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$Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

La experiencia de la rehabilitacién estd determinada por diversos La motivacion, la percepcién de beneficio funcional y la influencia

factores psicosociales de naturaleza cualitativa, los que afectan di- de los padres son factores comunes que determinan la adherencia a

recta o indirectamente la efectividad y eficiencia de las intervencio- la rehabilitacion respiratoria, en ninos y adolescentes con enferme-

nes. dades respiratorias crénicas. Futuros estudios realizados en nues-
tro contexto cultural deben ser realizados para complementar estos
resultados.

Resumen Palabras clave:

Rehabilitacién;
Diversos estudios han respaldado el efecto positivo de la rehabilitacién respiratoria (RR) en nifios,  Ejercicio;
nifias y adolescentes (NNA) con enfermedades respiratorias crénicas (ERC), sin embargo, los aspec- ~ Asma;

tos cualitativos vinculados con las experiencias y percepciones acerca de la RR han sido escasamente ~ Fibrosis Quistica;
estudiados. Objetivo: analizar la evidencia cualitativa respecto a las percepciones y experiencias de ~ Enfermedades

pacientes, familias y profesionales vinculados con la RR de NNA con ERC. Material y Método: ~ Neuromusculares;
Revision de estudios cualitativos en 5 bases de datos. Se utilizaron términos MeSH y términos libres Investigacion
en idioma inglés agrupados en tres dimensiones: pacientes, intervencién y diseiio de investigacion. Cualitativa

Los sujetos de estudio debian ser pacientes, sus familias, profesores o equipos de salud tratante. No
se establecieron restricciones respecto al idioma o afio de publicacion. La estrategia de busqueda se
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configur6 de la siguiente forma: ((Fibrosis quistica) OR (Asma) OR (Enfermedades neuromuscula-
res)) AND ((Rehabilitacion respiratoria) OR (Ejercicio)) AND ((Investigacion cualitativa) OR (Fe-
nomenologia) OR (Teoria fundamentada) OR (Etnografia)). Dos autores independientes analizaron
titulos atingentes, resimenes y los textos extensos. Finalmente se realizé una descripcién cualitativa
de los resultados. Resultados: Se seleccionaron 21 estudios cualitativos, todos en pacientes, familia-
res, profesores o profesionales tratantes de pacientes con fibrosis quistica (FQ), asma o enfermedades
neuromusculares (ENM). La percepcion de beneficios, la influencia de los padres, el entretenimiento
de los protocolos y el tiempo que demanda la realizacion de actividad fisica fueron categorias identi-
ficadas en los tres grupos. Aspectos como la percepcion de seguridad en recintos escolares y el estrés
parental fueron categorias especificas, destacadas en el contexto del asma y la FQ respectivamente.
Conclusion: Diversos factores generales y especificos de naturaleza cualitativa influencian la expe-
riencia de NNA con ERC durante la RR. Futuros estudios realizados en nuestro contexto cultural
deben ser realizados para confirmar estos resultados.

Abstract

Several studies have supported the positive effect of respiratory rehabilitation (RR) in children and
adolescents (CRA) with chronic respiratory diseases (CRD); however, qualitative aspects related to
the experiences and perceptions about RR have been scarcely studied. Objective: to analyze the qua-
litative evidence regarding the perceptions and experiences of patients, families and professionals
related to the RR of children and adolescents with CKD. Methods: Review of qualitative studies
in 5 databases. We used MeSH terms and free English-language terms grouped into three dimen-
sions: patients, intervention, and research design. The study subjects had to be patients, their families,
teachers or treating health teams. No restrictions were placed on language or year of publication.
The search strategy was configured as follows: ((Cystic fibrosis) OR (Asthma) OR (Neuromuscu-
lar diseases)) AND ((Respiratory rehabilitation) OR (Exercise)) AND ((Qualitative research) OR
(Phenomenology) OR (Grounded theory) OR (Ethnography)). Two independent authors analyzed
atingent titles, abstracts and long texts. Finally, a qualitative description of the results was made.
Results: Twenty-one qualitative studies were selected, all on patients, family members, teachers or
professionals treating patients with cystic fibrosis (CF), asthma or neuromuscular diseases (NMD).
Perception of benefits, parental influence, enjoyment of the protocols, and time required to engage
in physical activity were categories identified in all three groups. Aspects such as perceived safety on
school grounds and parental stress were specific categories, highlighted in the context of asthma and
CF respectively. Conclusion: Several general and specific factors of a qualitative nature influence the
experience of children with CRD during RR. Future studies conducted in our cultural context should
be conducted to confirm these results.
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Qualitative Research

Introduccién

Un amplio cuerpo de evidencia respalda a la reha-
bilitacién respiratoria (RR), como una intervencién
efectiva y eficiente destinada a prevenir o revertir el
deterioro funcional secundario al dafio pulmonar, en
ninos, ninas y adolescentes (NNA) con enfermedades
respiratorias crénicas (ERC) de diversa naturaleza'>. A
partir de estos antecedentes, la RR ha sido recomenda-
da en el tratamiento del asma, la fibrosis quistica (FQ),
enfermedades neuromusculares (ENM), entre otras®”®.

El enfoque de la préctica clinica basada en eviden-
cia (PCBE), desde donde emergen estas recomendacio-
nes, se sustenta en una metodologia, cuya epistemo—
logia respecto a lo que es (o no es) justificable creer
depende de la validez interna del proceso cientifico
que da origen al conocimiento'. Las raices epistemo-

légicas de la PCBE podemos encontrarlas en el modelo
hipotético-deductivo de investigacién, de raigambre
positivista, que comienza con la construccién de una
teoria, dando origen a una o mds hipétesis que luego
son verificadas mediante la experimentacién''. El ob-
jetivo primario de este enfoque es generar relaciones
explicativas o causales a partir de métodos reproduci-
bles, utilizando datos empiricos que permitan predecir
o controlar los fendmenos en estudio''.

Pese a que la PCBE ha sido un paradigma que ha
contribuido significativamente al progreso en las cien-
cias de la salud, no ha estado exenta de criticas de dis-
tinta naturaleza'>'5, lo que ha motivado la busqueda
de innovaciones (como el sistema GRADE) que han
contribuido a su desarrollo y perfeccionamiento'®. No
obstante, la PCBE presenta limitaciones inherentes a
su epistemologia, como es la imposibilidad de explorar
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fendmenos que emergen desde la subjetividad e inter-
subjetividad de las personas'?, aspectos que son esen-
ciales para una 6ptima rehabilitacién’’.

En NNA con ERC, la percepcién subjetiva de la dis-
funcionalidad, la dimensién experiencial de la RR y la
inclusién de estos pacientes en su contexto individual,
familiar y social, son aspectos que deben ser conside-
rados para un adecuado cumplimiento de las metas y
objetivos de la RR'”'8. En virtud de estos antecedentes,
la presente revisién tiene por objetivo analizar la evi-
dencia cualitativa existente respecto a las percepciones
y experiencias de pacientes, familias y profesionales
vinculados con la rehabilitacién y la promocién de AF
de NNA con ERC.

Material y Método

Se realiz6 una revision de articulos cualitativos en
las bases de datos Medline (PubMed), Web of Scien-
ce (WOS), EBSCO Host, Science Direct y SCOPUS.
Fueron incluidos articulos de investigaciones cualita-
tivas, cuyo tema central fuera relacionado con la RR
o la practica de AF de pacientes con asma, FQ y ENM.
Los sujetos de estudio debian ser pacientes, sus fami-
lias, profesores o equipos de salud tratante. No se es-
tablecieron restricciones respecto al idioma o ano de
publicacién.

Rehabilitacion Respiratoria - I. Rodriguez-Nurez et al

Se utilizaron términos MeSH y términos libres en
su versién en inglés. Los términos se agruparon en tres
dimensiones: (i) pacientes; (ii) intervencién; y (iii) di-
seno de investigacion: Se utilizé el operador booleano
OR, para agrupar los términos de cada dimensién y el
operador booleano AND para integrar las tres dimen-
siones. La estrategia de buisqueda se configuré de la
siguiente forma: ((Fibrosis quistica) OR (Asma) OR
(Enfermedades neuromusculares)) AND ((Rehabili-
tacién respiratoria) OR (Ejercicio)) AND ((Investi-
gacién cualitativa) OR (Fenomenologia) OR (Teorfa
fundamentada) OR (Etnografia)). Ademads, se aplica-
ron filtros por edad, limitando la busqueda a estudios
realizados en menores de 18 anos. La busqueda siste-
midtica se realizé el 9 de julio de 2022.

Los titulos generados en las bases de datos fueron
exportados al software Rayyan'®. Una vez eliminadas
las entradas duplicadas, se seleccionaron los titulos y
resimenes de articulos atingentes. Posteriormente,
el listado de titulos atingentes y sus respectivos textos
extensos fueron exportados al software EndNote 8X
para su andlisis®®. Todo el proceso de identificacién
y selecciéon de los articulos primarios fue realizado
por dos investigadores de forma independiente (IRN
y KMC). Las discrepancias fueron resueltas por con-
senso.

En la figura 1 se muestra la secuencia de identifica-
cién y seleccién de los articulos primarios.

Pubmed: 240
WOS: 60

EBSCO: 59
Science Direct: 103
Scopus: 469

|T1’tulos potencialmente elegibles: 875 !

v
| Restumenes evaluados : 127 |

A 4
| Articulos para anilisis en extenso: 34 |

4
| Articulos incluidos en la revision: 21 |

-{Eliminados por duplicacion: 56

>{ Titulos excluidos: 748

Restimenes excluidos: 93
Presenta otra poblacion de estudio:15
Corresponde a otro disefo de investigacion: 16
Presenta objeto de estudio diferente: 62

Textos extensos excluidos: 13
»  Presenta otra poblacion de estudio: 9
Presenta objeto de estudio diferente: 4

Figura 1. Diagrama de busqueda de articulos cientificos.
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Resultados

Veintitin articulos cualitativos fueron considerados
para la revision. Siete estudios se relacionaron con pa-
cientes asmadticos®"¥, doce con FQ**° y uno incluy6
pacientes con ENM “9. Ademds, un estudio incluyé
pacientes con asma, FQ y diabetes mellitus tipo 1*.
Los estudios procedieron de cinco paises: Reino Uni-
d023,34—38’ USAZZ, 24-26, 31’ Australia29, 32, 39741’ Canadé30, 33,
Escocia?"**y Noruega”. Todos los articulos fueron pu-
blicados entre el afio 2007 y 2021.

Respecto a los disefios de investigacién, los mads
prevalentes fueron el diseno fenomenolégico***404!
y la teoria fundamentada®***. En siete estudios solo
se describi6 el paradigma cualitativo como enfoque de
investigacion y en cuatro se realizo la etapa de investi-
gacion cualitativa en el marco de un estudio cuantita-
tiV027’ 37, 34, 31.

En la tabla 1 se muestran las caracteristicas de los
articulos incluidos en la revision.

ARTICULO DE REVISION

Asma

Varios estudios analizaron las visiones de pacientes,
padres, profesionales de la salud y profesores respecto
a la préctica de la AF en nifos con asma. Los estudios
coincidieron en la percepcion positiva de los sujetos
respecto a los beneficios de la AF?***!. Entre los fac-
tores relatados como determinantes para la préctica de
AF destacaron: la severidad de la enfermedad, los bene-
ficios percibidos, la lucha por la normalidad, la modali-
dad y tipo de ejercicio, asi como también aspectos cul-
turales de los pacientes y sus familias. Especificamente,
la percepcién de los padres, su nivel de conocimiento
sobre temas respecto a la AF y su participacién en la
promocion de la préctica de ejercicio fisico de sus hijos
fueron factores percibidos como positivos, a la hora de
incentivar la practica de AF en NNA asmadticos**.

Por otra parte, la falta de acceso a inhaladores en
establecimientos escolares®, el temor al asma inducida
por ejercicio, falta de adherencia a la terapia farmaco-
l6gica, la falta de confianza en los establecimientos es-

Tabla 1. Articulos incluidos en la revision

Caracteristicas de la muestra

Técnica de obtenciéon
de informacién

Técnica de analisis de datos

Pacientes con fibrosis quistica.
14 varones, 18 ninas (entre 7 y
17 afos) y 31 padres.

25 nifnos (14 presentaban dia-
betes tipo I, 6 asma y 5 fibrosis

30 nifos (15 varones y 15 nifias)
con asma moderada a severa
entre 6y 14 afos. Ademas, de
38 padres y 28 profesionales del

6 padres de nifos con fibrosis
quistica (entre 2 'y 16 anos) y 5

14 nifos (5 varones y 10 muje-
res) con fibrosis quistica. Edad
entre 11y 17 anos.

11 nifos (6 varones y 4 ninas)
con fibrosis quistica. Edad entre
10y 16 anos. También participa-
ron 9 madres y 4 padres.

20 nifios (7 varones y 13 niAas)

Autor, afio de Pais Disefio/enfoque
publicaciéon
William y cols, Escocia Estudio cualitativo.
200728
Fereday y cols,  Australia  Estudio cualitativo
2009% con enfoque
fenomenoldgico.  quistica).
William y cols, Escocia Estudio cualitativo.
20107
colegio.
Tipping y cols,  Australia  Estudio cualitativo
2010% basado en la teorfa
fundamentada. fisioterapeutas.
Moola y cols, Canada Estudio cualitativo
2012 basado en la teorfa
fundamentada.
Happ y cols, USA Estudio cualitativo
20133 descriptivo anidado
€en un ensayo
clinico aleatorizado.
Yoon y cols, Australia  Estudio cualitativo
20133 comparativo.

con fibrosis quistica. Edades
entre 7y 17 anos).

Entrevistas.

Grupos focales.

Entrevistas con
pacientes y padres.
Grupos focales
con el personal del
colegio.

Grupos focales y
entrevistas.

Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas.

Lista de chequeo.

Codificacion y categoriza-
cion de texto.

Codificacion y categoriza-
cion de texto. Los resultados
fueron validados en una
nueva muestra de estudio

Codificacién y comparacion
de cddigos. Finalmente se
generaron nuevos concep-
tos, significados e interpre-
taciones.

Andlisis basado en teoria
fundamentada, que consi-
dera codificacion abierta y
analisis de relaciones entre
categorias.

Se identificaron patrones de
significado en discursos tex-
tuales, los que fueron codi-
ficados y agrupados en areas
de contenido tematico para
su definicion e interpretacion.

Codificacién y categoriza-
cion de texto.

Codificacion y categoriza-
cién de texto.

395
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Moola y cols,
20143

Walker y cols,
201422

Travlos y cols.
20164

Jago y cols,
2017

Shaw y cols,
20177

Kornblit y cols,
2018%

McCreery y
cols, 2018

McClelland y
cols, 2019%

Denford y cols,
2019%

Denford y cols,
2019%

Ronan y cols,
2020%

Denford y cols,
2020%

Brynjulfsen y
cols, 2021%

Andrews y
cols, 20213

Canada

USA

Australia

Reino
Unido

USA

USA

Reino
Unido

USA

Reino
Unido

Reino
Unido

Reino
Unido

Reino
Unido

Noruega

Australia

Estudio basado en
el andlisis narrativo
de la enfermedad.

Estudio cualitativo.

Estudio de
caso basado
en indagacion
fenomenoldgica.

Estudio cualitativo.

Estudio cualitativo
con enfoque
en la teorfa
fundamentada.

Estudio cualitativo,
basado en modelo
socio ecologico.

Estudio cualitativo,
incluido en
protocolo de
entrenamiento
muscular
respiratorio.

Estudio cualitativo
con enfoque
fenomenoldgico.

Estudio cualitativo.

Estudio cualitativo
exploratorio.

Estudio cualitativo
anidado a un
ensayo clinico
aleatorizado.

Estudio cualitativo
exploratorio.

Estudio cualitativo
anidado a
un estudio
cuasiexperimental.

Estudio cualitativo
con enfoque
fenomenoldgico.

2 nifios (1 varén [17 anos] y
1 nina [16 anos]) con fibrosis
quistica.

Nifios (11 varones y 12 nifas)
con asma. Edad entre 8y 10
anos.

Nifios (2 varones y 1 nifa) con
ENM entre 6 y 15 afios, 3 padres
y 3 fisioterapeutas.

9 familiares de ninos con asma
entre 6y 7 afos (2 padres, 7 ma-
dres, 6 hermanos y 3 hermanas)
y 12 profesionales.

8 nifos con asma entre 8 y 14
anos, 9 padres (8 madres y 1
padre) y 2 profesionales (1 entre-
nador de basquetbol, 1 trabajador
social). Adicionalmente, se incluye-
ron 10 madres de nifios con asma.

23 padres (21 madres y 2 pa-
dres) de ninos con asma entre 8
y 10 anos.

5 ninos (3 varones y 2 nifas)
con fibrosis quistica entre 11y
14 afos, 2 fisioterapeutas y 1
médico.

10 profesores de nifos con
asma.

12 nifos (7 varones y 5 ninas)
con fibrosis quistica entre 12y
18 anos.

15 profesionales de un equipo
multidisciplinario de fibrosis
quistica (11 fisioterapeutas, 2
médicos y 2 nutricionistas).

28 nifnos con fibrosis quistica
entre 6y 16 anos

Equipo multidisciplinario de
fibrosis quistica (11 fisiotera-
peutas, 2 nutricionistas y dos
pediatras)

18 adolescentes (11 varones 'y 7
nifas) con asma, entre 13y 19
anos.

13 padres de lactantes con
fibrosis quistica (edades entre 1
a 2 anos).

Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas.

Entrevistas.

Entrevistas en
profundidad.

Entrevistas y
grupos focales.

Entrevistas.

Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas
semiestructuradas y
analisis fotografico.

Entrevistas en
profundidad.

Entrevistas y
grupos focales.

Entrevistas en
profundidad.

Grupos focales semi
estructurados.

Entrevista semi
estructurada y
registro diario por
5 dfas.

Andlisis temético, basado en
codificacién y categorizaciéon
de texto. Seguido de técni-
cas de analisis multiple.

Codificacién, categoriza-
cion y andlisis de contenido
tematico.

Se describe como “andlisis
sociolégico en vivo"”. Consi-
dera codificacién y categori-
zacién de datos.

Codificacion y categoriza-
cién de discurso.

Codificacion abierta, analisis
comparativo, integracion

y refinamiento teoricos de
datos.

Codificacion y clasificacion
de datos. Se considero la
frecuencia de ocurrencia de
un tema para determinar su
importancia.

Andlisis tematico que incluyo
codificacién y categorizaciéon
de datos.

Andlisis de contenido con
codificacién y categorizacion
de texto.

Anélisis de contenido
temaético, con codificacion,
categorizacioén y triangula-
cion de texto.

Anélisis de contenido
temaético, con codificacion,
categorizacién y triangula-
cion cruzada de texto.

Anélisis de contenido temati-
co, con analisis de frecuencia
de conceptos y sintesis de
temas principales.

Anélisis de contenido
tematico.

Andlisis de contenido
tematico, con codificacién y
categorizacién de texto.

Hermenéutica fenomeno-
l6gica.
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colares, la falta de infraestructura para la realizacién de
AF, vecindarios inseguros y la falta de financiamiento,
fueron los principales factores percibidos como barre-
ras para la realizacién de AF en NNA asmadticos®.

En diversos estudios se analizaron las visiones y
perspectivas en el contexto escolar. Los estudios coin-
cidieron en que la disposicién de los nifios a realizar AF
durante las jornadas escolares parece estar fuertemen-
te limitada por la falta de confianza hacia profesores y
personal académico respecto a su capacidad para ma-
nejar adecuadamente una crisis obstructiva?"?%. Estos
resultados concuerdan con los relatos de profesores de
Educacién Fisica, quienes reconocen tener descono-
cimiento respecto a aspectos relevantes del asma, asi
como gran dificultad para distinguir una crisis de obs-
truccién bronquial de otras situaciones, como la falta
de voluntad y motivacién para realizar AF*"*. Todos
estos aspectos parecen contribuir a configurar un cli-
ma de temor y sobreproteccion respecto a la posibi-
lidad de que nifios asméticos puedan realizar AF con
seguridad, en el contexto escolar®’.

Con relacién a las experiencias de los sujetos du-
rante la ejecucién de protocolos estandarizados de
ejercicio, un estudio revelé que factores como: falta de
conocimiento respecto al asma, vergiienza acerca de
los sintomas, imposibilidad de mantener el ritmo de
trabajo junto a los pares, factores estacionales y el nivel
de “entretenimiento” de las actividades fueron factores
que mostraron afectar la motivacién de adolescentes
asmdticos, al inicio y durante la RR?.

Fibrosis quistica

Varios estudios analizaron en pacientes, familia y
profesionales aspectos motivacionales, barreras y faci-
litadores para la realizacién de AF. La percepcién posi-
tiva hacia la AF se relacioné con el apoyo parental, con
la posibilidad de desarrollar capacidades que contribu-
yen a empoderar su sentido de competencia fisica, con
la esperanza y con el optimismo de los pacientes™. Por
su parte, los factores que fueron mencionados por los
pacientes como motivantes para realizar AF fueron: el
mantener una buena salud, el escapar de una situacién
de disfuncionalidad, la ganancia de autonomia, la per-
cepcidn de efectos positivos derivados de la realizacién
de AF, el logro de objetivos extrinsecos, el apoyo social
y la posibilidad de adquirir nuevas destrezas y compe-
tencias®. Sin embargo, desde el analisis de la estructura
narrativa de las historias de pacientes con FQ, también
se ha constatado que la percepcién (positiva o negati-
va) respecto a la AF se encuentra intimamente ligada
a la forma en que cada paciente vive su enfermedad™®.

Desde la perspectiva de los profesionales, los relatos
publicados coincidieron en que factores asociados a la
salud y el entretenimiento serian los principales deter-
minantes de la motivacion interna de los pacientes™.

ARTICULO DE REVISION

Sin embargo, en un estudio se observé que la aplica-
cién heterogénea de protocolos de evaluacién y pres-
cripcién de AF y ejercicio fisico en pacientes con FQ
es un problema que demanda la necesidad de reforzar
acciones destinadas a promover la estandarizacién de
las précticas y la capacitacién de los profesionales en
temas de RR en FQ%*.

Por otra parte, la percepciéon negativa de los pa-
cientes respecto a la AF se asocié con la incomodidad
derivada del esfuerzo y la falta de apoyo parental®. En
esta misma linea, entre las principales barreras perci-
bidas destacé el estatus de salud y severidad de la FQ,
problemas de salud mental y la dificultad para compa-
tibilizar la practica de AF con las extensas rutinas trata-
miento de los NNA con FQ3*%%,

Dos estudios exploraron las experiencias de los pa-
cientes durante protocolos de entrenamiento estanda-
rizados en domicilio*"**. En ambos, los pacientes ma-
nifestaron una la alta motivacién y aceptabilidad hacia
las distintas modalidades de entrenamiento; lo que se
vio reforzado por la participacién familiar y la vincu-
lacién con pares. Como barreras se consideré el valor
econémico del equipamiento, la necesidad de realizar
otras actividades (deberes escolares, viajes por vacacio-
nes, etc) y la exigente rutina diaria de dada por la ne-
cesidad de administrar otros tratamientos para la FQ.
Adicionalmente, ambos estudios coincidieron en que
la situacién de padres separados constituye una barrera
importante para la continuidad de los planes y progra-
mas de RR**.

Dos estudios analizaron las percepciones y expe-
riencias respecto a la realizacién de kinesioterapia res-
piratoria (KTR) domiciliaria ejecutada por los padres.
Si bien, se percibié como una necesidad y una opor-
tunidad para mejorar la salud de sus hijos, también
fue percibida como un problema y una causa de estrés
que evoca sentimientos de presién, culpa y duda en
los padres?®*. Adicionalmente, la motivacién hacia la
realizacién de KTR domiciliaria mostré estar vincula-
da a la percepcion de efectividad (o inefectividad) de
la terapia, la cual, aumenta cuando padres y pacientes
constatan empiricamente su efecto mediante la expec-
toracién de secreciones®. En esta linea, Tipping y cols.
exploraron en padres de nifios con FQ los factores que
alteran la educacion sobre las técnicas de KTR domici-
liaria (kinesioterapia parental). En su estudio identifi-
caron que la transicion entre la nifiez y la etapa escolar,
el distrés psicolégico relacionado con el diagnéstico y
la educacién sobre aspectos de la KTR, asi como la co-
nexién con profesionales de la salud, fueron los facto-
res que mds influencian la efectividad de la educacién
sobre la kinesioterapia parental®.

Vale destacar que otras actividades, como el Tai
Chiy el canto, también mostraron ser percibidas posi-
tivamente por los pacientes con FQ, lo que impact6 en
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dimensiones de funcionalidad, actividades de la vida
diaria y participacién®>*.

Enfermedades neuromusculares

Un estudio analiz las perspectivas de la RR en el
contexto de pacientes con ENM. Travlos y cols. estu-
diaron las experiencias con el uso de CaughAssist® en
nifos, padres y Kinesi6logos, quienes coincidieron con
que el uso de este dispositivo genera beneficios en la
salud respiratoria, el bienestar emocional y en la cali-
dad de vida de los pacientes. Entre sus principales ba-
rreras destaca la pobre adherencia para su uso efectivo,
la resistencia por parte del paciente, la falta de tiempo
y los sentimientos de temor a las presiones que genera
el dispositivo™.

Discusion

La presente revisién evidenci6 la existencia de di-
versos factores de naturaleza cualitativa con el poten-
cial de influenciar significativamente las motivaciones,
perspectivas y visiones de pacientes, padres y profesio-
nales, respecto a la RR de NNA con ERC. Los temas
que fueron comunes a las tres ERC analizadas fueron:
la percepcidn positiva respecto a los beneficios de la AF
y el ejercicio, la influencia que ejercen los padres para
orientar la conducta de AF de los pacientes, lo entrete-
nido (o0 no) que resultan las intervenciones, asi como
el tiempo que demanda para los pacientes el adherir a
los protocolos de ejercicio.

Estos resultados concuerdan con estudios realiza-
dos en poblacién adulta, en quienes se ha documen-
tado una fuerte asociacién entre la satisfaccién y ad-
herencia a la RR domiciliaria con la percepcién de be-
neficios, la autoeficacia y la seguridad emocional de los
pacientes*. En coincidencia con aquello, una revisién
sistemdtica de estudio cualitativos, realizados en pa-
cientes con enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
mostré que la autoeficacia, la retroalimentacion de los
progresos, la relacién con los profesionales de salud, la
interaccion con pares y las oportunidades de continuar
la RR en una rutina diaria, influyeron en las barreras y
facilitadores para mantener la AF posterior a la RR®.

Categorias similares se observaron en nifos con
ERC respecto a otras intervenciones terapéuticas de
uso prolongado, como la terapia inhalatoria. En este
ambito, diversos factores familiares (situacién socioe-
condmica, raza/etnicidad, habitos de salud y conoci-
miento del asma), individuales (edad, comportamien-
tos, creencias, automanejo y alfabetizacién en salud) y
organizacionales (el rol del proveedor de salud, la eva-
luacién de la adherencia y existencia de guias naciona-
les) han sido indicados como factores determinantes
para la aceptacién y adherencia a tratamiento*+*.
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Por otra parte, ciertos temas relacionados a los con-
textos particulares de la FQ y el Asma fueron desta-
cados en los estudios incluidos. En el caso especifico
de la FQ, sentimientos significativos de estrés y culpa
derivados de la KTR parental, fueron expresados por
padres y cuidadores de los pacientes??*. Estos resulta-
dos coinciden con un amplio cuerpo de evidencia que
apoya la idea de que padres de nifios con condiciones
crénicas de salud presentan un alto nivel de estrés,
asociado fuertemente a las labores de cuidado vy trata-
miento de la enfermedad*.

Por su parte, en los relatos de pacientes asmati-
cos v sus padres se evidenci6 que la capacitacion de los
profesores y la existencia de protocolos para el manejo
de las descompensaciones, fueron considerados temas
importantes para la percepcién de confianza hacia la
AF, en el contexto escolar??>%*. Estudios previos han
respaldado estas percepciones, al documentar impor-
tantes falencias de conocimiento en temdticas relacio-
nadas con manejo bésico del asma y reanimacién car-
diopulmonar, en profesores y personal administrativo
de nivel escolar primario y secundario®’. Estos fend-
menos en su conjunto parecen configurar la existencia
de una cultura de sobreproteccién en torno a los NNA
con asma, lo que constituye una barrera importante
para la promocion de la AF y la reduccién de conduc-
tas sedentarias en este grupo de pacientes. De manera
interesante, esto también ha sido confirmado en estu-
dios chilenos, en los que se ha documentado bajo nivel
de AF en nifios asmadticos, relacionado a actitudes de
sobreproteccion de padres y médicos tratantes*.

La presente revision presenta algunas limitaciones
que deben ser discutidas. En primer lugar, la naturale-
za inductiva de los estudios cualitativos hace que sus
resultados provengan de significados y experiencias
especificas, fuertemente determinadas por los codigos
culturales y contextos propios de cada estudio en par-
ticular. Esto hace que los hallazgos de estudios cualita-
tivos no sean directamente transferibles a otras pobla-
ciones 0o marcos muestrales mas amplios'"". En este
contexto, dado que no fueron identificados estudios
realizados en Chile o Sudamérica, los resultados de la
presente revisiéon no podrian ser extrapolados directa-
mente a nuestro contexto cultural.

Por otra parte, no se realizé anélisis de calidad me-
todoldgica de los estudios incluidos, ni tampoco se
analiz6 metaanalisis de los resultados, esto debido a la
falta de criterios y orientaciones estandarizadas para
estudios cualitativos®. En virtud de estos antecedentes,
la presente revisién no fue presentada como sistemati-
ca, lo cual, debe ser considerado a la hora de considerar
estos resultados.

Pese a estas limitaciones, no es descartable que las
percepciones y perspectivas narradas por los pacientes
de los estudios incluidos en esta revisién, puedan ser
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rasgos que también caractericen a la poblacion chilena.
Esto ha sido refrendado en estudios observacionales
previamente realizados en nifios asmdticos chilenos*,
asi como estudios recientes realizados en NNA con
FQ*. Un estudio realizado por Navarro S y cols, ana-
liz6 la validez de un cuestionario de calidad de vida en
nifios y adultos con FQ de nuestro pais, evidenciando
adecuados niveles de validez y confiabilidad en los su-
jetos estudiados™. De manera interesante, dicho ins-
trumento contiene dimensiones que confluyen con
las perspectivas de los sujetos que participaron en los
estudios incluidos en esta revision. Esto sugiere la exis-
tencia de cddigos y significados que pudiesen ser com-
partidos entre pacientes con ERC, independiente del
pais y cultura de origen, lo que debe ser confirmado en
futuros estudios.

En definitiva, la presente revisién permite concluir
que la RR se encuentra influenciada por diversos fac-
tores generales y especificos de naturaleza cualitativa.
Entre ellos, aspectos como la motivacién, percepciéon
de beneficio funcional e influencia de los padres serian
factores que influyen en la adherencia y efectividad a la
RR de manera general. Estas categorias coexisten con
otras que se relacionan con el tipo de ERC en particu-
lar, las experiencias con la AF y la percepcién respecto
a las distintas modalidades de RR.

ARTICULO DE REVISION

Los resultados de la presente revisiéon configuran
un marco de referencia inicial para profundizar en el
estudio de la dimensién cualitativa de la RR en NNA
con ERC de nuestro pais, con el propdsito de con-
tribuir a la implementacion de estrategias de inter-
venciéon mdés adecuadas a los contextos individuales,
familiares y sociales de cada uno de los pacientes en
particular.
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