecnologia

Sanitaria.

Un buen sistema sanitario debe conciliar el acceso a la tecnologia, con la calidad y los
costos de los servicios que proporciona. Una tecnologia que demuestre producir
beneficios en la salud de la poblacion y que se use adecuadamente mejorara la calidad
del sistema y controlard sus costos, los programas de RR estan establecidos como
herramientas del tratamiento de base que mejoran los sintomas, la calidad de vida y la
tolerancia al ejercicio y reducen la tasa de exacerbaciones, mas descrito y estudiado
especialmente en pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva crénica EPOC.

El poco acceso a este tipo de programa, los recursos y el elevado costo, hizo que se
empezaran a desarrollar programas ambulatorios con base en los hospitales, que quizas
es la mayor fuente de evidencia cientifica sobre el impacto de la RR, a su vez este tipo
de programa genero una mayor difusion de la RR, a un costo menor para el sistema de
salud. Recientemente se realizd una auditoria en 13 paises europeos y la (ERS,
2016)determiné “Que el 50% de los servicios de neumonologia tenian acceso a un
programa de RR: 35% con base en el hospital ,16% domiciliaria, 30% ambos”. A pesar
de esto la RR contintia siendo una prestacion poco difundida en el mundo y en especial
en Latinoamérica.

En nuestra region el nimero de centros de RR es bajo y no satisface las necesidades de
los pacientes con patologias respiratorias crénicas. Teniendo en cuenta la imposibilidad
de tener en América Latina una gran cantidad de centros de RR, quizas lo ideal seria
crear una politica de divulgacidon de conocimiento sobre las bases de la RR definida en
el eje de una herramienta tecnoldgica sanitaria, efectiva y de bajo costo, desde la
creacion de centros locales de RR, educacién de los profesionales y la orientacién de
como indicar e incluir a esta poblacion con afecciones respiratorias.



Desde la perspectiva de la ETS, para que el sistema publico de salud financie la
tecnologia RR, deberia ser necesario evaluar sus resultados, en este caso en los
pacientes adultos con FPI en el HRRMF.

3.2. Hipotesis

La rehabilitacion respiratoria es efectiva para la mejora de la calidad de vida y tolerancia
al ejercicio en pacientes adultos con Fibrosis Pulmonar Idiopatica en el Hospital de
Rehabilitacién Respiratoria “Maria Ferrer”.

4.Metodologia.

4.1.Tipo de estudio.

Disefio de tipo-cuasi-experimental, pareado antes- después (ZURITA-CRUZ IN, 2018),
longitudinal, prospectivo, analitico de pacientes con FPI que ingresaron al programa de
RR en el HRRMF de la ciudad de Buenos Aires, durante el afio 2018.

Se trata de un estudio de campo. Los datos fueron tomados de fuentes secundarias: las
historias clinicas de los pacientes con FPI que ingresaron al programa de RR. Tiene un
enfoque cuantitativo, mediante mediciones numéricas de los pacientes con FPI, calidad
de vida relacionada con la salud, test de marcha antes y después de la RR, medidos a
través de cuestionarios de calidad de vida y tolerancia al ejercicio, de los cuales se
desprenden datos relevantes que permiten facilitar la evaluacién de los resultados
obtenidos.

La poblacidn fue el universo de pacientes con FPI que consultaron durante el 2018 al
HRRMF.

4.2.Dimension, variables, indicadores.

Para la categorizacion de la poblacidn se tomaron como dimensiones: edad, sexo
(masculino, femenino).

Para identificar el nivel de calidad de vida relacionada con la salud en los cuestionarios
SGRQ I, K Bild y prueba de caminata de 6 minutos PC6M pre y post RR las dimensiones
analizadas fueron: para el cuestionario SGRQ I: sintomas, actividad, impacto, total. Para
el K-Bild: sintomas, disnea y actividad, psicoldgico Total y para la PC6M: distancia
maxima recorrida, todas estas dimensiones se analizaron a través de indicadores como
los porcentajes obtenidos en los cuestionarios de calidad de vida para el SGRQI:
porcentaje de sintomas, actividad, impacto, total. Para el K-Bild porcentaje de: sintomas,
disnea y actividad, psicoldgico y total y para la PC6M distancia recorrida en metros.

Para la comparacién de resultados pre y post RR se tomaron las variaciones de los
resultados obtenidos en los cuestionarios SGRQ I, K Bild y la distancia maxima alcanzada
en metros en la PC6M, pre y post RR.

Para el OE 1 se tuvieron en cuenta, las siguientes variables independientes: 1.
demograficas (edad y sexo); 2. Severidad de la FPI.



En el OE 2 se evalud CVRS con el cuestionario especifico (K-Bild) que consta de 15 items
y 4 dominios: Disnea y actividad, aspectos psicoldgicos y porcentaje total, para cada
dominio se asignara preguntas que reflejan su situacion actual en las Ultimas 4 semanas
previas al ingreso del programa, los puntajes en los dominios alternan entre 0 y 100
siendo valores mas cercanos a 100 una mejor CVRS, para el cuestionario Saint George
SGRQ I que consta de 34 items y 4 dominios (6 en sintomas, 10 de actividades, 18 de
impacto y un porcentaje total). Cada area estuvo compuesta por preguntas con opciones
multiples y del tipo verdadero o falso, el resultado es un valor numérico (0 al 100), cada
area que se expresa como variable continua, teniendo los pacientes con valores mas
altos peor calidad de vida. Para evaluar la tolerancia al ejercicio se analizaron los metros
recorridos realizados en una PC6M, la cual se ejecutd en un pasillo de 30 metros en los
cuales el paciente tuvo que caminar durante 6 minutos, una vez transcurridos los 6
minutos se obtiene la distancia recorrida en metros (RESPIRATORY CARE, 2018).

OE 3: El programa de RR consistio en 4 meses de RR, basada en entrenamiento aerdbico
con una frecuencia de 2 veces por semana en sesiones de 90 minutos cada una en la
cual las primeras 4 semanas fue de adaptacidon, posterior a ello se realizd el
entrenamiento en tapiz rodante, adicional se realizd fortalecimiento muscular de
extremidades y tronco.

OE 4: Para el analisis del conjunto de pacientes bajo tratamiento los resultados, fueron
evaluados en las instancias previas y posteriores a la intervencion. Se confecciond una
tabla de datos con los resultados de edad, sexo, diagnostico FPI, cuestionarios de Calidad
de Vida relacionado a la salud SGRQ I y K- Bild y PC6M expresada en metros, recabados
desde las diferentes fuentes. Se analizaron los porcentajes de los resultados posteriores
a la intervencion se determind una diferencia minima clinica significativa (DMCS) en los
cuestionarios de calidad de vida auto administrados (SGRQ I, K- Bild) mayor a 0.5 para
cada dominio y 4 puntos sobre el total, en la PC6M se consideré como DMCS 28 metros
0 mas, como mejoria luego de la intervencién en el caso individual de cada uno de los
pacientes tratados.

OE 5: Se considerd la variacién en los resultados clinicos (mejoria 0 empeoramiento) de
aquellos que cumplan con el tratamiento de RR numero de sesiones.

Para el andlisis estadistico antes y después de la intervencion se utilizo:

1. Estadisticas descriptivas, para los datos obtenidos por las diferentes fuentes.

2. Se calcularon la frecuencia relativa en forma de porcentaje, para las variables
continuas con distribucion normal se calculé media y desvio estandar (DE), y para
aquellas con otra distribucion se estimara la mediana y los valores minimos y
mMAaximos.

3. Se analizd la diferencia de medias antes y después de la intervencién con el test
de Student para muestras pareadas. Se considerara significativo un valor de p de
0.05 o menor.



4.3.Universo y caracteristica de la muestra.

Criterios de inclusion.

El universo de este estudio representd los pacientes que ingresaron a RR durante el
2018. Se incluyeron los pacientes con diagndstico de FPI realizado por su médico de
cabecera (en todos los casos un médico neumodlogo integrante del consultorio
multidisciplinario especializado en EPID, FPI de esta institucion) y fuera incorporado en
el programa de rehabilitacion respiratoria. Para incluir a los pacientes en el analisis de
los resultados, los mismos deben haber adherido al programa de RR durante 2 sesiones
semanales por 4 meses es decir un total de 32 sesiones considerandose objeto de estudio
aquellos que hayan cumplido con un minimo de 70% de las sesiones planificadas (22
sesiones).

Con los pacientes incluidos se construyd una base de datos que reunid variables: edad,
sexo, diagnostico FPI, nimero de sesiones realizadas, resultados de los cuestionarios de
calidad de vida. SGRQ I (sintomas, actividad, impacto, total), K-Bild (sintomas, disnea y
actividad aspectos, psicoldgicos, total) y PC6M metros recorridos antes y después de la
intervencion.

4.4.Fuentes de informacion y técnicas de recoleccion

de datos.

La fuente de informacidn fue secundaria, a partir de las historias clinicas de los pacientes,
realizadas en el gimnasio de RR del HRRMF, se recolectaron los datos de cada paciente
diagnosticado con FPI, nimero de sesiones realizadas, resultados en los cuestionarios
de calidad de vida, y PC6M antes y después de la RR durante el afio 2018.



5.Desarrollo.

5.1 Descripcion de la poblacion estudiada.

Se analiz6 un total de 22 pacientes diagnosticados con FPI que ingresaron a un
programa de RR en el HRRMF durante el afio 2018, de los cuales 10 pacientes
(45.45%) fueron sujeto de estudio por cumplir el 70% (22 sesiones) minimo de
asistencia durante los 4 meses del estudio (Figura 1). 60% de los pacientes
fueron de sexo masculino mientras que el sexo femenino represento un 40%. La
media de edad de estos pacientes fue de 68 anos y 35.22 sesiones (Tabla 1).

Los pacientes fueron derivados a RR como FPI moderado-severo ....

Tabla 1. Caracteristicas de la poblacion

N %
Género
Mujer 4 40
Hombre 6 60
Edad, ahos - media y DE 68.00 6.48

Figura 1. Diagrama de flujo de los pacientes incluidos y excluidos del estudio
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5.2. Evaluacion de la calidad de vida y tolerancia al
ejercicio de los pacientes con FPI al ingreso de
la RR.

Los resultados de calidad de vida y tolerancia al ejercicio, de los pacientes incluidos en
el estudio en el momento de su ingreso, antes de comenzar la RR, se describen y grafican
en la tabla 2 y figuras 2 a 4.

Tabla 2. Nivel de calidad de vida y
tolerancia al ejercicio de los pacientes con
FPI

media DE

SGRQ I

Sintomas, puntaje 56.57 15.84
Actividad, puntaje 57.93 27.05
Impacto, puntaje 26.48 16.31
Total, puntaje 40.52 15.66
K-BILD

Psicoldgico, puntaje 61.40 19.08
Disnea y Actvidad, puntaje [41.56 30.13
Sintomas, puntaje 69.11 17.33
Total, puntaje 59.40 17.27
PC6M, metros 427.40 68.02

Figura 2. Grafico de cajas y bigotes del puntaje de cada dominio y del total, del
cuestionario Saint George especifico para fibrosis pulmonar idiopatica (SGRQ I). Cajas:
borde inferior (percentil 25), borde superior (percentil 75) y linea en negrita interior
(percentil 50 — mediana). Bigotes: valor maximo y minimo. Circulos exteriores: outliers.
En general, no se evidencian pacientes con puntajes mayor a 85 puntos.
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Figura 3. Grafico de cajas y bigotes del puntaje de cada dominio y del total, del
cuestionario King's Brief Interstitial Disease (K-BILD). Cajas: borde inferior (percentil 25),
borde superior (percentil 75) y linea en negrita interior (percentil 50 — mediana). Bigotes:
valor maximo y minimo. Circulos exteriores: outliers. Se evidencia la amplia variabilidad
del puntaje en el dominio de disnea y actividad.
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Figura 4. Grafico de cajas y bigotes de los metros recorridos en la prueba de caminata
de 6 minutos. Cajas: borde inferior (percentil 25), borde superior (percentil 75) y linea
en negrita interior (percentil 50 — mediana). Bigotes: valor maximo y minimo. Circulos
exteriores: outliers. Ninguno de los pacientes presenté una PC6M menor a 300 metros.
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En la tabla 2, se reporta con respecto a la calidad de vida determinada con el cuestionario
SGRQ I en total fue de 40.52 puntos, lo cual refleja una calidad de vida afecta en
aproximadamente un 50%, con menor afectacién en el dominio de impacto y mayor en
el dominio de actividad previo al programa de RR (Figura 2). Asimismo, los pacientes
reportaron una afeccién de la calidad de vida en la escala K-BILD de 59.40 puntos, con
una mayor afeccién en el dominio de disnea y actividad (Figura 3). Finalmente, los
metros recorridos en estos pacientes se encontraban superior a los 400 metros (Figura
9).



5.3. Verificacion de la aplicacion del programa de

rehabilitacion respiratoria en pacientes con FPI

El programa de RR consistié en 4 meses de RR, basada en entrenamiento aerdbico con
una frecuencia 2 sesiones semanales por 4 meses es decir un total de 32 sesiones de 2
veces por semana en sesiones de 90 minutos cada una en la cual las primeras 4 semanas
fue de adaptacion, posterior a ello se realizé el entrenamiento en tapiz rodante, adicional
se realizo fortalecimiento muscular de extremidades y tronco.

Para llevar a cabo la verificacion de la aplicacion del programa de RR se tuvieron en
cuenta todos los pacientes con Diagnostico de FPI que ingresaron en al afio 2018. Se
identificaron 22 pacientes que comenzaron con el programa de RR. De los cuales 16
cumplieron efectivamente con un minimo de 22 sesiones de tratamiento (69.56%) con
una media de sesiones realizadas de 33.69% (DE 12.5). Fueron excluidos del estudio 6
pacientes que no completaron los resultados de los cuestionarios de calidad de vida.
SGRQ I (sintomas, actividad, impacto, total), K-Bild (Sintomas, disnea y actividad,
aspectos, psicoldgicos, total) y metros recorridos después de la intervencion. La falta de
estos resultados después de la intervencion estaria atribuida a exacerbaciones,
hospitalizaciones, distancias, fallecimiento del paciente.

Con los pacientes que cumplieron los criterios de inclusion (nimero de sesiones y datos
pre y post intervencidon) se construyé una base de datos que reunid variables: edad,
sexo, diagnostico FPI, nimero de sesiones realizadas, resultados de los cuestionarios de
calidad de vida. SGRQ I (sintomas, actividad, impacto, total), K-Bild (Sintomas, disnea y
actividad, aspectos psicoldgicos, total) y metros recorridos antes y después de la
intervencion.

5.4 Evaluacion de la aplicacion del programa de
rehabilitacion respiratoria en pacientes con FPI.

Los resultados de calidad de vida y tolerancia al ejercicio, de los pacientes incluidos en
el estudio después de comenzar la RR, se describen en la tabla 3.

Tabla 3 Nivel de calidad de vida y PC6M posterior a
Rehabilitacion Respiratoria.
Media DE

SGRQ I (Post)
Sintomas, puntaje 40.46 17.20
Actividad, puntaje 51.81 28.28
Impacto, puntaje 26.18 19.10
Total, puntaje 35.81 17.49
K-BILD (Post)
Psicoldgico, puntaje 58.31 9.14
Disnea y Actvidad, puntaje 42.32 17.95
Sintomas, puntaje 75.01 19.89
Total, puntaje 57.41 7.19
PC6M, metros 431.50 75.21




Posterior a la rehabilitacion, se pudo observar un incremento el puntaje dominio de
disnea/actividad del cuestionario K-BILD, asi como en el total del puntaje del
cuestionario. Similar tendencia se puede observar en la prueba de caminata de 6
minutos. Respecto al cuestionario SGRQ I, se pudo observar una mejoria clinica reflejada
en valores disminuidos en los dominios de sintomas, actividad y en la totalidad del
puntaje, no asi en el dominio de impacto (Tabla 3).

5.5. Comparacion de los resultados obtenidos en los

pacientes con FPI pre y post RR.

En la tabla 4 se realiza la comparacién antes-después RR en calidad de vida y tolerancia
al ejercicio los pacientes con FPI incluidos en el estudio. En la tabla 5 se enfatizan las
diferencias en las encuestas SGRQ I; K-BILD y test de tolerancia al ejercicio.

Tabla 4. Evaluacion de la RR en el nivel de calidad de vida y tolerancia al ejercicio de los pacientes con

FPI
Pre Post Diferencia valor
media DE media DE media DE IC 95% P
SGRQ I

(-27.56- -

Sintomas, puntaje |56.57 15.84 |40.46 17.20 -16.11 16 4.66) | 0.011
(-20.73 -

Actividad, puntaje |57.93 27.05|51.81 28.28 -6.12 20.42 8.49)|0.368
(-12.34 -

Impacto, puntaje |26.48 16.31|26.18 19.10 -0.30 16.83 11.74)|0.956
(-13.32 -

Total, puntaje 40.52 15.66 | 35.81 17.49 -4.71 12.03 3.90)|0.247

K-BILD

Psicoldgico, (-16.34 -

puntaje 61.40 19.08 | 58.31 9.14 -3.09 18.52 10.16)|0.610
Disnea y (-15.65 -

Actividad, puntaje |41.56 30.13 |42.32 17.95 0.76 22.94 17.17)(0.919
(-8.65 -

Sintomas, puntaje [69.11 17.33|75.01 19.89 5.90 20.34 20.45)|0.383
(-12.62 -

Total, puntaje 59.40 17.27 |57.41 7.19 -1.99 14.86 8.64)|0.682
(-33.76 -

PC6M, metros 427.40 68.02 |431.50 75.21 4.10 52.93 41.96)0.812




Tabla 5 Diferencias de nivel de calidad de vida y PC6M previo y posterior a RR

Media DE valor p

Diferencias SGRQ I
Sintomas, puntaje -16.11 16.00 0.011
Actividad, puntaje -6.12 20.42 0.368
Impacto, puntaje -0.30 16.83 0.956
Total, puntaje -4.71 12.03 0.247
Diferencias K-BILD
Psicoldgica, puntaje -3.09 18.52 0.610
Disnea y Actividad, puntaje 0.76 22.94 0.919
Sintomas, puntaje 5.90 20.34 0.383
Total, puntaje

-1.99 14.86 0.682
Diferencia PC6M, metros 4.10 52.93 0.812

En las figuras 5 y se grafican las diferencias con cajas y bigotes.

Figura 5. Grafico de cajas y bigotes de la diferencia de medias del puntaje de cada
dominio y del total, del cuestionario Saint George especifico para fibrosis pulmonar
idiopatica (SGRQ I) y King's Brief Interstitial Disease (K-BILD). Cajas: borde inferior
(percentil 25), borde superior (percentil 75) y linea en negrita interior (percentil 50 —
mediana). Bigotes: valor maximo y minimo. Circulos exteriores: outliers. Se demarca con
linea continua celeste el valor 0 (cero) y en linea punteada celeste los valores de 4 y —
4 puntos (diferencia minima significativa clinica). Se evidencia la totalidad de la diferencia
de puntajes mayor a — 0 puntos, y por lo tanto estadisticamente y clinicamente

significativo en la mejoria del dominio de sintomas de SGRQ 1.

64

487

324

16

o

~164

Diferencia de medias

-32=

48]

641

|7

|
H

*

| DYDS SeWoI)S]

1 DY0s o1edw ||

1 DYDS pepIAnIY

1DYDS 210 -

aig-y eabojodsgd_|

aTi1g-> PEPIANDY A B3USIg—

angy sewojus_

Qg B0l




Figura 6. Grafico de cajas y bigotes de la diferencia de medias de metros recorridos en
la prueba de caminata de 6 minutos. Cajas: borde inferior (percentil 25), borde superior
(percentil 75) y linea en negrita interior (percentil 50 — mediana). Bigotes: valor maximo
y minimo. Circulos exteriores: outliers. Se demarca con linea continua celeste el valor 0
(cero) y en linea punteada celeste los valores de 28 y — 28 puntos (diferencia minima
significativa clinica). Se evidencia el efecto nulo sobre la tolerancia al ejercicio.
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En la tabla 4 muestra respecto a calidad de vida, que se evidencid una mejoria
clinicamente significativa en los dominios de actividad, sintomas y en la totalidad del
puntaje (Figura 5). Aunque el puntaje del cuestionario K-BILD no presenta diferencia
minima clinica establecida, se evidenciaron diferencias > 0.5 en cada dominio, a
predominio en el dominio de sintomas (Figura 5). No se evidencid una mejoria clinica
significativa en la prueba de caminata de 6 minutos (Figura 6). Sélo se evidencié una
diferencia estadisticamente significativa en el dominio de sintomas del SGRQ I (Tabla 5).



Finalmente, en la tabla 6, describe la totalidad de los pacientes incluidos en el estudio (n=10).

Tabla 6. Resultados en la totalidad de los pacientes incluidos en el estudio.

Diferencia de puntaje de SGRQ I Diferencia de puntaje de K-BILD Diferencia
# |Edad| Género Sesi;‘f)nes D de PCOM

Sintoma | Actividad | Impacto| T |Psicoldgico Acty Sintomas| T Metros
1| 60]|Masculino 22| -50,3 89| -17,2] 158 4,2 8,6 36,3 7,7 16
2| 65| Femenino 52 -10,5 0 -8,8| -6,6 7,5 0 0 2,9 120
3| 79|Femenino 30 -18 -60,7 -4,2| 22,2 -8 32,3 30,9 5,6 -26
4 59 | Masculino 36 -0,1 0,1 11,7| 6,4 13,1 17,7 0 7,8 -50
5 71 | Masculino 38 -29,9 12,3 34| 16,5 -1,4 10,4 -22,21 -1,3 24
6| 70|Masculino 55 0 -9,6 53| 0,3 -25,6 0 0/, -88 -70
7| 66| Masculino 22 0 0 28| 1,5 -39,2| -54,1 -26,6| -40,5 -13
8| 74 |Femenino 40 -26,2 0 -26| 18,9 4,1 4 19,1 4,4 -11
9| 73|Masculino 22| -10,4 -10,9 8,5/ -0,2 23,9 4,3 9,7 91 10
10 63 | Femenino 31 -15,7 -1,3 -9,1] -8,1 -9,5 -15,6 11,8/ -6,8 41




6.Conclusiones.

En relaciéon a la descripcién de la poblacidon encontramos que en su mayoria estos
pacientes con FPI fueron de sexo masculino, la edad promedio fue de 69 afos.
Presentaron un grado de severidad de moderado a severo.

La calidad de vida medida a través de los cuestionarios especificos para FPI mostré que
en el cuestionario de Saint George se encontré mayoritariamente afectada en el dominio
de Actividad; mientras que usando el cuestionario K-Bild se encontrd afectacién
mayoritaria en el dominio de disnea y actividad finalmente en relacion a la tolerancia al
ejercicio los pacientes recorrieron en promedio 427 metros.

Se verifico la aplicaciéon del programa de rehabilitacidn respiratoria en pacientes con FPI,
de los cuales el 45.45% (n=10) pacientes cumplid con minimo de sesiones 70% (22
sesiones) y asi mismo completd el seguimiento.

La evaluacién posterior a la RR la calidad de vida medida con el SGRQ I demostré que
los pacientes con FPI tuvieron mejoria clinica para cada uno de sus componentes, pero
solo en la dimension sintomas fue estadisticamente significativa. Respecto al K- Bild el
promedio del dominio de sintomas presento una mejoria. En relacion a la tolerancia al
gjercicio a través de PC6M los pacientes alcanzaron 431 metros.

La obtencidn de los resultados de la evaluacion ante y después de la RR en pacientes
con FPI demostrd que en relacién a la calidad de vida medida a través del cuestionario
SGRQI hubo mejoria clinica significativa para cada uno de sus componentes, pero sélo
en el dominio de sintomas alcanzé una diferencia estadistica significativa < 0.011. Por
otro lado, el K- Bild no mostrd significancia estadistica, pero se evidencié una leve
mejoria clinica en el dominio de disnea y actividad, con un empeoramiento en el dominio
psicoldgico. La mejora del dominio de sintomas en relacion a la tolerancia al ejercicio a
través de PC6M no alcanzo una diferencia estadistica significativa >0.81 ni alcanzo6 una
diferencia minima clinica significativa mostrando resultados posteriores a la RR una
diferencia de 4.10 metros.

Con esta evaluacién de resultados antes y después de la RR se puede concluir entonces
que el SGRQI mostro resultados positivos sobre la calidad de vida relacionada con la
salud, pero solamente se logré evidenciar significancia estadistica para el dominio de
sintomas, por otra parte el cuestionario K-Bild que fue otra herramienta para evaluar la
calidad de vida mostro una leve mejoria en los dominios de disnea, actividad y sintomas
pero no alcanzo significancia estadistica y en el dominio psicoldgico los resultados fueron
adversos, sin significacion estadistica. La PC6M que evalua la tolerancia al ejercicio no
mostro diferencia ni clinica ni estadisticamente significativa en pacientes adultos con FPI
posterior a la RR. Lo cual sugiere que la RR podria no ser efectiva en la FPI.



7.Discusion

Evaluar una tecnologia sanitaria es un proceso riguroso, apoyado en datos,
informaciones, fuentes y agentes, que garanticen credibilidad y autonomia, su
continuidad hace posible perfeccionar las formas de intervenciéon y a la vez permite
descubrir de manera precoz los efectos finales y/o posibles fallos en su aplicacion.

En esta investigacion encontramos que los pacientes con FPI del HRRMF en su mayoria
son de sexo masculino, dato acorde a la bibliografia internacional, el marco de esta
investigacion fue un programa de RR con una duracion de 4 meses lo cual también
coincide con otros estudios realizados. El diagndstico y clasificacion de la FPI es realizada
por el grupo especializado EPID. Debido a que existe un retraso en el tratamiento tal
como es reportado por la literatura internacional, en este grupo de pacientes no fue
necesario obtener los valores del funcional respiratorio FVC DLCO. por lo que fueron
derivados a RR como FPI moderado-severo.

Se obtuvo informacion importante que permitié evaluar los resultados de la RR en
pacientes con FPI del HRRMF y poder contrastar en nuestra realidad, lo que indican:
manuales, consensos y guias de practica clinica que recomiendan ampliamente la
inclusién de todo paciente con patologia crdnica respiratoria en un programa de RR, con
el objetivo de mejorar la calidad de vida y tolerancia al ejercicio, de esta manera y a
través de las herramientas empleadas se obtuvo que los pacientes con FPI del HRRMF
mejoraron la calidad de vida cuando estan en un programa de RR, lo cual es positivo
siendo que esta una patologia invalidante y progresiva, sin embargo en este estudio no
se encontré mejoria clinica en relacién a la PC6M, variable que otros estudios demuestran
que tuvo mayores cambios.

Es importante recordar que se tratd de un analisis retrospectivo antes después de
pacientes que ingresaron a un programa de RR, en este sentido y comparando con
investigaciones similares, muchos estudios cuentan con una muestra mas amplia y otros
son controlados aleatorizados con grupo control en los que demostraron que la RR
mejora en todos los aspectos de la calidad de vida y la tolerancia al ejercicio.

El nimero de sujetos analizados para este estudio se encuentra por debajo del tamano
muestral dptimo, por lo que los resultados no pueden extrapolarse a otros centros de
RR de la region o el pais. Un mayor niumero de pacientes ofreceria la posibilidad de
encontrar diferencias estadisticamente significativas en todos los aspectos clinicos de
estos pacientes.

La ausencia de publicaciones sobre la importancia de la implementacion de la RR en
nuestra poblacién es una de las fortalezas del presente estudio

La evaluacion de resultados debiera ser considerada como obligatoria por todos aquellos
que realizan intervenciones sobre pacientes, asi como por todos aquellos que utilizan
recursos, en especial recursos publicos. Por consiguiente, la experiencia acumulada en
esta investigacion puede actuar como un disparador para la concientizacion del valor de
la informacidn tanto para la evaluacion de resultados como para establecer estrategias
dirigidas a mejorar la calidad de las intervenciones llevadas adelante en salud.
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9. ANEXOS.

Cuestionarios especificos validados para evaluar Calidad de Vida Relacionada

con la Salud.
SGROQ I

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA SAINT GEORGE
ESPECIFICO PARA FIBROSIS PULMONAR IDIPOATICA (FPI)

SGRQ-1
PREGUNTAS
SGRQ-I componente de Sintomas:

1. Yo toso
a. Casi todos los dias
b. Solo durante infecciones
c. Nada en absoluto

2. Yo expectoro (tengo flemas)
a. Casi todos los dias
b. Solo durante infecciones
¢. Nada en absoluto

w

: Me falta el aire (me agito)
a. Casi todos los dias
b. Solo durante infecciones
¢. Nada en absoluto

4. Tengo ataques de silbidos
a. Casi todos los dias
b. Solo durante infecciones
¢. Nada en absoluto

5. Cuantas crisis respiratorias ha tenido
a. Mas de una
b. Ninguno

6. Cuantos dias buenos tengo habitualmente.
a. Todos los dias
b. Unos pocos dias
c. Ninguno

Pagina 1

SGRQ-I componente de actividades
Actividades que le generan falta de aire (agitacién)

Actividad Verdadero Falso

1 | Baiiarse o vestirse

2 | Caminar dentro de la casa

3 | Caminar fuera de la casa en terreno
llano

4 | Subir un piso por escalera

5 | Hacer algin deporte o juego activo

Actividades que pueden estar afectadas por sus problemas
respiratorios.

[ Actividad Verdadero Falso

6 | Las tareas del hogar me llevan mucho
tiempo

7 | Al subir un piso por escalera, tengo
que ir despacio o parar.

8 | Si me apuro o camino rapido, tengo
que ir mas despacio o parar.

9 | Mis problemas respiratorios me
dificultan hacer cosas como subir una
cuesta.

10 | Mis problemas respiratorios me
dificultan hacer cosas como tareas
manuales muy pesadas.
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SGRQ-I componente de Impacto

1. Sialguna vez tuvo trabajo
a. Mis problemas respiratorios interfirieron o me obligaron a dejar

de trabajar.
b. Mis problemas respiratorios no me afectan en mi trabajo.

Preguntas sobre la tos y la falta de aire (agitacién)

Verdadero | Falso

[ 2 [ Toser me hace doler

[ 3 | Toser me agota i

| Me falta el aire cuando hablo |20

5 | Me falta el aire cuando me
agacho

La tos o la respiracién me

molestan cuando duermo

7 | Me agoto fécilmente

=

Sobre otros efectos que los problemas res iratorios pueden
ocasionarle.

Verdadero | Falso
8 | Me siento avergonzado en
publico |

‘ 9 | Soy una molestia para mi {
| familia

10 | Siento panico o miedo [
['11 | No puedo controlar mis
problemas respiratorios

12 | Ejercitarme es peligroso para mi |

13 | Todo parece un esfuerzo
excesivo
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Sobre como los problemas respiratorios afectan la vida diaria

Falso

[ Verdadero |

No puedo hacer deportes

15 | No puedo salir de casa para hacer las
compras

16 | No puedo hacer las tareas del hogar
17 | No puedo alejarme de la cama o dela
silla

18. {Como describiria mejor sobre como le afectan sus problemas
respiratorios?

a. No me afectan

b. Me afectan una o dos cosas

¢. Me afectan la mayoria de las cosas

d. Me afectan en todo lo que quiero hacer
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Fuente: Gimnasio de Rehabilitacion
Respiratoria. Hospital Maria Ferrer.




K-BILD.

Cuestionario breve de enfermedad

pulmonar intersticial desarrollado
en el King's College (K-BIL.D)

Este cuestionario esta disefiado para evaluar el impacto de su enfermedad
pulmonar en diversos aspectos de su vida. Lea detenidamente cada
pregunta y responda HACIENDO UN CIRCULO en la respuesta que
mejor le corresponda. Por favor responda TODAS las preguntas tan

£

fr te como le sea posibl

INFORMACION DEL PACIENTE:

Cuesti breve de pulmonar interstic en el King’s College Hospital (K-BILD) ©
King’s College Hospital 2011

K-BILD - Argentina/Spanish - Version of 30 Dec 16 - Mapi.
1DDS5500 / <-Bi-D_AU1 0_spa-AR.doc
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1. Durante las tltimas 2 semanas, 5. En las dltimas 2 semanas, ;,ha.
me ha faltado el aliento al subir sentido que puede controlar su afeccién
escaleras o i por una i o 1 P
colina.
1. Nunca
|. Siempre 2. Casi nunca
2. La mayoria de las veees 3. Pocas veces
3. Varias veces 4. Parte del tiempo
4. Algunas veces 5. Buena parte del tiempo
5. Rara vez 6. Casi siempre
6. Muy rara vez 7. Siempre
7. Nunca
2. En las ultimas 2 semanas, he 6. En las dltimas 2 semanas, ;se ha

sentido el pecho apretado a causa de mi
afeccion pulmonar.

Siempre

. Casi siempre

. Buena parte del tiempo
Parte del tiempo

Pocas veces

. Casi nunca

Nunca

Ne VR WN S

3. En las Gltimas 2 semanas, ;se ha
preocupado por la gravedad de su
afeccién pulmonar?

1. Siempre

2. Casi siempre

3. Buena parte del tiempo
4. Parte del tiempo

5. Pocas veces

6. Casi nunca

7. Nunca

4. En las dltimas 2 semanas, jha
evitado hacer cosas que lo dejan
agitado?

Siempre

Casi siempre

Buena parte del tiempo
Parte del tiempo

Pocas veees

Casi nunca

Nunca

NompmN

sentido disgustado o deprimido a causa
de su afeccion pulmonar?

L. Siempre

2. Casi siempre

3. Buena parte del tiempo
4. Parte del tiempo

5. Pocas veces

6. Casi nunca

7. Nunca

T En las altimas 2 semanas, he
sentido 1a urgencia de respirar, pero me
cuesta cuando trato.

. Siempre
i siecmpre

1

2. Casi

3. Buena parte del tiempo
4. Parte del tiempo
5
6.
7

. Pocas veces
. Casi nunca
. Nunca

8. En las iltimas 2 semanas, mi
afeccion pulmonar me ha hecho sentir
ansioso.

Siempre

. Casi siempre

Buena parte del tiempo
Parte del tiempo

. Pocas veces

Casi nunca

Nunca

R

Cuesti breve de pulmonar i
King’s College Hospital 2011

K-BILD - Argentina/Spanish - Version of 30 Dec 16 - Mapi.
10058900 | K-BILD_AU1O_spe-AR doc

en el King’s College Hospital (K-BILD) @
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9. Enlas iltimas 2 semanas. 13, Enlas iltimas 2 semanas,

a menudo ha experimentado silbidos en eudnto ha limitado su afeccion

su pecho? pulmonar Ia capacidad para cargar
cosas, por ejemplo, bolsas del

L. Siempre supermercado?

2. Casi sicmpre

3. Bucna parte del tiempo 1. Siempre

4. Parte del tiempo 2. Casi sicmpre

5. Ruugs veees 3. Buena parte del tiempo

6. Casi nunca 4. Parte del tiempo

7. Nunca 5. Pacas veces

10.  Durante las iltimas 2 scmanas, o el e

;eudntas veces ha sentido que su

5 it
afeccién pulmonar esti empeorando? 14.  Enlasiiltimas 2 semanas, ha

1. Sicmpre pensado mis sobre el final de su vida a
2. Casi siempre causa de su afeccién pulmonar?
3. Buena parte de tiempo

4. Parte del tiempo L. Siempre
5. Pocas veces 2. Casi siempre
6. Casi nunca 3. Bucna parte del tiempo
7. Nunca 4. Parte del tiempo
S. Pocas veees
1. En las altimas 2 semanas, ;ha 6. Casi nunca
interferido su afeccién pulmonar con su 7. Nunca

trabajo u otras actividades diarias?
15, ;Ha empeorado su situacion

L. Siempre financicra a causa de su afeccion

2. Casi siempre pulmonar?

3. Buena parte del tiempo

4. Parte del tiempo 1. En un grado importante

5. Pocas veees 2. En un grado amplio

6. 3. En un grado considerable

7. 4. En un grado razonable

TS 5. Fn un grado peque

12, Enlas iltimas 2 semanas, ;ha 210 gado pogicdy

s o 6. Casinada

esperado que su afeceion pulmonar 7 Para nade

empcore? % z

1. Siempre
2. Casi siempre
3. Buena parte del tiempo
4. Parte del tiempo o

Palal Ve Gracias por completar este cuestionario,

. Casi nunca

. Nunca
Cucstionario breve de intersticial el King's Collepe Hospital (K-BILD) @
King's College Hospital 2011

Al Wina‘Spanish - Version of 30 Dec 16 - 2ot
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Fuente: Gimnasio de Rehabilitacion Respiratoria Hospital Maria Ferrer.




Operacionalizacion Metodoldgica de Variables.

OBJETIVOS ESPECIFICOS VARIABLES DIMENSION INDICADORES RESULTADO INSTRUMENTOS
Describir la poblacion -Edad -NUmero de afios cumplidos -Calculo a partir de la -Edad en afos -Base de datos.

-sexo -MoF fecha de nacimiento -Masculino y

-Sesiones - Numero de sesiones -calculo a partir de la femenino -Lista de Presentes.

Realizadas fecha de ingreso Numero de sesiones

relizadas

-Impacto -Componentes del K-Bild. -% impacto. -Independiente de -Cuestionario K-Bild.
Evaluar el nivel de calidad de | -Actividad -Componentes SGRQ I -%actividad cada paciente -Cuestionario SGRQI
vida relacionada a la salud y | -Aspecto - tolerancia al ejercicio -%aspecto Psicoldgico -DMCS -pasillo de 30 mtrs.
test de 6minutos psicoldgico -metros recorridos -oxipulsimetro

-Distancia

-Fase de adaptacion -semanas deadap. -4 semanas -tapiz rodante

Verificar la aplicacion del
programa de RR.

Componentes de
un PRR

-Test incremental

-Test de carga constante
-Apoyo psicoldgico
-Apoyo nutricional

-km/h tolerados

-% TINC. tolerado
-charlas educativas
-consulta nutricional

-Independiente de
cada paciente
-Mensuales
-Mensuales

-bicicleta estatica
-Kinesidlogo
-Nutricionista
-psicologo

Evaluar el nivel de calidad de | -Impacto -Componentes del kbild. -% impacto. Post RR - Independiente de -Cuestionario K- Bild.
vida y test de 6 minutos post | -actividad -Componentes SGRQ I -%actividad Post RR cada paciente -Cuestionario SGRQI
RR. -Aspecto - tolerancia al ejercicio -%aspecto Psicoldgico -DMCS -Pasillo de 30 mtrs
-Psicolégico -metros recorridos -Oxipulsimetro
-Distancia PostRR
Comparar resultados pre y DMCS tém -Diferencias pre y post RR PRR -Distancia maxima - Independiente de -base de datos
post RR -total kbild alcanzada pre y post cada paciente -calculadora
Total SGRQ1 RR - DMCS -planilla de Excel

-resultado k bild pre y
postRR

-resultados SGRQI pre
y post RR

-Cuestionario kbild post RR
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