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La Fibrosis Quistica es una enfermedad
cronicay hereditaria que representa un
grave problema de salud.

Es una enfermedad degenerativa que
afecta principalmente a los pulmones 'y
al sistema digestivo.

Para mantener controlada la
enfermedad, las personas con Fibrosis
Quistica necesitan un cuidado
permanente con continuos
tratamientos para las complicaciones
pulmonares y digestivas, con controles
periodicos en el hospital y una
dedicacion plena por parte de las
personasy de su familia.
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Consiste en una alteracion genética
que afecta a las zonas del cuerpo que
producen secreciones, dando lugar a
un espesamiento y disminucion del
contenido de agua, sodio y potasio
originandose la obstruccion de los
canales que transportan esas
secreciones y permitiendo que dicho
estancamiento produzca infecciones e
inflamaciones que destruyen zonas del
pulmon, higado, pancreasy sistema
reproductor principalmente. Es una
patologia grave de tipo evolutivo con
una esperanza de vida limitada y que
hoy dia no tiene curacion.En los ultimos
anos se ha avanzado mucho en el
conocimiento y tratamiento de la
enfermedad pero, a pesar de eso, sigue
siendo una patologia sin curacion.
Cuando la enfermedad se encuentra en
un estadio muy avanzado, existe la
posibilidad del trasplante pulmonar y/o
hepatico.

Se estima que la incidencia de la
Fibrosis Quistica en nuestro pais es de
un caso de cada 5000 nacidos vivos,
mientras que uno de cada 35
habitantes son portadores sanos de la
enfermedad.

La esperanza de vida se ha
incrementado
notablemente gracias a un
mejor conocimiento de la
enfermedad y a los avances

en el tratamiento. ”
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El ejercicio fisico como
pilar del tratamiento

Esta demostrado que la actividad fisica
ayuda a tener una buena saludy a
prevenir enfermedades. En el colectivo
de Fibrosis Quistica, se ha empezado a
comprender esto hace relativamente
poco. Hasta los anos 90, incluir el
ejercicio fisico en las personas con

FQ, no estaba recomendado por los
profesionales. Pensaban que las
personas con FQ no podrian realizar
deporte por sus problemas
respiratorios incluso que podria
perjudicarles.

En las ultimas décadas esto ha
cambiado y el ejercicio fisico ha sido
recomendado para pacientes con FQ
como algo complementario a los
tratamientos. Pero es desde hace unos
anos que comienza a entenderse como
un tratamiento para la FQ en si
mismo, No s6lo como un
complemento.

Actualmente hablamos ya del gjercicio
fisico como el cuarto pilar del
tratamiento, ademas de la nutricion,
antibioterapia y fisioterapia respiratoria.
Sin embargo aun no exisiten los
recursos ni publicos ni privados, para
que este cuarto pilar del tratamiento se
pueda aplicar de la mano de
profesionales. De ahi la necesidad de
nuestro proyecto.

Con el programa ACTIVATE queremos
dar un paso en esta direccion: ofrecer
los recursos necesarios para que el
ejercicio fisico se instaure de la mano
de profesionales como el cuarto pilar
del tratamiento.

“ Actualmente el ejercicio

fisico se considera el cuarto
pilar del tratamiento de la

FQ. ”


http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
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El programa
ACTIVATE

A quien va dirigido?

A personas con FQ de todal la

ACTIVATE es un programa de Comunidad Valenciana, en las que el
preparacion fisica individualizada para ejercicio fisico esta especialmente
personas con Fibrosis Quistica con el indicado: personas en fase de pre o
que queremos ofrecer los recursos post trasplante y/o personas que han
técnicos y profesionales necesarios reducido su funciéon pulmonary

para que el ejercicio fisico se instaure pueden tener una mejora a través del
como el cuarto pilar del tratamiento. entrenamiento.

Nuestros objetivos:

Que al finalizar el programa, la persona
con FQ haya podido mejorar su estado
de salud a través del aumento de la
funcion pulmonary capacidad de
esfuerzo. Este objetivo se medira a
través de las distintas pruebas
funcionales antes, durante y despues
del programa.

Que la persona con FQ pueda
continuar realizando ejercicio fisico
de forma auténoma, conociendo su
capacidad de esfuerzoy con una
bateria de ejercicios a realizar en
distintas situaciones. Este objetivo se
medira a traves de visitas de
seguimiento a los 6 mesesy al ano de
finalizar.



http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
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ACTIVATE

Quién lo desarrolla?

Las sesiones las desarrollara un
entrenador personal especializado en
salud y un fisioterapeuta
respiratorio, en cada provincia.

Ambos realizaran las valoraciones y
pruebas funcionales (antes, durante y
despues del programa), y estableceran
objetivos adaptados a cada caso.

El fisioterapeuta ademas realizara las
indicaciones sobre el tipo de
fisioterapia a realizar antes o despues
del ejercicio fisico.

El entrenador disenara el tipo de
entrenamiento teniendo en cuenta los
distintos valores fisicos, aspectos
motivacionales y el tipo de recursos de
cada usuario. Acompanara y
supervisara los entrenamientos
progresivamente hasta que la persona
pueda funcionar sin la ayuda del
entrenador.

Ademas contamos también con el
apoyo de los neumologos de la Unidad
de FQ del Hospital La Fe de Valencia
quienes derivaran a las personas
candidatas al programa y colaboraran
en las valoraciones fisicas.

La psicologa de la Asociacion
colaborara en la valoracion general de
los aspectos psicologicos y
motivacionales ademas de favorecer la
coordinacion de los equipos de
fisioterapeuta-entrenador en las
distintas provincias de la Comunidad
Valenciana.

Donde?

El programa se desarrollara en el
entorno del paciente, segun los
recursos y motivaciones de cada caso.
El objetivo es que despues del
programa, la persona con FQ pueda
continuar de forma auténoma sin
depender del entrenador o un centro
especifico.



http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
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ACTIVATE: fases de
desarrollo

El programa se desarrollara en tres
fases:

Fase 1: programaciony
evaluacion inicial

-Seleccion de los candidatos al
programa a través de las derivaciones
de las Unidad de FQy a través de los
fisioterapeutas de la Asociacion

-Evaluacion inicial a traves de:
BATERIA DE PRUEBAS

Prueba de esfuerzo.

Espirometria.

Pulsaciones en reposo.

Calcular FCMy FCR.

Analitica(Cpk, Hdl,Albumia,Potasio, Ldl,
Sodio).

Diametro brazo y pierna.

Porcentaje de grasa e indice de masa
muscular.

Valoracion subjetiva de esfuerzo.

Test de fuerza.

Test cardiovascular.

Valoracion de aspectos psicologicos y
motivacionales.

Durante el programay al finalizar se
realizaran estas mismas pruebas
para valorar resultados y ajustar
objetivos.

- Programacion de objetivos, disenho
de programa de entrenamiento
personalizado y presentacion a la
persona con FQ

Fase 2: aplicacion del
programa

Durante cuatro meses se programaran
3 sesiones semanales de
entrenamiento individual.

Los primeros meses el entrenador y/o
fisioterapeuta acompanaray
supervisaran directamente cada
sesion.

Progresivamente iran reduciendo las
sesiones con acompanamiento directo
del técnico y aumentando las sesiones
programadas para realizar la persona
con FQ de forma autonoma.
Periodicamente se realizaran
mediciones fisiologicas para ajustar el
tipo de ejercicio y nivély tipo de
esfuerzo.



http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
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ACTIVATE: fases de
desarrollo

Fase 3: evaluacionde
resultados

Al finalizar los 4 meses de la fase de
aplicacion del programa se realizara la
misma bateria de pruebas psico-
fisicas que se pasaron al comienzoy a
mitad de programa para cuantificar los
resultados.

Ademas se pasara un cuestionario de
satisfaccion y valoracion del programa.

Se realizara un informe final y se
programara un plan de entrenamiento
personalizado a largo plazo.

Esperamos que al finalizar el programa
ACTIVATE la persona con FQ sea capaz
de realizar ejercicio fisico de forma
autonoma y como parte de su
tratamiento diario de la FQ, porello a
los seis meses y al ano se realizara una
entrevista personal de seguimiento
donde valorar el mantenimiento de los
resultado del programa a medio y largo
plazo.

Finalmente se publicaran los resultados
finales del programay se disenara los
ajustes necesarios para futuras fases.


http://media.fqcantabria.org/documentos/el_ejercicio_en_fq.pdf
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