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1. RESUMEN

Introduccién. La fibrosis quistica produce alteraciones en el aparato respiratorio que cursan
con infecciones, deterioro de la funcion pulmonar e insuficiencia respiratoria. Afecta también
a otros sistemas corporales, considerandose por tanto una enfermedad sistémica.

La fisioterapia constituye una parte importante del manejo de esta patologia. Esta se centra
en el tratamiento de la funcién respiratoria, cardiovascular, musculoesquelética y en la
educacion al paciente. Recientemente, se esta incluyendo el entrenamiento de la musculatura
inspiratoria (IMT) como parte de este tratamiento, pero tanto su aplicacion como sus
beneficios todavia estan por definir.

Objetivo. Analizar la efectividad de un programa de entrenamiento de la musculatura

inspiratoria en nifios con fibrosis quistica.

Material y métodos. Se plantea un ensafio clinico aleatorizado a simple ciego conformado
por dos grupos, experimental y de control. Para ello se reclutaran 60 nifios de entre 8 y 18
afos, diagnosticados de fibrosis quistica, a través de las listas de pacientes del servicio
gallego de salud (SERGAS). Se medira la tolerancia al ejercicio, calidad de vida, actividad
fisica, funcién pulmonar, fuerza de la musculatura respiratoria, resistencia de la musculatura
inspiratoria, nimero de exacerbaciones y la adherencia al tratamiento de todos los
participantes. La intervencion consistird en un programa de entrenamiento realizado con el
dispositivo PowerBreathe® MedicPlus y tendra una duracién de 12 semanas. Ambos grupos
lo llevaran a cabo de forma domiciliaria, dos veces al dia, 30 inspiraciones en cada una (~5
min); con la diferencia de que el grupo control entrenara al 5% de la presion inspiratoria
maxima (PIM) y el grupo experimental al 60% de esta. Cada semana se reevaluard la fuerza
de la musculatura respiratoria para adaptar el tratamiento. Al finalizar el periodo de estudio,

se compararan los resultados entre grupos y se hara un seguimiento a los tres y seis meses.

Palabras clave. Fibrosis quistica; Entrenamiento de la musculatura inspiratoria; Fisioterapia;

Tolerancia al ejercicio; Nifios.
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1. ABSTRACT

Background. Cystic fibrosis produces disorders in respiratory system that lead to infections,
lung function deterioration and respiratory failure. It also affects others corporal systems;
therefore, it is considered a systemic disease. Physiotherapy is an important part of the
management of this pathology. This focuses on the treatment of respiratory, cardiovascular,
musculoskeletal function and patient education. Recently, inspiratory muscle training (IMT) is
being included as part of this treatment, but its application and its benefits have yet to be
defined.

Objective. To analyse the efficacy of an inspiratory muscles training program in children with
cystic fibrosis.

Methods. It is proposed a simple blind randomized controlled clinical trial formed by two
groups, training and sham group. So, 60 children, aged 8-18, will be recruited from SERGAS.
It will be measured the exercise tolerance, quality of life, physical activity, lung function,
respiratory muscle strength, inspiratory muscle endurance, number of exacerbations and
adherence to treatment of all the participants. Training program will be conducted with
PowerBreathe® MedicPlus device for 12 weeks. Both groups will do the program at home,
twice a day, 30 breaths each time (~5 min); control group at 5% of PIM and experimental group
at 60%. Every week respiratory muscles strengh will be reevaluated to adapt the treatment. At
the end of the study, results will be compared between groups and there will be a follow-up

inspection at 3 and 6 mounths.

Keywords. Cystic fibrosis; Inspiratory muscles training; Physiotherapy; Exercise tolerance;
Children.
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1. RESUMO

Introducién. A fibrose quistica, produce alteracions no aparato respiratorio que cursan con
infeccidns, deterioro da funciéon pulmonar e insuficiencia respiratoria. Afecta tamén a outros
sistemas corporales, considerandose por tanto unha enfermidade sistémica. A fisioterapia
constitle unha parte importante do manexo desta patoloxia. Esta céntrase no tratamento da
funcién respiratoria, cardiovascular, musculoesquelética e na educacibn ao paciente.
Recentemente, estase a incluir o adestramento da musculatura inspiratoria (IMT) como parte
deste tratamento, pero tanto a sua aplicacion como o0s seus beneficios todavia estan por

definir.

Obxetivo. Analizar a efectividade dun programa de adestramento da musculatura inspiratoria

en nenos con fibrose quistica.

Material e métodos. Plantéase un ensafio clinico aleatorizado a simple cego formado por
dous grupos, experimental e de control. Para isto, reclutaranse 60 nenos de entre 8 e 18 anos,
diagnosticados de fibrose quistica, a través das listas de pacientes do SERGAS. Medirase a
tolerancia ao exercicio, calidade de vida, actividade fisica, funcion pulmonar, forza da
musculatura respiratoria, resistencia da musculatura inspiratoria, nimero de exacerbacions e
a adherencia ao tratamento de todos os participantes. A intervencion consistira nun programa
de adestramento realizado co dispositivo PowerBreathe® MedicPlus e tera unha duracion de
12 semanas. Ambos grupos levaranno a cabo de forma domiciliaria, duas veces ao dia, 30
inspiracions en cada unha (~5 min); coa diferenza de que o grupo control adestrara ao 5% da
PIM e o grupo experimental ao 60% desta. Cada semana reevaluarase a forza da musculatura
respiratoria para adaptar o tratamento. Ao finalizar o periodo de estudio, compararanse os

resultados entre grupos e farase un seguimento aos tres e seis meses.

Palabras chave. Fibrose quistica; Adestramento da musculatura inspiratoria; Fisioterapia;

Tolerancia ao exercicio; Nenos.
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2. INTRODUCCION

2.1 Tipo de trabajo

El presente trabajo conforma un proyecto de investigacion en el cual se desarrolla el
planteamiento de un ensayo clinico controlado aleatorizado a simple ciego. El objetivo del
mismo es analizar la efectividad de un entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios

con fibrosis quistica.

2.2 Motivacion personal

En primer lugar, la realizacion de este trabajo supone el cierre de mi etapa universitaria, cuatro
afios que han confirmado a aquella nifia de 18 afios, un poco perdida y asustada, cual es su
verdadera vocacion. Durante este tiempo, he descubierto el mundo de la fisioterapia desde
dentro, permitiéndome asi conocer en particular lo que constituye hoy en dia una de mis
grandes aspiraciones, la Fisioterapia Respiratoria. Fue desde el primer momento que entré
en contacto con esta asignatura que mi interés por esta se hizo evidente. Este no hizo mas
gue aumentar cuando en las Estancias Clinicas de tercer curso me tocé rotar en el Materno
Infantil. En este momento coincidié aquello que desataba mi curiosidad con mi perfil de
paciente favorito; despertando en estas practicas lo que, a partir de ese instante, se convertiria
en mi gran pasioén. Es por ese motivo, que decidi que mitrabajo de fin de grado deberia reflejar
mis dos debilidades dentro del sinfin de especialidades que contiene la fisioterapia.

Por dltimo, el compromiso y la gran vocacion de las profesionales que han contribuido a mi
formacion en la Fisioterapia Respiratoria ha constituido una parte fundamental tanto en mi
desarrollo profesional como personal, asi como en mis ganas de seguir aprendiendo, por lo

gue les estaré siempre agradecida.
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3.CONTEXTUALIZACION

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad autosémica recesiva que afecta a 70.000
personas en el mundo (1). Esta ocurre debida a una mutacién del gen regulador de la
conductancia transmembrana (CFTR), encargado de sintetizar la proteina encargada de dicha
accion. Esta proteina se expresa en las células epiteliales y principalmente funciona como
canal iénico (canal CFTR) , encargandose de secretar cloruro e inhibir la absorcion de sodio
para regular la cantidad de liquido en la superficie de membrana (1,2). Actualmente se han
identificado mas de 2000 mutaciones distintas en este gen que afectan al funcionamiento
normal de dicha proteina (3). En esta condicion, la disfuncién del canal CFTR hace que la
secrecion de cloruro sea menor, de manera que existe un volumen de liquido disminuido y
hace que las secreciones sean mas viscosas y dificiles de movilizar y eliminar (1,3). Este tipo
de secreciones inducen a colonizaciones bacterianas e infecciones pulmonares crénicas que
provocan dafios estructurales en los pulmones (bronquiectasias y obstruccion de vias de
pequefio calibre), deterioro de la funcién pulmonar y finalmente, insuficiencia respiratoria. Esta
enfermedad también puede ir acompafiada de otros signos como la inflamacién, el
atrapamiento de gases o el taponamiento mucoso, los cuales conllevan al aumento de la
obstruccién de la via aérea y favorecen la presencia de disnea (3). Esta alteracién genética
no solo afecta al sistema respiratorio, si no que se trata de una enfermedad que genera
complicaciones en 6rganos de todo el cuerpo, convirtiendo a esta patologia en una
enfermedad sistémica (1). Es comin que se vea afectado también el sistema reproductivo,
digestivo, de regulacién de la temperatura y el equilibrio de liquidos. Sin embargo, la realidad
es que la afeccién respiratoria es la principal causa de muerte de esta patologia, siendo

responsable del 70,2% de los fallecimientos en esta enfermedad (3).

Durante los ultimos 30 afios, la esperanza de vida de las personas con fibrosis quistica se ha
visto aumentada, llegando a alcanzar los 49,1 afios de media en Reino Unido y los 44 afios
en Estados Unidos (3) . En nuestro contexto, en el estudio de Villaverde-Hueso A, analizaron
la mortalidad atribuida a la FQ en Espafia durante 36 afios. En este, se destaca la diferencia
de resultados entre las dos mitades del periodo ya que, en la primera (1981-1998) la media
de edad de los fallecimientos fue de 13,7 afios, mientras que en la segunda mitad (1999-2016)
esta cifra aumento hasta los 41,1 afios (4). El desarrollo de medicamentos moduladores del
CFTR, antibidticos y agentes mucoactivos, junto con el manejo de la fibrosis quistica a través
de la limpieza de secreciones de las vias respiratorias han sido los responsables de la

disminuciéon de la morbilidad y mortalidad de la enfermedad. Actualmente, adquiere gran
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importancia el tratamiento relacionado con optimizar la salud y prevenir las posibles

complicaciones (3).
3.1 Fisioterapia en Fibrosis Quistica

La fisioterapia forma parte del tratamiento multidisciplinar de la fibrosis quistica, tanto en el
manejo de la enfermedad crénica como en las exacerbaciones de esta. La gran importancia
de este tratamiento se debe a la afectacion de la via aérea con la que cursa esta enfermedad
(1). Antiguamente, esta patologia se abordaba exclusivamente utilizando técnicas de limpieza
de la via aérea como drenaje postural o terapias manuales (percusiones o vibraciones) (2).
En la actualidad, el aclaramiento mucociliar sigue constituyendo una prioridad dentro del
tratamiento fisioterapico de esta patologia, sin embargo, ya no es una parte exclusiva. Otros
métodos relacionados con el buen funcionamiento cardiovascular, la preservacion de la fuerza
musculoesquelética y la educacion del paciente han ido ganando importancia en los Ultimos
tiempos (1,2). Por consecuencia, entre los objetivos y beneficios de la rehabilitacién pulmonar
se encuentran desde limpieza de la via aérea, transporte de secreciones y mejora de la disnea
hasta la mejora de la fuerza muscular y tolerancia al ejercicio, buscando siempre el mejor

estado de salud (1).

En lo referente a la rehabilitacion pulmonar en pediatria, el tratamiento a seguir es el mismo
que en la poblacién adulta, pero adaptado a cada nifio, su edad y su situacion clinica. No se
ha establecido una edad especifica con la que empezar la fisioterapia, pero se recomienda el

manejo temprano o incluso presintomatico (2).

3.1.1 Entrenamiento de la musculatura respiratoria

La insuficiencia respiratoria en la FQ esta causada por fallos en el parénquima pulmonar o en
la bomba respiratoria. Esta Ultima formada por los masculos respiratorios, la caja toracica y
las vias de transmision neural y neuromuscular. A través del estudio de la Presion Inspiratoria
Maxima (PIM) y la Presion Espiratoria Maxima (PEM) en relacién con el volumen espiratorio
forzado en el primer segundo (FEV,), la inflamacién cronica y la infeccién por pseudomonas;
se concluy6 que la fuerza se ve afectada a causa de la obstruccién de la via aérea, la
hiperinsuflacién, la desnutricidn, la infeccidn cronica y la genética (5).

En cuanto a la resistencia de la musculatura respiratoria, se esta estudiando si se encuentra
disminuida, conservada o aumentada debido al trabajo respiratorio necesario en estos
pacientes. Todavia no se ha concluido este aspecto (5). En una revision sistemética revisada

en 2020 cuyo objetivo era analizar la efectividad del entrenamiento de la musculatura
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respiratoria (RMT), la falta de evidencia no permitié establecer una respuesta clara, por lo que
se recomienda evaluar a cada paciente y decidir si hacer RMT o0 no. En esta misma
investigacion, se identificé el entrenamiento de resistencia (musculatura inspiratoria) y la
hiperpnea normocapnica (musculatura inspiratoria y espiratoria) como los dos tipos principales
de RMT (3). En un estudio se recoge la eficacia en varias investigaciones del RMT en relacion
con la tolerancia al ejercicio y la funcion pulmonar de adultos con FQ. Se decide entonces
demostrar esta hipétesis en 22 nifios, obteniendo mejoria en la resistencia muscular, pero no
en la tolerancia al ejercicio medida con una prueba de ejercicio cardiopulmonar (CPET). La
poca poblacion de estudio y la corta duracion del mismo resultan una limitacion (6).

En relacion con el entrenamiento de la musculatura inspiratoria (IMT), en el estudio de
Vendrusculo M. et al. (7), se evalud la fuerza y resistencia de estos musculos en nifios y
adolescentes y se compardé con la de sujetos sanos. Indican la resistencia como caracteristica
mas importante, ya que es la que permite la contraccion mantenida a lo largo de un tiempo y
poder realizar asi distintas actividades. En los resultados se descubri6é que los nifios con peor
FEV: presentaban aumento de la resistencia al flujo aéreo y del volumen residual (RV). Sin
embargo, se observé un aumento de la fuerza muscular (a través de la PIM) y menor
resistencia en sujetos con enfermedad leve.

En otro estudio evaltan también en nifios los efectos de este tipo de tratamiento, en este caso
con Threshold IMT al 30% de la PIM, sobre la estabilidad postural, la funciéon pulmonar y la
tolerancia al ejercicio. Los pacientes tenian todos FQ leve y se dividieron en dos grupos,
fisioterapia con y sin IMT. Tras 8 semanas no se observé mejora significativa en ningun
parametro, a excepcion de la PIM (en el grupo con IMT) y el seis minutos marcha (6MWT) (en
ambos grupos). La literatura dice que la intensidad del IMT debe ser superior al 20% de la
PIM, sin embargo, en este estudio al 30% y en otro al 40% no se vieron beneficios, mientras
gue en dos estudios que utilizaron el 80% y el 60% respectivamente, si se observaron
beneficios. No existe consenso sobre a qué intensidad utilizar el IMT (8). Existen también
programas de rehabilitacion que combinan el IMT con el entrenamiento de la musculatura
global. En una investigacion, 10 nifios realizaron este programa de entrenamiento, formado
por ejercicios aerbbicos, de fuerza e IMT, de manera que el grupo control en el IMT utilizaba
el 10% de la PIM, mientras que en el de intervencién se utilizé un 40-50%. Como resultado se
obtuvo un mayor aumento del consumo pico de oxigeno (VOpico) en el grupo con IMT a
mayor intensidad, por lo que se debe considerar implementar este tipo de entrenamiento. Sin

embargo, no se sabe qué porcentaje de este resultado fue debido al ejercicio fisico (9).
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Finalmente, en el estudio piloto de McCreerry et al.(10), se expone gue el IMT en nifios con
FQ aumenta la fuerza y resistencia de la musculatura inspiratoria, la capacidad vital (VC), la
capacidad pulmonar total (TLC) y la tolerancia al ejercicio. En este estudio se demuestra la
efectividad del IMT no solo en lo mencionado, sino también su relaciéon con la funcion
cardiovascular. Por otro lado, suponen que el IMT a baja intensidad influye en la resistencia,
mientras a alta (minimo un 40% de la PIM) repercute en la fuerza. Se requiere duracion mas
prolongada del tratamiento para observar cambios en el volumen pulmonar, ya que la duraciéon

de este estudio fue 4 semanas.

En relacién con el entrenamiento de los masculos espiratorios, en un estudio reciente, del afio
2021, se estudian los beneficios de este tratamiento sobre el pico espiratorio maximo (PEF).
Veintiocho nifios y adolescentes son divididos en dos grupos, uno con entrenamiento al 30%
de la PEM (grupo experimental), mientras que el grupo control utiliza una intensidad de 5
cmH-0. Se midieron la PIM, PEM, el pico flujo tos (PFC), funcién pulmonar, 6MWT vy calidad
de vida. En el grupo de investigacién se obtuvo una mejoria significativa en la PIM y en la
distancia recorrida en el 6BMWT: en ambos grupos mejor6 PEM y PFC, aunque de forma
significativamente mayor en el grupo de investigacién; y la funcién pulmonar no mejoré en
ninguno. Suponen que el aumento de la PIM esta relacionado con la inspiraciéon profunda
necesaria para vencer la resistencia del mecanismo PEP. En este estudio relacionan el
aumento de la distancia en el 6BMWT con el aumento de la PEM (11).

Para finalizar, cabe destacar que uno de los grandes problemas de que muchos de estos
tratamientos no consigan los beneficios esperados es la falta de adherencia. En un estudio
gue incluyé a 66 pacientes pediatricos, solo el 59% de ellos tenia una adherencia al
tratamiento alta. Dentro del mismo, se encontraron peores signos radiolégicos en el grupo de
mala adherencia, asi como peores resultados en los cuestionarios sobre calidad de vida.
También indican, que otros investigadores encontraron peores funciones pulmonares en los
grupos que no cumplen con el tratamiento adecuadamente. Las razones que los pacientes
utilizan para justificar por qué no realizan las técnicas incluyen tener otros compromisos, estar
cansado, no gustarle la técnica y falta de tiempo (12).

Es por esta falta de cumplimiento que actualmente se intentan buscar soluciones para animar
a los pacientes a realizar el tratamiento. En el estudio de Del Corral T. et al. (13), utilizan video
juegos activos como terapia de ejercicio fisico en nifios y adolescentes. El objetivo de este
estudio es evaluar la efectividad de este programa ademas de analizar la adherencia tras 6
semanas de entrenamiento, 5 dias por semana durante 30-60 minutos. Se obtuvieron buenos

resultados en relacion con la tolerancia al ejercicio (medida mediante 6MWT y Shuttle Test
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modificado) fuerza (valorada mediante lanzamiento de bal6n, salto horizontal y presion
manual) y calidad de vida (mediante el cuestionario revisado de calidad de vida en fibrosis
quistica (CFQR)). Durante el periodo de intervencion, la adherencia fue del 95%, tras 12
meses solo el 35% continud realizando este tipo de ejercicio, aunque con menor frecuencia.

En conclusion, el entrenamiento de la musculatura respiratoria y su eficacia en pacientes con
FQ necesita mas investigacion para poder confirmar su eficacia y la intensidad a la que se

consigue, o descartarla si es el caso.

3.1.2 Otros abordajes en fisioterapia

3.1.2.1 Ejercicio fisico.

El ejercicio es un componente esencial de la rehabilitacion en pacientes con FQ. Los
principales beneficios que se obtienen de él es ralentizar la disminucién de la funcion
respiratoria, facilitar la limpieza de la via aérea, mejorar la densidad Osea y preservar o
aumentar la fuerza muscular (14). Dentro de esta terapia se incluyen programas de ejercicios
orientados a los miembros inferiores, miembros superiores y a la musculatura inspiratoria (1).
Se observé en una revision de 2017 de Radkte et al. (15), que el ejercicio producia efectos
beneficiosos parala salud de los pacientes con FQ, encontrando los mayores efectos positivos
en la tolerancia al ejercicio medida mediante el VOpico y la calidad de vida. Sin embargo, la
funcién pulmonar medida con FEV: mejord en solo 2 estudios.

Los parametros exactos en cuanto a tipo, frecuencia, intensidad y duracién del ejercicio en la
FQ aun no estan descritos, necesitan mayor investigacion (1,16). Es por este motivo de falta
de evidencia, que los programas de ejercicio deben programarse de manera individual,

teniendo en cuenta las circunstancias, asi como las preferencias de cada paciente (14).

3.1.2.2 Limpieza de la via aérea.

Dentro de este tratamiento se incluyen distintas técnicas que pretenden cumplir objetivos
similares: fisioterapia convencional, incluyéndose en este término el drenaje postural, las
vibraciones y las percusiones (1,17); técnicas de respiracién de ciclo activo (1,17); técnicas
de presion espiratoria positiva (PEP) (17); técnicas PEP con dispositivos oscilantes (O-PEP)
(17); drenaje autdgeno (17-19); ventilacion no invasiva (14,20); técnicas de inhalacién o

aerosol terapia (21).
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3.2 Justificacion del trabajo

Segun los datos analizados para la contextualizacién de este trabajo, en los uUltimos afos, la
esperanza de vida de los pacientes con fibrosis quistica se encuentra en aumento. Los
avances en el tratamiento de esta enfermedad son los causantes directos de dicha
circunstancia. Como se ha visto, en lo relacionado con el abordaje fisioterapico, los objetivos
actuales incluyen limpieza de la via aérea, transporte de secreciones y mejora de la disnea,
asi como mejora de la fuerza muscular y tolerancia al ejercicio. Estos dos ultimos aspectos
han adquirido mayor importancia recientemente dentro del tratamiento de esta patologia, sin
embargo, la informacion sobre estos es todavia escasa y heterogénea para poder establecer

conclusiones o protocolos estandarizados.

Es por tanto que se decide realizar este trabajo, con el objetivo de estudiar el entrenamiento
de la musculatura inspiratoria en la fibrosis quistica, por haberse observado en este resultados
favorables, pero no existir ninguna pauta de entrenamiento preestablecida (8). Asi mismo, en
la revision de Stanford et al. (3), tampoco se ha podido afirmar con exactitud la efectividad de
este tratamiento debido a la falta de evidencia y heterogeneidad de resultados en las distintas

investigaciones, de manera que, se reitera la necesidad de investigacion en este campo.

Se pretende entonces, con este trabajo, no solo analizar la efectividad del IMT planteado; si
no también obtener una posible carga de entrenamiento determinada para este perfil de

paciente.
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4. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

4.1 Hipotesis: nula y alternativa

Hipotesis nula

El'IMT no provoca cambios significativos en la tolerancia al ejercicio, calidad de vida, actividad
fisica, funcién pulmonar, fuerza de la musculatura respiratoria, resistencia de la musculatura
inspiratoria, nimero de exacerbaciones ni en la adherencia al tratamiento de nifios con fibrosis

quistica.

Hipotesis alternativa

Existen diferencias estadisticamente significativas en la tolerancia al ejercicio, calidad de vida,
actividad fisica, funcion pulmonar, fuerza de la musculatura respiratoria, resistencia de la
musculatura inspiratoria, nimero de exacerbaciones y adherencia al tratamiento cuando se

aplica IMT en nifios con fibrosis quistica.

4.2 Pregunta de investigacion

SElI'IMT causa beneficios clinicamente relevantes en la tolerancia al ejercicio, calidad de vida,
actividad fisica, funcién pulmonar, fuerza de la musculatura respiratoria, resistencia de la
musculatura inspiratoria, nimero de exacerbaciones y adherencia al tratamiento en nifios con

fibrosis quistica?

4.3 Objetivos: generales y especificos

Objetivos generales
Analizar la efectividad y los beneficios estadisticamente significativos de un programa de

entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con fibrosis quistica.

Objetivos especificos
Analizar la efectividad y los beneficios estadisticamente significativos de un programa de

entrenamiento de la musculatura inspiratoria en relacion con:
- La tolerancia al ejercicio.
- La calidad de vida.
- La actividad fisica.

- La funcion pulmonar.

11
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- La fuerza de la musculatura respiratoria.
- La resistencia de la musculatura inspiratoria.
- Numero de exacerbaciones.

- La adherencia al tratamiento.

12
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5. METODOLOGIA

5.1 Estrategia de busqueda

Se realizé una busqueda en las bases de datos Pubmed, Scopus y PEDro con el fin de realizar
la contextualizacion y planteamiento del proyecto de investigacion.

La busqueda en Pubmed y Scopus const6 de dos partes, en la primera de ellas se relacion6
la fibrosis quistica con la fisioterapia Tabla 1, con el objetivo de analizar los métodos utilizados
por el momento y enfocandose mas a la redaccion de la contextualizacion del trabajo; en la
segunda parte se relacion6 la fibrosis quistica con entrenamiento de la musculatura
respiratoria Tabla 2, no solo con el fin de completar la contextualizacion, sino también con la
intencidn de plantear el disefio del proyecto. En estas bases de datos y en ambas busquedas,
se filtraron los resultados en base al afio de publicacién, la poblacion de estudio y el tipo de
publicacion. De esta manera, se establecié un periodo de 7 afios (desde 2016); una poblacion
infantil, ya que el proyecto va dirigido hacia este tipo de poblacién y se incluyeron todas las

revisiones, revisiones sistematicas, ensayos clinicos y metaanalisis

En la base de datos Scopus, también se aplicé un filtro que limitaba los resultados a estar

escritos en los idiomas inglés, castellano o francés.

Como excepcion, en Pubmed se aplicé un periodo de tiempo mas amplio en la busqueda que
relaciona fibrosis quistica y entrenamiento de la musculatura respiratoria debido a la escasa

cantidad de resultados, situando esta desde 2012.

También se incluyeron en las busquedas términos que deberian aparecer en el titulo o en el

resumen de los articulos encontrados, como se detalla en la Tabla 1y 2.

En la base de datos PEDro se utilizaron los conceptos de pediatria y fibrosis quistica,
analizando aquellos resultados que pudieran ser de utilidad para la realizacion de este trabajo.
Solo se utilizo el filtro de la fecha de publicacion, situando esta desde 2016 hasta la actualidad.

Se detalla la busqueda en la Tabla 3.
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Tabla 1. Ecuaciones de busqueda de fibrosis quistica y fisioterapia

Base de ’ Articulos Articulos ) -
Busqueda ) Filtros utilizados
datos encontrados seleccionados

Desde 2016.
(“Cystic Fibrosis’[Mesh]) AND

(“Physical Therapy Estudios clinicos,
Modalities’[Mesh] OR

metaanalisis,
“Physical Therapy revisiones

Pubmed Specialty"[Mesh] OR 36 5 y
“Physical Therapy revisiones

Department, Hospital’[Mesh] sistematicas
OR “Physical

Therapists”[Mesh]) En nifios (0-18

afos)

(TITLE ( "cystic fibrosis™))
AND (KEY ( "Physical
Therapy" ) OR KEY ( .

physiotherapy ) OR KEY ( ARLENES

"physio therapists" ) OR KEY

Desde 2016

revisiones.
( "Respiratory Therapy" ) OR .
KEY( "Dyspnea 69 6 En ninos y
Scopus pediatria.
rehabilitation”) OR KEY

(rehabilitation)) AND (KEY En inglés,

(CHILDREN) OR KEY espariol
(PEDIATRICS) OR KEY panoty

(CHILD)) francés.
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Tabla 2. Ecuaciones de busqueda de fibrosis quistica y entrenamiento de la
musculatura respiratoria

Base de

Blsqueda
datos

(("Cystic Fibrosis"[Mesh])
AND ("Breathing
Exercises"[Mesh] OR

"Respiratory Muscles"[Mesh]
Pubmed OR "Inspiratory Muscle

Training"[TIAB] OR
"Respiratory Muscle
Training"[TIAB])

(TITLE ("cystic fibrosis"))
AND (KEY("Breathing
Exercises") OR
KEY("Respiratory Muscles")
OR TITLE-ABS("Inspiratory
Muscle Training") OR TITLE-
ABS("Espiratory muscle
training") OR TITLE-
ABS("Respiratory Muscle
Training")) AND
(KEY(CHILDREN) OR
KEY (Pediatrics) OR
KEY (Child))

Scopus

Articulos

encontrados

21

45

Articulos

) Filtros utilizados
seleccionados

Desde 2012.
Estudios clinicos,
metaanalisis,
4 revisiones y
revisiones
sistematicas
En nifios (0-18

afios)

Desde 2016
Articulos y
revisiones.
En nifos y
pediatria.
En inglés,
espafiol y

francés.

Tabla 3. Ecuacion de busqueda en PEDro

Base de

Blsqueda
datos

PEDro “Cystic Fibrosis” AND

“Paediatrics”

Articulos

encontrados

37

Articulos _ .
Filtros utilizados

seleccionados

4 Desde 2016.
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5.2 Ambito de estudio

El estudio se realizara en la ciudad de A Corufia. Se contara con el apoyo de la Facultad de
Fisioterapia de la Universidad de A Corufia para la utilizacion de espacios donde se llevara a
cabo dicho estudio. Los participantes incluidos en el mismo seran derivados del servicio
gallego de salud (SERGAS), pudiendo pertenecer a cualquier provincia de Galicia.

5.3 Periodo de estudio

Se estima que el desarrollo total del estudio dure 34 meses. Dentro de este tiempo se incluye
desde la elaboracion del proyecto hasta el analisis de resultados y la publicacion de los
mismos. De esta manera, el estudio comprendera el periodo de tiempo entre marzo de 2022
hasta 2024.

5.4 Tipo de estudio

Se realizard un ensayo clinico controlado aleatorizado a simple ciego, en el cual los
participantes desconocen si pertenecen al grupo control o al experimental. Debido a la
naturaleza de la intervencion, la persona encargada de la misma no estara cegada, aunque

si lo estara la persona encargada de la evaluacion.

5.5 Criterios de seleccioén

Criterios de inclusion

- Sujetos con diagnéstico de fibrosis quistica (10,11).

- Edad comprendida entre los 8 y 18 afios (11).

- Pacientes clinicamente estables, sin exacerbaciones en las Ultimas 6 semanas (11,13).

- Menores que posean el consentimiento informado de sus padres, madres o tutores

legales.

Criterios de exclusion

- Presencia de comorbilidades (enfermedades osteoarticulares, cardiovasculares o
neuromusculares) (10,13).

- Pacientes que han sido trasplantados de pulmén o son candidatos a este (13).

- Personas que hayan sufrido una exacerbacion de la enfermedad en las Ultimas seis
semanas (13).

- Sujetos que padezcan una exacerbacién severa que requiera cuidados intensivos o

ventilacibn mecanica durante el periodo de estudio se veran obligados a abandonar (22).
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- Sujetos que presenten contraindicaciones para la realizacion de las pruebas contenidas
en el estudio segun la American Thoracic Society y la European Respiratory Society
(ATS/ERS) (30)

5.6 Justificacion del tamafio muestral

Se calcula el tamafio muestral mediante la utilizacion de una herramienta creada por la Unidad
de Epidemiologia Clinica y Bioestadistica del Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia
(CHUAC). Para ello se toma como referencia la prueba del 6MWT por ser esta la variable
principal del estudio. Se utiliza la distancia minima clinicamente relevante de 63,54 metros
(m) y la desviacién tipica (32,42m) del estudio de Lopez-de-Uralde-Villanueva et al. (25), por
ser este el Unico trabajo de investigacion que analiza dicha prueba en nifios y adolescentes
con fibrosis quistica. Con los datos mencionados se determina el tamafio muestral para una
hipotesis bilateral, introduciendo una significacién del 0,05; un poder estadistico del 80% y
suponiendo un 15% de pérdidas a lo largo del periodo de estudio. Se obtiene como resultado
gue se necesitan cinco sujetos por grupo, un total de diez participantes. Se reclutaran por
tanto 30 sujetos por grupo, nUmero minimo necesario para poder usar pruebas paramétricas,

de mayor potencia estadistica, en caso de que la distribucién sea normal (26).

5.7 Selecciéon de la muestra

El proceso de seleccion se llevara a cabo a través de las listas de pacientes diagnosticados
con fibrosis quistica de los distintos hospitales infantiles pertenecientes al SERGAS. Se
contactarda con los tutores legales de los pacientes por via telefénica, los cuales deberan firmar
un consentimiento informado (Anexo 1) en el caso de querer participar en este proyecto. En
caso afirmativo, recibiran una hoja informativa del estudio (Anexo 2), dénde se explicara con
mas detalle en que consiste el mismo. En ella recibiran informacion sobre las técnicas de
valoracion que seran utilizadas: prueba del 6MWT; espirometria; mediciones de la PIM y la

PEM y medicion de la resistencia de la musculatura inspiratoria.

Los participantes seran incluidos en el grupo experimental o en el grupo control de forma
aleatoria simple a través de la version espafiola del sowftware OxMaR (Oxford Minimization
and Randomization) debido a su bajo coste, facil utilizacion y a su capacidad de ocultar la
secuencia de aleatorizacion segun exige la guia CONSORT (27). Este proceso sera realizado

por una persona ajena a la intervencion.
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5.8 Descripcion de las variables a estudiar

Se detallan las variables de estudio. A continuacion, aparecen recogidas en la Tabla 4

acompafiadas de los instrumentos de medicion de cada una.

Variable principal

Tolerancia al ejercicio

Para medir esta variable se utilizara el BMWT. Se ha demostrado que esta prueba submaxima
es una herramienta fiable y reproducible para determinar la tolerancia al ejercicio en nifios y
adolescentes con fibrosis quistica. Ademas, resulta una visibn mas realista a la hora de

evaluar la capacidad de realizar las actividades del dia a dia (25).
Las indicaciones de la prueba llevadas a cabo seran las indicadas por la ATS/ERS (28).

Variables secundarias

Valores antropométricos

Se medira la talla, el peso y se calculara el indice de masa corporal (IMC) de los participantes.

Calidad de vida
El CFQR (Anexo 3), segln una reciente revision sistematica, constituye una herramienta
vélida y fiable para medir la calidad de vida en nifios y adolescentes con fibrosis quistica tanto

en clinica como en investigacion (29).

Existen dos versiones para nifios: de seis a once afos en forma de entrevista y de doce a
trece afios una version auto cumplimentada. A partir de los 14 afios el cuestionario es el
mismo que para los adultos. Ademas, este cuestionario esté validado en lengua castellana
(29).

Actividad fisica
El cuestionario que se utilizara para la medicién de esta variable es el Assessment of Physical
Activity Levels Questionnaire (APALQ) (Anexo 4).

Funcion pulmonar
Se realizara la espirometria forzada como prueba para medir la funcién pulmonar. Para esta

se utilizaran el procedimiento establecido por la ATS/ERS (23).

Fuerza de la musculatura respiratoria
Se medira la PIM y la PEM de los pacientes cada semana durante el periodo de intervencion

con el objetivo de reevaluar esta variable. Para esto, se utilizar4 un Medidor de presion bucal
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MicroRPM® (Vyaire Medical GmbH, Hoechberg, Germany),y se analizaran los resultados
siguiendo los valores de referencia antropométricos (edad, sexo, peso y altura) de los

participantes (11).

Exacerbaciones

Se observard el tiempo hasta la primera exacerbacidn, asi como el nimero de estas en ambos
grupos durante el periodo de estudio. Las infecciones de via respiratoria, el uso de antibioticos
y la duracion de este tratamiento seran recogidos en un diario del paciente (30). También se
recogeran otros datos como aumento de la tos o de produccién de esputo, ya que algunos
autores los consideran sintomas de exacerbacién (31). En caso de sufrir una exacerbaciéon
grave que necesite cuidados intensivos o ventilacibon mecanica, se deberd abandonar el
estudio (22).

Adherencia
El paciente recogera el cumplimiento o incumplimiento del tratamiento en un diario que se le

proporcionard (Anexo 5).

Resistencia de la musculatura inspiratoria
Para la medicidn de esta variable se utilizara el PowerBreathe® KH2 con el sofware Breathe-
Link medic, ya que este nos ofrece la posibilidad de recoger los datos en tiempo real, sin

necesidad de utilizar un manémetro (32).

Tabla 4. Variables de estudio e instrumentos de medida

VARIABLE DE ESTUDIO INSTRUMENTO PARA SU REGISTRO
Tolerancia al ejercicio 6MWT
Calidad de vida CFQR

Actividad fisica APALQ

Espirdmetro Datospir 120C® (Sibelmed,

Funcién pulmonar ~
b Barcelona, Espafia).
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Medidor de presion bucal MicroRPM®
(Vyaire Medical GmbH, Hoechberg,
Fuerza de la musculatura respiratoria Germany),

Software PUMA® (Vyaire Medical GmbH,
Hoechberg, Germany)
PowerBreathe® KH2 (PowerBreathe,
Warwickshire, UK)

Sofware Breathe-Link medic
(PowerBreathe, Warwickshire, UK)

Resistencia de la musculatura inspiratoria

Numero de exacerbaciones Diario del paciente

Adherencia Diario del paciente

6MWT: Test 6 minutos marcha; APALQ: cuestionario para la valoracion de la actividad fisica;
CFQR: cuestionario revisado de calidad de vida en fibrosis quistica; PEM: presion espiratoria

maxima; PIM: presion inspiratoria maxima.

5.9 Mediciones e intervencion

5.9.1 Mediciones

A continuacion, se detalla el protocolo a seguir para la medicion de las variables mencionadas
en el epigrafe anterior. Todas ellas seran realizadas en las instalaciones de la Facultad de
Fisioterapia de A Corufia en un mismo dia, tanto por el grupo control como por el grupo
experimental. En relacién con la valoracion de la calidad de vida y el nivel de actividad fisica,
los participantes cubrirdn los cuestionaros mencionados en el tiempo de descanso existente

entre las otras pruebas.

Las variables seran medidas pre y postratamiento, y a los 3 y 6 meses después de finalizar el
mismo (8) por un fisioterapeuta distinto al que realiza las intervenciones y al que analiza los

datos.
Los resultados obtenidos seran incluidos en un cuaderno de recogida de datos (Anexo 6).

Valores antropométricos

Se recogera la edad, talla y sexo de cada participante en un cuaderno de recogida de datos
(Anexo 6) por un fisioterapeuta que no participe en el tratamiento de los sujetos. La finalidad
de esta medida es comparar los resultados obtenidos antes, durante y después del
tratamiento con los valores de referencia normales en nifios con enfermedades pulmonares

crénicas dentro de la variable “fuerza de la musculatura respiratoria”.
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Tolerancia al ejercicio

El BMWT sera la prueba subméxima indicada para la valoraciéon de la tolerancia al ejercicio
en este estudio por ser considerada una prueba valida y fiable en nifios y adolescentes con
fibrosis quistica. Sera ejecutada dos veces, con un tiempo de descanso de 30 minutos entre
pruebas, en un pasillo de 30 metros, con dos conos que lo limiten (25). Se seguiran las
indicaciones descritas por la ATS/ERS (28):

- El paciente debe descansar en una silla al menos durante 10 minutos antes de comenzar
la prueba.

- Durante ese tiempo, se recogeran las medidas basales de saturacién de oxigeno (SpO.)
y frecuencia cardiaca (FC).

- A continuacion, se le indicara al paciente que se ponga de pie y que evalle su grado de
disnea y fatiga general mediante el uso de la escala Borg modificada (Anexo 7).

- Se reline el material necesario para realizar la prueba.

- Se dan instrucciones al paciente: “el objetivo de la prueba es caminar la mayor distancia
posible en seis minutos. Se permite reducir la velocidad, detenerse o descansar si es
necesario. Caminaras de un cono a otro girando rapidamente alrededor de estos, procedo
a hacerle una demostracion.”

- Durante la realizacion de la prueba, los pacientes seran incentivados con las frases
indicadas en este mismo protocolo.

- Cuando el tiempo se acabe, se recogera el grado de disnea y fatiga segun la escala Borg;
la SpO: y la FC. También se anotaran el nimero de paradas realizadas, el motivo y la

duracion de estas; el numero de vueltas y los metros totales recorridos.

Todas las mediciones realizadas antes y después de la realizacion de la prueba seran

recogidas en una hoja de registro (Anexo 7).

Calidad de vida

Se utilizara el cuestionario revisado para fibrosis quistica, CFQR (Anexo 3). Este conforma un
método para la valoracion de la calidad de vida validado en fibrosis quistica (33). Es
considerado el cuestionario de resultados informados por el paciente (PRO) més utilizado y
reconocido segun los criterios psicomeétricos de la Administracion de Drogas y Alimentos de

Estados Unidos para resultados reportados por los pacientes (33,34).

Esta version esta formada por 35 items agrupados en distintas categorias: (i)sintomas fisicos
(6 items); (ii) funcionamiento emocional (8 items); (iii) funcionamiento social (7 items); (iv)

imagen corporal (3 items); trastornos alimentarios (3 items); (vi) carga de tratamiento (3
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items); (vii) respiratorio (4 items) y (viii) sintomas digestivos (1 items) (10). Es actualmente la
mas utilizada, méas validada y la Unica que dispone de adaptacion para nifios pequefios y
padres (34).

Es aplicable a nifios a partir de los 6 afios segun la Asociacion Espafiola de Pediatria, dato
que se ajusta a la poblacion de este estudio (31). La manera de aplicacién variara segun la
edad del participante: los nifios entre seis y once afios cubriran el cuestionario a través de una
version infantil entrevistada del mismo, de 12 a 13 afios lo completaran de forma individual y
a partir de los 14 cubriran la version para adolescentes y adultos también individualmente.
(10,33,34). Por este motivo, los datos de este cuestionario seran analizados y comparados en

subgrupos teniendo en cuenta estas franjas de edad.

Actividad fisica

Se medird la actividad fisica de la muestra del estudio con la version espariola del cuestionario
APALQ (Anexo 4), desarrollado por Ledent et al., (2007). Este es una adaptacion de diferentes
trabajos de investigacion en Finlandia realizados por un Telama et al. y fue validado en versién
espafiola por Zaragoza et al., en el afio 2012 (35). Se ha demostrado que este conforma una
medida de resultado eficaz en poblaciones entre 9 y 18 afios (36,37). En él se recoge el indice
de actividad fisica mediante 5 preguntas, medidas con una escala del 1 al 4, a excepcion de
las preguntas 3 y 4 donde existen 5 posibles respuestas que puntlan el tipo de actividad,
frecuencia, duracién e intensidad (35,37). En estos casos, las dos respuestas que implican
menor actividad fisica se puntiian con 1 punto, la tercera respuesta con 2 puntos, la cuarta
respuesta con tres puntos y la quinta con cuatro. En las demas, las respuestas se codificaron

en una escala Likert, siendo 1 la menor actividad fisica y 4 la mayor (35).

Funcion pulmonar

El andlisis de la funcién pulmonar se realizarA mediante una espirometria forzada con un
espirémetro Datospir 120C® (Sibelmed, Barcelona, Espafia) siguiendo el protocolo de la
ATS/ERS. Se registrara el FEVi, capacidad vital forzada (FVC), la relaciébn entre ambos

(FEV1/FVC) y los flujos mesoespiratorios (FEF2s.7s).

Para la realizacion de la prueba el paciente debe permanecer sentado entre cinco y diez
minutos antes de la misma, mientras tanto, recibird la informacion necesaria para realizarla.
Tras esto, el sujeto se colocara en sedestacion frente al espirometro, sin ningun objeto o
vestimenta que dificulte esta posicion. Se le colocara una pinza nasal y debera sellar los labios

en la boquilla desechable del espirometro. A continuacién, tras una maniobra maxima
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inspiratoria lenta, se le solicitara una maniobra espiratoria maxima, forzada, hasta llegar a RV
(23).

Fuerza de la musculatura respiratoria

Se evaluara la fuerza de la musculatura inspiratoria y espiratoria mediante la PIM y la PEM
por ser la disminucion de esta un indicativo de limitacion en la capacidad de realizar
actividades o tareas prolongadas (7). Para ello se utilizard un medidor de presién bucal
MicroRPM® (Vyaire Medical GmbH, Hoechberg, Germany), utilizando el software PUMA®
(Vyaire Medical GmbH, Hoechberg, Germany).

El protocolo a seguir sera el establecido por la Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia
Toracica (SEPAR) para presiones musculares maximas medidas en boca. Segun este, se
realizaran un minimo de seis maniobras y un maximo de 10, existiendo en 3 de ellas una
variabilidad menor al 5%. El paciente se colocara en sedestacion, erguido y evitando cualquier
objeto o complemento que le dificulte la respiracion. Tras haber sido educado sobre las

pruebas que va a realizar, se le colocan unas pinzas nasales y comienza las mediciones (38):

- PEM: primera maniobra a realizar por ser esta mas sencilla. Se solicita al sujeto una
inspiracion maximay se le pide una espiracion forzada de tres a cinco segundos.
- PIM: se indica al paciente que realice una espiracion maxima para que ejecute una

inspiracion maxima durante tres a cinco segundos.

Cada participante descansara un minuto entre maniobras del mismo tipo y cinco minutos entre

valoraciéon de la PEM y valoracion de la PIM.

Se utilizaran los valores de referencia descritos segun Szeinberg en nifios con enfermedades
pulmonares crénicas (39), por no existir todavia datos de referencia en fibrosis quistica. Se

recogen los datos mencionados siguiente tabla.

Tabla 5. Valores de referencia de PIM y PEM segun Szeinberg

Nifios

Edad Talla (cm) PIM (cmH20) PEM (cmH,0)
8-10,9 136 +-7 116 +-26 142+-25
11-13,9 151+-10 130+-16 176+-24
14-16,9 172+-8 126+-22 166+-44
17-20,9 179+-6 143+-12 204+-41
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Niflas

Edad Talla (cm) PIM (cmH-0) PEM (cmH-0)
8-10.9 139 +-7 104 +-20 129+-29
11-13,9 154+-7 112+-20 138+-31
14-16,9 162+-6 109+-21 135+-29
17-20,9 164+-7 107+-25 138+-33

cm: centimetros; cmH20: centimetros de agua; PEM: presion espiratoria méaxima; PIM:

presion inspiratoria maxima.

Resistencia de la musculatura inspiratoria

Se analizara por ser considerado mas relevante que la fuerza de la musculatura respiratoria
en pacientes con enfermedades obstructivas crénicas. Estéa relacionado directamente con la
fatiga muscular, ya que consiste en la capacidad de los musculos de mantener una
contraccion en el tiempo. Existe evidencia de que la resistencia de esta musculatura en nifios
y adolescentes con fibrosis quistica puede verse disminuida sin tener relacién con el estado
nutricional, la obstruccién pulmonar, la fuerza de los masculos respiratorios o la tolerancia al

ejercicio (7).

Para la medicion de este parametro se utilizarad el PowerBreathe® KH2 (PowerBreathe,
Warwickshire, UK) por la capacidad que este dispositivo presenta a la hora de alcanzar
grandes presiones (hasta 250 mmH-0) (32) y en su modelo KH2, por la posibilidad que este
ofrece mediante el sofware Breathe-Link medic (PowerBreathe, Warwickshire, UK) de recoger

los datos en tiempo real.

La prueba constara de dos fases, la primera constituida por un protocolo de carga incremental,
tras haber medido la PIM de cada participante y utilizando el 30% de esta, y la segunda por
un protocolo de carga maxima al 70% de la PIM. Se medira la sensacion de disnea con la
Escala Borg antes de la realizacion de cada prueba y en los ultimos 10 segundos de cada

nivel de medicion (40).

- Carga incremental: los participantes deberdn respirar a través del dispositivo
PowerBreathe® a un 30% de la PIM durante dos minutos, con una frecuencia respiratoria
controlada a 20 respiraciones/minuto utilizando un metrénomo. Al finalizar ese tiempo, los
sujetos descansaran un minuto y se incrementara la PIM un 10% mas, para tras el
descanso, volver a realizar la prueba de igual forma. Se registra la carga mas alta

alcanzada.
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- Carga maxima: se realiza el protocolo descrito anteriormente, pero en este caso a una
carga fija determinada por el 70% de la PIM de cada sujeto. Se registra el tiempo total de
duracion de la prueba.

Se finalizar4 cualquiera de las dos pruebas cuando el paciente sea incapaz de realizar la

inspiracién al menos tres veces consecutivas o por fatiga intensa (7).

A continuacion se muestran en la Tabla 6 los valores de referencia en nifios sanos en ambas

pruebas mencionadas anteriormente (40).

Tabla 6. Valores de resistencia de la musculatura inspiratoria en nifios sanos

Variables Carga incremental Carga méaxima
Nifios Nifias Nifios Nifias
Demogréficos
Edad (afios) 12.6+£3.4 12.6+£3.4 12.3+£3.7 12.3+£3.7
Antropométricos
Altura (cm) 152.3+18.4 150.1+14.7 150.1+18.8 147.7+£14.8
Peso (kg) 49.6+19.5 49.1+15.5 46.4+19.1 46.5+15.4
IMC (total) 20.5+4.3 21.2+44.2 19.8+4.4 19.8+4.4
IMC (z-score) 0.71+1.2 0.78+1.1 0.54+1.2 0.69+1.1
Fuerza musculatura inspiratoria
PIM (cmH20) -118.0£28.2 -104.4+21.6 -125.4+25.8 116.1+£20.0
Resistencia musculatura
inspiratoria
Valor absoluto (cmH20) -74.5+26.5 -60.9+19.9 -
% de carga maxima 62.6+12.8 58.2+13.1 -
Tiempo méaximo (s) - 825.9+447.4 790.1+404.2

Datos expresados como media = desviacion estandar; cm: centimetros; kg: kilogramos;
IMC: indice de masa corporal (peso/altura?); PIM: presion inspiratoria maxima, cmH20:

centimetros de agua; s: segundos.
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Numero de exacerbaciones
Las exacerbaciones respiratorias en fibrosis quistica derivan de la acumulacién de
secreciones bronquiales, que conllevan a infecciones, obstrucciones e inflamaciones de la via

aérea inferior. Esto provoca una alteracion mas o menos importante de la funciéon pulmonar.

No existe consenso en cuanto a que variables tener en cuenta para identificar una
exacerbacion, pero en la practica clinica se define como un cambio en la sintomatologia del

paciente como podemos ver a continuacion en la Tabla 7 (31).

Tabla 7. Criterios clinicos de exacerbacion pulmonar en fibrosis quistica segun la
Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP)

Criterios clinicos
e Cambios en la tos (intensidad y caracteristicas)
e Cambios en el esputo (cantidad y caracteristicas)
e Aumento de la disnea
e Disminucion del apetito y pérdida de peso
¢ Disminucién de la tolerancia al ejercicio
o Fiebre
¢ Incremento de la frecuencia respiratoria basal

e Cambios en la auscultacion pulmonar

Seran, por lo tanto, estos criterios descritos los que deberan ser incluidos por parte de los
participantes en el diario del paciente (Anexo 5) para identificar la presencia de una
exacerbacion. Se valorara el tiempo de aparicion de la primera exacerbacion, el nUmero de
exacerbaciones y la gravedad de estas para realizar una comparacion entre el grupo de
estudio y el grupo control. En caso de ser una exacerbacion grave, los responsables del
participante deberan comunicarlo para posteriormente abandonar el estudio. A continuacion,

se detalla la clasificacion de gravedad de esta variable (31):

- Exacerbacion leve: alteracion de la sintomatologia que no produce afectacion del estado

general ni gran afectacion de la funcion pulmonar o tolerancia al ejercicio.
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- Exacerbacion moderada: signos claros de infecciéon respiratoria que cursan o0 no con

fiebre. Afectacion del estado general y/o disminucién moderada de la funcién pulmonar,
tolerancia al ejercicio o actividades diarias.

- Exacerbacién grave: gran afectacién del estado general, signos de insuficiencia

respiratoria aguda o subaguda, presencia de hipoxia, hipercapnia y alteracién importante

de la funcién pulmonar.

Adherencia
La adherencia se valorara mediante lo recogido en el diario del paciente (Anexo 5). En este
debera documentar cada sesion del tratamiento realizado en casa y, por otro lado, cada sesién

no realizada y el motivo.

5.9.2 Intervencién

Previamente a la realizacién de la intervencion, los sujetos se someteran a la valoracion inicial
de las variables anteriormente descritas. Esta valoracion sera realizada por un fisioterapeuta
que no participe en la planificacion y supervision del tratamiento de los participantes. En primer
lugar, los participantes cumplimentaran los cuestionarios de calidad de vida (Anexo 3) y de
actividad fisica (Anexo 8), ademas, el fisioterapeuta externo recogera los valores
antropométricos de estos en el cuaderno de recogida de datos (Anexo 6). Tras esto, los
pacientes recibiran la informacion necesaria (Anexo 2) sobre los procedimientos de valoracion
de la funcion pulmonar, fuerza de la musculatura respiratoria y resistencia de la musculatura
inspiratoria, que realizaran a continuaciéon. Finalmente, se valorard la tolerancia al ejercicio
mediante la prueba del 6MWT siguiendo las indicaciones de la ATS. Todos los resultados
seran incluidos en el cuaderno de recogida de datos del paciente (Anexo 6). Este mismo dia,
cada participante realizara la primera sesién de entrenamiento tras la valoracion, para poder

ser instruidos de manera correcta.

Para el desarrollo de las sesiones de entrenamiento se necesitar4 un PowerBreathe®
MedicPlus por cada participante, ya que serd necesario que se lo lleven a sus domicilios.
Todos los participantes del estudio realizaran la intervencion, con la diferencia de que los 30
participantes asignados aleatoriamente al grupo control recibirdn un tratamiento a modo
placebo mediante la utilizacién de una carga de entrenamiento inferior al grupo experimental
(11). Los parametros adecuados de PIM a utilizar en el entrenamiento de la musculatura
inspiratoria todavia no estan descritos, sin embargo, consideran que se debe utilizar como
minimo un 40% de esta. También se cree que entrenamientos a baja intensidad repercuten
en la resistencia de esta musculatura, mientras que a alta intensidad causan efectos a nivel

de la fuerza (10). El grupo experimental utilizara una PIM del 60% (3), mientras que el grupo
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control utilizard un 5% de esta, para cumplir con el efecto placebo (11). El tratamiento
constara, por lo tanto, de dos sesiones al dia de 30 inspiraciones cada una (~5 min) (9,10);
a excepcion de una sesion a la semana, la cual tendra lugar en la Facultad de Fisioterapia.
En dicha sesién, se medir4 la PIM para ajustar el porcentaje correspondiente segun el
resultado de la nueva medicion (8). Esta sesion serd programada de forma consensuada con
los responsables del paciente.

La intervencion tendrd una duracion de 12 semanas, ya que, algunos estudios consideran que
la corta duracion de los tratamientos supone una limitacion a la hora de observar cambios en
la funciéon pulmonar u otros parametros (9). Durante los tres meses, los sujetos deberan
recoger en el diario del paciente (Anexo 5) el cumplimiento de las sesiones, asi como la
presencia de algun tipo de exacerbacion.

Tras finalizar el tratamiento, se volvera a realizar una valoracién del paciente que incluye las
mismas mediciones tomadas antes de la intervencion. Se hara también una valoracién de

seguimiento a los tres y seis meses.

5.10 Analisis estadistico

Los datos se expresaran como medias y desviacién tipica o como medianas y cuartiles, en
funcién de la normalidad de la distribucién: la primera opcién para distribuciones normales y
la segunda en caso de que una variable no siga una normal. La normalidad se testara con el

test de Kolmogorov-Smirnov.

Para comparar los datos intragrupos se usara una prueba T para muestras relacionadas en
caso de distribucién normal, o una prueba de Wilcoxon en caso de distribucién no normal.
Para comparar los datos intergrupos se usara un test ANOVA en caso de una distribucién

normal, o un test de Kruskal-Wallis en caso de una distribucién no normal.

Todos los datos se analizaran usando el programa SPSS (IBM Corp., Armnok, NY, USA),

version 28.00.

5.11 Limitaciones del estudio

El método de entrenamiento, de forma domiciliaria, supone ciertos riesgos debido a la falta de
supervision. A pesar de ser instruidos en el entramiento, los pacientes no estan supervisados
durante este, de forma que podrian existir errores en el transcurso de la sesion.
Independientemente del resultado de este estudio, a futuro, se podria realizar un estudio de
las mismas caracteristicas comparando un grupo domiciliario con un grupo que realiza el

entrenamiento con supervision, para valorar si realmente este es un factor determinante.
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Otra limitacién es que no existe un método de valoracion estandarizado para la medicion de
la resistencia de la musculatura inspiratoria. Por otro lado, el cuestionario seleccionado para
la valoracion de la actividad fisica, tampoco se encuentra validado en sujetos con fibrosis
quistica. Se considera también una limitacién del estudio que el método de valoracion de la
tolerancia al ejercicio no es la prueba Gold-Standard, el CPET, dada la falta de recursos

materiales y personales para la realizacion de esta prueba en nuestro contexto.

Por ultimo, la versiéon del diario del paciente ha sido creada para este proyecto, por lo que no
constituye un método de valoracion validado. Por tanto, con este estudio se podria determinar

la validez de este diario.
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6. CRONOGRAMA'Y PLAN DE TRABAJO

Se procede a explicar la duracion de las siguientes fases de creacion del estudio. En primer
lugar, la busqueda bibliografica para la contextualizacion del proyecto, ademas del disefio y

la redaccion de este, abarcé desde marzo hasta mayo de 2022.

Tras finalizar el planteamiento del proyecto, se presentara ante un comité de ética, el Comité
Etico de la Universidad de A Corufia (UDC) en este caso. Se estima que este organismo tarde

dos meses en proporcionar una respuesta que permita o no, la realizacién del estudio.

Una vez este sea aprobado, se comenzara con el reclutamiento de pacientes, que tendra lugar
entre los meses de agosto de 2022 y febrero de 2023. Conforme se vayan reclutando, se ira
realizando la medicion inicial, por tanto, las mediciones se podran alargar hasta la primera
semana de marzo. La intervencion se prevé que comience a la vez que la primera medicion
inicial, de forma que durara desde agosto de 2022 hasta la primera semana de junio de 2023.
Las mediciones finales seran realizadas la misma semana que finalice el tratamiento, de forma
que pueden comenzar desde noviembre de 2022 y prolongarse hasta junio de 2023. Las
mediciones de seguimiento se realizaran a los 3 y 6 meses del final de la intervencién, por

tanto, se extenderan hasta diciembre de 2023.

Durante el primer trimestre de 2024 se analizaran los datos obtenidos, y los resultados y

conclusiones de esta investigacion se difundiran en lo restante del afio.

En la tabla a continuacion, se muestra el cronograma y plan de trabajo de forma resumida.
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7. ASPECTOS ETICO-LEGALES

7.1 Aprobacion del Comité de Etica

Tras la elaboracion del proyecto, este sera presentado al Comité Etico de la UDC con el fin
de conseguir su aprobacion que permita el posterior desarrollo de la investigacion. Para este
proceso se necesita la siguiente documentacion: solicitud de evaluacion, protocolo del estudio,
hoja de informacion al paciente (Anexo 2), cuaderno de recogida de datos (Anexo 6) y el

consentimiento informado (Anexo 1).

7.2 Consentimiento informado

Los pacientes recibirdn la informacion sobre el estudio de forma verbal y escrita, esta ultima
atraves de la hoja de informacion al participante (Anexo 2) en la que se recogera la explicacion
del estudio, asi como toda la informacién necesaria para la realizacion de las diferentes
pruebas y las posibles contraindicaciones de estas. Ademas, se les proporcionard un
consentimiento informado por escrito de acuerdo con el Articulo 8 de la Ley 41/2002, de 14
de noviembre, norma basica reguladora de la autonomia de paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, y cumpliendo, de igual
manera, lo establecido en la Ley 3/2005, del 7 de mayo, de modificacion de la Ley gallega
3/2001, del 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de

los pacientes.

7.3 Proteccion de datos

Se asegura a los pacientes la confidencialidad y proteccién de sus datos personales segun lo
establecido en el Articulo o 7 de la Ley 42/2002, asi como con la Ley Orgénica 3/2018 de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Solo los investigadores encargados del estudio podran acceder a los datos de cada
participante. Estos serdn guardados de forma codificada, sin datos que permitan identificar a
los participantes, bajo llave en la Facultad de Fisioterapia, y de forma digital en una carpeta
encriptada con contrasefia, en un ordenador de uso exclusivo por los investigadores de este

estudio.
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8. APLICABILIDAD DEL ESTUDIO

El presente estudio constituye una aportacidon mas en la investigacion del tratamiento en

pacientes con fibrosis quistica, lo cual es un aspecto que aun se encuentra en desarrollo.

Los resultados obtenidos proporcionardn informacion valiosa acerca de la efectividad del
entrenamiento de la musculatura inspiratoria y como este afecta en las vidas de este perfil de
sujetos. De esta manera, el estudio servird para aumentar el valor terapéutico de este tipo de

terapias en dicha patologia.

Ademas, servira para valorar la eficacia del autotratamiento de forma domiciliaria, aportando

gran comodidad a los pacientes e influyendo directamente en la adherencia.

Finalmente, se ha podido observar que, en la bibliografia actual, no existen parametros
estandarizados para la programacion de este tratamiento ni para la valoracion de la resistencia
de dicha musculatura. Con este estudio, se pretende por una parte demostrar la efectividad
del entrenamiento al 60% de la PIM y, por otra parte, incluir la valoracion de la resistencia de
la musculatura inspiratoria en la practica clinica y contribuir al desarrollo de su

estandarizacion.
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9. PLAN DE DIFUSION DE LOS RESULTADOS

La difusién de los resultados de este proyecto comenzara en el segundo trimestre de 2024,

una vez estos hayan sido analizados y redactados durante los tres primeros meses de este

mismo afo.

En primer lugar, los participantes que soliciten conocer su evolucion seran citados en la

Facultad de Fisioterapia, dénde seran informados también de los resultados del estudio y de

posibles novedades dentro del campo de estudio.

A su vez, se buscara difundir tanto el estudio como sus resultados en distintos congresos y

revistas relevantes en el @mbito de la Fisioterapia.

9.1

9.2

Congresos

57° Congreso Nacional de la SEPAR de 2024, sin fecha ni lugar determinados. En
este congreso se dan a conocer los avances dentro del area de neumologia y cirugia
toracica, existiendo un espacio reservado para la Fisioterapia Respiratoria.

Congreso Internacional de la ERS de 2024, sin fecha ni lugar determinados. Congreso
anual en el que se exponen los Ultimos avances dentro del area de salud respiratoria.
Jornadas de Fisioterapia Pediatrica organizadas por la Sociedad Espafiola de
Fisioterapia Pediatrica (SEFIP). En ellas se da a conocer el papel de la fisioterapia en
pediatria en distintos ambitos, estando entre ellos la investigacion.

XVIII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Fibrosis Quistica (SEFQ) en
2025. Congreso realizado cada dos afios que fomenta la investigacibn en esta

patologia.

Revistas

El estudio sera enviado a las revistas de mayor impacto nacional e internacional, segun el

namero de citas recibidas por los articulos publicados en la Web of Science y Scopus,

evaluadas segun el factor de impacto por la Journal Citation Reports

Archivos de Bronconeumologia, 6rgano de expresion de la SEPAR (factor de impacto
4.872, cuartil 1)

European Respiratory Journal (factor de impacto 16.671, cuartil 1)

Journal of Physiotherapy (factor de impacto 7.0, cuartil 1)

Chest (factor de impacto 9.41, cuartil 1)
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10. MEMORIA ECONOMICA

10. 1 Recursos necesarios y distribucion del presupuesto

En la Tabla 9 se recoge el material necesario para la realizacién del estudio acompafiado de

su coste.
Tabla 9. Presupuesto de materiales

IMPORTE TOTAL
(IVA INCLUIDO)

MATERIAL UNIDADES

Material inventariable

Béascula con tallimetro (Seca® 700, Hamburgo,

1 599,99€
Alemania)
Pulsioximetro Viatom Oxysmart 03-B con bluetooth 1 32,99€
Espirémetro Datospir 120C® (Sibelmed, Barcelona,
1 1.839,33€
Espafia).
Jeringa de calibracion S3000-3L 1 417,56€
Estacién metereologica digital Oregon Scientific ® 1 35,99¢€
MicroMRPM® (Vyaire Medical GmbH, Hoechberg,
Germany) con software PUMA® (Vyaire Medical 1 1.558,48€
GmbH, Hoechberg, Germany)
Cable RS232 de conexion del medidor de presiones
1 15,99€
con el ordenador
PowerBreathe® KH2 (PowerBreathe, Warwickshire,
1 1.809,50€
UK)
PowerBreath MedicPlus (PowerBreath, Warwickshire,
60 3597€
UK)
Material fungible
Filtros antibacterianos Datospir (28 mm) 180 459€
Caja filtros antibacterianos para MicroMRPM® (50
_ 16 820,96€
unidades)
Rollo de papel térmico para espirometro 10 20,70€
Gel hidroalcohdlico Sterillium® (475ml) 4 25,80€
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Otros
Gastos de imprenta (hojas informativas, cuadernos de 2406
recogida de datos, cuestionarios APALQ y CFQR)
Diario del paciente 60 300€
Escala de Borg plastificada 1 1€
Botellines de agua0,5L (24 unidades) 8 99,52¢€
SEPAR: 150€
Tasas de inscripcién en los congresos (categoria de ERS: 229€
No SOCioS) SEFIP: gratuita
AEFQ: 300€
Desplazamiento y alojamiento para los congresos 1500€
Dietas 350€

TOTAL: 14.402,81€

10.2 Distribucion del presupuesto

Como se ha especificado en el epigrafe anterior, para la realizacion de este estudio se
necesitardn recursos econdmicos que permitan la compra de los materiales, tanto

inventariables como fungibles, imprescindibles para el correcto desarrollo de la investigacion.

Se pedira a la Facultad de Fisioterapia de la UDC su colaboracion a través del préstamo de
material inventariable que esta disponga. Se solicitara el espirometro Datospir®120C, la
jeringa de calibracién S3000-3L, la bascula con tallimetro, asi como materiales necesarios
para la realizacion de las pruebas como pueden ser sillas, mesas o conos para la prueba de
tolerancia al ejercicio. De esta manera, se podria conseguir reducir el presupuesto en gran
medida, pudiendo disminuir los costes del material inventariable (14.402,81€) hasta -
11.545,93€ y facilitar asi su financiacion.

10.3 Posibles fuentes de financiacion

Para poder cubrir los gastos requeridos en esta investigacion, se buscara la financiacion a

través de varias instituciones:

- Ayudas ofrecidas por la SEPAR: la sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia
Toracica proporciona ayuda a un proyecto presentado por un socio de dicha
institucion, siempre y cuando se cumplan ciertos requisitos.

- Becas de la Unién Europea: Programa Horizonte.
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- Ayudas para investigacion del Colexio de Fisioterapeutas de Galicia (COFIGA).
- Plan Estatal de Investigacién Cientifica y Técnica y de Innovacion (PEICTI) 2024-

2027. Ayudas estatales destinadas a la investigacion, desarrollo e innovacion.
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12. ANEXOS

Anexo 1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

Titulo del estudio:
Investigador/a principal: Lucia Villaverde Mosquera

o T , padre/madre/tutor legal de
.................................................................................. , declaro que:

[0 He leido la hoja de informacion sobre el presente estudio y he podido hablar
o0} o y resolver todas mis dudas acerca
del estudio y mi participacion en el mismo.

[0 Comprendo que mi participacion es totalmente voluntaria y altruista, pudiéndome
retirar del estudio en cuanto quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto
repercuta en mis cuidados sanitarios.

'l Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de
informacion al participante.

[1 Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

En lo referente a las pruebas realizadas:

[0 DESEO conocer los resultados de las pruebas.

[0 NO DESEO conocer los resultados de las pruebas.

El/Laresponsable del/la participante La personainvestigadora
(firma) (firma)
Fdo.: (nombre y apellidos) Fdo.: (nombre y apellidos)
Fecha: Fecha:
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Anexo 2. Hoja de informacion al paciente

TITULO DEL ESTUDIO: EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO DE LA
MUSCULATURA INSPIRATORIA EN NINOS CON FIBROSIS QUISTICA.

INVESTIGADORA: Lucia Villaverde Mosquera.
CENTRO: Facultad de Fisioterapia, Universidad de A Corufia

Este documento tiene como finalidad ofrecerle la informacion sobre un estudio de
investigacién en el que se invita a su hijo/a a participar. Este proyecto ha sido aprobado por
el Comité de Etica de la UDC.

Si su decisién es que su hijo/a participe en el estudio, debe ser informado personalmente por
los investigadores, leer previamente este documento y hacer todas las preguntas que precise
para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea, puede llevarse el documento,

consultarlo con otras personas y tomarse el tiempo necesario para decidir su participacion.

La participacion de su hijo/a en el estudio es totalmente voluntaria. Puede decir no participar
0, si acepta, cambiar de parecer retirando su consentimiento en cualquier momento, sin
necesidad de aportar una explicacién. Su decision en el caso de abandono no afectara a la
relacion con los profesionales sanitarios que lo atienden ni a su derecho de asistencia

sanitaria.
1.¢',CUAL ES LA FINALIDAD DEL ESTUDIO?

El objetivo del estudio es comprobar la efectividad de un programa de entrenamiento de la
musculatura inspiratoria sobre la tolerancia al ejercicio (junto con otras variables) en nifios con

fibrosis quistica.
2.¢POR QUE OFRECEN PARTICIPAR A MI HIJO/A?

Su hijo/a es invitado a participar por estar presente en la lista de pacientes con fibrosis quistica
de los distintos centros hospitalarios infantiles de Galicia. Ademas, para que pueda formar

parte del estudio, debe cumplir los siguientes criterios de inclusion:

- Edad entre los 8 y 18 afios.
- Pacientes clinicamente estables, sin exacerbaciones en las Ultimas 6 semanas.

- Posesion del consentimiento informado de sus padres, madres o tutores legales.
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Ademas de no cumplir ninguno de los criterios de exclusion:

Presencia de comorbilidades (enfermedades osteoarticulares, cardiovasculares o

neuromusculares).

- Nifios con trasplante de pulmén o candidatos a este.

- Episodio de exacerbacion de la enfermedad en las Ultimas seis semanas.

- Sujetos que presenten contraindicaciones para la realizacion de las pruebas contenidas
en el estudio segun la ATS/ERS. Seran especificadas posteriormente en esta hoja
informativa.

- Si durante el periodo de estudio sucede una exacerbacion severa (con necesidad de

cuidados intensivos o ventilacion mecanica) se debera abandonar el estudio.

3.¢EN QUE CONSISTE LA PARTICIPACION EN EL ESTUDIO?

Se llevara a cabo un estudio experimental, en el que se evaluara la eficacia de un programa
de entrenamiento de la musculatura inspiratoria. Para ello, habrd dos grupos distintos entre
los participantes, de manera que cada uno realizard el tratamiento a distinta intensidad.

Ambos grupos podran continuar con sus cuidados de fisioterapia habituales.

Los sujetos pertenecientes a ambos grupos realizaran el primer dia una valoracion inicial, la

cual consta de: recogida de sus valores antropométricos (peso y talla), cumplimentacion de

dos cuestionarios con los que se medira la calidad de vida y nivel de actividad fisica del nifio/a,

y la realizacion de varias pruebas de valoracion sencillas y no invasivas:

- Prueba de funcion pulmonar. Espirometria.

- Medicion de la fuerza de la musculatura respiratoria a través de las presiones respiratorias
maximas.

- Medicién de la resistencia de la musculatura inspiratoria.

- Valoracion de la tolerancia al ejercicio. Prueba del seis minutos marcha.

A continuacion, se adjuntan las hojas informativas de dichas pruebas:
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3.1.

HOJA INFORMATIVA ESPIROMETRIA

ESPIROMETRIA

;QUE ES LA ESPIROMETRIA?

Una prueba de espirometria mide la salud de sus
pulmones y se utiliza para ayudar a diagnosticar
y controlar enfermedades pulmonares. Durante la
prueba, usted expulsara tanto aire como pueda, con
la mayor fuerza posible, en un aparato llamado es-
pirémetro. La prueba mide el aire que entra y sale
de sus pulmones, y a qué velocidad puede hacerlo.
Esta prueba no es dolorosa y suele durar menos de
10 minutos. Se necesita su colaboracién para poder
realizar las maniobras de manera correcta y poder
interpretar los resultados.

DEBERIA HACERSE LA PRUEBA

= Fuma o ha fumado en el pasado.

= Tose mucho.

= Se queda sin aliento cuando camina con rapidez.
= Le preocupa la salud de sus pulmones.

= Recibe tratamiento para una enfermedad pulmonar.

:COMO DEBERIA PREPARARSE PARA LA PRUEBA?

No requiere una preparacion especial pero los re-
sultados de su prueba podrian verse afectados por
ciertas actividades como fumar, tomar café, hacer
ejercicio extenuante y comer en abundancia antes
de realizarla, con lo cual evite realizarlas 2 horas an-
tes de hacer la prueba Si toma medicamentos para
una enfermedad pulmonar, puede que se le pida que
no los use durante un periodo de tiempo determina-
do antes de la prueba sino debe informar al profe-
sional que se larealice. Antes de realizar la prueba,
pregunte a su profesional sanitario cémo debe pre-
pararse y coméntele cualquier intervencion reciente
que se le haya realizado asi como algin problema de
salud reciente.

{COMO SE HACE LA PRUEBA?

Antes de empezar, su profesional sanitario (en gene-
ral una enfermera) le mostrara como soplar en el es-
pirémetro. Debera ponerse una pinza en la nariz para
evitar que se escape aire por los orificios nasales.

Sociedad Espariola
= Neumologia

y Cirugia Toracica

SEPAR
COMITE 3iiies

Antes de comenzar la prueba, se le pedira que inspi-
re profundamente todo el aire que pueda y después
espire todo lo rapido y fuerte que pueda, como una
explosioén, en el espirdmetro. Se le pedira que sople
al menos tres veces.

Durante la prueba de espirometria, usted debe:

« Inspirar lo mas profundamente que pueday colo-
car los labios alrededor de la boquilla apretando
bien.

» Esforzarse al maximo para expulsar el aire con la
mayor rapidez posible.

= Seguir espirando hasta que sus pulmones estén
vacios y el profesional sanitario le diga que pare.
Usted puede tener la sensacion de que ya no le
gueda aire pero es muy importante que contintie
soplando hasta que se lo indiquen.

PROBLEMAS QUE PUEDE TENER DURANTE LA PRUEBA

Las espiraciones fuertes que se requieren para esta
prueba son dificiles para algunas personas, por ello
se las pueden repetir mas de tres veces. Si se siente
cansado o mareado durante la prueba, pida unos
minutos para recuperarse antes de intentarlo de
nuevo. Algunas personas pueden sentir ganas de
toser durante la prueba. Si esto ocurre, tbmese su
tiempo y limpie sus mucosidades antes de intentarlo
de nuevo.
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:COMO SE QUE LA ESPIROMETRIA ESTA BIEN
REALIZADA?

Como le hemos comentando para poder evaluar
la espirometria requiere de su colaboracién y debe
cumplir unos criterios de calidad (esto se refiere al
inicio, trascurso y finalizacion de la maniobra) y de re-
petibilidad (es decir que no haya grandes diferencias
entre las diferentes maniobras), de ahi la importancia
de la correcta realizacién de las maniobras.

RESULTADOS

Su profesional sanitario usaré sus resultados (FEV,
y FVC) para evaluar en qué medida sus pulmones
funcionan correctamente. Si la cantidad de aire que
puede expulsar durante el primer segundo es baja,
puede que sufra un estrechamiento de las vias
aéreas, posiblemente causado por asma o en-
fermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC). La
prueba también puede ser (til para descartar otras
enfermedades pulmonares. Los profesionales sani-
tarios usan graficos para interpretar los resultados
comparandolos con un “valor normal”. Para cada
persona existe un rango de resultados considerados
normales para su edad, altura y género.

PRUEBA BROCODILATADORA

Puede que su profesional sanitario le pida que in-
hale medicacion y que espere unos 15 minutos y
después repita la misma prueba. Esto les ayuda a
comprobar si la obstruccion en los pulmones es re-
versible y si la prescripcion de un inhalador podria
mejorar su respiracion. Su respuesta a este medi-
camento, conocido como broncodilatador, también
puede ayudar al médico en el diagndstico.

LOS RESULTADOS DE MI PRUEBA SON NORMALES.
¢{SIGNIFICA QUE ESTOY SANO?

Si fuma o inspira toxicos como polvo, humo, gases o
productos quimicos en el trabajo,y aun asi sus resul-
tados son normales, sigue corriendo un alto riesgo
de padecer diferentes enfermedades pulmonares 'y
deberia hacer todo lo que esté en sus manos para
proteger sus pulmones.

Nunca es tarde para dejar de fumar y existe ayuda
disponible. Pida informacion a su profesional sanita-
rio sobre como puede ayudarle a dejar de fumar.

ASPECTOS IMPORTANTES A TENER EN CUENTA

/7~ Duracion

1 ] . .

'/, Aproximadamente 15-30 min.
L d

sm_~ Comida/ayunas

ol

\ ,; No hace falta estar en ayunas,aunque no
debe comer copiosamente.

/ E > Ropa/calzado
\ ¢ Comodo, le harén descalzar para medir y
pesar.

¢ Es necesario ingresar en el hospital?
No es necesario.

¢,Debo ir acompafiado?
No es necesario.

¢ Puedo tomarme mi medicacién habitual
previamente a la prueba?

Consulte antes de realizar la prueba res-
pecto a su medicacion inhalada.

1
7

\
11
\~_ /'

Documentos necesarios para el dia de
la prueba

No es necesario.

LTS

4
’
}
\,

\
7
4

Contraindicaciones

Practicamente no hay, le preguntara el pro-
fesional que le realice la espirometria.

4

@
S ?

’
}
\,

-~
\

Dy

rd

¢Es necesario firmar un consentimiento
informado?

No es necesario, pero en algunos centros
se lo pueden pedir.

-

|

AN
~
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MATERIAL EDUCATIVO

— Documentos SEPAR con el link: https://www.
archbronconeumol.org/es-espirometria-articulo-
S0300289613001178

— Documentos ERS-ELF con el link https://www.
europeanlung.org/assets/files/es/publications/es-
spirometry.pdf

— Documentos ATS con el link: http://www.thoracic.
org/patients/patient-resources/resources/spanish/
pulmonary-function-tests.pdf

—Videos: Link de un video de como se realiza una
espirometria https://youtu.be/_h4C7YHihMg

Autores:

Nota:

La informacién que se facilita en este documento ha sido rea-
lizada por profesionalesespecialistas en salud respiratoria de la
Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica(SEPAR).

La informacién proporcionada se basa en las mejores practicas
clinicas disponibles.

Esta informacién no sustituye a la informacién del profesional
de la salud. La informacién que se le proporciona le ayudara a
complementar la ofrecida por el equipo que le atiende y sera una
guia para poder “saber mas”.

Puede que tenga que leerlo varias veces y/o necesite mas infor-
macion. En este caso, puede acceder a las diferentes fuentes de
informacion que le presentamos al final de la pagina.

Area de Enfermeria Respiratoria: Felip Burgos y José Luis Valera.

SeparPacientes: Eusebi Chiner y Carme Hernandez.

Figura tomada de: Burgos F, Valera JL, Chiner E, Hernandez C. Hoja informativa SEPAR (41).

Disponible en https://www.separ.es/node/1506.
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3.2. HOJA INFORMATIVA PRESIONES RESPIRATORIAS MAXIMAS

PRESIONES MAXIMAS RESPIRATORIAS

..... Se evalla la PIM y la PEM con el objetivo de medir la fuerza
. de la musculatura respiratoria, ya que una disminucién en
esta indica limitacion en la capacidad de realizar actividades

o tejareas prolongadas.

v

PIM: PRESION INSPIRATORIA MAXIMA
PEM: PRESION ESPIRATORIA MAXIMA -

Se utilizard un medidor de presion b\L,JcaI MicroRPM® (Vyaire
Medical GmbH, Hoechberg, Germany), utilizando el software
PUMA® (Vyaire Medical GmbH, Hoechberg, Germany) y se seguira
el protocolo SEPAR. Segun este el paciente se colocara sentado en
una silla, erguido y sin nada que le dificulte la respiracion y
realizard de 6 a 10 maniobras (descritas a continuacion).

____________ s PEM: primera maniobraa PIM: se colocan al
realizar por ser esta mas paciente unas pinzas

sencilla. Se colocan unas nasales. Después se
pinzas nasales. A indica al paciente que

continuacion se solicita al  realice una espiracion

sujeto una inspiracion maxima para que ejecute
maxima y se le pide una una inspiracién maxima
espiracion forzada de tres a durante tres a cinco
cinco segundos. segundos.
Y oy
NS

Se realizara un descanso de un minuto entre /,'
maniobras del mismo tipo y un descanso de cinco {

"

minutos entre valoracién de la PEM y de la PIM s

i

N

Medidor de presién bucal MicroRPM®

Medicion de las presiones respiratorias. Figura de elaboracién propia
Barreiro Portela E, Burgos Rincon F, Calaf Sordo N, Comple Torrero L, Doménech Clar R et al. Manual de Procedimientos
SEPAR, 4. 2011. 145
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3.3.  HOJA INFORMATIVA RESISTENCIA MUSCULATURA INSPIRATORIA

RESISTENCIA MUSCULATURA INSPIRATORIA

Parametro de gran relevancia en pacientes con fibrosis

GQUE ES? qufstica. Estd relacionado directamente con la fatiga
muscular, impidiendo a los mdusculos mantener una
contraccion en el tiempo.

MATERIAL Y PROTOCOLO

se  utilizard el PowerBreathe®  KH2
(PowerBreathe, Warwickshire, UK) . Este modelo
permite recoger los datos en tiempo real. La
prueba consistira en dos fases: una de carga

FAS ES " incremental y otra de carga maxima.
|

CARGA INCREMENTAL: |os participantes deberan respirar a través del dispositivo
PowerBreathe® a un 30% de la PIM durante dos minutos, con una frecuencia
respiratoria controlada a 20 respiraciones/minuto utilizando un metrénomo. Al
finalizar ese tiempo, los sujetos descansaran un minuto y se incrementara la PIM
un 10% mas, para tras el descanso, volver a realizar la prueba de igual forma.

Se registra la carga mas alta alcanzada.

CARGA MAXIMA: se realiza el protocolo descrito anteriormente, pero en este caso a
una carga fija determinada por el 70% de la PIM de cada sujeto.
Se registra el tiempo total de duracion de la prueba.

FIN DE LA PRUEBA

Tendra lugar cuando el paciente sea incapaz de
realizar la inspiracion al menos tres veces
consecutivas o si refiere fatiga intensa.

PowerBreathe® KH2 (PowerBreathe,
Warwickshire, UK)

Medicién de la resistencia de la musculatura respiratoria. Figura de elaboracion propia
Woszezenki CT, Heinzmann-Filho JP, Vendrusculo F, Reference Values for Inspiratory Muscle Endurance in
Healthy Children and Adolescents. PLoS One. 2017;12(1).
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3.4.

PRUEBA DE MARCHA
DE 6 MINUTOS

¢{QUE ES LA PRUEBA DE MARCHA DE SEIS MINUTOS?

Es una prueba que evalla la tolerancia al ejercicio.
Consiste en caminar durante 6 minutos por un pasi-
llo interior de 30 metros al maximo ritmo que pueda
sin llegar a correr.

:PARA QUE SIRVE?

Para conocer su capacidad para realizar ejercicio.
Nos servira para determinar el nivel de partida de
su tolerancia al ejercicio, de forma que podamos
emplear los valores obtenidos para prescribirle un
programa de ejercicio individualizado, si lo precisa.
Ademas nos permitird objetivar mejorias tras un pro-
grama de entrenamiento al esfuerzo.

JQUE MIDE?

El nimero de metros totales recorridos durante los 6
minutos que dura la prueba.

¢CUALES SON LOS VALORES NORMALES?

Actualmente no contamos con valores de referencia
establecidos para poblacion espafiola, pero dispo-
nemos de ecuaciones de referencia elaboradas so-
bre poblacién inglesa con las que podemos estimar
un valor de normalidad en funcién de su sexo, su
edad y su estatura.

iCOMO VENIR A LA PRUEBA?

Es muy importante:

« No fumar 6 horas antes de la cita.

« No realizar ejercicio intenso al menos 2 horas antes
de las pruebas.

« Traer un botellin de agua.

:EN QUE CONSISTE LA PRUEBA? PASOS A SEGUIR

Antes de comenzar, le tomaran sus constantes vita-
les en reposo (frecuencia cardiaca, tension arterial y
saturacion de oxigeno) y le preguntaran por su sen-
sacion de dificultad respiratoria y fatiga muscular en
las piernas. Ademas, durante la prueba ira monito-
rizado para poder registrar su frecuencia cardiaca y
saturacion de oxigeno.

HOJA INFORMATIVA SEIS MINUTOS MARCHA

Sociedad Espanola

y Cirugia Toracica

SEPAR

COMITE 52

Caminara durante 6 minutos por un pasillo interior de
30 metros, tan rapido como pueda, sin llegar a co-
rrer. La prueba tendra mejor resultado cuantos mas
metros haya sido capaz de caminar en 6 minutos.

Durante la prueba no puede hablar, distraerse o
detenerse sin motivo. Si necesita parar porque se
encuentra muy cansado o fatigado, puede hacerlo,
pero recuerde que el tiempo es limitado.

Si se encuentra mareado, demasiado fatigado, con
sudoracién excesiva, etc., debe avisar al profesional
sanitario que esta dirigiendo la prueba. Al finalizar,
mientras se recupera del esfuerzo, volveran a tomar-
le los signos vitales y a preguntarle por su sensacion
de dificultad respiratoria y fatiga muscular en piernas.

Cabe la posibilidad de que sea necesario repetir la prue-
ba dos veces, con un tiempo de descanso de unos 30
minutos, dado que es importante el efecto aprendizaje.

;{QUE PROBLEMAS PUEDE OCASIONARME LA PRUEBA?

En principio esta prueba no comporta riesgos. La
realizara un profesional sanitario que verificara que
usted no tiene ninguna contraindicacién. Ademas,
durante la prueba, ird monitorizado para controlar
sus constantes vitales. Es probable también que,
dependiendo de su condicién de salud general, el
personal que realice la prueba camine junto a usted
para mayor seguridad, evitando el riesgo de caidas.
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Si necesita alguna ayuda para caminar (muleta, bas-
tén, etc.) puede utilizarla también durante la prueba
para minimizar el riesgo de caida. Si ademas es por-
tador de oxigenoterapia, realizara el test con ella.

Es posible que al finalizar la prueba sienta mayor fa-
tiga muscular en las piernas y mayor dificultad respi-
ratoria por el esfuerzo realizado.

ASPECTOS IMPORTANTES A TENER EN CUENTA

LS

Duracion

s \

'\(9:' En caso de que sea la primera vez que
realiza esta prueba, es probable que
tenga que repetirla dos veces, por lo que
necesitard aproximadamente 45 minutos
de su tiempo. En el caso que solo lo haga
una vez no excedera los 15 minutos.

7~ Comida/ayunas

1

‘ Iir@ﬂ.‘ Comida ligera antes de la prueba. No se
recomienda venir en ayunas. Abstenerse de
bebidas estimulantes (café, té, cola, etc.) 6
horas antes.

e

+~ o >\ Ropalcalzado
( A\' P .
\ ;' Ropay calzado cémodo.

K ﬁ v ¢Es necesario ingresar en el hospital?
CEmE} o

¢ Debo ir acompafiado?

s \

] ] .

\88/ No es necesario salvo que tenga problemas
de movilidad.

. . ¢Puedo tomarme mi medicacion habitual
'c&n ! previamente a la prueba?

~ -7 Sf. En caso de estar tomando broncodila-
tadores optimizara su capacidad de ejerci-
cio si los toma 15 minutos antes de realizar
la prueba.
>, Documentos necesarios para el dia de
{ /5] laprueba
N /
-

No es necesario ningin documento.

Con el apoyo de:

r <
@ '&33&‘%?42

FEDERACION ESPANOLA

ASBIEPo

HIPERTENSION PULMONAR

7~ Contraindicaciones

\@.‘ — Angor inestable (menos de 1 mes).

— Infarto agudo de miocardio (menos de 1
mes).

— Hipertensién arterial no controlada.
Presion arterial sistolica mayor de180
mmHg o diastolica mayor 100 mmHg
(esta contraindicacion es relativa).

— Frecuencia cardiaca en reposo mayor de
120 Ipm.

— Frecuencia cardiaca en reposo < 40
Ipm acompafiada de hipotension arterial
(tension arterial sistélica menor de 110
mmHg).

+~ o+ ¢Es necesario firmar un consentimiento

! ﬁ ! informado?

AY 7
~S_7

No es necesario.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

—Vilaré J. Prueba de marcha de 6 minutos. Ma-
nual SEPAR de procedimientos: procedimientos
de evaluacion de la funcién pulmonar Il [Internet].
Barcelona: Sociedad Espafiola de Neumologia y
Cirugia Toracica; 2004 [citado 2019 Enero 11]. p.
100-14. Disponible en: https://issuu.com/separ/
docs/procedimientos4?mode=window&backgrou
ndColor=%23222222

— ATS statement: guidelines for the six-minute walk
test. Am J RespirCrit Care Med. 2002;166(1):111-7.

Nota:

La informacion que se facilita en este documento ha sido reali-
zada por profesionales especialistas en salud respiratoria de la
Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR).

La informacién proporcionada se basa en las mejores practicas
clinicas disponibles.

Esta informacién no sustituye a la informacién del profesional
de la salud. La informacién que se le proporciona le ayudara a
complementar la ofrecida por el equipo que le atiende y serd una
guia para poder “saber mas”.

Puede que tenga que leerlo varias veces y/o necesite mas infor-
macion. En este caso, puede acceder a las diferentes fuentes de
informacion que le presentamos al final de la pagina.

Autores:

Area de Fisioterapia Respiratoria: Victoria Alcaraz
y Ana Lista.

Directores de SeparPacientes: Carme Hernandez
y Eusebi Chiner.

Figura tomada de: Alcaraz V, Lista A. Hoja informativa SEPAR (41). Disponible
https://www.separ.es/node/1506.
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Tras la valoracion cada participante, independientemente del grupo al que pertenezca, recibira
la primera sesion del tratamiento. En esta se realizara el tratamiento y se explicara su correcta
ejecucién ya que, a partir de este mismo dia, cada nifio/a debera hacer el entrenamiento de

forma domiciliaria dos veces por dia.

Ese mismo dia, se entregard a cada sujeto un diario del paciente en el cual deberan recoger
de forma escrita el cumplimiento de cada sesion del tratamiento, asi como la presencia de
exacerbaciones leves o moderadas. En el caso de sufrir una exacerbacion grave, esta
supondria el cumplimiento de un criterio de exclusién, por lo que el/la nifio/a debera abandonar

el estudio. Para diferenciar el tipo de exacerbacidn, es importante conocer:

- Exacerbacion leve: alteracién de la sintomatologia que cursa sin afectacién del estado
general y poca o nula afectacién de la funcién pulmonar o tolerancia al ejercicio.

- Exacerbacién moderada: infeccién respiratoria con o sin fiebre. Normalmente se ve
afectado el estado general y/o la funcion pulmonar, tolerancia al ejercicio o actividades
diarias.

- Exacerbacion grave: signos de insuficiencia respiratoria aguda o subaguda, presencia de
hipoxia, hipercapnia y alteracién importante de la funcién pulmonar. Gran afectacion

general.

Un dia a la semana se citard a Ud. y a su hijo en la Facultad de Fisioterapia de la UDC para
ajustar la intensidad del programa de entrenamiento y resolver, si fuera necesario, cualquier
tipo de dudas. El dia y la hora se establecerian de forma consensuada para poder respetar

los horarios de sus hijos.

El programa completo tiene una duracion de 12 semanas. Tras estas, se realizard una
valoracion final, que seré idéntica a la anterior. De igual modo, a los tres meses de finalizacion

del estudio, se hara una reevaluacion.

4.¢QUE RIESGOS O INCONVENIENTES EXISTEN?

Las pruebas de valoracién que se realizan no suponen ningln riesgo para su hijo. Estas
son de carécter no invasivo y estan supervisadas por personal sanitario cualificado para la
realizacion de las mismas. En cuanto al tratamiento, tampoco expone al participante ante

riesgos de ningun tipo.
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5.¢;,OBTENDRE ALGUN BENEFICIO POR LA PARTICIPACION?

La participacion de su hijo/a en el estudio es totalmente altruista. No se espera que Ud.
adquiera ningun beneficio directo. Con esta investigacion se pretende ampliar el
conocimiento acerca del tratamiento de la fibrosis quistica relacionado con el
entrenamiento de la musculatura inspiratoria. Por otro lado, podra conocer la fuerza y
resistencia de la musculatura respiratoria, funcién pulmonar y tolerancia al ejercicio de su
hijo/a, ademas, tendra la posibilidad de que este participe en un programa de fisioterapia

dirigido a mejorar dichos aspectos.

6.¢,RECIBIRE LA INFORMACION QUE SE OBTENGA DEL ESTUDIO?

Si asi lo desea, se le enviara un resumen de los resultados hallados mediante el estudio,

asi como de los resultados particulares de las pruebas de su hijo/a.

7.¢,SERAN PUBLICADOS LOS RESULTADOS DEL ESTUDIO?

Una vez finalizado el estudio este sera divulgado por diferentes revistas cientificas,

siempre manteniendo la confidencialidad de los participantes.

Proteccién de datos:

Los datos de caracter personal estaran protegidos segun lo establecido en el Articulo 7 de
la Ley 42/2002, asi como con la Ley Organica 3/2018 de Proteccién de Datos Personales
y garantia de los derechos digitales.

Solo los investigadores encargados del estudio podran acceder a los datos de cada
participante. Estos seran guardados de forma codificada bajo llave en la Facultad de

Fisioterapia y de forma digital en una carpeta encriptada con contrasefia.
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8.¢EXISTEN INTERESES ECONOMICOS EN ESTE ESTUDIO?

Los investigadores no recibiran remuneracion por llevar a cabo el presente estudio.

Igualmente, Ud. tampoco serd retribuido econdmicamente.

9.CONTACTO:

Para mas informacion o consulta de dudas, puede contactar con Lucia Villaverde

Mosquera por correo electrénico lucia.villaverdem@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracion
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Anexo 3. Cuestionario revisado de calidad de vida para fibrosis quistica
(CFQR)

Niios de 6 a 11 Aifios de Edad (Formato del Entrevistador)

m CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Este cuestionario esta hecho para el uso de un entrevistador. Por favor use este formato con nifios pequerios.
Para nifios mayores que pueden leer y contestar las preguntas solos, como nifios de 12 y13 arios de edad, use el
cuestionario en el formato de reporte independiente.

Hay instrucciones para el entrevistador en cada seccion de este cuestionario. Las instrucciones que isted debe
seguir estan subravadas y en itdlico.

Entrevistador: Por favor haga las siguientes preguntas.

A. ;Cual es tu fecha de nacimiento?

Fecha| [ | | [ | | [ ]
Dia Mes Ano

B. Eres del sexo?

O Masculino [ Femenino

C. Durante las dos semanas pasadas, ;has estado
de vacaciones o faltado a la escuela (colegio)
por razones no relacionadas a tu salud?

O si O No

D. ;Cual de las siguientes alternativas describe tu
origen étnico? (por favor seleccione todas las que
apliquen)

[ Cubano(a)

O Puertorriqueio(a)

O Mexicano(a)

O Colombiano(a)

O Argentino(a)

O Venezolano(a)

O Nicaragiiense(a)
O Salvadoreio(a)

O Otro(a) (especifique)

©Quittner, Modi, Watrous and Messer, 2000. Revised 2002. CFQ-R — Child (Interviewer Format), Spanish-Latin America Version 2.0

E. ;Cual de las siguientes alternativas describe tu
raza? (Por favor seleccione todas las que apliquen)

O Blanco

O Negro

O Mulato

O Indio

O Asiatico

O Otro (especifique)

F. (En que grado estas en la escuela (colegio)? (Si
ya completaste el término escolar, ;cual
completaste?)

O Kindergarten

O ler grado

O 2do grado

O 3er grado

O 4to grado

O 5% grado

O 6% grado

O No estas en la escuela

Pagina 1
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Nifios de 6 a 11 Afios de Edad (Formato del Entrevistador)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Entrevistador: Por favor, lea las instrucciones del cuestionario al nifio(a):
“Estas preguntas son para nifios(as) como tu que tienen fibrosis quistica. Tus respuestas nos
ayudaran a entender tu condicion y cémo los tratamientos te ayudan. Contestar estas
preguntas te beneficiara tanto a ti como a otros en el futuro.”
“Para cada una de las siguientes preguntas, selecciona una de las opciones en las tarjetas que te voy a
mostrar.”

Entrevistador: Muestre la tarjeta naranja a el/la nifio(a)
“Mira esta tarjeta y lee conmigo lo que dice: muy cierto / mayormente cierto / algo cierto /
nunca cierto”
“Esto es un ejemplo: Si te pregunto si es muy cierto, mayormente cierto/ algo cierto/
nunca cierto que los elefantes pueden volar, ;cual de las respuestas en la tarjetas
escogerias?”

Entrevistador: Muestre la tarjeta azul a el/la nifio(a) .
“Mira esta tarjeta y lee conmigo lo que dice: siempre / a menudo / a veces / nunca”
“Esto es un ejemplo: Si te puedes ir a la luna: siempre, a menudo, a veces, o nunca, ;cual
de las respuestas en la tarjeta escogerias?”

Entrevistador: Muestre la tarjeta naranja al nifio(a).
“Ahora te voy a hacer varias preguntas sobre tu vida diaria.”

Entrevistador: Por favor marque el cuadrado que indigue la respuesta del nifio(a).
“Escucha las oraciones que te voy a leer. Escoge una respuesta de las siguientes opciones: muy cierto,
mayormente cierto, algo cierto o falso.”

“Durante las dos semanas pasadas:” s e & &3
1. Pudiste caminar tan rapido como los demas .........cccccoeviiniiinnnnne O O O O
2. Pudiste subir escaleras tan rapido como los demas .........ccccoevveneenene | | O O
3. Pudiste correr, brincar y escalar como quiSISte .........cccceeveerririrennns O O O O
4. Pudiste correr tan rapido y tan lejos como los demas ................c...... | | O O

5. Pudiste participar en deportes que te gustan (béisbol, ftbol, baile,
balofCestd. HAtdCION B cunnmnmnnnananrnnnrr i R ES N s

O
O
O
O

6. Tuviste dificultad cargando o levantando objetos pesados como tus
libros, tu bulto escolar, 0 una mochila ..........cccceiviiininininincnn. O O O O

©Quittner, Modi, Watrous and Messer, 2000. Revised 2002. CFQ-R — Child (Interviewer Format), Spanish-Latin America Version 2.0 Pégina 2
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

m Niios de 6 a 11 Afos de Edad (Formato del Entrevistador))
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Entrevistador(a): Muestre la tarjeta azul a el/la nifio(a).

Marque el cuadrado que indique la respuesta de el/la nifio(a).

“Y durante las dos semanas pasadas, dime cuan
frecuentemente:” Siempre A menudo A veces Nunca

7. Te sentiste cansado(@) ....cc.eeeeeeeeeeiieeeieeeeie e e e e e e

8. Te sentiste €n0Jad0(a) «..ovevereeriiieieiieiieieerieiee e O O O O

9. Estuviste de mal Dumor .....covveivieiiiieeeeiee s O O O O
10. Te sentiste preocupado(@) .......ecvevveuereeieerierieiriesieeeesieseeeeiens O O O |
11 Te sentiste triste wvnmmnsmnnmnmnnasnannns O | O O
12. Tuviste dificultad en dormirte ..........cccceeevieeieiirieieicieeiieeeeennens O O O O
13. Tuviste suefios malos 0 pesadillas .........ccccocevveiriiieininieennnnes O O O O
14. Te sentiste bien contigo MiSMO(Q) ......ccceererirreesvensensesuesaessenss O O O O
15. 'Te fue difiCil. COMEE  sssmsssssmisssammsmmmmmemmmsmmse O O O O
16. Tuviste que dejar de hacer actividades divertidas para hacer | O O O
TS A AT ENTOR s s S S T I L R
17. Fuiste obligado @ comer .........cooeevveviiinieniniceeeeeeeee O O O O

Entrevistador(a): Presente la tarjeta naranja a el/la nifio(a).

“Escucha las oraciones que te voy a leer. Escoge una respuesta de las siguientes opciones: muy cierto,
mayormente cierto, algo cierto o falso.”

“Durante las dos semanas pasadas:” e e Gow G
18. Pudiste hacer todos tus tratamientos ...........ccoceeeeveeevieeecieeeeieieecieeeeeenn O O

19. DISTTULASTE COMIBT ..vviiiviiiiiiie ettt e et e eaa e e eaeeeenaeeenneeas O O O O
20. Te reuniste Mucho con tus AMIGOS ....ceeveeveieiererieiierieieieeere e O O O |
21. Te quedaste en casa mas de lo que hubieses querido .........cccooerveenneen O O O O
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

m Niinos de 6 a 11 Afios de Edad (Formato del Entrevistador))
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

“« 5 Muy Ci May AlL N
Durante las dos semanas pasadas:’ whke TR G ol

22. Te sentiste cobmodo (a) pasando tiempo fuera de casa (en casa de

amigos, familiares 1 Otro Sitio) ........cccevceveveeverueruererensessesesensessesensensens O O O O
23. Te sentiste eXCIUIAO(Q) .o.veivviiiiiiiiiiiiceieceecie e O O O O
24. Invitaste amigos(as) a tu casa @ MeNUAO .......cccovvevuerieirierierieieeneeeae O O O O
25. Pensaste que otros nifios(as) se burlaron de ti .......ccecoveeivcneiiircninnnn. O O O O
26. Te sentiste comodo halando de tu enfermedad con otros (tus amigos, O O O O
DTOTEROTERY i s suisnusssnisnssnonionsssnsssas susssas o0 63055508 5 804508 55 0000530003 634003064408 508 5305
27. Pensaste que eras muy bajo(a) de estatura ...........cececeeveenenieiesienennne O O | O
28. Pensaste que estabas muy delgado(a) ........ccoceeeireiieininiiiiicieneens O O O O
29. Pensaste que eras fisicamente diferente a otros de tu misma edad ....... O O O O
30. Tenolestd hacer tusHTataICHIOS vonmsmmamnsssaveansea O O O O
Entrevistador: Muestre la tarjeta azul de nuevo.
“Te estoy mostrando la tarjeta azul de nuevo.”
“Y durante las dos semanas pasadas, indica cuan Slempre Amennde  Aveces  [Nunea
frecuentemente:”
31. Tosiste durante €l dia .......cccooviiiiiiiiiiiecee e | O O |
32. Te despertaste durante la noche porque estabas tosiendo ................ O O O O
33. Tosiste MUCOSIAAA ....ovviiiiiieeiee ettt O O O O
34. Tuviste dificultad respirando ........c.cocecevveeeeirieneneniereneneeeeseenenns O O O O
35: Te dolibel estomago: RIS O O O |

Por favor asegiirate que contestaste todas las preguntas.

; Gracias por tu cooperacion!
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

Niiios de 12 a 13 Aiios de Edad (Reporte Independiente

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

“Estas preguntas son para nifios como ti que tienen fibrosis quistica. Tus respuestas nos ayudaran a entender tu
condicién y como los tratamientos te ayudan. Contestar estas preguntas te beneficiara tanto a ti como a otros en
el futuro.”

Por favor contesta todas las preguntas. {No hay respuestas correctas ni incorrectas! Sino estas seguro como

contestar, escoge la alternativa que se parezca a tu situacion.

Por favor llena la informacion o marca el cuadrado que indique tu respuesta.

A. ;Cual es tu fecha de nacimiento?

Feeha[ | [ [ T [ [ []

Dia Mes Ano

B. (Eres del sexo?
[ Masculino [ Femenino

C. Durante las dos semanas pasadas, ;has estado
de vacaciones o faltado a la escuela (colegio)
por razones no relacionadas a tu salud?

O si O No

D. ;Cual de las siguientes alternativas describe tu
origen étnico (por favor seleccione todas las que
apliquen)

[ Cubano(a)

O Puertorriquefio(a)

O Mejicano(a)

O Colombiano(a)

O Argentino(a)

O Venezolano(a)

O Nicaragtiense(a)
O Salvadorefio(a)

O Otro(a) (especifique)

E. ;Cual de las siguientes alternativas describe tu
raza? (Por favor seleccione todas las que apliquen)

O Blanco

O Negro

O Mulato

O Indio

O Asiatico

O Otro (especifique)

F. (En que grado estas en la escuela (colegio)? (Si
ya completaste el término escolar, ;cual
completaste?)

O 5% grado
O 6% grado
O 7™ grado
O 8% grado
O 9 grado
O No estés en la escuela
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

m Niios de 12 a 13 Aiios de Edad (Reporte Independiente)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Muy Mayormente Algo Falso

En las dos semanas pasadas: Cierto Cierto Cierto

1. Pudiste caminar tan rapido como los demas ........ccccccevevienicnnnnee O | O

2. Pudiste subir escaleras tan rapido como los demas .................... O O O O

3. Pudiste correr, brincar y escalar como quiSiste ..........cccceeevuennene O O | O

4. Pudiste correr tan rapido y tan lejos como los demas ................. O O O O

5. Pudiste participar en deportes que te gustan (béisbol, futbol,

baile, baloncesto, Natacion, etC.) .....ccvveevvieveeeieieeieeeee e crie e O O O O
6. Tuviste dificultad cargando o levantando objetos pesados como
tus libros, tu bulto escolar, o una mochila .........ccccceevevevevevnnnee. O O O O

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Y en las dos semanas pasadas, indica cuan
frecuentemente: Siempre A menudo A veces Nunca

7. Te sentiste cansSado(@) ....cocveeeeeeeeeeeiieeeeiee e e e O O O O

8. Te sentiste €n0Jad0(@) ...ecvevuirierieriiiiieieieeee s O O

9. Estuviste de mal humor ..........coovviiiiiiiiiiiieccee e O O O O
10. Te sentiste preocupadof@) .....eeverveeeiereeieieeereeeeee e | O O O
11.'Te sentiste friste o s snss O O O O
12 Tuviste dificultad en’dofmifte . O O O O
13. Tuviste suefios malos 0 pesadillas .........c.coceveveeniinniennicnnens O O O O
14. Te sentiste bien con ti MISIMO(A) ..ccveevreereereeerireeieeeeeeireeeneeens O O O O
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

m Niiios de 12 a 13 Aiios de Edad (Reporte Independiente)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Y en las dos semanas pasadas, indica cuan

frecuentemente: Siempre A menudo A veces Nunca
15. Tefué dificil COMEE s O | O O
16. Tuviste que dejar hacer actividades divertidas para hacer tus | | O |
T AT AINIETIEO8 sousiossssrs e s s s s T S s e s e s s
17. Te tuvieron que obligar @ COMET ........ccevirueruiruerierieieieeeeeeenns O O O O
Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.
Muy Mayormente  Algo Falso

Durante las dos semanas pasadas: Cierto Cierto Cierto
18. Pudiste hacer todos tus tratamientos ..........c.cceeuveeevveeeeeieeeeeeeeeeieneenns O | |
19 Disfrutaste comer i O | | O
20.“Te reuniste uchio ¢on TS AMIZOS wousmiii i i O O | O
21. Te quedaste en casa mas de lo que hubieses querido ............c.cccocuee. O | O O
22. Te sentiste comodo(a) estando fuera de casa (en casa de amigos,

TATRILATES (1 OO ST 0) s T O O O O
23. Te sentiste eXCIUIAO(Q) ..cveivvrieiiieiiecieccre e O O O O
24. Invitaste amigos(as) a tu casa a Menudo .........ccevveeeieieeeeeerieeeenns O | | |
25. Pensaste que otros nifios(as) se burlaron de ti ........ccccooveviivincncnne. O O O O
26. Te sentiste cdmodo hablando de tu enfermedad con otros (tus O O O O

A0S, PEOTCTOTES ) s ousast s ons s o oy o S e A B AU

27. Pensaste que eras muy bajo(a) de estatura ..........ccceeeeeeeeineneneins

28. Pensaste que estabas muy delgado(a) .......ccccovevveeeiiininineneees
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

m Niios de 12 a 13 Aiios de Edad (Reporte Independiente
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Muy Mayormente  Algo Falso
Durante las dos semanas pasadas: Cierto Cierto Cierto
29. Pensaste que eras fisicamente diferente a otros de tu misma edad .... O O O O
30. Te molestd hacer tus tFAtamICHtos issisiasaiaiinimsssisiiie O | O O
Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.
Y durante las dos semanas pasadas, indica cuan Siempre A menndo  Aveces  Nunca
frecuentemente:
31. Tosiste durante el dia ......ccoovevieieiiiiicicccceeee e O O O O
32. Te despertaste durante la noche porque estabas tosiendo ................ O O O O
33. Tosiste MUCOSIAAA ...oviiieiiiiieiie et O O O O
34. Tuviste dificultad respirando ...........c.coocesiensincsinsniossnesiosnisessuesionsones O O O O
3S: Tedolic el ESt0Mane vsn e e o e O N N O O O O

Por favor aseguirate que todas las preguntas han sido contestadas.

; Gracias por tu cooperacion!
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce anos en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Entender el impacto de su enfermedad y tratamientos en su vida diaria puede ayudar a los médicos a monitorear su salud y
ajustar sus tratamientos apropiadamente de ser necesario. Por esta razon, este cuestionario fue especificamente desarrollado
para personas que padecen de fibrosis quistica. Gracias por completar este cuestionario.

Instrucciones: Las signientes preguntas son acerca de su estado de salud actual, tal cual usted lo percibe. Esta informacién
nos ayudara a entender como usted se siente diariamente.

Por favor conteste todas las preguntas. {No hay respuestas correctas ni incorrectas! Si no sabe que contestar, seleccione la
alternativa que mas se parezca a su situacion.

Seccion I. Datos Demograficos | Por favor conteste o seleccione la contestacion correspondiente a las
siguientes preguntas.

A. Fecha de nacimiento? F. (Cual de las siguientes alternativas describe su raza? (Por
Feha [ | [T [ I [ [ [ | favor seleccione todas las que apliquen)
Dia Mes Afio O Blanco
B. Sexo [ Masculino [ Femenino O Negro
O Mulato
C. En las pasadas dos semanas, cha est'ado de vacaciones o O iudis
faltado a la escuela (colegio) o trabajo por razones no i
relacionadas a su salud? Osi Ono Asiatico
D. Estado Civil O otro (especifique)

Soltero / nunca casado(a)
Casado(a) G
Viudo(a)

. Nivel de educacion

Algo de escuela superior o menos

Divorciado(a) Diploma de escuela superior /GED

O
O

Separado(a) O Estudios vocacionales
Casado(a) de nuevo O
Con un compaiiero(a) O
O

Algo de universidad

oooooono

Titulo de universidad

; o : 5 . Titulo graduado o profesional
E. (Cual de las siguientes alternativa describe mejor su

‘”iSe‘l étnico? (por favor seleccione todas las que H. ;Cual de las siguientes opciones mejor describe su estado
apliquen) de estudios o a que se dedica?

g Cubano(‘a) O Asiste a la escuela/ colegio fuera del hogar

- Puen‘omqueﬁo(a) O Toma cursos en el hogar

- Mexwax?o(a) O Busca trabajo

- Colombiano(a) O Trabaja a tiempo completo o medio (en el hogar o
O Argentino(a) fuera de este)

O salvadoreiio(a) [ Ama de casa a tiempo completo

O Nicaragiiense O No estudia o trabaja debido a su estado de salud
[ Venezolano(a) O No trabaja por otras razones

O Otro(a) (especifique)
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aiios en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Seccion II. Calidad de Vida | Por favor marque la alternativa correspondiente a su contestacion.

Mucha Alguna  Un pocode Ninguna

Durante las pasadas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido: dificultad  dificultad  dificultad  dificultad
1. Participando en actividades extenuantes como correr o practicar algun deporte | O O O
2. Caminando tan rapido como 10S demas ........cceeueeereerienenieiineeesee e O O O O
3. Cargando o levantando cosas pesadas como libros o mochilas ... | O O |
4.. SUbICHACTESCAIEIAS -vosivssmsmsesscamsosamoessvasmsssnassssssemses Sromsimssesionise S seRsme s ME eSS ROREE O O O O
5. Subiendo escaleras tan rapido como los demas .........ccoeeiveiieniicniicicnccennnes O O O O

Y en las pasadas dos semanas, indique cuan frecuentemente: Siempre A menudo A veces Nunca
6. Se sintio bien.... O O

7. Se SINti0 PreoCuPAAO(@)....c.eueeerieereueieieieeeseesie s seeesseseese e seesesesre e e sseneeas

8. Se sinti6 inutil

9. OB SN0 CARSAAO(RY) w50 sssmsssssmsonsmsisuenssavevaresssss osowsssHa s i VoS vIeH CEoF SEeTEe SR TSI
10.-'Se. sinti6: conmMUCHA ENEEEIA «.uovsi s T RS TR T s
11, 'Se-sintio'agotado(a) s i s R R RIS

12 S SItI0 A T S 0 s s e e s S e e

OooOoOooao
OooOoooao
OoooooOooaQo
OoooooOooano

Por favor circule el niimero correspondiente a su respuesta. Por favor escoja una sola respuesta para cada
pregunta.

Pensando en su estado de salud en las iiltimas dos semanas:

13. ;Hasta que punto tiene dificultad al caminar?
1. Pudo caminar por mucho tiempo sin cansarse
2. Pudo caminar por mucho tiempo pero se cansa
3. No pudo caminar por mucho tiempo porque se cansa rapidamente
4. Evita caminar cuando le es posible porque se cansa mucho

14. ;Como se siente con respecto al comer?
1. Sélo pensar en comida le causa malestar
2. No disfruta al comer
3. Algunas veces disfruta al comer
4. Siempre disfruta al comer

15. ;Hasta qué punto los tratamientos le hacen su vida diaria mas dificil?
Nada en lo absoluto

Un poco

Moderadamente

Mucho

B
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aiios en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

16. ;(Cuanto tiempo le dedica cada dia a sus tratamientos?
1. mucho tiempo
2. algo
3. poco
4. casinada

17. ;(Cuan dificil es para usted hacer los tratamientos (incluyendo medicamentos) cada dia?
1. Nada en lo absoluto

2. Un poco
3. Moderadamente
4. Mucho

18. ;Como piensa que estd su salud en este momento?
1. Excelente

2. Buena
3. Mais a menos
4. Mala

Por favor marque la alternativa correspondiente a su contestacion.

Pensando en su salud durante las pasadas dos semanas, indique cucn
verdaderos o falsos son las siguientes fiases. Muy cierto Algo cierto  Algo falso  Muy falso

O O O O

19. Tengo dificultad recuperandome después de esfuerzo fisico

20. Tengo que limitar mi actividades fisicas como correr o practicar deportes...........
21..'Tengo quie obligarme @ COMBE ... :xxsuvuisssssiusausinissinssssssiusssisiossiicssiiisiavivssasissan
22. Tengo que quedarme en casa mas de 1o que QUISIEIa.......coevveeeircricniercrsieiceeens
23. Me siento comodo discutiendo mi enfermedad con Otros..........cceveeeveeererecereeennne
24. Pienso que estoy muy delgado(a).......cc.coiveeueiiinsiinemissinsmivasiossisnsisionsesisessisesnsns
25. Pienso que me veo diferente en comparacion con otros(as) de mi edad................
26. Me siento mal con respecto a mi apariencia fiSica.........cccoeervrecinciinccnencenn
27:: La gente teme.a;contagiarse de:miionnsiammnnnanninp iy
28. Me retino con mis amigos @ MENUAO. .....c.eoueuerereuerieierereeeee e eeaee
29. Pienso que mi tos molesta a los demas .........cccoceiiuiiinienincinncic e
30. Me siento comodo(a) saliendo por la noche..........ccooeeiiiiiieiininincnceeeeeee

31. Me siento solo a menudo

32, Me sientola) SaRAABIE ... mma s s T o S o SRS

33. Es dificil hacer planes para el futuro (por ejemplo, ir a la universidad,
§117:0910005) ¢] (0 2= ey T e e P

5 7 O B LS s (6 Y 10) 001071 SO SR SR RN

OO0 ODOooooOooOoOooOoOooOoo0oao
OO0 ODOoOoooooOooOoooOooao
OO0 OOooooOooOoOooOoOooOooao
OO0 ODOooOoo0OoOoOoOooOoOooOoo0oao
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce anos en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Seccion III. Escuela, Trabajo, Actividades Diarias

Por favor seleccione el nitmero o la alternativa correspondiente a su contestacion.

35. ( Durante las dos semanas pasadas, hasta qué punto tuvo dificultad manteniéndose al dia en su trabajo escolar, profesional, o
en otras actividades diarias?

No ha tenido dificultad manteniéndose al dia

Ha podido mantenerse al dia aunque se le ha hecho dificil
Se ha atrasado

No ha podido hacer estas actividades en lo absoluto.

Pabadd o

36. (Durante las ultimas dos semanas, con qué frecuencia estuvo ausente de la escuela, trabajo, o no pudo completar sus actividades
diarias por culpa de su enfermedad o sus tratamientos?
O Siempre O Con frecuencia [ Algunas veces [J Nunca

37. (Con qué frecuencia le impide a usted la fibrosis cistica de alcanzar sus metas de escuela, trabajo o metas personales?

O Siempre [ Con frecuencia O Algunas veces [0 Nunca

38. (Con qué frecuencia le impide la fibrosis cistica de salir de su casa para hacer diligencias como ir de compras o ir al banco?

O Siempre [ Con frecuencia [0 Algunas veces [0 Nunca

Seccion IV. Dificultades con los Sintomas

Por favor seleccione la alternativa correspondiente.

Durante las p(l.S'(l({(IS dos semanas: Bastante Algo Poco Nunca

O
O
O
O

39. Ha tenido dificultad aumentando de peso.........ccceeueueuecciicicninenciciiennnne
40.. Ha estadoicongestionado(@) .....osuiasivsisissssmsisassiossisnsnssssssssassssssnissmsines

41.‘Ha estado tosiendo durante 6Ldia ...

Oooano
Ooo0oan
Oonoan

42.: Ha tenido:que tosermucosidad :anininrnaanusmnigisimnanmng

Paseala
| preguntadd |

43. Su mucosidad ha sido mayormente:
[ Transparente [J Transparente a amarilla [J Amarillosa-verde [J Verde con muestras de sangre [J No sé
Indique cuan frecuentemente en las pasadas dos semanas: Siempre A menudo A veces Nunca
44. Ha estado con sonido asmatico al reSPIrar..........ccoceeeereeeireecreeceesnceeenenes O O O O
45, - Hastendo diRCUAd AL TESPIEAE: - uuuwwsssnsssssusssipmpmssmmesssisssmsssassnass siiness O O O O
46. Se ha despertado durante la noche porque estaba tosiendo..........ccccccveeee O | O |
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aiios en adelante)

Indique cuan frecuentemente en las pasadas dos semanas:

Siempre A menudo
47. Ha tenido problemas COm gases.........ovirririeererereenenisesieeseesesesseseesessenes | O
A8, ARG O QISR oo sussssivs o siuomsmnens savassn xS A E H oA BN S | O
49..Ha tenido dolor‘abdeminal ... ..qu:umeusasssnmas s siamssssaasssnsismasss O O
50.-“Tuve dificultad con su apetito.....ummianmnunnsnsvsmiiima O O

Por favor asegiirese que fodas las preguntas han sido contestadas.

A veces

Oo0O0an

Nunca

O00a0

; Gracias por su cooperacion!
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Eficacia de un programa de entrenamiento de la musculatura inspiratoria en nifios con Fibrosis Quistica

Anexo 4. Cuestionario de actividad fisica APALQ.

Assessment of Physical Activity Levels Questionnaire

Este cuestionario pretende medir los niveles de actividad fisica. Conteste las preguntas de

forma sincera marcando con una cruz en la casilla correspondiente.

1. ¢Haces actividades fisico-deportivas fuera del colegio (en un club o en otro sitio)?
L Nunca
L Menos de una vez a la semana

L Por lo menos una vez a la semana

L Casi todos los dias

2. ¢Participas en actividades fisicas recreativas (sin estar incluidas en un club)?

L] Nunca

L Menos de una vez a la semana

L Por lo menos una vez a la semana

L Casi todos los dias
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3. Durante las horas lectivas (educacion fisica), ¢ cuantas veces practicas actividades

fisicas o deportes durante por lo menos 20 minutos?

L] Nunca

L | Por lo menos una vez al mes

L Entre una vez al mes y una vez a la semana

L 2 6 3 veces por semana

L 4 veces por semana 0 mas

4. Fuera de tu horario escolar, ¢ cuanto tiempo dedicas a la practica de actividades fisicas
o deportivas de una intensidad elevada (te obligan a respirar deprisa o con dificultad,
y hay sudoracion)?

L Nunca

L] Entre media hora y una hora por semana

L De 2 a 3 horas por semana

L] De 4 a 6 horas por semana

L] 7 horas o0 mas por semana
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5. ¢Participas en competiciones deportivas?

L Nunca he participado

L No, pero he participado en el pasado

L | Si, a nivel escolar

L | Si, en un club
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Anexo 5. Diario del paciente

DIARIO DEL PACIENTE

Fecha:

ENTRENAMIENTO

e SESION 1;
D Si la he realizado

D No la he realizado

Si no has realizado el tratamiento, ¢ por qué?:

e SESION 2;
D Si la he realizado

D No la he realizado

Si no has realizado el tratamiento, ¢ por qué?:
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PRESENCIA DE EXACERBACIONES:

En caso de haber sufrido alguna exacerbacién, marca con una X los sintomas que

has padecido:

Tos
Expectoracion
Fiebre

Infeccion

I N O B

Cansancio

Figura de elaboracion propia

[ ] Dejé de realizar mis

actividades diarias habituales

D He necesitado tomar

medicamentos

| Acudia urgencias
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Anexo 6. Cuaderno de recogida de datos del paciente

EFICACIA DE UN PROGRAMA DE

ENTRENAMIENTO DE LA MUSCULATURA

INSPIRATORIA EN NINOS CON FIBROSIS
QUISTICA

CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

Iniciales del sujeto: _ /[

Fecha: [/ [

Investigador/a:
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MEDICIONES

Sexo:
VALORES ANTROPOMETRICOS
TALLA: IMC
PESO
6MWT 1 6MWT 2

Valores basales Valores basales
SpO: (%) SpO: (%)
FC (ppm) FC (ppm)
Disnea (Borg) Disnea (Borg)
Fatiga MMII (Borg) Fatiga MMII (Borg)
Vueltas Metros SpO; FC Vueltas Metros SpO: FC
1 30 1 30
2 60 2 60
3 90 3 90
4 123 4 123
5 150 5 150
6 180 6 180
7 210 7 210
8 240 8 240
9 270 9 270
10 300 10 300
11 330 11 330
12 360 12 360
13 390 13 390
14 420 14 420
15 450 15 450
16 480 16 480
17 510 17 510
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18 540 18 540
19 570 19 570
20 600 20 600
Valores finales 6MWT Valores finales 6MWT
SpO2 (%) SpO: (%)
FC (ppm) FC (ppm)
Disnea (Borg) Disnea (Borg)
Fatiga MMII (Borg) Fatiga MMII (Borg)

Incentivos para el 6BMWT

Min. 1:

“Lo estas haciendo muy bien, faltan 5 minutos”

Min. 2:

“Perfecto, continlda asi, faltan 4 minutos”

Min. 3:
“Estas en la mitad del tiempo de la prueba, lo

estas haciendo muy bien”

Min. 4:

“Perfecto, continua asi, faltan dos minutos”

Min. 5:

“Lo estas haciendo muy bien, falta un minuto”

Min. 6:
(15” antes del final)
“Deberas detenerte cuanto te lo indique”

Final

“Para, la prueba ha finalizado”
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ESPIROMETRIA

Parametro

Valor obtenido

FEV:1

FvC

FEF 25.75

PRESIONES RESPIRATORIAS MAXIMAS

Parametro

Valor obtenido

pl

p2

p3

p4

p5

p6

p7

p8

p9

pl10

PEM

PIM

p: prueba; PEM: Presién espiratoria maxima; PIM: presion inspiratoria maxima.

- % PEM del valor de referencia:

- % PIM del valor de referencia:

RESISTENCIA MUSCULATURA INSPIRATORIA

Prueba

Valores obtenidos

CARGA INCREMENTAL

CARGA MAXIMA

- 9% valor obtenido en CARGA INCREMENTAL del valor de referencia:
- 9% valor obtenido en CARGA MAXIMA del valor de referencia:
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CFQR

Categorias

Puntuacion

Sintomas fisicos

Funcionamiento emocional

Funcionamiento social

Imagen corporal

Trastornos alimentarios

Carga de tratamiento

Respiratorio

Sintomas digestivos

TOTAL:
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APALQ

Preguntas

Puntuacién

Pregunta 1

Pregunta 2

Pregunta 3

Pregunta 4

Pregunta 5

Figura de elaboracion propia

TOTAL:
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Anexo 7. Escala Borg

10 Maximo

9 Muy, muy fuerte
8

7 Muy fuerte

6

S Fuerte

4 Un poco fuerte
3 Regular

2 Poco

1 Muy poco

0 Nada -
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