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1. RESUMEN

Introduccién. Las cardiopatias congénitas son el grupo de malformaciones mas frecuentes
al nacer, con una incidencia aproximada de un 8 a un 10 por mil. Los avances en su
diagndstico y tratamiento han mejorado mucho el pronéstico, de forma que actualmente méas
del 90% de nifios afectados sobreviven hasta la edad adulta. Sin embargo, su expectativa y
calidad de vida suele ser inferior a la de la poblacién sana ya que pueden presentar problemas
asociados. En las Ultimas décadas, diferentes organizaciones de la salud han reconocido la
rehabilitacion cardiaca como un elemento esencial para la recuperacion de pacientes con
enfermedades cardiovasculares.

Objetivo. Elaborar y determinar la eficacia de un programa de fisioterapia cardiorrespiratoria
en pacientes intervenidos de cardiopatias congénitas analizando la posibilidad de realizar el
programa tanto en el ambito hospitalario como en el domicilio y comparando ambos
resultados.

Metodologia. Se reclutaran 50 nifios con edades comprendidas entre 6 y 12 afios
diagnosticados de cardiopatia congénitas o tras cirugia de trasplante cardiaco. Deben haber
sido intervenidos quirdrgicamente y presentar un defecto hemodinamico residual que
provoque una restriccion en la actividad habitual. Los pacientes seran distribuidos
aleatoriamente en dos grupos, un primer grupo al que sélo se le educara en habitos saludables
y un segundo grupo al que se le aplicara el programa de fisioterapia cardiorrespiratoria. En
este segundo grupo 13 nifios realizaran el programa en domicilio siguiendo las directrices
marcadas por el equipo mientras que los 12 restantes seguiran, el programa en el ambito
hospitalario. El programa se realizara durante tres meses y constara de tres sesiones de una
hora de duracion, donde se combinara un protocolo de resistencia aerébica (en cicloergbmetro
o0 tapiz rodante) con uno de fuerza de MMII basado en la estimulacién de la bomba muscular
periférica. Ambos grupos completaran el tratamiento con ejercicios respiratorios y educacion
en habitos saludables en su domicilio. Todos los pacientes seran sometidos a una evaluacion
pre-intervencion, post-intervencion y tres meses tras la finalizacion del estudio donde se
analizaran diferentes variables cardiacas y respiratorios.

Aplicabilidad. Este estudio nos permitira conocer la importancia de aplicar un protocolo de
rehabilitacion cardiorrespiratoria a pacientes con problemas cardiacos graves en los primeros
afios de su vida y, ante todo, la posibilidad de que estos programas puedan ser realizados en
sus domicilios ya que no todos los pacientes pueden acceder de forma regular al hospital de
referencia.

Palabras clave: pediatria, fisioterapia cardiaca, test tolerancia ejercicio, cardiopatias

congénitas, trasplante corazon.



2. ABSTRACT

Introduction. Congenital heart disease is the most common group of malformations at birth,
with an incidence of approximately 8 to 10 per thousand. Advances in diagnosis and treatment
have greatly improved prognosis, so that more than 90% of affected children currently survive
into adulthood. However, their expectation and quality of life in often lower than that of the
healthy population as they may present associated problems. In recent decades, different
health organizations have recognized cardiac rehabilitation as an essential element for the

recovery of patients with cardiovascular disease.

Objective. Develop and determine the effectiveness of a cardiorespiratory physiotherapy
program in patients with congenital heart disease analyzing the possibility of carrying out the

program both in the hospital and at home comparing both results.

Methodology. 50 children aged 6 to 12 diagnosed with congenital heart disease or after heart
transplant surgery will be recruited. All of them, must have been surgically operated on and
have a residual hemodynamic defect that causes a restriction on normal activity. Patients will
be randomly distributed into two groups, a first group who will only be educated in healthy
habits and de second group to be applied to the cardiorespiratory physiotherapy program. In
the second group 13 children will carry out program at home following the guidelines set by
the team while the remaining 12 will follow, the program at the hospital level. The program will
be conducted over three months and will consist of three hour-long sessions, where an aerobic
resistance protocol (in cycloergometer or treadmill) will be combined with one of MMII strength
based on peripheral muscle pump stimulation. Both groups will complete treatment with
respiratory exercise and healthy habits education at home. All patients will undergo a pre-
intervention, post-intervention, and three months after the end evaluation where different

cardiac and respiratory variables will be analyzed.

Applicability. This study will allow us to know the importance of applying a cardiorespiratory
rehabilitation protocol to patients with serious cardiac problems in the first years of their lives
and, above all, the possibility that these programs can be carried out at home, as not all

patients can regularly access the referral hospital.

Key words. Pediatric, cardiac rehabilitation, physiotherapy, exercise testing, congenital

heart defects, heart transplant.



3. RESUMO

Introducion. Os defectos conxénitos cardiacos son o grupo de malformacions mais
frecuentes ao nacer, cunha incidencia aproximada de 8 a 10 por mil. Os avances no
diagnoéstico e tratamento melloraron moito o progndéstico, polo que mais do 90% dos nenos
afectados actualmente sobreviven ata a idade adulta. Non obstante, a sua expectativa e
calidade de vida adoita ser inferior & da poboacion sa, xa que poden presentar problemas
asociados. Nas Ultimas décadas, diferentes organizacions sanitarias recofieceron a
rehabilitacion cardiaca como un elemento esencial para a recuperacion de pacientes con

enfermidades cardiovasculares.

Obxectivo. Elaborar e determinar a eficacia dun programa de fisioterapia cardiorrespiratoria
en pacientes operados por defectos cardiacos conxénitos, analizando a posibilidade de levar

a cabo o programa tanto no hospital como na casa e comparando ambos os resultados.

Metodoloxia. Contratardn 50 nenos de entre 6 e 12 anos diagnosticados con enfermidade
cardiaca conxénita ou despois dunha ciruxia de transplante cardiaco. Deberan someterse a
unha ciruxia e presentar un defecto hemodindmico residual que causa unha restricion a
actividade normal. Os pacientes dividiranse aleatoriamente en dous grupos, un primeiro que
s6 se educara sobre habitos saudables e un segundo grupo no que se aplicard o programa
de fisioterapia cardiorrespiratoria. Neste segundo grupo, 13 nenos levaran a cabo o programa
na casa seguindo as pautas marcadas polo equipo, mentres que 0s restantes 12 seguiran o
programa no ambito hospitalario. O programa tera unha duracion de tres meses e constara
de tres sesiéns de unha hora, onde se combinara un protocolo de resistencia aerébica (en
cicloergbmetro o tapiz rodante) cun de forza de MMII baseado na estimulacion da bomba
muscular periférica. Os dous grupos completaran o tratamento con exercicios respiratorios e
educacién en habitos saudables na casa. Todos os pacientes pasaran por unha avaliacion
previa a intervencion, despois da intervencion e tres meses despois do final do estudo onde

se analizaran diferentes variables cardiacas e respiratorias.

Aplicabilidade. Este estudo permitiranos cofiecer a importancia de aplicar un protocolo de
rehabilitacion cardiorrespiratoria a pacientes con graves problemas cardiacos nos primeiros
anos da sua vida e, sobre todo, a posibilidade de que estes programas se poidan levar a cabo

na casa, xa que non todos os pacientes poden acceder regularmente ao hospital de referencia.

Palabras clave: pediatria, fisioterapia cardiaca, test de tolerancia ao exercicio, defectos

cardiacos conxeénitos, transplante de corazon.
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4. INTRODUCCION

4.1. Tipo de trabajo
El trabajo que se expone a continuacion es un proyecto de investigacion, en el que se pretende
demostrar la eficacia de un modelo de programa de rehabilitaciébn cardiorrespiratoria en
pediatria. Realizaremos un ensayo clinico controlado, comparando pacientes a los que se
aplica un protocolo, uno para hacer en el ambito hospitalario y otro en el domiciliario. La
finalidad ultima es reforzar la evidencia cientifica de dicha rehabilitacion y su eficacia a corto

y largo plazo en el area de pediatria.

Un proyecto de investigacion es una modalidad de TFG, que se caracteriza por la presentaciéon
de una hipétesis, en donde el estudiante explica qué pretende estudiar y la forma de llevarlo
a cabo. Ademas, describe la metodologia a seguir, detallando la muestra, el procedimiento y
los materiales para, en ultimo término, exponer los resultados que pretende conseguir. La
finalidad, es reunir toda la informacién necesaria para su posterior aplicabilidad en el &mbito

clinico.

4.2. Motivacion personal
A pesar de que el ambito pediatrico no es un tema muy abordado en la facultad, vivi tres
experiencias a lo largo de la carrera que me crearon gran satisfaccion e interés. En primer
lugar, tuve la oportunidad de realizar unas practicas extracurriculares en el Centro educativo
Maria Marifio. La buena experiencia tanto desde el aspecto emocional como fisioterapéutico

hizo que este ambito de la fisioterapia me suscitara mucho interés.

Por otro lado, comencé también a conocer la pediatria desde otras perspectivas gracias a las
estancias clinicas tanto desde la fisioterapia neurolégica en Cefine como desde el ambito

respiratorio en Marineda.

Estas tres experiencias positivas unido al hecho de que la rehabilitacion cardiorrespiratoria
pediatrica es un area en general poca estudiada, me animaron a aceptar el proyecto que me

expuso mi tutora.

Ademas, el hecho de que gracias a los avances tanto médicos como tecnolégicos haya
aumentado la supervivencia de los nifios con malformaciones congénitas de corazén hace
necesario aumentar los estudios y la evidencia cientifica en estos programas. De esta manera

podremos lograr una mayor calidad de vida en estos pequefios pacientes.
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5. CONTEXTUALIZACION

5.1. Malformaciones congénitas de corazon

5.1.1. Concepto

Las cardiopatias congénitas (CC) constituyen defectos estructurales y/o funcionales
del corazény los grandes vasos, como consecuencia de un error en la embriogénesis de estas
estructuras. La mayoria de ellas tienen lugar entre la tercera y décima semana de
gestacidon(1). Constituyen las malformaciones congénitas mas frecuentes con una incidencia

entre 8-10%o nacidos vivos e importantes variaciones en la literatura (2).

El diagndstico se realiza por medio de examenes fisicos y pruebas clinicas durante la
gestaciéon o nada mas nacer. Algunos defectos congénitos leves del corazén no causan

sintomas o no dan sefales y a menudo no se detectan hasta que el nifio crece.
5.1.2. Clasificacion

Desde el punto de vista fisiopatoldgico las CC se pueden dividir en cianéticas y no ciandticas

segun el modo de presentacion en el RN (1).

Tabla 1. Clasificacion de las cardiopetias congénitas.

ACIANOTICAS CIANOTICAS

Con flujo normal Con flujo pulmonar disminuido vy
corazéon de tamafio normal

= Tetralogia de Fallot (TF)
= Atresia tricuspidea

= Estenosis adrtica
= Coartacion de la aorta

= Atresia de la valvula pulmonar

Con flujo pulmonar disminuido Con flujo pulmonar aumentado vy

= Estenosis pulmonar cardiomegalia

= Transposicion grandes vasos

= Drenaje andmalo total de venas
pulmonares

=  Tronco comun

= Sindrome de hipoplasia del
corazon izquierdo

Con flujo pulmonar aumentado Con flujo pulmonar aumentado vy

= Comunicacién interventricular cardiomegalia

. ., . . n 1C1H
= Comunicacion interauricular Transposicion grandes vasos

= Drenaje anémalo total de venas

» Persistencia conducto arterioso
pulmonares
* Ventana aortopulmonar .
) 3 ) =  Tronco comun
» Drenaje anémalo parcial de venas

pulmonares = Sindrome hipoplasia izquierdo.
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El grupo de cardiopatias cianéticas es el mas frecuente y se caracteriza fundamentalmente,
por la presencia de cianosis, flujo pulmonar disminuido y corazén de tamafio normal o
pequeno. Ademas, debido a la hipoxia mantenida, estos nifos presentan limitacion fisica,
retraso pondoestatural y, en ocasiones, psicomotor, “dedos en palillo de tambor” y “ufas en
vidrio de reloj” (hipocratismo digital). Son frecuentes las llamadas crisis hipdxicas (en la
tetralogia de Fallot) o crisis de hipoxemia profunda (en la atresia tricuspidea con asociacién

de estenosis o atresia de la valvula pulmonar) (1).

5.1.3. Etiologia

Las CC tienen una génesis multifactorial en un 90 %. Existe evidencia de que la herencia
desempefa un papel decisivo en un 8% de los afectados y los teratégenos estan involucrados
en solo un 1 al 2% de ellos; es decir, existe una predisposicion hereditaria, dada por varios
genes afectados mas un desencadenador ambiental, que al actuar sobre un individuo

susceptible favorece la expresion del genoma dafado (1).

Ciertas enfermedades maternas predisponen a las CC como la diabetes (la mas prevalentes
con un riesgo 2 a 3 veces mas elevado de malformaciones que la poblacion general) o las
enfermedades autoinmunes con anticuerpos anti-Ro y anti-La positivos. Dentro de las
infecciones, la varicela y la rubeola pueden generar defectos estructurales del corazén, y el
parvovirus esta relacionado con insuficiencia cardiaca secundaria a anemia grave y
miocarditis. Las CC también pueden ser producto de la exposicidon embrionaria a una amplia
gama de agentes quimicos: alcohol o farmacos como el litio, la isotretinoina, el misoprostol y

algunos anticonvulsivantes, como fenobarbital y &cido valproico (1).

La historia familiar positiva es también un conocido factor de riesgo. La recurrencia después
de tener un hijo afectado se encuentra dentro del 2-5 %, pero varia ampliamente dependiendo
del tipo de cardiopatia y aumenta aun mas si hay mas de un hijo afectado. Los riesgos también
se elevan si alguno de los padres tiene una CC, y es mayor el riesgo de recurrencia si la

portadora es la madre (el 10-15 %) que si es el padre (el 2 %) (3).

El proceso de formacion de las estructuras cardiacas es complejo. Se inicia alrededor de la
tercera semana de vida intrauterina y finaliza posteriormente al nacimiento. El periodo
vulnerable para el desarrollo de una malformacién del corazon fetal, comienza a los 14 dias
de la concepcion, y se puede extender hasta los 60 dias. Pueden producirse errores del
desarrollo entre la segunda y la octava semanas, y de ahi la importancia de la valoracién de
la exposicién a riesgos en esta etapa del embarazo, para realizar un correcto diagnéstico

prenatal (1).
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5.1.4. Diagndstico prenatal

El diagndstico prenatal permite realizar el asesoramiento a la familia en funcién del pronéstico,
planificar un seguimiento obstétrico adecuado, ofrecer tratamiento intrauterino en casos
seleccionados, vy, en presencia de una cardiopatia congénita compleja, la derivacion prenatal
a un centro de referencia que ha demostrado disminuir la morbimortalidad perinatal asociada
(3).

La tasa de deteccién de CC en periodo prenatal, aun en los paises del primer mundo, oscila
entre el 30 % y el 60 %. La evaluacién del corazén fetal se realiza mediante ecografia,
alrededor de la semana 20-24. Actualmente, esta evaluaciéon ha sido estandarizada por la
Sociedad Internacional de Ultrasonografia en Obstetricia y Ginecologia y consiste en un
screening que incluye el corte de 4 camaras cardiacas, los tractos de salida de los ventriculos

y el corte de 3 vasos y 3 vasos-traquea (3).

Tracto de salida del VI

llustracion 1. Corte de 4 camaras, en sistole y corte de tracto de salida del ventriculo izquierdo

Algunos marcadores ecograficos del primer trimestre, como el grosor de la translucencia nucal
y el doppler del ductus venoso y de la valvula tricispide también pueden ser marcadores de
CC e indicacién de realizar un ecocardiograma fetal. Este también esta indicado ante el
diagnéstico prenatal de anomalias cromosémicas como la trisomia 21, fuertemente asociada

a canal auriculoventricular (3).

Por tanto, ante la sospecha prenatal de una CC se debe realizar una ecocardiografia fetal
avanzada por un experto en diagnostico prenatal de cardiopatias, asi como una ecografia
morfoldgica detallada, ya que, el 25-45% de los fetos presentan anomalias extracardiacas

asociadas (3).
5.1.5. Evolucion actual

Las CC con clinica neonatal y dejadas a su evolucion natural, tienen una mortalidad elevada.
Es fundamental un alto indice de sospecha para iniciar lo antes posible el tratamiento médico

como paso intermedio de la cirugia (2).
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El desarrollo de técnicas quirdrgicas y procedimientos terapéuticos ha permitido en el mundo
desarrollado, que no sélo CC simples, como la comunicacion interauricular o la comunicacion
interventricular sean tratadas, sino que la mayoria de los nifios con CC complejas, como la
tetralogia de Fallot, la transposicion de grandes vasos o el ventriculo unico, también puedan
ser corregidas durante la edad pediatrica. En ambos casos, la mejoria alcanzada no resta la

naturaleza cronica y de por vida de las CC (1).

5.2. Tetralogia de Fallot
5.2.1. ¢Qué es?

La tetralogia de Fallot (TF) es una enfermedad congénita cardiaca ciandética que se caracteriza
por englobar cuatro defectos principales: estenosis de la arteria pulmonar (EP), comunicacién

interventricular (CIV), cabalgamiento adrtico e hipertrofia del ventriculo derecho (4).

Tetralogia de Fallot

Cuatro anomalias que
hacen que la sangre circule sin
suficiente oxigeno por el cuerpo

1. Estrechez de la )
valvula pulmonar, fes

del tabique ventricular

4. Abertura del defecto
del tabique
ventricular entre los
ventriculos
izquierdo y derecho
2. Engrosamiento
de la pared

ventricular dm '?i‘/\DAM.

llustracion 2. Tetralogia de Fallot

La CIV es una apertura en el tabique donde el ventriculo derecho (VD) se separa del ventriculo
izquierdo (VI) causando la mezcla de sangre pobre en oxigeno (VD) con la sangre rica en
oxigeno (VI) sobrecargando las cavidades izquierdas del corazén. La EP es un
estrechamiento de la abertura de la valvula pulmonar que obstruye el flujo sanguineo desde
el ventriculo derecho a la arteria pulmonar. Esto puede dar lugar a una obstruccién en el flujo
de sangre desde la cavidad ventricular derecha hacia los pulmones. Otro defecto es la
dextraposicién de la aorta que se produce cuando el septo intraventricular esta desviado
hacia delante y a la derecha provocando una mala alineacién con la pared anterior de la aorta,
guedando asi conectada con ambos ventriculos. La conexion con el VD produce que entre en
la aorta sangre pobre en oxigeno. Por ultimo, la hipertrofia del VD, secundaria a la estenosis

pulmonar, es un engrosamiento de la pared muscular del VD. Ocurre porque el corazon tiene
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que trabajar mas intensamente para que la sangre pase por esta valvula estenética, esto hace

que el corazdn se ponga rigido, no logrando un bombeo eficiente (5).

Por el momento, la causa de la tetralogia de Fallot aliin no se ha descubierto, pero se sabe
que algunos factores y condiciones durante el embarazo pueden contribuir a la aparicion de

la enfermedad: consumo de alcohol, embarazos en edad tardia, dieta deficiente, ...

5.2.2. Prevalencia e incidencia
La TF representa aproximadamente el 7 al 10% del total de todas las cardiopatias congénitas.
Es la causa mas relevante de cardiopatia cianética congénita con una incidencia de 1 de cada
3500 personas o 0,23-0,63 casos de cada 1000 nacimientos. Hombre y mujeres presentan

igual porcentaje de afectacion (6).

5.2.3. Sintomas
La cianosis es uno de los sintomas mas caracteristicos de esta enfermedad; aparece
precozmente y puede ir acompafiado de otros sintomas como un soplo sistdlico rudo
precortical o aumento de los globulos rojos, por el proceso de produccion de eritrocitos, lo que
ocasiona una hipoxemia. La aparicién o no de la cianosis, dependera de la severidad de la
estenosis pulmonar. La valvula pulmonar estrechada, que limita el flujo de sangre a los
pulmones, junto con la comunicacién interventricular, permite que la sangre pobre en oxigeno
sea bombeada al organismo junto con la sangre rica en oxigeno. Estos defectos reducen el
nivel de oxigeno de la sangre, provocando una coloracién azul (cianosis) en labios, ufias,
dedos de las manos y de los pies. En casos menos severos de estenosis en el lactante, se
produce un color rosado o subciandtico. Ocasionalmente el cierre del ductus provoca la
aparicion de cianosis en los primeros dias de vida, si la EP es muy severa. Sin embargo, es
mas habitual, que la cianosis se presente a lo largo del primero-tercer mes de vida debido al
aumento progresivo del grado de EP. A pesar de ello, algunos casos de EP leve o moderada

cursan sin cianosis (Fallot acianotico) (5).

Las crisis hipoxémicas pueden aparecer en nifios con o sin cianosis. Es un signo clinico de
gravedad, ya que indica la presencia de EP severa y dinamica (aparece tras el llanto o

maniobras de Valsalva) (6).

La presentacion de la TF es variable. Los sintomas ademas de cianosis incluyen murmullo
cardiaco, dedos hipocraticos, disnea, pérdida de conocimiento debido a episodios de

hipoxemia y dificultad para alimentarse lo que provoca un desarrollo deficiente del nifio (5).
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En recién nacidos (RN), se observan sintomas como cansancio a minimos esfuerzos o
dificultad para respirar. Pueden presentan disnea severa durante la lactancia, respiraciones

rapidas y profundas, irritabilidad y llanto prolongado (5).

5.2.4. Diagnéstico médico
El diagnoéstico se realiza por medio de examenes fisicos y pruebas clinicas durante el
embarazo o en el RN. Algunos defectos congénitos leves causan sintomas escasos y a

menudo no se detectan hasta que el nifio crece.

Hoy en dia el diagndstico de TF suele realizarse en el periodo neonatal, siendo el soplo
sistélico rudo precordial el signo que con mas frecuencia motiva la valoracién cardioldgica.
Este soplo esta provocado por la EP y caracteristicamente aparece ya en la primera
exploracion del RN (5). La mejora de la ecocardiografia prenatal permite aumentar el

diagnostico de TF durante la gestacion.

En el diagndstico se tiene en cuenta el historial del nifio, incluyendo el periodo obstétrico y
familiar. En la exploracién clinica podemos encontrar un cuadro de cianosis y disnea. La
auscultacion detecta un soplo sistélico rudo precordial en base (borde esternal izquierdo
superior), en barra (de intensidad homogénea durante toda la sistole) con segundo tono Unico.
La radiografia de tdérax (Rx térax) muestra un corazén en forma de zueco con un tronco
pulmonar céncavo y disminucion trama vascular-pulmonar. El electrocardiograma (ECG),

revela hipertrofia del VD y en ocasiones, hipertrofia de la auricula derecha (5).

El ecocardiograma con estudio de flujo doppler color es el diagnéstico de confirmacion. A
través de esta prueba se objetiva y define: la CIV, el grado de cabalgamiento aodrtico, el grado

y localizacién de la EP y la presencia de cualquier anomalia asociada (5).

5.2.5. Tratamiento
La necesidad de mayor o menor intervencion médica depende del grado de obstruccion del
tracto de salida del ventriculo derecho. Los pacientes con obstruccion severa tienen flujo
pulmonar inadecuado y tipicamente se presentan con cianosis y crisis hipoxémicas nada méas
nacer (al cerrarse el ductus). Estos pacientes pueden necesitar terapia urgente. Los pacientes
con obstruccion moderada y flujo pulmonar y sistémico equilibrado generalmente reciben
atencion clinica durante la evaluacion de un soplo. Estos nifios pueden presentar episodios
de hipercianosis durante periodos de agitacion. Los pacientes con minima obstruccion pueden

presentar un aumento del flujo sanguineo pulmonar e insuficiencia cardiaca (7).

Los RN con obstruccién severa, pueden requerir el uso de prostaglandina intravenosa para

mantener la permeabilidad ductal y el flujo pulmonar en espera de reparacion quirdrgica (6).
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El tratamiento de las crisis hipoxémicas consiste en oxigenoterapia, posicion genopectoral,

administracién de morfina, bicarbonato y vasopresores (5).

El tratamiento de Fallot es siempre quirdrgico. Existen diversos estudios que demuestran que
la operacion paliativa completa es mas eficaz si se realiza en una etapa frente a las cirugias
realizadas en dos etapas (7). La correccion total consiste en cerrar la comunicacion
interventricular con un parche y corregir la estenosis ampliando el tracto de salida del VD
mediante diversas técnicas como un parche trasnanular pulmonar o con reseccion infundibular
(7). La cirugia correctora se indica entre los 3 y los 6 meses de edad. La correccién precoz
favorece a un correcto desarrollo de los vasos pulmonares y disminuye el riesgo de desarrollar

insuficiencia pulmonar (5).

5.2.6. Complicaciones y secuelas postoperatorias y a largo plazo
Los avances en la cirugia cardiaca y el cuidado postoperatorio han ayudado a mejorar los
resultados de los neonatos con TF. Esto se refleja en el porcentaje de mortalidad, el cual se
ha reducido de una 25% a un 2%. En general la supervivencia hasta la edad adulta después

de la reparacién quirdrgica de estos individuos supera el 85% (6).

A pesar de ello, los adultos con TF tienen un mayor riesgo de desarrollar arritmias (12% de
los pacientes las desarrollan durante las 24 horas tras la cirugia), intolerancia progresiva al
ejercicio (disminucién de la capacidad de ejercicio fisico en la prueba de esfuerzo, guarda
relaciéon inversa con la edad de la cirugia), fallo del VD del corazén, endocarditis 0 muerte

repentina (6).

Del 5-10% de los Fallot corregidos son reintervenidos por lesiones residuales a lo largo de los
20-30 afos de seguimiento. Las causas de la reintervencién son en orden de frecuencia:
Insuficiencia, EP residual, CIV residual, insuficiencia tricuspidea y endocarditis. Ademas, el
implante de marcapasos por bloqueo auriculoventricular postquirdrgico es necesario en el 2%
de los Fallot corregidos (5). Por todo ello, a pesar de la mejora de los resultados a corto y
medio plazo, estas personas siguen necesitando un seguimiento cercano y tratamiento a largo

plazo (6).

5.3. Circulacion de Fontan

5.3.1. ¢Qué es?
Se denomina circulacion de Fontan, a la que se establece tras la operacion quirargica por la
presencia de un unico ventriculo funcional debido a la falta de véalvula entre la auricula y el
ventriculo o a una anomalia severa en la formacion del ventriculo. El principio hemodinamico

de la operacion de Fontan es separar la circulacion sistémica de la pulmonar conectando la
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circulacion venosa sistémica directamente a las arterias pulmonares (AP) (8-10).

5.3.2. Cardiopatias congénitas con ventriculo Unico

El ventriculo Unico (VU) es una cardiopatia poco frecuente (1-2% del total de las CC),
caracterizada por la existencia de una sola cavidad ventricular. En esta confluye tanto la
sangre oxigenada que viene de las venas pulmonares, como la desoxigenada de las venas
cavas, que se mezclan, para ser bombeada a la arteria aorta y pulmonar dando como
resultado una hipoxia general del paciente e insuficiencia cardiaca, debido al doble trabajo
realizado por el corazon univentricular. Esta cardiopatia suele ir acompafiada de anomalias
asociadas: conexiones ventriculo-arteriales discordantes, atresia pulmonar, estenosis aértica
severa 0 la forma mas frecuente de VU que es el sindrome de hipoplasia del ventriculo
izquierdo (10,11).

La sobrecarga de volumen a la que estd sometido el ventriculo causa hipertrofia ventricular,
distension, remodelacion cardiaca e incluso disfuncién ventricular. Existen dos situaciones
hemodindmicas diferentes, una con flujo pulmonar aumentado y otra con flujo pulmonar
disminuido. Estas dan como resultado manifestaciones clinicas diferentes que pueden estar

presentes desde la edad neonatal (9,12):

e Con estenosis pulmonar (VU con flujo pulmonar disminuido), habrd una falta de
adecuada oxigenacion de la sangre y los pacientes presentaran cianosis (11).

e Sin estenosis pulmonar (VU con flujo pulmonar aumentado), se presentan signos y

sintomas de una insuficiencia cardiaca y desarrollo de una hipertension pulmonar (11).

Segun la morfologia, localizacion, el plano trabecular de las camaras de bombeo y el

ventriculo rudimentario (que puede estar presente 0 no) existen tres formas de ventriculo

anico: ventriculo Unico izquierdo (80% de los casos), ventriculo Unico derecho o ventriculo

anico intermedio (11).

Entre las malformaciones congénitas que se comportan como un solo ventriculo tenemos:
Sindrome del corazén izquierdo o derecho hipoplasico (atresia tricispide, ausencia de medio
corazon, mas concretamente de un ventriculo, mas comunmente el derecho), sindromes de
heteroataxia (alineacion incorrecta de las estructuras cardiacas entre si, ejemplo: atresia
pulmonar), cardiopatias Criss-cross (desequilibrio ventricular marcado) y cardiopatias del tipo

“queso suizo” en las que existen comunicaciones interventriculares mdltiples (13).

5.3.3. Diagnostico médico
El diagnéstico vendr4d dado por la exploracion fisica, auscultacion y las pruebas

complementarias. El ecocardiograma es el diagnostico de confirmacion que detalla la
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anatomia, distingue los distintos tipos de ventriculo Unico, describe las lesiones asociadas y
evalla el grado de estenosis pulmonar y la funcion ventricular. Es importante realizar un
cateterismo, ya que es el Unico método que puede medir en forma exacta la presion y la
saturacion de oxigeno en cada cavidad. Evalta en detalle la existencia o no de camara
rudimentaria, la posicion de las grandes arterias, el grado de obstruccion en las vias de salida,
la anatomia y funcién de las valvulas, el tamafio de las AP centrales, la funcién del ventriculo

y las patologias asociadas (11).

5.3.4. Cirugia

Actualmente, la cirugia de Fontan esta basada en la creacion de un sistema neoportal. El
conducto de Fontan conecta las venas cavas con la arteria pulmonar sin interposicién de un
ventriculo, es decir, sin pasar por el corazén. De esta forma, para redirigir el flujo sanguineo
de las venas cavas al pulmén se necesitan presiones mas altas en el sistema venoso
sistémico y presiones bajas en el circuito pulmonar. De esta manera el corazén Unicamente
tiene que bombear la sangre oxigenada. El VU, que queda como ventriculo sistémico, maneja
el gasto sistémico con volumenes mas bajos que en condiciones normales al depender la

precarga del retorno venoso pulmonar (12,14,15).

Inicialmente, la técnica fue descrita en 1968 por Fontan y Baudet, consistente en
“ventriculizar” la AD para que funcionase como bomba de la circulacién pulmonar. En 1971,
Kreutzer, Fontan et al realizaron por primera vez un bypass del VD anastomosando la
orejuela derecha y la AP. Bjork en 1975 describié una técnica en pacientes con atresia
tricuspidea en la que anastomosaba la auricula derecha (AD) y el VD rudimentario para
aprovechar la funciéon contractii del VD. Estas tres técnicas presentaban diversas
complicaciones como son: obstruccion de la conexién atriopulmonar, dilatacién grave de la
AD con compresion progresiva de las venas pulmonares derechas, tromboembolia pulmonar,
taquiarritmias auriculares por las suturas o fibrosis de la AD por lo que se buscaron nuevas

alternativas quirdrgicas (12,14,15).

En 1989, De Leval et al observaron que las diferentes variantes de la cirugia de Fontan-
Kreutzer tenian como inconveniente que la AD disminuia el flujo efectivo con la consecuente
pérdida de energia cinética, postulando que la creacion de un sistema de flujo laminar
mejoraria la hemodinamia. Propusieron la denominada derivacién cavopulmonar total que
consiste en la unién término-lateral de la vena cava superior con la rama derecha de la arteria
pulmonar y derivacién del flujo de la vena cava inferior. Con ello se consigue derivar el flujo

venoso sistémico a la arteria pulmonar sin pasar por la AD (12,14,15).
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Posteriormente en 1990, Marcelleti publica una nueva técnica quirirgica con especial
atencion a la prevencién de arritmias supraventriculares. La técnica, conocida como cirugia
de Fontan con conducto extracardiaco, consiste en llevar a cabo una anastomosis
cavopulmonar utilizando un conducto protésico para derivar el retorno de la vena cava inferior
hacia la porcién inferior de la rama pulmonar derecha (RPD) y derivar el flujo de la vena cava
superior al techo de la RPD a través de un Glenn bidireccional, con el fin de evitar suturas en
la AD (sustrato de arritmias) y mantener a las auriculas como un sistema de baja presion.
Esta cirugia presenta menor riesgo de arritmias y trombosis, por lo que se considera como el

procedimiento de eleccién en la actualidad en la mayoria de los centros (12—-15).

5.3.5. Complicaciones y secuelas postoperatorias y a largo plazo.
Las complicaciones de la cirugia de Fontan se pueden dividir en médicas y quirirgicas. Tanto
las complicaciones médicas como quirtrgicas pueden llevar al paciente a una situacion de
Fontan fracasado, que requerira en la mayoria de los casos un trasplante cardiaco. Las

complicaciones mas frecuentes son (12):

= Arritmias: es una de las principales complicaciones tras la cirugia, siendo mas frecuentes
las auriculares tras una conexién atriopulmonar. Son mal toleradas por el VU, pudiendo
causar insuficiencia cardiaca (IC) o muerte subita.

= Disfuncién del VI: a largo plazo se produce una disminucién progresiva de la funcién
ventricular sistélica y diastédlica que conduce a IC, siendo una causa importante de
morbilidad y mortalidad a largo plazo.

= Insuficiencia de la valvula auriculoventricular: es el peor prondéstico para estos
pacientes debido a la tendencia de estas valvulas a producir regurgitaciones.

= Tromboembdlicas: tienen una incidencia del 1-33% independientemente de la operacion
utilizada y es una causa importante de mortalidad.

= Afectacion hepatica

= Infecciones

»= Hipertensién pulmonar

= Muerte subita

El Fontan fracasado es un sindrome clinico en el que las demandas metabdlicas del

organismo exceden a su capacidad para satisfacerlas. Dentro de este, podemos incluir

(8,12,14,16,17):

= Fracaso agudo: Se debe un fallo en la fisiologia de Fontan en el periodo
postoperatorio inmediato. Este periodo es especialmente susceptible de complicarse

por la inestabilidad hemodindmica, el sindrome de bajo gasto cardiaco, la elevacion
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de la presién venosa sistémica y de la presion arterial (PA) pulmonar. Diversos
estudios estiman una supervivencia de un 55% después de este episodio. Hasta el
momento, las estrategias utilizadas en el manejo del Fontan fracasado han dado
pobres resultados, reportdndose una supervivencia mediante rescate con Take-Down
del 55-80%, con soporte cardiorrespiratorio con dispositivos de asistencia ventricular
del 35-42% y con trasplante del 0-50%.
= Fracaso croénico: Los sintomas se desarrollan en estadios avanzados. Es mejor
tolerado que el fracaso agudo, requiriendo habitualmente trasplante cardiaco. El
deterioro del estado clinico, la enteropatia pierde-proteinas, la bronquitis plastica,
fibrosis hepética y la presencia de arritmias intratables son algunas de las
manifestaciones clinicas mas comunes.
En un metandlisis compuesto de 6707 pacientes, Alsaied et al (18) estim6 que la tasa de
mortalidad general después de la operacion de Fontan es alrededor del 2,1% por afio.
Ademas, estimaron que las cinco causas mas frecuentes de muerte en estos pacientes son:
IC, arritmia, enfermedad renal, insuficiencia respiratoria y diversos problemas de coagulacién
(9,12,14,16,17).

5.4. Trasplante cardiaco pediatrico

El trasplante cardiaco (TC) pediatrico (O a 18 afios de edad) se inici6 en la década de los
ochenta del siglo XX. En el afio 1985 se realiza el primer TC neonatal con éxito en un paciente
con sindrome de corazon izquierdo hipoplasico en Loma Linda por el equipo del Dr. Leonard
Bailey. Segun datos del Registro Internacional de Trasplante Cardiaco Pediatrico que recoge
la actividad de centros, la mayoria de ellos de EEUU y algunos centros europeos, la actividad

de TC pediatrico ha aumentado progresivamente (19).

El TC infantil se diferencia del adulto en varios aspectos. La CC con intervencién quirdrgica
previa es la principal indicacion en los receptores menores de 1 afio y a medida que aumenta
la edad del receptor la indicacién de miocardiopatia con disfuncién ventricular se convierte en
la indicacién mas frecuente en el grupo de adolescentes. La escasez en el numero de
donantes, especialmente en los menores de 1 afio, obliga a un tiempo de espera prolongado
y a la aceptacion de donantes suboptimos. Sin embargo, la inmadurez del sistema inmune en
este grupo de edad determina una mejor tolerancia inmunologica del injerto, con menor tasa
de rechazo agudo y menor necesidad de inmunosupresion, con la posibilidad de realizar TC
incluso con incompatibilidad de grupo sanguineo. Por ultimo, la necesidad de un buen apoyo
familiar siempre es indispensable para garantizar el adecuado seguimiento de estos

pacientes(19).
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Al igual que ocurre en la poblacion adulta, la enfermedad coronaria del injerto es la principal
limitante de su duracion por lo que en la mayoria de los casos el TC no es un tratamiento
definitivo, y es necesario un retrasplante. Se desarrollan nuevas estrategias
inmunosupresoras e inmunologicas para conseguir que sea un tratamiento definitivo. Las dos
indicaciones principales de TC pediatrico son: las CC (habitualmente tras cirugias cardiacas

previas) y las miocardiopatias (19).

Hoy en dia, gracias a los avances en cirugia cardiaca infantil, el TC como primera opcion
terapéutica es raro. El sindrome de corazon izquierdo hipoplasico, que en el pasado fue la
principal indicaciéon de trasplante en el periodo neonatal, hoy en dia cuenta con una opcién
quirargica: la cirugia de Norwood. Las patologias cardiacas en las que el TC se considera la
unica opcion son aquellas que cursan con disfuncidon ventricular asociada a cardiopatia,

generalmente con cirugias previas (19).

5.4.1. Técnica quirdrgica.
Donante
Debido a las variantes quirargicas de las CC, es habitual que extraigamos mas tejidos del
corazén donante para la implantacion posterior. Asi, solicitamos al equipo extractor que el
injerto contenga un «extra» de: aorta (englobando arco y origen de troncos supraaorticos),
bifurcacion y origen de ambas ramas pulmonares, vena cava superior e innominada, ademas
de un parche de pericardio (20).

llustracion 3. Trasplante cardiaco

Receptor

Los pasos iniciales de la cirugia no se diferencian de cualquier intervencion convencional con
circulacion extracorpérea. Muchos de los pacientes pediatricos son ademas ciangticos y
presentan multitud de adherencias y neovasos como consecuencia de pequefias fistulas
arteriovenosas. Estos factores garantizan un comienzo de la cirugia tedioso y hemorragico.

Un problema afiadido es la desproporcién de tamafio del corazén donante-receptor (20).
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La cifra de trasplantes cardiacos infantiles se encuentra relativamente estabilizada. Un
incremento en el nUmero de trasplantes en edades tempranas puede suponer un aumento de
retrasplantes futuros en dicha cohorte. Debido a la mejora de los resultados quirdrgicos y
manejo postoperatorio, el nimero de cardidépatas operados que llega a la edad adulta se ha
incrementado. Este hecho se traduce en un aumento de la cirugia en las cardiopatias
congénitas del adulto (20).

El grupo de cardiopatias con fisiologia univentricular es el que arroja peores resultados tras el
trasplante siendo mejores tras Fontan que Glenn y Norwood, respectivamente. El grupo del
Texas Heart (Houston, EE. UU.) propone un «up-grade» de Glenn a Fontan en el momento
de implantar una asistencia circulatoria en un paciente con fisiologia de Glenn, con el
argumento de «asistir» a un corazén no cianético (Fontan, en lugar de Glenn) Los casos mas
evolucionados y con afectacion hepética (fibrosis, cirrosis) como consecuencia de la falta de

un ventriculo subpulmonar pueden precisar un trasplante combinado corazén-higado (20).

5.5. Rehabilitacion cardiorrespiratoria
Han pasado mas de cuarenta afios desde la primera publicacion de la OMS que aconsejaba
la inclusion de pacientes con enfermedades cardiovasculares en programas de rehabilitacion
cardiaca. La cardiologia pediatrica es una subespecialidad que surgié de manera progresiva,
al inicio del siglo XX. A lo largo del tiempo y a través de diversos estudios se han establecido
diagnosticos, se han pautado diversos tratamientos farmacoldgicos, intervencionistas o
quirurgicos y actualmente, se evallan y analizan los resultados obtenidos en dichos

procedimientos (21).

El tratamiento mediante rehabilitacion cardiaca con ejercicio fisico en malformaciones
congénitas de corazon es un tema actualmente en auge en el mundo de la investigacion. En
este momento existe una escasa evidencia cientifica de su eficacia debido a los escasos
estudios existentes, en parte, porque la mayoria de los pacientes con estas cardiopatias

morian a edades muy tempanas.

Actualmente, como ya he venido diciendo, gracias a los avances tecnolégicos, médicos y
quirdrgicos, la supervivencia de estos nifios con malformaciones congénitas de corazén ha
aumentado considerablemente, lo que ha favorecido el aumento de poblacion adulta con este

tipo de patologias (22).

Debido a ello, surge la necesidad de aumentar la evidencia cientifica acerca de los programas
de rehabilitacién cardiorrespiratoria pediatrica (22). La mayoria de los estudios que se han
llevado a cabo han encontrado que la rehabilitacién cardiaca produce una mejora aguda de la

capacidad de ejercicio. Sin embargo, pocos de estos estudios han sido bien controlados y
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ninguno ha explorado si la mejora aguda se mantiene mas alla del periodo inmediato de

postrehabilitacion (23).

En pacientes adultos si que existe evidencia de que estos programas mejoran la calidad de
vida de los pacientes, ademas de disminuir la mortalidad, pero esto no esta estudiado en
niflos. Est4 demostrado, que cuanto antes empecemos dichos programas mejores seran los
resultados, en parte por la mayor capacidad de mejora y aprendizaje que tienen los nifios
frente a los adultos. Ademds, también conseguimos que estos pacientes tengan mayor
facilidad de adherencia al tratamiento y a la actividad fisica mejorando tanto su mortalidad

como morbilidad (21).

6. JUSTIFICACION

En la actualidad, el 85% de los nifios que nacen con CC sobreviven hasta la edad adulta. Este
aumento de la supervivencia se debe, sobre todo, al diagnostico precoz por el uso de
ecografos de alta resolucion, avances en las técnicas quirdrgicas y mejoras en los cuidados
pre y postoperatorios. No so6lo las CC leves son tratadas, sino que otras que hace unos afos
tenian un porcentaje alto de mortalidad, llegan ahora a la edad adulta. Sin embargo, sin duda,
en multiples ocasiones su expectativa y calidad de vida son peores que las de la poblacién
sana. Ademas, estos pacientes pueden tener asociados problemas pulmonares, neurolégicos
y otros que disminuyen aun mas su calidad de vida. Por ello, surge la necesidad de establecer
programas de rehabilitacion cardiorrespiratoria en la edad pediatrica que hasta ahora eran

muy escasos Y si estaban ya instaurados en la edad adulta.

Por otro lado, nuestros pacientes son nifios que han tenido pocas oportunidades de vivir una
infancia normal. A través de los programas de rehabilitacion cardiaca, se trata de ensefarles
a conocer los limites de su corazon en actividades de la vida diaria, pero sin renunciar a ser
nifios y poder participar en juegos y actividades de acuerdo a su edad y a su enfermedad.
Nosotros, como fisioterapeutas, podemos ayudarles a conseguirlo y a educarles en vida

saludable y feliz intentando reducir sus limitaciones.

Las CC son procesos con alto consumo de recursos en el sistema sanitario. Los costes son
elevados durante toda la vida del paciente, ya que son enfermos crénicos que necesitaran
cuidados a largo plazo. Pienso que, con la aplicacion de un adecuado programa de
rehabilitacion cardiorrespiratoria, llevado a cabo por un equipo multidisciplinar de

profesionales sanitarios, estos costes se podrian reducir.

Galicia es una Comunidad Auténoma con una poblacién muy dispersa y esto en muchas

ocasiones puede dificultar la adherencia de nuestros pacientes a programas exclusivamente
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hospitalarios. Ademas, el Hospital Teresa Herrera es Centro de referencia nacional para este
tipo de enfermedades congénitas, por lo que recibe pacientes de lugares lejanos. Por ello
surge la idea de realizar programas domiciliarios para que estos nifios puedan seguir la

rehabilitacion desde sus casas, siempre supervisados y coordinados por nosotros.

Durante estos tres ultimos meses nos toco vivir una situacion sanitaria dificilmente imaginable
hace algun tiempo. El estar confinados en nuestras casas un periodo tan prolongado de
tiempo nos ha hecho ver la importancia del teletrabajo a muchos niveles. Aunque en nuestra
profesién es tan importante que exista contacto, los programas de rehabilitacion domiciliarios

pueden ayudar mucho a que podamos seguir tratando a nuestros pacientes.

Sin embargo, aunque estas técnicas utilizadas para la rehabilitacion cardiorrespiratoria cada
vez presentan mayor eficacia, todavia no existen demasiados estudios que avalen su
evidencia cientifica como pude comprobar en la extensa revision bibliografica realizada. En
mi opinién seria necesario que se empezaran a financiar estudios de este tipo, ya que a
medida que avanzan las técnicas médicas, tecnoldgicas y quirlrgicas surgen nuevas

necesidades en la sociedad.

Debido a ello, el objetivo principal de este trabajo de fin de grado va a ser paliar el déficit de
informacién en este campo, asi como proponer un plan de rehabilitacién que pueda ser eficaz
y reproducible en domicilio. Para ello, voy a llevar a cabo un proyecto de investigacion sobre
la rehabilitacion cardiorrespiratoria en pediatria en nifios con malformaciones congénitas de
corazén, centrandome en la tetralogia de Fallot, pacientes con procedimiento de Fontan y
trasplantes cardiacos. Tras realizar una recopilacion de la informacion disponible y en base a
lo aprendido he propuesto un plan de rehabilitaciéon tanto en ambito hospitalario como para

ser realizado en domicilio.

7. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

7.1. Hipotesis nula y alternativa
= Hipétesis nula: El programa de rehabilitacién cardiorrespiratoria no generara una
mejora en los determinantes cardiacos, respiratorios y calidad de vida en los pacientes

con malformaciones congénitas de corazon.

= Hipotesis alternativa: El programa de rehabilitacion cardiorrespiratoria generara una
mejora en los determinantes cardiacos, respiratorios y calidad de vida en los pacientes

con malformaciones congénitas de corazon.
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= Hipédtesis nula: Existe diferencia entre las dos modalidades de entrenamiento
(hospitalario y domiciliario) en cuanto a su eficacia para lograr una mejora en los

determinantes cardiacos, respiratorios y calidad de vida.

= Hipotesis alternativa: No existe diferencia entre las dos modalidades de entrenamiento
(hospitalario y domiciliario) en cuanto a su eficacia para lograr una mejora en los

determinantes cardiacos, respiratorios y calidad de vida.

7.2. Pregunta de investigacion
= ¢ Es eficaz un programa que combine la resistencia aérobica con el fortalecimiento de

la musculatura de los MMII en nifios intervenidos de cardiopatias?

= ¢ Podemos aplicar este programa en el ambito hospitalario y domiciliario y obtener

resultados similares?

7.3. Objetivos:
7.3.1. General

Elaborar y determinar la eficacia de un programa de fisioterapia cardiorrespiratoria en
pacientes intervenidos de cardiopatias congénitas analizando la posibilidad de realizar el
programa tanto en el ambito hospitalario como en el domicilio y comparando ambos
resultados.

7.3.2. Especificos

= |dentificar si este programa de rehabilitacibn cardiorrespiratoria genera mayor

adherencia al tratamiento que los anteriormente propuestos.

» |dentificar si se producen efectos adversos a la utilizacion de la estimulacion de la bomba

muscular periférica.

» Evaluar la duracion de los efectos generados con el programa de rehabilitacion

cardiorrespiratoria.

= Conocer si los resultados obtenidos son transferibles al entorno real y si persisten tanto

a corto como a largo plazo.

= Comprobar si la educacion en habitos saludables mejora los resultados.
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8. METODOLOGIA

8.1. Estrategia de busqueda bibliografica
Con el objetivo de contextualizar y confeccionar este proyecto de investigacion se llevé a cabo
una busqueda bibliografica en las siguientes bases de datos: Pubmed, Cochrane, Pedro,

Scopus, Web of science, Cinahl y Sportdiscus la cual realicé entre marzo y abril del afio 2020.

Para una mayor optimizacion de los resultados se realizé una busqueda avanzada en algunas

LT ”

de ellas, incluyendo las siguientes palabras clave: “pediatric”, “cardiac rehabilitation”, “Physical
therapy”, “exercise testing”, “Congenital heart defects”. Posteriormente, para la identificacién
de los estudios mas relevantes y la evidencia mas actual, afiadi un filtro en el que solo
aparecieran las publicaciones de los ultimos 10 afios (2010-2020) y otro que filtrara por la
edad de los sujetos de estudio (0-18 afios). Ademas, para que la busqueda fuera lo mas
completa posible se cogieron algunos articulos de las bibliografias de los que ya habiamos

obtenido a partir de los buscadores.
Se utilizaron los siguientes criterios de inclusién y exclusion para la eleccién de los articulos:

Inclusion

Estudios que se hayan publicado en los dltimos 10 afios.
= Estudios que estén escritos en espaniol, inglés, francés o portugués.

= Estudios en los que al menos una parte de la poblacién de estudio presente una

malformacién congénita.

= Estudios cuya poblacién o parte de ella esté dentro del intervalo de edad seleccionado
[6-12]

= Estudios cuyo objetivo sea evaluar el beneficio de un programa de rehabilitacién

cardiorrespiratoria en cardiopatias congénitas.

» Estudios que examinan la calidad de vida o el beneficio de la actividad fisica en este

tipo de pacientes.
Exclusion
= Articulos duplicados
= Articulos sin relacion con los temas a abordar en este proyecto.

= |dioma de escritura diferente al inglés, francés, portugués o espafol.
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= Estudios que abordan el tratamiento de otros seres vivos que no sean seres humanos.

= Estudios que no mostraran resultados o solamente propusieran un protocolo de

investigacion sin evidencia.
= Estudios de investigacion original con una puntuacion inferior a 5 en PEDro

La estrategia de busqueda en las diferentes bases de datos y el diagrama de flujo se muestran

en los Anexos 1y 2 (Ver Anexos 1y 2).

Ademas, en el anexo 3 (Ver Anexo 3) se ha confeccionado un cuadro dénde se resumen los
articulos con mayor evidencia para este proyecto de investigacion, incluyendo: las
caracteristicas de los participantes, variables a estudiar, evaluacion inicial y final, descripcion
de la intervencioén, resultados, autor y afio de publicacién. Siete de estos programas de
rehabilitacion incluyen una intervencion realizada en la sala de fisioterapia de un hospital o en
un lugar que cumple con todas las caracteristicas y material hecesarios para abordar esta
intervencion con todas las garantias y seguridad necesaria (24—31). Por otro lado, se han
seleccionado cuatro, cuyos programas se abordan a domicilio, con soporte de papel o DVD y
supervision de su padre/madre/ tutor legal o mayor de edad seleccionado (32-34).
Finalmente, existen tres intervenciones que incluyen una combinacién o comparacion de los

dos modelos anteriores (35-37).

8.2. Ambito de estudio
La poblacién seleccionada para llevar a cabo el proyecto de investigacion son nifios y nifias
registrados en las unidades de cardiologia infantil y rehabilitacion de los centros hospitalarios
de la provincia de A Corufia. Especialmente, para el grupo de intervencién hospitalaria, se
seleccionara solamente sujetos que estén registrados en la Unidad de Cardioloxia infantil y
Rehabilitacion del Hospital Materno Infantil Teresa Herrera del Complexo Hospitalario
Universitario de A Corufia. Para los dos grupos restantes valdran sujetos provenientes de
cualquier centro hospitalario de la provincia que puedan acudir a dicho centro en tres

ocasiones durante el estudio.

8.3. Periodo de estudio
El periodo de estudio tiene una duracioén total de dos afos, desde septiembre de 2020 hasta

septiembre de 2022.
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8.4. Tipo de estudio
Se trata de un ensayo clinico controlado, prospectivo, de casos-controles, no aleatorizado,
longitudinal y en paralelo que pretende comprobar la eficacia de dos modelos de tratamiento

en pacientes con malformaciones congénitas de corazon.

8.5. Ciriterios de seleccion

8.5.1. Criterios de inclusién

= Pacientes con cardiopatia congénita o tras cirugia de trasplante cardiaco. El efecto
cardiaco congénito debe haber tenido al menos una intervencién quirdrgica o
procedimiento de cateterizacion con un significante defecto hemodinamico residual y
de severidad suficiente para que potencialmente provoque restriccion en la actividad
(funcién de ejercicio fisico anormal) bien impuesta por el propio paciente o por el

médico, familia, profesores, entrenadores...
= Nifios/as con edades comprendidas entre los 6-12 afios al inicio del estudio.

= Nifios/as cuyos representantes legales hayan firmado el consentimiento informado
(Ver Anexo 6)

= Niflos sedentarios con un volumen maximo de oxigeno consumido (VO2pico) menor al
80% del predicho para su edad o un umbral ventilatorio anaerdbico (VAT) menor al
55% del predicho.

= Nifios cuya correccion de TF haya sido antes de los 3,5 afios 0 6 meses postcirugia

de Fontan.

= Pacientes con una visita al cardidlogo, en los ultimos 3 meses, que incluyera prueba
de esfuerzo (PE), ECG y ecocardiografia, sin resultados contradictorios para el

ejercicio.
= Pacientes NYHA Iy II.

8.5.2. Criterios de exclusion
= Pacientes intervenidos quirdrgicamente en un periodo inferior a 6 meses hasta el

comienzo del estudio.

= Pacientes con anomalias de salud durante la PE que podrian representar un riesgo

durante el transcurso del programa.
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= Disfuncibn moderada o severa de cualquiera de los ventriculos (fraccion de

eyeccion<40%)
= Enfermedad cardiaca inflamatoria aguda.

= Insuficiencia cardiaca no controlada (requiere hospitalizacion o medicacion en el tltimo

mes)

= Pacientes a los que el ejercicio les provoque arritmias, depresion del segmento ST en
el ECG de recuperacion, dolor de pecho y saturacion sistémica <80% durante el

ejercicio.

= Pacientes con hipertension arterial sistémica (>95 percentil), hipotensos o con

regurgitacion valvular severa.
= Pacientes con obstruccion del flujo de salida ventricular > 60mmHg.
= Saturacion de O (Sa O2) en reposo <90%

= Pacientes <16 afos, que formen parte del programa en el hogar y no tengan a un

adulto supervisando.

8.5.3. Criterios de inclusion en el grupo de intervencion a domicilio
Ademas de los criterios de inclusion y exclusion generales, se establecieron unos criterios de

inclusiéon para poder formar parte del grupo de intervencién a domicilio:
= Niflos/as que cumplan los criterios de inclusion generales.
= Nifios/as que tengan a un adulto supervisando la realizacion del programa diariamente.
= Nifios/as que vivan a méas de 30 minutos del centro sanitario de referencia.

= Niflos/as con una visita al cardidlogo en un periodo menor a 3 meses, sin ninguna

contraindicacion para la realizacién del programa con total seguridad.

= Niflos/as con un perfil de bajo riesgo (segun la estratificacion de riesgo en la visita
basal de inclusion en el programa) sin episodios de inestabilidad cardiaca durante la

realizacién de ejercicio.
= Niflos/as que tengan el compromiso de realizar lo pautado diariamente.

= Niflos/as con accesibilidad a los recursos tecnol6gicos necesarios que permitan enviar

los resultados de control y de los dispositivos necesarios para las biomedidas
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(frecuencia cardiaca (FC), Frecuencia respiratoria (FR), tension arterial (TA), peso, Sa
0y, ...)

= Conocimiento de las herramientas necesarias para la telecomunicacion por parte del

paciente o de un cuidador para registro y monitorizacion.

= Disponer del material para llevar a cabo el entrenamiento (pesas, bandas elasticas,

colchoneta, step, ...)

8.6. Justificacion del tamafio muestral

Para la determinacién del tamafio muestral se ha utilizado el programa de libre acceso Epidat
4.2, disponible en la plataforma del SERGAS.

Para el calculo del tamafio muestral se tomé en consideracién que se trata de un estudio de
cohortes en el que el beneficio de la técnica en conjunto es del 40% con una significacion del
5% y una potencia estadistica del 80%. Considerando que hay un riesgo de bajas del 15% se
aumentaron en 3 pacientes en cada uno de los grupos. Finalmente tendremos una poblacién

total de 50 nifios/as, 25 en cada uno de los grupos.

8.7. Seleccion de la muestra
Con el objetivo de conformar una muestra de pacientes representativa, se dedicard, en un
primer momento, un periodo de dos meses a la captacion de pacientes. Para ello,
concertaremos una reunién con el personal de cardiologia y rehabilitacion infantil del CHUAC,
previa solicitud via e-mail (Ver Anexo 4). En dicha reunion, se les administrara toda la
informacion acerca del proyecto, los pacientes subsidiarios de participar y qué objetivos se
persiguen. Se busca conseguir que sean estos profesionales quienes trasmitan a las familias
la posibilidad de participar en este proyecto, entregandoles la hoja informativa (Ver Anexo 5)
donde viene especificado todo lo relativo al estudio. (objetivos del estudio, criterios de

inclusion, medios de contacto con los investigadores, posibles riesgos, etc.)

Las familias interesadas deberan ponerse en contacto con los investigadores del proyecto y/o
comunicarselo al rehabilitador o cardidlogo responsable. Posteriormente, en una reunién se
procederd a la resolucion de todas las dudas que hayan podido surgir. Finalmente, se les hara
entrega del consentimiento informado (Ver anexo 6) a todas aquellas familias que acepten la

participacion de su hijo/a en el programa y asi poder comenzar las valoraciones.

8.8. Descripcion de las variables a estudiar

A lo largo de las distintas evaluaciones, se estudiaran una serie de variables

sociodemogréficas y clinicas. Dichas variables, el material y método empleado, la unidad de
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medida y las evaluaciones en las que seran recogidas quedan reflejados en la siguiente tabla
(tabla 2).

Tabla 2. Variables a estudiar.

VARIABLE | MATERIALY  UNIDAD | EVALUACIONES
METODO DE T
meppA | Y 2 ¥
Datos Edad Entrevista Hoja de X
sociodemograficos Sexo inicial registro X
Medidas Talla Tallimetro M X X X
antropomeétricas Peso Béascula Kg X X X
IMC Calculadora Kg/cm? X X X
Masa Perimetros cm X X X
Funcién motora muscular
Musculatura | Inspirbmetro mL X X X
respiratoria | incentivador
Threshold cmH0
Fuerza Dinamometro N X X X
muscular
MMII
Encuestas Calidad de | PedsQL 4.0y X X X
vida PedsQL
parent-proxy
Cantidad de PAQ-C X X X
AF y
Acelerémetro
Satisfaccion Encuesta X
“Ad-Hoc”
Funcion Disnea Escala OMNI 0-10 X X
respiratoria Sa0; Pulsioximetro % X X X
FR Observacion rpm X X X
VO, VCOzy mL/kg/min | X X
CR
VO;max Prueba mL/kg/min | X X
Pulso O esfuerzo Ml/lts X | X
Umbral maxima X | X
anaerobico
VE pico VE/min X X
EqCO; VE/VCO2 X X
Funcion FC (maxy | Tensiébmetro ppm X X X
cardiovascular reposo)
PA Pulsémetro mmHg X X X
Percepcion de Esfuerzo Escala OMNI 0-10 X X X
esfuerzo o
cansancio
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8.9. Mediciones e intervencion
Para la elaboracién de estos apartados me he basado en la mayor evidencia disponible en las

diferentes bases de datos en donde se realizé la busqueda bibliografica (23-51)

8.9.1. Mediciones
La realizacion de las mediciones para la extraccion de los datos se llevara a cabo a través de

una serie de pruebas, cuestionarios y escalas. (52)

Entrevista personal y exploracioén fisica

Se realiza una entrevista inicial donde se cubre una hoja de registro individual (Ver Anexo 7)

la cual se estructuré de la siguiente manera:
= Datos sociodemogréficos: Nombre y apellidos, edad y sexo.

= Datos médicos relacionados con la cardiopatia congénita: diagnéstico médico,
intervenciones meédico-quirdrgicas (incluyendo fecha y complicaciones existentes),

disfunciones relacionadas con la patologia y fecha de la ultima revision médica.
= Antecedentes familiares que sean de interés u otras patologias concomitantes.
= Medicacion actual

= Actividades deportivas extraescolares, indicando el tipo y tiempo dedicado por

semana.
= Diagnéstico de fisioterapia.

Posteriormente, se lleva a cabo una exploracion fisica donde se recogen las siguientes

variables, las cuales también fueron anotadas en la hoja de registro inicial:

= Medidas antropométricas: una enfermera procederd a la medicion del peso y la talla

mediante una balanza digital electrénica con un estadimetro. Es importante que el
paciente se sitle erguido, relajado y con el peso bien repartido entre ambos
hemicuerpos. Se intentara realizar a primera hora de la mafiana. Cuando conozcamos
los valores calcularemos el indice de masa corporal (IMC). Cabe destacar que la

medicion del peso de los pacientes de intervencion a domicilio se hard semanalmente.

= Signos Vitales: Situaremos al paciente en decubito supino, con el cabecero

ligeramente elevado, lo més relajado posible, en un ambiente tranquilo. Procederemos

a la toma de las siguientes variables:
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o Frecuencia Cardiaca (FC) y saturaciéon de O;: ambos seran medidos con un

pulsioximetro de dedo.

o Frecuencia respiratoria (FR): para su medicién Unicamente necesitaremos un
crondmetro. En pacientes con respiraciones visiblemente normales haremos la
medicion durante 30 segundos para multiplicar luego el resultado por dos. En
cambio, si notamos que la respiracion del paciente fluctiia o no esta dentro de
la normalidad haremos la medicion durante el minuto. A la vez que calculamos
el nimero de respiraciones que realiza el paciente por minuto también
observaremos el ritmo y la profundidad de estas. En la medida de lo posible
intentaremos que el paciente no se dé cuenta de la mediacion de este

pardmetro puesto que si no estariamos influyendo en los resultados.

o Presion o tension arterial: Medida a través de un tensiémetro digital de brazo.

Medicién de la masa muscular

Se realizara la medicion de la masa muscular de los nifios/as a través de los perimetros
musculares (52). Se seguird el mismo protocolo en todos los puntos donde vamos a realizar
la medicion: colocacidn de la cinta asegurandonos que no apriete la superficie ni quede suelta,
llevaremos a cabo 3 mediciones y hallaremos el promedio o mediana realizando la medicién

en centimetros (Cm) y en ambos miembros inferiores. Anotaremos los resultados en la hoja

de exploracion inicial (Ver anexo 7)

Tabla 3. Medicién perimetros musculares.

PERIMETRO

LOCALIZACION

POSICION DEL

NINO/A

MEDICION

Perimetro de
la cadera o
gluteo

Localizado a través de
la maxima
protuberancia posterior
de los gluteos, posicion
gue en la mayoria de los
casos coincide en la
parte anterior, con la

sinfisis pubica.

Bipedestacion, con

los pies juntos,

brazos  cruzados
sobre el pecho y la
region glutea
completamente

relajada.

El evaluador si

sitta desde un
lateral del paciente
para asegurarse de
que la cinta se
mantenga en el

plano horizontal.
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Perimetro del

muslo medio

Punto medio entre el

trocanter mayor del

fémur y tibial lateral.

Bipedestacién

erguida con los

pies ligeramente
separados, brazos
cruzados sobre el
térax y el peso
distribuido por igual

en ambas piernas.

El evaluador debe
marcar el punto
donde realizara la
medicion. Se sitla
lateral al paciente
en el lado de la
medicién. La cinta
debe
perpendicular al eje

del

estar

longitudinal

fémur.

Perimetro de
la pierna o

pantorrilla

Localizado a través de
la maxima
circunferencia de la

pierna.

Bipedestacién

erguida, con los

pies ligeramente

separadas y el

peso distribuido
entre ambas
piernas.

El evaluador se
sitla ipsilateral al
paciente. La cinta
debe de

Perpendicular  al

estar

eje longitudinal de

la pantorrilla.

Medicidon de la fuerza muscular isométrica de MMII

Comenzaremos con una pequefa instruccién sobre como y durante cuanto tiempo debe
contraer la musculatura que vamos a evaluar (contraer tan fuerte y rapido como sea posible).
Posteriormente, cada nifio/a tendra tres intentos de prueba para la comprobacion de la

correcta comprension de los comandos, recibiendo retroalimentacién visual y verbal después

de cada intento.

La medicion se llevara a cabo utilizando un dinamémetro digital. La contraccion isométrica
muscular se solicitard durante 5 segundos con un tiempo de descanso de 30 segundos entre
mediciones y de 3 minutos entre grupos musculares. Por cada musculo se haran 3 mediciones

hallando posteriormente el promedio (53-55). Se registraran los datos de ambos miembros

inferiores de manera estandarizada (Ver anexo 7):
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Tabla 4. Mediciéon isométrica de la fuerza.

Musculatura

valorada

Postura del nifio/a

Posicion del Ml

Posicién

dinamoémetro

Flexores de cadera

Sedestacion

Flexion de 90° de

cadera y rodilla

5 cm proximal al

borde superior de

la rétula.

Extensores de
cadera en palanca

corta

Prono

Flexiéon de 90° de

rodilla

5 cm proximales
desde la linea de

flexion de la rodilla

ABD de cadera

Decubito lateral

Cadera valorada,
supralateral en
posicién neutral vy
cadera infralateral

en 90° de flexion.

5 cm proximales al
borde proximal del

maléolo lateral.

ADD de cadera

DecUbito lateral

Cadera valorada,
infralateral en
posicién neutral vy
cadera supralateral

en 90° de flexion.

5 cm proximales al
borde proximal del

maléolo medial.

Flexores de rodilla

Sedestacion

Flexiéon de 90° de

cadera y rodilla

Cara posterior de la
pierna, 5 cm
proximal a la linea
bimaleolar del

tobillo

Extensores de

rodilla

Sedestacion

Flexion de 90° de

cadera y rodilla

Cara anterior de la
pierna, 5 cm
proximal a la linea
bimaleolar del

tobillo
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en
tobillo

extension y

en ligera

Dorsiflexores Supino Rodillas y caderas | Cabezas de los
en extensidn vy | metatarsianos en el
tobillo relajado. dorso del pie.

Plantiflexores Supino Rodillas y caderas | Cabezas de los

metatarsianos en la

planta del pie.

flexion plantar

Valoracién de la musculatura respiratoria

= Espirdmetro _incentivador de volumen: en primer lugar, hallamos la capacidad vital

(CV). Solicitamos al paciente una espiracion lenta y prolongada hasta volumen
residual, fuera de la boquilla, para a continuacion pedir una inspiraciéon méaxima con el
espirometro incentivador. Dicho procedimiento se repetird tres veces, escogiendo la

medicion de mayor valor.

= Threshold: Hallamos los cmH,O que el paciente es capaz de vencer como maximo
(PEM) para establecer una referencia. Lo realiza 3 veces y nos quedamos con la mejor,

hallando el 30% posteriormente (medida con la que va a empezar a trabajar).

A todos los grupos se les entregaran unas tablas para que registren diariamente si lo han

hecho y los valores.

Medicion de la fatiga/ esfuerzo percibido

La percepcion subjetiva de ejercicio es un parametro o indicador del esfuerzo de caracter
psicofisiolégico basado en la propia percepcion del sujeto sobre el grado de fatiga que siente.
Este se refleja a través de escalas donde la escala de Borg y la escala de Borg modificada
son el Gold Estandar actualmente para valorar la intensidad del ejercicio percibida por el

paciente cardiaco y respiratorio.

Sin embargo, muchos estudios han comparado la Escala de Borg con diferentes escalas
infantiles (como la OMNI) y el rendimiento ha sido mejor en las adaptadas. Estas escalas
incorporan nuameros, descriptores verbales e ilustraciones adecuados para nifios, lo cual
puede explicar el alto grado de validez mostrado. Hay que tener en cuenta que el grado de
validez de estas escalas aumenta con la edad de los sujetos de estudio, siendo las adaptadas
mas recomendables en sujetos menores de 13 afos. A partir de esta edad estara mas

indicada la utilizacion de la Escala de Borg modificada (56—60).
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El modelo elegido para este proyecto de investigacion, con el objetivo de aumentar la
velocidad y facilidad de comprension, es el disefiado primero por Robertson y Utter en el afio
2002 (61) (Ver anexo 9).

Medicion de ladisnea

Para evaluar el grado de dificultad respiratoria que existe antes del programa de
entrenamiento fisico y durante la prueba de esfuerzo también se empleara la escala OMNI

(Ver anexo 9).

Prueba de esfuerzo maxima

En los nifios con cardiopatia congénita se recomienda la realizacién de una PE méxima (o lo
mas cercana al maximo posible) con el objetivo de valorar su capacidad fisica y realizar una
prescripcion individualizada de actividad fisica. Es importante tener en cuenta que no se debe
realizar la prueba de ejercicio si el paciente tiene una infeccion aguda, exacerbacién aguda
de una enfermedad crénica o cualquier otra condicién de salud inestable que pueda presentar
un riesgo transitorio adicional. En el caso de que el paciente tenga una enfermedad obstructiva
grave, hipertensién pulmonar, insuficiencia cardiaca grave o ciertas arritmias debemos seguir

unas consideraciones antes y durante la realizacion de la prueba (38,62)

Antes de la realizacién del test es muy importante que tanto el nifio como los padres o tutores
entiendan perfectamente el procedimiento a realizar y las indicaciones para finalizacién de la
prueba (Ver tabla 5). La prueba sera realizada por un equipo multidisciplinar de profesionales
de la salud cualificados entre los que se debe encontrar un cardiélogo. El laboratorio debe
estar perfectamente equipado con material apropiado para la edad y el tamafio del nifio
(manguitos de presion, mascarillas pediatricas, ergdmetros adecuados, etc), asi como con
medidas de seguridad y protocolos de emergencia (equipo RCP pediatrica, medicamentos de
resucitacion pediatrica, broncodilatadores, ...). Por otro lado, los test deben de ser
reproducibles y evaluables, es decir, cualquier otro profesional puede realizarlos de tal manera

que se obtengan los mismos resultados para su comparacion (62—66).

Tabla 5. Indicaciones finalizacion PE

INDICACIONES PARA FINALIZACION PRUEBA DE ESFUERZO

ABSOLUTAS RELATIVAS

Disminucion de la presion arterial sistélica | Fatiga, disnea, sibilancias, calambres en

de 10 mmHg respecto al valor basal al las piernas o claudicacion o cualquier otro
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aumentar la carga de trabajo, si se

acompana de isquemia.

sintoma que pone en riesgo el bienestar

del paciente.

Angina moderada o grave.

Desarrollo del bloqueo del haz o de la

conduccion intraventricular.

Aumento de los sintomas del sistema

nervioso: ataxia, mareo, sincope.

Contracciones ventriculares prematuras,

taquicardia supraventricular, bloqueo

cardiaco, bradiarritmias.

Signos de mala perfusion (palidez,

cianosis).

Descenso del segmento ST = 3 mm.

Fallo en la monitorizacion.

Aumento de dolor en el pecho.

Taquicardia ventricular sostenida

Respuesta hipertensiva (Presion arterial

sistélica >250 mmHg y/o diastolica > 125

mmHg).

Deseo del sujeto de detenerse.

Disminucion de la presion arterial sistdlica
de 10 mmHg desde la presion arterial

basal sin isquemia.

Disminucién de la saturacion de oxigeno
por debajo del 90%.

Elevacién del segmento ST = 1mm.

Incremento de la ectopia ventricular

prematura (latidos adelantados

provenientes del

ventriculo) al aumentar la carga de

ejercicio.

Disminucién progresiva de la sa O < 90%
0 una caida de 10 puntos con respecto a
la saturacion de reposo en un paciente

sintomatico.
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Para llevar a cabo la prueba de esfuerzo necesitaremos un ergémetro, que puede ser un
cicloergbmetro o tapiz rodante. Se debe valorar de manera individualizada cada caso en
funcién del tamafio y la edad del nifio, de su nivel de coordinacién, su condicion fisica, el
objetivo de la prueba y la especificidad del deporte. En general, se prefiere el uso del tapiz,
gque se considera seguro incluso para nifios de 3-4 afios, aunque puede ser necesario el uso
de un arnés de seguridad. El cicloergbmetro proporciona mediciones fisiolégicas mas estables
durante el ejercicio y se prefiere cuando el objetivo es priorizar la medida de la PA, el ECG o
medidas ecocardiogréficas. Sin embargo, algunos nifios, especialmente los menores de 6
afios pueden tener dificultades para mantener una cadencia constante de pedaleo, incluso
cuando el cicloergbmetro se ajusta a su tamafio, y esto hace que sea mas dificil alcanzar un
esfuerzo maximo debido a fatiga prematura. Ademas, todo el proceso de la prueba de
esfuerzo serd monitorizado de manera continuada y hasta que su FC y presién sanguinea
hayan vuelto a la normalidad o al menos durante 5 minutos post-prueba. La monitorizacion
bésica se llevara a cabo a través del ECG (observaremos la presencia de arritmias, isquemia,
mala respuesta al aumento de la FC durante el ejercicio o cambios en el segmento ST), el
pulsioximetro (Sa Oz) y la medicion de la PA. Mediremos también la carga de trabajo maxima
que es capaz de soportar el paciente (Wmax) Ademas, para conocer las mejoras producidas
tras la rehabilitacion, durante el test afiadiremos un andlisis de los gases con un metabolimetro

gue recogera los siguientes parametros (38,64—66):

=  VO;max 0 VO,pico: también denominado capacidad aerébica o0 consumo maximo de

oxigeno, es la cantidad maxima de oxigeno que el organismo puede absorber,
transportar y consumir en un tiempo determinado. Este pardmetro se mide realizando
una espirometria durante una prueba de esfuerzo. Normalmente en estos pacientes lo

vamos a encontrar en valores inferiores a los normales.

= Cociente respiratorio (RER o CR), se define como la relacion entre la cantidad de CO-
producido y la cantidad de O, consumido. (CR= VCO2/VOy)

= Umbral anaerdbico o lactico: nivel de ejercicio en el que la produccion energética

aerobica es suplementada por mecanismos anaerébicos y se refleja por un incremento
de lactato en sangre. Lo calcularemos mediante el punto de compensacion respiratoria
(RCP), que hace referencia al momento en el que el equivalente respiratorio para el

CO; EqCO; comienza a aumentar

= VE pico: nimero de ventilaciones maximas por minuto que el paciente ha realizado.
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= VO, y VCO,: Volumen de oxigeno consumido y volumen de dioxido de carbono
producido respectivamente. Ambos pardmetros aumentan proporcionalmente con la

ventilacion.

= Pulso O;: relacién entre el consumo de oxigeno y la frecuencia cardiaca, es decir,
cantidad de oxigeno consumido por latido (VO; absoluto/ FC). Su reduccién suele

indicar una disminucién del volumen de eyeccion.

= EQqCO, (Eq=VE/Vcoy): pardmetro que representa la eficacia respiratoria. Este aumenta

en situaciones de ventilacion ineficaz (alteraciones de ventilacion/ perfucion)

Existen una gran heterogeneidad en la eleccién del protocolo de evaluacion, que en ultima
instancia debera hacerse de acuerdo con las caracteristicas del nifio, la finalidad de la prueba,
las variables a medir y el material disponible. Lo ideal es que el protocolo esté disefiado para
conseguir el limite maximo en 6-12 minutos para evitar fatiga muscular prematura y falta de
atencién y motivacion que nos lleven a falsear los resultados. Tendra un periodo inicial de
recogida de datos en reposo, un calentamiento previo de 2-3 minutos y un periodo de
recuperacion de 5-10 minutos. En la siguiente tabla (Ver tabla 6) realizada por Paridon et al

(64) se muestran los protocolos habitualmente utilizados en cardiologia y fisiologia pediatricas.

Tabla 6. Métodos de PE

METODOS

TAPIZ CICLOERGOMETRO
Bruce y Bruce modificado James
Balke McMaster
Cornell Strong
McNaughton Godfrey

El método mas utilizado actualmente en nifios con CC es el protocolo incremental de Bruce,
donde la intensidad se incrementa gradualmente en intervalos de 3 minutos. Sin embargo,
algunos autores como Rhodes sugieren la utilizacion de otros protocolos o la propia
modificacion de este por la gran velocidad que alcanza lo que puede ser un impedimento para
los mas pequefios. Como sustitucion proponen el protocolo de Bruce modificado (este tiene
dos etapas iniciales a una intensidad mas baja que la prueba estandar), el de McNaughton o

protocolos en cicloergbmetro en vez de en tapiz.
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Prueba submaxima de 6 minutos marcha (6MWT)

El test de 6 minutos marcha, es considerado la prueba subméxima ideal para realizar una
estimacion de la capacidad funcional en pacientes con patologias cardiopulmonares por su
facil realizacion, bajo coste y alta correlacion con la vida cotidiana. Los test submaximos de
ejercicio reflejan la capacidad del nifio para realizar actividades cotidianas. Son una valiosa
herramienta para evaluar la tolerancia al ejercicio por medio de la provocacién de un stress
fisiolégico en los sistemas cardiorrespiratorio y muscular en condiciones aerdbicas. Dentro de
ellos, el protocolo de 6MWT es considerado la prueba més estudiada, de facil realizacion,
reproducible, bien tolerada, sensible a cambios pre y postratamiento y de mejor correlacion

con las actividades de la vida cotidiana.

Esta prueba formara parte del protocolo de evaluacion si por circunstancias externas,
finalmente no se pudiera llevar a cabo en el Hospital Infantil Materno Teresa Herrera. Lo

utilizariamos como sustitucion de la prueba de esfuerzo méaxima para reducir costes.

El 6BMWT consiste en evaluar la maxima distancia caminada en terreno llano durante un
periodo de 6 minutos siguiendo un protocolo estandarizado, midiendo también disnea, FC, FR
y Sa O.. El test, se realizara intentando seguir de la manera mas proxima posible las
indicaciones dadas por la Sociedad Toracica Americana (67). La prueba se llevara a cabo
recorriendo ida y vuelta un pasillo recto interior, libre de circulacion, del Hospital Teresa
Herrera de 30 metros de longitud que estara delimitado por sefales tipo conos de trafico de
color naranja colocados a una distancia de 29 metros entre si dejando 0,5 en cada extremo
para que los participantes puedan realizar los giros. Ademas, la longitud del corredor debe
marcarse cada 3 metros para facilitar la medicién de la distancia total recorrida y una linea en

el lugar de comienzo sefializara el final de cada vuelta de 60 metros.

Primeramente, se verificara que no existen contraindicaciones para realizar la prueba (Ver
tabla 7), y si el resultado es negativo, se explicara detalladamente a cada paciente en qué
consiste la prueba. Se le comunicara que el objetivo es caminar la mayor distancia posible sin
correr, advirtiéndole que puede descansar cuando quiera, pero el crondmetro seguira en
marcha. También se le indica que durante la prueba no puede hablar ni distraerse y si presenta
algun sintoma o molestia debe comunicarlo para proceder a la suspension de la misma. El
examinador seguird al paciente durante toda la prueba dandole los estimulos verbales
estandarizados en cada momento. Este se situard detras de tal forma que el ritmo o la
velocidad de la marcha sean impuestos por el paciente. Se hara una pequefia demostracion

de cémo girar en los conos (68-70).
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Al principio y al final de la prueba, y después de un minuto de reposo, se midio la frecuencia
respiratoria y la disnea y la fatiga de los miembros inferiores se evalu6 a través de una escala
modificada de Borg. La presion arterial se determiné al principio y al final de la prueba con un
esfigmomandmetro digital. Durante la prueba, la frecuencia cardiaca y la saturacién oxigeno
se midieron cada minuto con un pulsioximetro. Después de completar la prueba, la distancia
total recorrida por el paciente se determinar4 en metros. En la tabla 8 (Ver tabla 8), se

muestran las principales razones para la suspension de la prueba.

Para el registro de los datos de cada paciente durante las pruebas se utilizé el formato

reflejado en el anexo 8 (Ver Anexo 8).

Tabla 7. Contraindicaciones 6MWT
CONTRAINDICACIONES

ABSOLUTAS RELATIVAS
Angina inestable durante el mes anterior | Frecuencia cardiaca en reposo de mas
de 120
Infarto de miocradio durante el mes Presion arterial sistélica de mas de 180
anterior mmHg
Hipertensién arterial no controlada Presion arterial diastdlica de mas de 100
mmHg

Tabla 8. Razones para la suspension del 6MWT

RAZONES PARA SUSPENSION 6MWT

Disnea intolerable

Calambres musculares

Diaforesis inexplicada

Palidez o sensacidon de desvanecimiento

SatO, <85% con o sin O, suplementario

Dolor toracico

Querer parar
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Medicion de la calidad de vida

Para evaluar la calidad de vida de los nifios/as utilizaremos el cuestionario Pediatric Quality
of Life Inventory ™ (PedsQL™). El PedsQL es un enfoque modular para medir la calidad de
vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes sanos y en aquellos con afectaciones
agudas y cronicas. Consta de escalas centrales genéricas y de modulos especificos de
enfermedades. Ha demostrado ser una herramienta de confianza, flexible, multidimensional y

sensible al cambio clinico (71-75).

Los pacientes y los padres rellenaran los cuestionarios de calidad de vida PedsQL™ 4.0
Generic Core Scales CHILD and Parent report for children (8-12 afios) and Teens (13-18 afios)
y PedsQL™ 3.0 Cardiac Module CHILD and Parent report for children (8-12 afios) and Teens
(13-18 afos). Estos nos aportaran una vision tanto parental como del propio paciente.

El primero de ellos, estd compuesto por 23 items divididos en 4 dominios: fisico (8 items),
emocional (5 items), social (5 items) y escolar (5 items). Estos items seran puntuados de 0 a
4 (0= nunca, 1= casi nunca, 2= a veces, 3= a menudo y 4= casi siempre). Posteriormente, los
resultados se transformaran de 0 a 100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0), y se sumaran todos
los items que hayan sido respondidos en cada dominio para obtener finalmente la puntuacion

total. Las puntuaciones mas altas indicaran mejor calidad de vida relacionada con la salud.

Por otro lado, el PedsQL™ 3.0 Cardiac Module, consta de 27 items divididos en 6
dimensiones: Problemas de corazén y tratamiento (7 items), tratamiento Il (5 items),
percepcion de su apariencia fisica (3 items), tratamiento por ansiedad (4 items), problemas
cognitivos (5 items) y comunicacion (3 items). La puntuacion se lleva a cabo de la misma

manera que en la escala anterior.

Medicion de la cantidad de actividad fisica

Para conocer el nivel y cantidad de actividad fisica (AF) de los participantes pasamos el

cuestionario “Physical Activity Questionnaire for Children” (PAQ-C).

El PAQ-C fue disefiado para nifios de edades comprendidas entre los 8 y los 14 afios. Es un
cuestionario autoadministrado disefiado para medir la actividad fisica moderada y vigorosa
realizada en los ultimos 7 dias incluyendo toda actividad realizada durante el horario escolar,
después del colegio y los fines de semana. Consiste en diez items, nueve de los cuales se
utilizan para calcular el nivel de actividad y el otro item evallGa si alguna enfermedad u otro

acontecimiento impidieron a que el nifio hiciera sus actividades regulares en la Gltima semana.
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El resultado global del test es una puntuacion de 1 a 5, de tal forma que las puntuaciones mas

altas indican un mayor nivel de actividad (76,77).

En este estudio se administrara la version espafiola del mismo (78), al principio y al final del

programa de rehabilitacion (Ver Anexo 10).

Medicidn de la satisfaccidn con el entrenamiento

Al finalizar la intervencion en ambas modalidades del programa de rehabilitacién se llevara a
cabo la evaluacién del grado de confortabilidad o satisfaccion con el mismo. Estas, también
incluyen la evaluacion de otros items como los cambios subjetivos percibidos y la seguridad

percibida durante las sesiones.

Se disefnaron dos encuestas (Ver Anexo 11 y 12), una para administrarles al padre/ madre/
tutor legal y otra para los nifios/as. La primera, estd integrada por una serie de preguntas,
donde se exponen unos items para valorar en una escala del 1 al 10, donde el 1 indica el peor
grado de satisfaccién con el entrenamiento y 10 el maximo grado de confort. Por otro lado, la
encuesta de los nifios/as se disefi6 de una manera mas sencilla para su mejor compresion.
Esta integrada por 5 preguntas a responder con una cruz en la respuesta que mas se asemeje

a su grado de satisfaccion.

8.9.2. Protocolo evaluacion
Las mediciones seran llevadas a cabo por un equipo multidisciplinar de profesionales de la
salud entre los que incluimos: dos fisioterapeutas, un enfermero y un cardiélogo. El lugar
elegido para realizarlas sera el Hospital Materno-Infantil Teresa Herrera de A Corufia, si bien,
se podran realizar en la Facultad de Fisioterapia de la Universidad de A Corufia, en caso de

ser necesario, por cuestiones logisticas adaptandose el protocolo de darse este supuesto.

El protocolo de evaluacion constara de dos partes distribuidas en dos dias consecutivos (Ver
tabla 9) para que las sesiones de evaluacidn sean cortas, con el fin de evitar el cansancio de
los nifios/as. Este sera realizado por un mismo fisioterapeuta, el cual no sabra a que grupo
pertenece cada paciente. Primeramente, se realizar4 una evaluacion inicial que incluye una
entrevista personal, para la recopilacién de toda la informacion que se describe en el anexo 7
(Ver Anexo 7), y la medicion de los signos vitales del paciente en reposo. Gracias a este
proceso se determinara si el participante cumple con los criterios de inclusion y exclusion
expuestos en puntos anteriores. Si la respuesta es positiva, pasara a una segunda fase de la
evaluacién. Esta comenzara, con una presentaciéon formal por parte del responsable del
estudio en donde se administrara toda la informacion necesaria acerca del mismo, pruebas y

plan de trabajo. Una vez que esté todo claro y antes de proceder a la medicion de las variables
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el padre/ madre o tutor legal del menor debe firmar el consentimiento informado (Ver Anexo
6). Posteriormente, se administrara a los participantes y sus responsables de manera
individual los cuestionarios PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales, PedsQL™ 3.0 Cardiac Module
y PAQ-C. EI familiar encargado de completar estos cuestionarios, se hara cargo de
completarlos en las proximas evaluaciones si es posible. Este mismo dia, un fisioterapeuta
realizara la medicién de la masa muscular a través de los perimetros y la fuerza con la ayuda

de un dinamémetro tal y como se describié anteriormente.

El segundo dia de valoracion, se llevara a cabo el test submaximo la medicion de la fuerza de
la musculatura respiratoria. La evolucién se completara con la realizacién de la prueba de

esfuerzo maxima por el cardiélogo responsable.

La evaluacion se realizara en tres momentos diferentes del ensayo: una semana antes del
inicio (pre-intervencion), inmediatamente después de la intervencidn (post-intervencion) y tres
meses después de la finalizacién (seguimiento). En las evaluaciones pre y post-intervencion
se realizara la medicion de todas las variables descritas anteriormente con una Unica

diferencia en la realizacién del cuestionario de satisfaccién a la finalizacion del programa.

Tabla 9. Organigrama de la evaluacion

ORGANIGRAMA DE LA EVALUACION

e Entrevista personal y medicién de
signos vitales.

¢ Informacion verbal y escrita tanto al
participante como a la familia sobre
el estudio y las pruebas.

PRIMERA VISITA e Firma del consentimiento
informado.

e Mediciobn de perimetros y fuerza
muscular.

e Cuestionarios PAQ-C y PedsQL.

e Resolucion de dudas sobre el
SEGUNDA VISITA programa y cuestionarios.

e Fuerza de musculos respiratorios.

VISITA AL CARDIOLOGO e Prueba de esfuerzo maxima.
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8.9.3. Generalidades de la Intervencion

Tras el reclutamiento de los participantes del estudio, y el previo envio de la carta informativa
a la direccion del CHUAC (Ver Anexo 4) y posterior reuniébn con el equipo sanitario
multidisciplinar a cargo de los posibles candidatos para el estudio, se llevara a cabo una
reunion con las familias seleccionadas e interesadas. En ella se realizar4 una explicacion
minuciosa del modelo de estudio y su finalidad, asi como cual va a ser el papel de su hijo/a
dentro del proyecto. También se estableceran las fechas y horarios, en las cuales el grupo 1
(grupo de intervencion en el hospital) debe acudir al Hospital Materno Infantil Teresa Herrera,
asi como, a las familias del grupo 2 (intervencion en el hogar), se le daran las pautas para la
correcta realizacion del programay como rellenar las fichas de seguimiento diarias (Ver Anexo
15).

Una vez que hayamos conseguido la muestra a estudio, los participantes seran distribuidos
en un primer momento de forma aleatoria entre grupo de intervencién y grupo de control.
Posteriormente, habra una subdivisidn no aleatoria de los pacientes del grupo de intervencién.

Finalmente se constituiran tres grupos diferentes.

= Grupo 1 (grupo de intervencion en el hospital), realizaran un programa combinado de
ejercicio de resistencia aerobica y fuerza de MMII, vigilados por un equipo multidisci-
plinar de profesionales sanitarios. Este programa también incluye ejercicios respirato-
rios diarios y un formulario de educacién en habitos sanitarios a realizar en sus domi-
cilios.
=  Grupo 2 (grupo de intervencién en el hogar), realizaran un programa combinado de
ejercicio de resistencia aerdbica y fuerza de MMII, en su domicilio, vigilados por el
responsable/s que hayan seleccionado previamente. Este programa también incluye
ejercicios respiratorios diarios y un formulario de educaciéon en habitos sanitarios a
realizar en sus domicilios.
= Grupo 3 (grupo de control), seguiran realizando su practica deportiva habitual y ade-
mas seran instruidos en habitos alimenticios y fisicos saludables.
Una vez realizada la evaluacién pre-intervencion, comenzara la fase de intervencion la cual
tendra una duracién de 12 semanas, realizando 3 sesiones de una hora cada una a la semana.
Ademas, completaremos esta intervencion con pautas de trabajo que ambos grupos deben
completar en casa. La intervencién del grupo 1 serd llevada a cabo en el Hospital Teresa

Herrera de A Corufa.

Durante el tiempo que dure el proyecto, todos los grupos seguiran realizando su actividad

fisica habitual y recibiendo sus tratamientos, ya sean de fisioterapia o farmacolégicos. Ambas
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cosas seran registradas por los/as investigadores/as con el fin de monitorizar los posibles

cambios que pudieran influir en el estudio.

En el caso del grupo 1, los padres/madres/tutores legales no estaran presentes en la sala de
intervencion para no influir en el rendimiento y resultados del nifio/a. Rogamos que los

responsables de supervisar a los pacientes del grupo dos sean siempre las mismas personas.

8.9.4. Protocolo de intervencion
General
Dentro del programa de rehabilitacion hay dos partes de la intervenciéon que son comunes

para ambos grupos:

=  Protocolo educativo en habitos fisicos y alimenticios saludables

Debido a la franja de edad en la que se encuentran nuestros pacientes y los buenos resultados
que dieron estos protocolos en otros estudios revisados (33,34,36), el equipo de investigacion
decidié implantarlo como parte del programa de rehabilitacion. Hay que tener en cuenta la
importancia de implantar en los nifios desde corta edad estos héabitos para que se

acostumbren y en un futuro formen parte de su rutina habitual.

Para llevar a cabo esta parte del programa se utilizaran unas fichas educativas que tendran
que rellenar los nifios semanalmente. Para su realizacion hemos contado con la ayuda de un
nutricionista y el servicio de gastroenterologia pediatrico del propio hospital. Cada una de las
fichas tendra una parte de aprendizaje y una de comprobacion de lo aprendido a través de
ejercicios por diferentes vias: paginas web, juegos en familia, dibujos, ...Un ejemplo de estas

fichas se muestra en el Anexo 16 (Ver Anexo 16).

= Ejercicios respiratorios

Incentivador volumétrico: cada nifio/a realizara diariamente tres series de 10 repeticiones.
Threshold: cada nifio/a realizara tres series de cinco repeticiones. Comenzaremos al 30%
del valor obtenido durante la evaluacion. Conforme avance el programa progresaremos reali-

zéandolo al 60% y finalmente al 80%.

Grupo de intervenciéon en el hospital

= Monitorizacién
Los participantes pertenecientes a este grupo seran supervisados por profesionales de la
salud en todas las sesiones de tratamiento. El ejercicio sera monitorizado durante todas las
sesiones del programa y debera finalizar en caso de que se produzcan alguna alteracion.

Durante las primeras dos semanas de familiarizacidbn con el programa, utilizaremos la
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monitorizacién de ECG, retirandolo posteriormente si no se ha producido ningln evento

patoldgico.

Ademas, desde la primera sesion, se utilizaran una serie de parametros e instrumentos con

los que podremos monitorizar al paciente durante toda la sesion:

o Pulsémetro: gracias al cual mediremos la frecuencia cardiaca antes, durante y des-
pués de la sesidn. Esta, serd uno de los pardmetros que mas nos sirvan para medir la
intensidad o el nivel de esfuerzo. El paciente debe mantenerse durante toda la sesion,
en el 60-70% de la frecuencia cardiaca de reserva calculada en la prueba de esfuerzo.

o Pulsioximetro: mediremos:

o Saturacion de oxigeno: antes y después del ejercicio. Debe mantenerse entre
el 90-100%.
o Tension arterial: antes y después del adiestramiento fisico. La franja de valores
entre los que debe permanecer la TAS y la TAD varia a lo largo de la sesion:
= TAS=120-135mmHgy TAD=70-90 mmHg antes del ejercicio
= TAS=140-180mmHgy TAD=70-100mmHg durante el adiestramiento
= TAS=120-135mmHg y TAD=70-90mmHg tras adiestramiento.
Por otra parte, se empleara la escala de OMNI (Ver Anexo 9) para comprobar el nivel de
disnea y esfuerzo percibido que presenta nuestro paciente, no dejando que supere los niveles

4-5 en ambas variables.

Por Gltimo, a cada paciente, se le ensefiara a entender los sintomas de intolerancia al ejercicio
fisico por los cuales deberia de parar la sesidn, como son: aumento importante de sensacién
de falta de aire, dolor en el pecho, opresion, palpitaciones, mareos, sincopes, fatiga inhabitual,

palidez, color azul de piel, labios o ufias, nauseas, piel hUmeda o fria.
= |ntervencién

Las sesiones de intervencién en sala se centraran en ejercicios de resistencia aerdbica y
fuerza de miembros inferiores. En base a esto cada sesion se estructurara de la siguiente

manera.:

1. Calentamiento:

Comenzaremos la sesién con una fase de calentamiento con una duracion aproximada de 5-
15 minutos. El objetivo principal es poner al paciente en condiciones musculares, organicas y
nerviosas Optimas para enfrentarse al posterior esfuerzo fisico. Activamos el sistema

musculoesquelético, circulatorio y respiratorio. Esta fase consistira en:
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= Ejercicios de movilizacion activa global de todos los segmentos corporales. Haremos
de 3 a 4 repeticiones de cada ejercicio.
= Estiramientos dinamicos: los cuales ayudan a aumentar la potencia y la fuerza de eje-
cucion, ademas de servir de preparacion para la fase central. Haremos unas 10 repe-
ticiones de cada uno.
= Calentamiento en la maquina de ejercicio aerdbico que usaremos posteriormente (ci-
cloergdmetro o cinta): estableceremos un ritmo donde el paciente se sienta comodo y
pueda hablar ante la realizacién del Talk test. La finalidad sera ir aumentando poco a
poco la frecuencia cardiaca hasta alcanzar el 60% de la frecuencia cardiaca de reserva
calculada en la prueba de esfuerzo.
2. Parte central:
La parte central de la sesion tendrd una duracién aproximada de 45-50 minutos donde los
pacientes realizaran trabajo cardiovascular, dinamico y aerébico combinado con un trabajo de

fuerza focalizado en los miembros inferiores.

Comenzaremos, con 30- 40 minutos de ejercicio aerdbico, preferiblemente correr en cinta.
Esto es porque al andar estamos estimulando la planta del pie que es uno de los segmentos
que forman parte de la bomba periférica del corazén para favorecer el retorno venoso, aunque
a los pacientes mas desacondicionados podremaos realizar el protocolo en bicicleta estatica.
Si se realiza el protocolo en bicicleta la prueba de esfuerzo se debera de realizar en bicicleta

en vez de tapiz rodante.

El tiempo de trabajo aerdbico irA aumentando progresivamente. Es decir, en las primeras
semanas haremos intervalos de ejercicio combinados con periodos de descanso hasta
alcanzar los 30-40 minutos de ejercicio continuo. Aumentando primero el volumen y después
la intensidad. Vigilaremos en todo momento que el paciente no sobrepase el 60-70% de la
frecuencia cardiaca de reserva calculada en la prueba de esfuerzo. El objetivo principal de
este periodo de la sesion serd aumentar la carga de trabajo del paciente y poco a poco ir
mejorando todos los parametros evaluados que mejoran la calidad de vida y estado del
paciente (umbral anaerdbico, VOpico, carga de trabajo, pulso de oxigeno y descenso del

tiempo de recuperacion de la frecuencia cardiaca entre otros).

A continuacion, después de que el paciente haya descansado unos minutos, comenzaremos
con el trabajo especifico de fuerza muscular de miembros inferiores. Esta parte de la sesion
esta destinada principalmente a aumentar la masa muscular de la musculatura de la pantorrilla
(sobre todo gemelos y séleo) ayudando al retorno venoso hacia el corazén y disminuyendo la

necesidad de la bomba respiratoria (bomba de succién) (79,80). Gracias a ello, se consigue
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un aumento de la funcién cardiaca (volumen sistélico), del llenado del corazén (volumen

diastdlico) y de la capacidad de ejercicio.

El programa de fuerza ocupara unos 15-20 minutos del total de la sesion en donde hemos
disefiado un circuito que combina ejercicios de fuerza mas analiticos con otros de fuerza
funcional. Cada semana el disefio, ambientacion y ejercicios que integran el circuito ird
cambiando con el objetivo de aumentar la adherencia y disminuir el aburrimiento que esta
parte de la sesién les pueden suscitar a nuestros pacientes. De esta forma, se seleccionaran
cinco ejercicios de los propuestos que se adaptardn para captar la atencion de los mas
pequefios. Siempre acabaremos este trabajo con una secuencia especifica de trabajo en el
step. El paciente realizara el circuito en dos o tres ocasiones por sesion. Ademas, iremos
modificando a lo largo de las semanas la dificultad de los ejercicios, en base a las mejoras

que evidencien cada uno de los pacientes.

La explicacion de los ejercicios junto con la musculatura implicada en cada uno se encuentra
reflejados en la tabla 10 (Ver tabla 10). La dosificacion de los ejercicios esta basada en las
recomendaciones de la bibliografia para el trabajo de fuerza en estos pacientes, aunque cabe
destacar que no existen muchos estudios que hayan hecho un trabajo destinado
especificamente a esta bomba muscular periférica. Haremos un entrenamiento muscular de
baja carga (el propio peso muscular del paciente o cargas ligeras 20-30% de la carga maxima)
pero prolongada, maximo numero de repeticiones durante 15 segundos con descansos de 10
segundos entre cada ejercicio. En cada ejercicio se contard el nimero de repeticiones que

realiza y cuando llegue a 15 se aumentara la carga del ejercicio.

Tabla 10. Ejercicios circuito de entrenamiento.

EJERCICIO ‘ EXPLICACION MUSCULATURA ‘ JUEGO
“Mariquita” | Ir de un punto a otro Toda la Tienen que salvar a los

0 “Mariola” | del circuito dando | musculaturade | animales que se vayan

saltos abriendo vy los MMII encontrando  por el
cerrando la base de camino. Pueden estar
sustentacion. colocados en el suelo o a

una altura determinada
(para que tengan que

ponerse de puntillas).
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Espalderas | Ponerse de puntillas Flexores Alcanzar diferentes
para coger en cada plantares de animales situados a
turno  un  objeto, tobillo. diferentes alturas (uno
bajarlo y volver a por por turno) que no pueden
otro. bajar solos. Para ello, se

pondran de puntillas, los
salvardn y bajaran a
ponerse de cuclillas para
meterlos en su nido.

Sentadillas | Se  realizaran el Toda la Se pondra una pizarra o
maximo numero de musculatura, soporte delante donde
sentadilas en 15| principalmente |jugaremos a tutifruti,
segundos. extensores de ahorcado, ...

rodilla y cadera.
Marcha de | Recorrer una Flexores Intentar llegar de un
puntillas distancia fijada, de plantares de extremo al otro del rio de
puntillas, sin correr. tobillo. puntillas sin correr y sin
caerse al rio (pisar la
linea fijada).
Plancha Mantener la plancha Toda la Hay que intentar
sobre codos y rodillas musculatura mantenernos quietos en
o} la evolucion abdominal, esa posicion para no ser
dependiendo del cuadriceps, capturados.
paciente durante 15 deltoides, ...
segundos.
Marcha Recorrer una Toda la Intentar llegar de un
puntillas distancia fijada por musculatura, extremo a otro del rio con
marcando | dos conos sin correr sobre todo la modalidad de pasos
talon-punta | marcando talén-punta flexores seleccionada para
y terminando de plantares. conseguir seguir en el
puntillas. circuito.
Salto de Intentar saltar las | Toda la | Intentar salvar los
vallas vallas colocadas a | musculatura de | obstaculos que nos

una altura

determinada.

los MMIL.

hemos encontrado por el

camino, saltando lo mas
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Combinamos  saltos ato y lo mas lejos
con los pies juntos y posible.
saltos con pies
separados.
Puente Mantener la posicion Musculatura Intentar mantener la
glateo de puente gluteo | gliteay gemelar. | posicion lo mas quietos
durante 15 segundos posibles para que no nos
con apoyo en puntas capturen.
de los pies.
Puntillas Con la ayuda del step | Musculatura de la | Intentar llegar a coger
aumentando | 0 de un escaldn, pantorrilla. unas flores que
recorrido | colocaremos los pies situaremos en lo alto, ojo
del paciente al borde hay que subir y bajar
del step de tal forma porque si nos quedamos
gue su talébn debe arriba nos pillan.
guedar en el aire fuera
de la plataforma para
aumentar el recorrido.
Trabajo en | Disefio de una | Musculatura de la | Para terminar, hay que
step secuencia para que pantorrilla. intentar imitar la
los nifios nos imiten, secuencia lo  mejor
reflejado en el Anexo posible y asi abrir la caja
13 (Ver Anexo 13). fuerte.

3. Vuelta alacalma:

Para finalizar la sesién, realizaremos una vuelta a la calma durante unos 5-10 minutos. En
esta parte de la sesion se incluiran estiramientos estaticos realizados por el propio paciente
de los principales muasculos que hemos trabajo durante la sesibn combinados con la
respiracion. El objetivo de esta fase es volver al estado basal evidenciandose en las diferentes

variables fisiolégicas (FC, tension arterial, ventilacion, ...), de forma progresiva evitando el

riesgo de lesion o aparicion de sintomas cardiacos.
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Protocolo de intervencién domicilio

= Monitorizacién
Antes de comenzar el programa de entrenamiento, los sujetos de este grupo realizardn una
primera sesion en el hospital donde reciben instrucciones de los componentes de su
programa. Gracias a esta reunion, los nifios/as y sus familias seran instruidos y podremos
comprobar de primera mano cémo se desenvuelven y el conocimiento de las personas
responsables de los codigos de monitorizacion. Ademas, durante esta reunion se les indicara
tanto a los pacientes como a sus familiares los signos y sintomas de intolerancia al ejercicio

por los cuales deberia abandonar la sesion, los cuales ya han sido descritos en el grupo uno.

A cada sujeto se le asignaran una o dos personas responsables de su monitorizacién durante
las 12 semanas que dure el programa de rehabilitacion. Estas, deben conocer todos los
parametros que utilizaremos para supervisar cada sesién de entrenamiento y asi velar por la

seguridad del sujeto.
La monitorizacion se llevara a cabo a través de diferentes parametros e instrumentos:

= Pulsioximetro: con el que captaremos:

o Saturacion de oxigeno: antes, durante y después del ejercicio. Debe mantenerse
entre el 90-100%. También se implantara una gama de colores para precisar su
control. Verde seria si la SaO, se encuentra entre el 95-100%, amarillo si Sa0O-»
<95% y rojo si es < 90%.

o Tension arterial: antes, durante y después del adiestramiento fisico. La franja de
valores entre los que debe permanecer la TAS y la TAD varia a lo largo de la se-
sion:

= TAS=120-135mmHg y TAD=70-90mmHg antes del ejercicio
= TAS=140-180mmHg y TAD=70-100mmHg durante el adiestramiento
= TAS=120-135mmHg y TAD=70-90mmHg tras adiestramiento.
En este caso también utilizaremos una gama de colores para facilitar y precisar su

control:

= Amarillo: TAD antes y después del entrenamiento >90mmHg o durante el
entrenamiento >100 mmHg.
= Rojo: TAS basal o tras adiestramiento >150mmHg o durante adiestramiento
>180mmHg.
= Pulsémetro: gracias a este instrumento se podra registrar la frecuencia cardiaca: an-

tes, durante y después del ejercicio. Deberemos conocer la FC de adiestramiento ya
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definida en base a las caracteristicas clinicas de la ergoespirometria. El paciente de-
bera mantenerse en torno al 60-70% de la frecuencia cardiaca de reserva calculada
en la prueba de esfuerzo. En base a esto y para facilitar y precisar la lectura de la
intensidad de entrenamiento por parte de la persona encargada, se utilizard una gama
de colores (rojo, amarillo y verde).
= Percepcidon de esfuerzo o cansancio y disnea: Utilizaremos la Escala de OMNI (Ver
Anexo 9), que se administrara durante y después de cada sesion. El sujeto debe per-
manecer entre los niveles 4y 5.
Ademaés, cada sujeto rellenara todos los dias una ficha de seguimiento via online (Ver Anexo
15). Gracias a ella, podremos llevar una supervision de los valores méaximos de los parametros
anteriormente mencionados que alcanzoé el sujeto durante la sesion, la cantidad de actividad
fisica que ha realizado el sujeto o si ha tenido problemas con la medicacion, alimentacion, ...
Ademas, también vendra reflejado el peso, el cual sera medido por una bascula digital, una
vez a la semana, en ayunas tras orinar y sin ropa ni calzado. Le asignaremos un aviso de
color amarillo si aumenta su peso dos kg en una semana y rojo si aumenta dos kg en menos
de tres dias. Una persona supervisara diariamente estas fichas y si hubiera alguna

anormalidad en ellas, se procederia a contactar con dicho sujeto.

Por otro lado, cada semana las familias recibira la llamada de un fisioterapeuta en la que se
comprobard las sensaciones, respuestas a los diferentes ejercicios, y en caso de ser positivas

se modificaran algunos de ellos para aumentar su dificultad.

Por tanto, la monitorizacién de estos sujetos se registrara de modo diario a través de las fichas

de seguimiento y semanalmente por via telefonica.

= Intervencion
El protocolo de intervencion se llevara a cabo a través de videos o archivos Word en donde
se explicarén los ejercicios que componen las diferentes sesiones semanales. Al permanecer
el sujeto en su domicilio podemos distribuir las sesiones de trabajo a lo largo de la semana,
pudiendo hacer dos sesiones de trabajo aerdbico y 2 sesiones de trabajo de fuerza de
miembros inferiores. Cada sujeto tendra un programa individualizado en base a los resultados

de la evaluacion inicial, pero en general cada sesion se estructurara de la siguiente manera:

1. Calentamiento:
La dindmica, objetivo y duracion (5-10 minutos) va a ser similar a la descrita para el grupo de
intervencion en el hospital. Comenzaremos realizando movilizacion global de todas las

articulaciones y segmentos del cuerpo seguido de estiramientos dinamicos.
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La tercera parte del calentamiento variard dependiendo del trabajo que vaya a realizar el
sujeto en la parte central de la sesién. Si el trabajo fuese aerobico, el sujeto comenzara a
pedalear parair poco a poco aumentando la intensidad hasta alcanzar la minima FC de trabajo
especifica para cada paciente (entorno al 60% FC reserva). Por otro lado, si al sujeto le tocara
realizar ejercicio de fuerza, incluiriamos ejercicios de fuerza de miembros inferiores para que

se vaya familiarizando con el trabajo posterior.

2. Parte central:
En esta parte de la sesion combinaremos un trabajo de resistencia aerdbica y fuerza de
resistencia aerébica de MMII. Asi, dependiendo del tipo de sesién que le toque al paciente,

este trabajo sera diferente.

En las dos sesiones de trabajo de resistencia aerdbica se seguira la misma dinamica que

hemos descrito antes en el grupo de intervencion en el hospital.

Por otro lado, las sesiones de fuerza de miembros inferiores seran diferentes a las descritas

antes. El trabajo desempefiado en cada una de ellas es el siguiente:

» Sesion con el step: tendrd una duracion de 25 minutos con sus respectivos descansos,

los cuales iran disminuyendo hasta quedarnos con uno en la mitad. El sujeto tendra
que seguir una secuencia de trabajo en el step que hemos grabado previamente. Cada
semana se le enviara un video con la sesién a realizar la cual estara formada por
algunas de las secuencias que se describen en el anexo 13 (Ver Anexo 13). Gracias
al video pretendemos que el trabajo sea mas facil de seguir y realizar ademas de ser
mas atractivo aumentando la motivacion.

> Sesion de trabajo analitico v global de fuerza de MMII: duracién de 20 minutos donde

el sujeto tendra que realizar unos ejercicios de fuerza global y analitica de la muscula-
tura de los MMII. Sobre todo, el trabajo se centrara en el triceps sural. Cada semana,
se enviara un documento con la descripcion de los ejercicios a realizar y el material
necesario para ello. Se seleccionaran 4 o 5 ejercicios de los reflejados en el anexo 14
(Ver Anexo 14). El trabajo de fuerza se realizara con el propio peso corporal o pesos
ligeros. Se realizara 1-2 series en donde se haran el maximo numero de repeticiones
en 15 segundos de cada grupo muscular con 10 segundos de descanso entre ejerci-
cios. Cuando el sujeto llegue a 15 repeticiones, aumentaremos la dificultad. La moni-
torizacion de la frecuencia cardiaca debe realizarse después de cada serie.

Con esto buscamos que este ejercicio de resistencia muscular mejore la bomba

muscular periférica y aumente el retorno venoso para mejorar la funcion de llenado y
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volumen sistélico y asi reducir la dependencia de la vena cava inferior o bomba

respiratoria para el retorno de la sangre.

3. Vuelta ala calma
Esta parte de la sesion se hard de la misma forma que en el grupo de intervencion en el

hospital.

En caso de que el presupuesto y la disponibilidad de cicloergbmetros por los participantes

fuese limitada podriamos aplicar otro modelo de tratamiento similar al anterior.

La parte de calentamiento y vuelta a la calma se hara de la misma manera. La parte central
de la sesién al no tener cicloergémetro en casa se estructura de distinta forma. En la parte
central, haremos 2 sesiones con el step y 2 sesiones de fuerza a la semana. También se le
indicara al sujeto que salga a caminar una vez a la semana para compensar el trabajo
aerdbico. Por lo que el trabajo de resistencia aerébica estaria compensado con las sesiones

de step y con salir a caminar.

8.10. Analisis estadistico de los resultados
Una vez obtenidos los datos de las evaluaciones y tras haber realizado la intervencion se
procederd al andlisis estadistico de los resultados. Dicho andlisis sera llevado a cabo por el
investigador principal con la ayuda del programa informético SPSS (IBM SPSS Statistics
Version 24.0.).

En primer lugar, analizaremos las variables descriptivas o cualitativas de la muestra: sexo,
diagnéstico médico, intervencién médico-quirdrgica, grupo de intervencién, medicacion,
actividades deportivas extraescolares, antecedentes familiares y complicaciones
coadyuvantes. Este tipo de variables se expresaran como valor absoluto (n) y porcentaje con

la estimacion del 95% intervalo de confianza.

A continuacion, se realizara el analisis de las variables cuantitativas de estudio, las cuales se
dividen en continuas (edad, talla, peso, IMC, fuerza isométrica de MMII, perimetros, fuerza
musculatura respiratoria, VO-max, FR, FC, Pulso O,, VO,, VCO,, CR, VE pico, EqCO,, PA, Wmax) y
discretas (PedsQL, PAQ-C, encuesta de satisfaccion, escala Borg, esfuerzo percibido). Estas
se expresaran como media + y desviacion tipica (D.T.). La significancia estadistica se aceptara

cuando el p valor sea < 0,05.

Para conocer los efectos de la intervencion, comprobaremos primeramente que las variables
de estudio siguen una distribucion normal y cumple la homogeneidad de la muestra. Si esto

se cumple, emplearemos una prueba paramétrica de analisis de la varianza de medidas
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repetidas, (ANOVA-MR) en cada una de las variables en funcién del tiempo de intervencién.
Se considerara un factor intersujeto que incluye tres niveles, el grupo de control, grupo de
intervencion a domicilio y grupo de intervencion en el hospital, un factor intrasujeto con 3
niveles y evaluacion con tres niveles (Pre, Postl y Post2). Al encontrarnos con un analisis con
varias repeticiones, aplicaremos la correccién post-hoc de Bonferroni tras la aplicacién del
ANOVA-MR.

8.11. Limitaciones del estudio

El disefio metodoldgico planteado en este proyecto de investigacion pretende servir de base

para futuras investigaciones, aunque presenta algunas limitaciones:

= Los participantes reclutados para este proyecto tienen edades diferentes, distintas
cardiopatias, asi como, diferentes evoluciones de sus procesos. Este hecho hace que

sea dificil extrapolar los resultados.

= |as caracteristicas del material necesario (cicloergémetro, tapiz rodante, step, ...) para
realizar el programa de intervencién hizo que no pudiéramos plasmarlo de forma

idéntica en el programa a domicilio.

= A pesar de que uno de mis objetivos es el seguimiento a largo plazo, en este estudio

solo he podido plasmar el seguimiento a los tres meses.

= Ala hora de reclutar los pacientes domiciliarios tenemos que limitarnos a familias con

cierto nivel sociocultural y recursos econémicos minimos.

9. CRONOGRAMA Y PLAN DE TRABAJO

Este proyecto de investigacion se estima que tendra una duracion total de dos afios, siempre
adaptando la fecha de inicio a las circunstancias de cada momento. Durante este periodo de
tiempo se seguiran distintas fases, desde el disefio del proyecto y aprobacion por el comité

de ética hasta la difusién de los resultados.

En la tabla 11 (Ver tabla 11), se refleja la temporalizacion correspondiente a las diferentes
etapas en las que se elaborara el proyecto. Hay que tener en cuenta que el grupo de
intervencion consta de 25 participantes por lo que para asegurar una intervenciéon mas
individualizada y segura se repartiran en grupo de intervencién 1 (de julio a septiembre de

2021) y grupo de intervencion 2 (de octubre a diciembre de 2021).
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Tabla 11. Cronograma del plan de trabajo

ANOD

2020

2021

MES

SEPT

OCT | MOV

Dic

EME

FEB

ABR

JUN | oL

AGO

SEPT

MOV

Dc

EME

FEB [MAR)

ABR

MAY

Jun

JuL

AGO|SEPT|

Diseno estudio

Solicitud al
comité de atica

Reunicn
personal
CHUAC

Difusion del
estudio

Reclutamiento,
seleccion de
pacientes y

aleatorizacion

Firma
consentimiento
informado

Reunicn
familias

Evaluacion
PrEs |

Intervencion 1

Intervencion 2

Evaluacion

Evaluacion de
seguimiento

Analisis de los
datos

Elaboracion
conclusiones

Presentacion
de los
resulfados

Elaboracion
articulo
cientifico

Difusion de los
resultados
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10. ASPECTOS ETICO-LEGALES

En primer lugar, este proyecto sera remitido al Comité de ética de la Universidad de A
Coruiia (UDC), con el fin de obtener el consentimiento y aprobacién necesarias para
iniciar la investigacion. Ademas, se solicitard la aprobacién del proyecto al Comité
Autonémico de Etica de la Investigacion Clinica de Galicia (CAEI), asi como el
consentimiento por parte de la institucién en la que se va a realizar dicho proyecto, en

este caso, el Hospital Teresa Herrera.

Para su realizacién se respetaran y cumpliran los principios éticos para investigacion
médica en seres humanos reflejados en la resolucién actual de la declaracion de
Helsinki (2013), relativos a los derechos humanos y bioética. Asi mismo, también
cumplira con la legislacion espafiola vigente recogida en la Ley 14/2007 del 3 de junio

de investigacion biomédica.

Por otra parte, se ha elaborado una hoja informativa (Ver Anexo 5) que sera entregada
a los padres/madres/tutores legales de los menores, donde se reflejan los aspectos mas
relevantes del proyecto como el objetivo, derechos de los participantes, cronograma del
proyecto, beneficios y riesgos, procedimiento de evaluacion e intervencion, ... Para que
los pacientes puedan formar parte del estudio deben realizar una lectura minuciosa de
dicha hoja y asistir a la reunién presencial donde se resolveran las dudas o preguntas
acerca del estudio. Posteriormente, se firmara el consentimiento informado (Ver Anexo
6), segun la ley 41/2002, del 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica. En este consentimiento informado se incluye el permiso para la grabacion de
videos con fines cientificos-académicos, en los cuales se ocultara la identidad de los/as
pacientes en caso de divulgacion. Asi mismo, todos/as aquellos padres/madres o tutores
legales que decidan que su hijo/a abandone el estudio, podran hacerlo sin necesidad de
aportar ninguna explicacion, y no se veran perjudicados por esa decision. De esta forma,

no tienen ninguna obligacién a la hora de decidir participar en el estudio.

En cuanto al manejo de toda la informacion recogida en el estudio, sera protegida por
la Ley Organica de Proteccion de Datos (LOPD) del 3/2018, del 5 de diciembre. De esta
forma la informacion solo sera accesible para los/as investigadores y estara cifrada

mediante contrasefas y siglas.

Por ultimo, todos los/as investigadores que formen parte del proyecto, han de tener en
vigor la negativa en el Certificado de Delitos de Naturaleza Sexual, exigido para el
trabajo con menores de edad, segun la Ley Organica 1/1996, de Proteccion Juridica del

Menor, modificada por la ley 45/2015.
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11. APLICABILIDAD DEL ESTUDIO

La finalidad de este estudio es la ampliacion de la evidencia cientifica y el conocimiento
entorno a los programas de rehabilitacion cardiorrespiratoria en nifios/as con
cardiopatias congénitas. Este proyecto surge de la emergente necesidad de encontrar
un tratamiento eficaz para mejorar la calidad de vida de estos nifios. Queremos conocer
los efectos beneficiosos o perjudiciales que puede tener la aplicacion del programa de
fuerza basado en la estimulacion de la bomba periférica, asi como equiparar la base
cientifica que ya existe entorno a la rehabilitacién cardiorrespiratoria en adultos.
Asimismo, interesa comparar si existen diferencias en los resultados entre el programa

domiciliario y el hospitalario.

Si logramos obtener resultados favorables y asi confirmar la hipétesis alternativa,
obtendremos conocimientos sobre la dosificacibn necesaria, caracteristicas de la
intervencion y si el tamafio muestral es suficiente para confirmar dichas mejoras. Estos
resultados serdn expuestos ante la comunidad cientifica, sirviendo como punto de
partida para futuras investigaciones, con el objetivo de lograr una ampliacion significativa
de la evidencia en torno al tema. Igualmente, podriamos estudiar si este programa
resulta efectivo en el ambito clinico, difundiendo su aplicacion tanto en centros publicos

como privados.

A la postre, se trataria de conseguir que todos los nifio/as con estas patologias puedan
tener acceso a estos tratamientos independientemente del lugar en donde vivan y asi

mejorar tanto su infancia como su adaptacién a la sociedad.

12. PLAN DE DIFUSION DE LOS RESULTADOS

La divulgacién de los resultados obtenidos en el estudio comenzara, una vez haya
finalizado el proyecto, tras el andlisis de los datos y la elaboracion de las conclusiones.
Se pretende realizar su divulgacion en la comunidad cientifica y profesional, asi como

en el &mbito social.

Primeramente, se convocara una reunién con cada una de las familias de los nifios/as,
donde se les comunicara los resultados obtenidos con la intervencion realizada.
Ademas, previamente se llevara a cabo una recopilacion y resumen individualizado de
los resultados obtenidos de cada uno de los/as participantes del estudio que se

entregara en dicha reunién.

Posteriormente, se plantea la divulgacion de los resultados en el &mbito cientifico y
profesional a través de las ponencias o comunicaciones orales, asi como posters

cientificos en los distintos congresos:
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= Congreso Nacional de Fisioterapia SEPAR.

= Congreso SOGAPAR.

= Congreso anual de la Sociedad Espafiola de Fisioterapia en Pediatria (SEFIP).
= Congreso anual de la Asociacion Espafiola de Fisioterapeutas (AEF).

= Congreso anual Nacional de Estudiantes de Fisioterapia en la UDC (CNEF).

= Jornadas anuales cientificas de la Sociedad Espafiola de Rehabilitacion Infantil
(SERI).

Del mismo modo, se prepararan articulos cientificos y publicaciones con los resultados
y conclusiones obtenidas en el estudio, buscando su publicacion en las diferentes
revistas cientificas de impacto a nivel nacional e internacional en el &mbito de la

Fisioterapia y Rehabilitacién cardiorrespiratoria:
= JAMA Pediatrics (Factor de impacto: 12,004)
= Revista Espafiola de cardiologia (Factor de impacto: 5, 078)

= Archivos de Bronconeumologia, publicada por la SEPAR (factor de impacto 4,
214)

= Pediatrics (Factor de impacto: 3,337)

= Revista Gaceta Sanitaria (Factor de impacto: 1, 581)

= Pediatric Physical Therapy (Factor de impacto: 0,897)

= Revista Fisioterapia, publicada por Elsevier (Factor de impacto: 0,138)

Finalmente, también se expondran las conclusiones y la influencia de este programa en
los nifios/as en los diferentes centros, colegios de profesiones sanitarias, hospitales y

asociaciones.

Hay que tener en cuenta que la divulgacion de los resultados se hara siempre que estos
sean positivos y con el objetivo de que estos puedan ayudar y servir de base para futuras

investigaciones.

13. MEMORIA ECONOMICA

13.1. Recursos necesarios

Para la realizacion de este proyecto seran indispensables tanto recursos materiales

como humanos. Dentro de los recursos materiales se incluye todo lo imprescindible para
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llevar a cabo tanto las evaluaciones como la intervencion en si. A pesar, de que uno de
los criterios de inclusion para el grupo a domicilio es que tengan un material especifico
en casa, se les ayudara para la obtencion de determinados recursos. Por otro lado,
dentro de los recursos humanos, contaremos con una serie de profesionales
cualificados: dos fisioterapeutas (uno que se encargara de supervisar las intervenciones
y otro, ciego para la modalidad de intervencion seleccionada, que llevara a cabo las
evaluaciones y andlisis de datos) y un enfermero (ayudara en las intervenciones y

evaluaciones), un cardiélogo y un nutricionista.

13.2. Distribucion del presupuesto

El equipo de trabajo lo forman un grupo multidisciplinar de profesionales sanitarios entre
0S que encontramos: un fisioterapeuta, un cardiélogo y un ATS. Por lo tanto, el

presupuesto invertido en este apartado se distribuira de la siguiente manera:

Tabla 12. Presupuesto recursos humanos

RECURSOS HUMANOS

Profesional Tiempo Sueldo
Fisioterapeuta Evaluacién y andlisis de Investigadora involucrada
datos en el proyecto
Fisioterapeuta Intervencion 1300€ en un periodo de 6
meses =7800€
Enfermero Evaluaciones e Investigador involucrado
intervenciones en el proyecto
Cardiélogo Evaluaciones Investigador involucrado
en el proyecto
Nutricionista Realizacion de ficha de Investigador involucrado.
educacién habitos
saludables

TOTAL= 7800€

Por otro lado, se intentard que parte del material necesario para la realizacion del estudio
sea cedido por la Unidad de Rehabilitacion y Fisioterapia del Hospital Materno Infantil
Teresa Herrera. Asi, solo tendrd que invertirse dinero para el grupo de intervenciéon a
domicilio y el presupuesto total que viene reflejado en la tabla no seré tan elevado. Por
otro lado, en la siguiente tabla se hace una estimacion de la cantidad de material
necesario (cicloergdbmetros, tapiz rodante, ...) que podria aumentar una vez

seleccionados los participantes.
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Tabla 13. Presupuesto recursos materiales.

RECURSOS MATERIALES

Material Unidad Precio/unidad Precio/material
Cicloergbmetro 1 152,35€ 152,35€
Tapiz rodante 1 452,27€ 452,27€
Dinamometro 1 125,10€ 125,10€
Pulsioximetro 5 69,99€ 349,95€
Acelerémetro 12 6,09€ 73,08€
Tensiometro 1 20,17€ 20,17€
Theraband 5 4,25€ 21,25€
Step 5 19,99€ 99,95€
Cinta métrica 2 3.50€ 7€
Inspirébmetro 12 12,10€ 145.2€
incentivador
Threshold 12 24 30€ 291,6€
Conos 4 0,49€ 1,96€
Pizarra blanca 2 7,80€ 15,6€
magnética con
borradory
rotuladores
Colchonetas 12 1,79€ 21,48€
Oro material 80€
(bolis, folio...)
TOTAL=1232,17€

Se estima que el presupuesto total necesario para la realizacion del estudio sera de
9656,96€.

13.3. Posibles fuentes de financiacion
Con el objetivo de cubrir de los gastos que conlleva la realizacién de este estudio, se

plantea la solicitud de financiacién a diferentes entidades y fundaciones:
= Obra social “La Caixa”
= Fundacion Barrié
= Fundacion Maria José Jove

= Fundacién Amancio Ortega
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15. ANEXOS

15.1. Anexo 1. Cuadros de busquedas bibliograficas

PUBMED

Tipo de busqueda Busqueda avanzada
Ejemplo de (((("Rehabilitation"[Mesh] OR "Rehabilitation
’ Centers"[Mesh] OR "Physical and
busqueda Rehabilitation Medicine"[Mesh] OR
"Hospitals, Rehabilitation"[Mesh] OR "Cardiac
Rehabilitation"[Mesh] OR "EXxercise

Therapy"[Mesh]) OR "Cardiology"[Mesh]))
AND ((((("exercise Therapy"[Mesh]) OR
"Exercise Test"[Mesh]) OR
"Echocardiography, Stress"[Mesh]) OR (
"Physical Therapy Modalities"[Mesh] OR
"Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
"Physical Therapy Department,
Hospital'[Mesh] OR "Physical Therapist
Assistants"[Mesh] )) OR "Postoperative
Care"[Mesh])) AND ("Heart
Transplantation"[Mesh] OR "Heart Defects,
Congenital"[Mesh]) Filters: published in the
last 10 years; Adolescent: 13-18 years; Child:

6-12 years
Resultados obtenidos 128
Resultados obtenidos (aplicando 48
filtros + criterios de
inclusion/exclusion)
Resultados vélidos 19

COCHRANE

Tipo de busqueda Busqueda avanzada

Ejemplo de busqueda "pediatric" in Title Abstract Keyword AND
"cardiac rehabilitation" in Title Abstract
Keyword OR '"exercise testing" in Title
Abstract Keyword AND "congenital heart
malformation"”

Resultados obtenidos

Resultados obtenidos (aplicando 8

filtros + criterios de

inclusiéon/exclusion)
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Resultados validos 4
Resultados duplicados 1
Seleccionados 3

Tipo de busqueda

PEDro

Busqueda simple

Ejemplo de basqueda

Exercise testing congenital heart disease

Resultados obtenidos 9
Resultados obtenidos (aplicando 7
filtros +criterios inclusion/exclusion)
Resultados duplicados 4
Seleccionados 3

WEB OF SCIENCE

Tipo de busqueda

Busqueda simple

Ejemplo de busqueda

Cardiac rehabilitation congenital heart
disease (FILTROS: <10 afios+ idiomas

establecidos+ pediatria)

Resultados obtenidos 90
Resultados duplicados 2
Resultados validos 11

Tipo de busqueda

SCOPUS

Blusqueda avanzada

Ejemplo de busqueda

cardiology OR cardiac AND rehabilitation
OR exercise AND testing OR physiotherapy
OR exercise AND therapy AND congenital
AND heart AND disease AND ( LIMIT-TO (
DOCTYPE, "ar") OR LIMIT-TO (DOCTYPE
, "re")) AND (LIMIT-TO (PUBYEAR, 2020
) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2019) OR
LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2018 ) OR LIMIT-
TO (PUBYEAR, 2017)) AND (LIMIT-TO (
EXACTSRCTITLE , "Cardiology In The
Young") OR LIMIT-TO ( EXACTSRCTITLE
, "Pediatric Cardiology" ) OR LIMIT-TO (
EXACTSRCTITLE , "Journal Of The
American College Of Cardiology" ) OR
LIMIT-TO (EXACTSRCTITLE , "International
Journal Of Cardiology" ) OR LIMIT-TO (




EXACTSRCTITLE , "Congenital Heart
Disease") OR LIMIT-TO (EXACTSRCTITLE
, "Progress In Pediatric Cardiology")) AND
( LIMIT-TO ( ACCESSTYPE(OA))) AND (
LIMIT-TO ( LANGUAGE , "English" ) OR
LIMIT-TO ( LANGUAGE , "French") OR
LIMIT-TO ( LANGUAGE , "Spanish"))

Resultados obtenidos 199
Resultados obtenidos (aplicando 47
filtros +criterios inclusion/exclusion)
Resultados validos 2
Duplicados 1
Seleccionados 3

CINAHL

Tipo de busqueda

Blusqueda avanzada

Ejemplo de basqueda

Exercise therapy OR physical therapy
OR cardiac rehabilitation AND congenital

heart disease

Resultados obtenidos

116

Resultados validos

3

SPORTDISCUS

Tipo de busqueda

Blusqueda avanzada

Ejemplo de busqueda

Pediatrics or children AND exercise
testing OR cardiac rehabilitation AND

congenital heart disease

Resultados obtenidos

38

Resultados validos

1




15.2. Anexo 2: diagrama de flujo

PALABRAS CLAVE: “pediatric” ; “cardiac rehabilitation”; “physiotherapy”; “

’ ’

heart defects”; “heart transplant”.

IDENTIFICACION

exercise testing”; “congenital

ARTICULOS IDENTIFICADOS EN LAS
BASES DE DATOS

PUBMED COCHRANE PEDRO
n=128 n=8 n=
WEB OF SCIENCE SCOPUS CINAHL SPORTDISCUS
n=277 n=199 n= 202 n=38

n=861
SELECCION
PUBMED COCHRANE PEDRO
Exclusidn por
. n=48 n=8 n=7
duplicacion+ SPORTDISCUS
criterios de inclusién
y exclusion WEB OF SCIENCE SCOPUS CINAHL
n=81 n=47 n=116
Exclusion al PUBMED COCHRANE PEDRO
comprobar que los n=19 n=3 =3
resimenes no SPORTDISCUS
cumplian con los
criterios establecidos WEB OF SCIENCE SCOPUS CINAHL
n=11 n=1 n=3

ARTICULOS SELECCIONADOS

FINALMENTE

n=41
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15.3. Anexo 3: Tabla resumen articulos de investigacion

AUTOR Y FECHA PARTICIPANTES EVALUACION PROGRAMA RESULTADOS Y CONCLUSINES
19 pacientes, de 8-17 | -CPET: cicloergbmetro Programa de 12 semanas, 2 sesiones - >VO2 max
RHODES ET AL | afios, con CHD (11 | -VO; pico de 1h/ semana. Cada sesion: - >Wmax
2005 Fontan + 8 otras CHD) | -VAT -5-10 min:  calentamiento  + - >VCO2pico
divididos en 2 grupos | -Pulso de Oz estiramientos - SVE
por edad: -FEV1 -45min:  ejer. aerbbico+  ejer - SVT
-G1: 8-13 afios -Volumen tidal (VT) resistencia/peso  ligero.  Incluye: - >Wmax en el VAT
-G2: 13-17 afios -Cuestionarios AF aerobic, baile, step, calistenia, kick - >pulso Oz en el VAT
t_)oxmg y saltar a la cuerda + act. Aire - >VOzpico en el VAT
. - | | | Las mejoras en estos parametros no son
S-eS-lrgcT)mé\r/]l:j%tahic%rcag]asesiones atribuibles a un aumento del esfuerzo ya que
! . el RER y el pico de FC se mantienen
mas/sgmana de ejer en casa no constantes antes y después del programa.
especifico.
El ritmo c'grdlaco se midio al prncipio 1y, programa de 12 semanas de ejercicio +
de I_a sesiony 2 0|3 veces mas. | del sesiones adicionales en casa puede mejorar
I\_/i_lrn:eéls:dad de la sesion a nivel de la capacidad de ejercicio en nifios con CHD.
9. Esto puede reducir la morbilidad.
G1: grupo de | -CPET: cicloergébmetro, | Programa de 12 semanas, 2 sesiones | -Las mejoras del VO2 pico y en la FC en la
SINGH ET AL intervencion. N=14, | antes, después y 1 afio | de 1h/ semana +2 casa. Cada sesién: | medicién durante la recuperacion a los 3 min,
2007 post reparacion de | después. -5-10 min estiramientos se mantienen a lo largo 4-10 meses después
CHD+ alteracién en | -VO2pico -45 min: ejer aerdbicos Yy | de lafinalizacién de la intervencion.
ejercicio. -FC durante la CPET y al | resistencia o de fuerza ligera.
G2: grupo de control. | finalizar al minuto y a los | Aerébico:  actividades  divertidas | -La mejora en la FC en la medicién al min
N=15. 3 minutos. bailar, step, saltar + juegos para | durante la  recuperacion, no fue
> 6 meses desde el | -RER pico motivacion. estadisticamente significativa.
tltimo  procedimiento Resistencia: theraband y mancuernas
de cateterismo. Ambos 1-2 kg. -Mejoras en el SNA.
grupos se subdividen -5-10min: vuelta a la calma y
en 2 subgrupos (8-13 estiramientos.
afios y 13-17 afios)
Programa Casa ||Programa hospital |P. Hospital + casa |P. Hospital vs Casa |
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JASPAL S. DUA
ET AL
2010

Se hicieron 3
subgrupos segun la
escala NYHA:

-G1: pacientes
asintomaticos
(NYHA=1, N=21)

-G2: pacientes
NYHA=2, N=16

-G3: CHD paliativos o
mal corregidas
NYHA=3,4, N= 13

Todos con periodo > 6
meses después de la
Gltima cirugia.

18-63 afnos.

-Examen clinico
-ECG
-Ecocardiograma
-IMC
-TET+ VO?max
-Cuestionarios de la
calidad de vida:

-AF: PAQ

-Salud: SF-12

-Satisfaccion: SWLS

-Percepcion: PSPP-scf

-Acelerémetro:

Cuantificacion AF 7 dias

consecutivos.
-Diario de la AF.

Programa de 12 semanas, con 3
fases:

-FASE |: Reclutamiento de los
participantes + evaluacion.

-FASE II: (semana 2-11), programa
individualizado de ejer. incremental,
durante 10 semanas, 5 dias/semana.
Consiste en caminar, donde el tiempo
depende de METS (<3METS=5-10
min, 3-5 METS=10-20min y
>5METS=20-30min).

2 veces/semana llamada telefénica.
El tiempo de caminar se fue
aumentando un 10%/ semana.

-FASE lll: Reevaluacién

Los resultados del estudio fueron muy
parecidos en los 3 grupos, las mujeres
obtuvieron, en general, peores resultados:

-La duracién del TET aument6 de 9,2 min a
11,2 min.

-El resultado en el PAQ aumenté de 49 a 56.
->SWLS de 24 a 28

->SF-12 de 34 a 39

- > AF, sobre todo en el G1

- > PSPP-scf

Los pacientes con CHD tienen una <calidad
de vida, capacidad fisica y nivel de ejercicio
que los sujetos sanos de su misma edad. Un
programa seguro como este puede hacer que
esto cambie.

JAN MULLER ET
AL
2012

Estudio prospectivo y
contralado

14 nifios y 4 nifias, de
4-6 afos con diversos
tipos de CHD.

-Examen médico
detallado
-Examen fisico
-ECG en reposo
-Ecocardiografia
-CPET
Evaluacion desarrollo
motor a partir de MOT
de Zimmer et al:
coordinacién, agilidad,
reaccion, potencia de
salto, equilibrio, control
de movimiento y
velocidad.

3 meses de ejercicio ludico durante
60 minutos 1 vez/semana (tenian que
realizar un minimo de 12 sesiones.)

Se hacen  grupos
Ejercicios de baja dosis
-Calentamiento
-Parte principal: el entrenador ponia
un tema en cada sesion y los nifios
tenian que superar obstaculos
relacionados con esos temas. Por
ejemplo, selva y saltar un rio.

pequefios.

-Mejora de la capacidad motora y calidad de
vida.

-El cociente motor de la escala MOT aumentd
ligeramente una media de 5%.

-Aumento de la capacidad motora de 7 de los
9 nifios del subgrupo.

-Las mejoras solo se observan en los nifios
con un desarrollo motor reducido.

-Estos programas deben ser llevados a cabo
por lo menos una vez por semana para
mejorar la capacidad motora
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DELIVA RD ET
AL
2012

Estudio prospectivo

39 pacientes divididos
en dos grupos:

-G1: grupo de
intervencién en el
hospital. Sujetos que
viven a menos de 30
min del hospital.

-G2: grupo de
intervencién en casa.

La evaluacion se llevé a
cabo en 3 ocasiones:
-Una semana antes del
comienzo.

-Al finalizar el programa
- Un afo después.
Incluye:

-6 min marcha: FC, FR,
Sa0g, esfuerzo percibido
(Borg) e indice de
disnea. (antes y después
de la prueba) + distancia
recorrida.

-Dinamémetro: fuerza
isométrica (mejor de 3
intentos) de: FD tobillo,
ext. rodilla, ABD, ext y
flex de cadera, flex y
ABD de hombro, flex y
ext de codo.

-Flexibilidad

3 meses, 3 sesiones/semana.
Consisti6 en:

-Entrenamiento  aerébico  cuya
intensidad se marcé en la predicha en
la CPET. Con el objetivo de alcanzar
los 30 min a intensidad 4-5/10 en la

Escala de Borg modificada.

-Resistencia: el nivel inicialmente se
estableci6 en un 20-30% de la
maxima carga tolerada. Aumentando
1 libra cada vez que el sujeto llegaba
a 30 repeticiones.

-Ejercicios de fuerza: de carga baja
y prolongada (minimo 30s)

El G2 realiz6 el programa con
supervision de los padres y el G1
fueron sesiones dirigidas por un
profesional sanitario.
Se realiz6 el seguimiento del G2
mediante un diario.

-Las mejoras no fueron muy diferentes entre
un grupo y otro.

-Fuerza: al final ambos  grupos
experimentaron una mejora significativa en la
fuerza del grupo muscular proximal: flexion
de hombro, ABD de hombro, flexién de codo
y extensién de cadera. No se observaron
mejoras en los flexores de rodilla o tobillo.

-Flexibilidad: Mejoras en el biceps femoral,
el hombro y la espalda baja para toda la
cohorte. Para la flexion de tobillo no se
observan mejoras.

-Mejoras en las distancias en el SMW

-Mejora en la tolerancia al ejercicio que se
mantuvo un afio después.

-Mejoras en
flexibilidad.

las medias de fuerza y

RAQUEL L.
CORDINA ET AL
2013

26 adultos, 16 de los
cuales con circulacion
de Fontan.

Media de edad: 32
afos.

-G1: programa de
entrenamiento (N=9)

-G2: grupo de control
(N=7).

-CPET: cicloergbmetro
-Pulso O2=Vo2/ FC
-VOzpico
-Wmax
-VAT

-DXA
-ERM: morfologia del

corazén y fésforo
musculo pantorrilla.

G1: comienza el programa de
entrenamiento de 20 semanas

G2: continua con su estilo de vida
normal

Programa:
Régimen de alta intensidad (80-85%

del 1RM) de resistencia de todo el
cuerpo. Entrenamiento masa
muscular aislada sin parte aerébica.

3 dias/semana durante 20 semanas
1h de sesion. 3 series de 8 repes cada

3 sujetos del G1 abandonaron.

G1: > masa muscular triceps sural un 43% y
con ello la bomba periférica, > VO2 pico, >
capacidad aerébica.

12 semanas después de la finalizacién:

-Volumen sistélico en reposo y durante el
ejercicio G1>G2.

-Flujo en la vena cava inferior en reposo
G1>G2

-Flujo espiratorio en la vena cava inferior en
reposo y durante el ejercicio G1>G2
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-G3: Sujetos sanos
desentrenados (N=10)

Todos los sujetos
seleccionados eran
NYHA 1y Il

Al terminar el programa
reevaluacion:

-CPET
-DXA
-ERM
-FBMR

méaquina. Centrandose en el triceps
sural. Incluye:

-Press de pecho

-Press lat (dorsal ancho)

-Prensa de piernas

-Ext. Y flex De rodilla

Conclusiones

Los sujetos con Fontan utilizan mas la bomba
inspiratoria para llenar el corazén que los
sujetos sanos.

El ejercicio de resistencia muscular mejora la
bomba muscular periférica y aumenta el
retorno venoso para mejorar la funcién de
llenado y volumen sistélico y asi reducir la
dependencia de la vena cava inferior o
bomba respiratoria para el retorno de la
sangre.

P.E. LONGMUIR
2013

Estudio prospectivo y
aleatorizado.

61 nifios (36 hombres 'y
25 mujeres),

Un afio post Fontan,
con edades entre 6-11
afos:

-G1: Rural (n=15)
-G2: urbano (n=46)

No hay diferencias
entre ambos grupos.

La evaluacion se realizd
al inicio del estudio y a

los 6, alos 12y a los 24
meses postintervencion.

-Acelerémetro: min de
AF moderada-vigorosa.
Se midi6é durante 3 dias
de cole+ 1 dia en fin de
semana antes del inicio.

-TGMD-2: desarrollo
motriz

-Fuerza y flexibilidad

-FC, VO3 pico, PA,
VCO,/VO,, IMC.

- Escala CSAPPA:
actitudes frente AF.

-Escala anal. visual:
padres cuantifican el
cumplimiento del

Programa educativo y fisico.

Acelerometros miden la AF diaria.
Minimo 10 min diarios de actividades
en familia no especificadas y un total
1,5-2 horas por semana de AF
moderada-vigorosa.

Cada semana el programa incluye 4
tipos de actividades diferentes que se
mandan descritas e ilustradas a las
familias.

Incluye actividades disefiadas para
fomentar el juego activo fisicamente
con amigos y familiares (no deportes
competitivos o actividades con
contacto fisico deliberado). El objetivo
es aumentar la AF diaria a traves del

mundo real, incorporando tanto
actividades estaticas como
dinamicas.

Ademas, también incluye educacion y
aprendizaje para padres y nifios
sobre las actividades que hace cada
semana.

-No hay diferencias entre G1 y G2.
-Cumplimiento del 50% de
intervenciones.

-> AF diaria post tratamiento.

- >VO2 pico, < peso corporal, >flexibilidad, >
habilidad motora gruesa y > capacidad
aerdbica.

-Todo lo anterior mejora gracias al > de la AF
diaria y la educacion a pesar de las
limitaciones al ejercicio después de Fontan.

- Los nifios que eran menos activos al inicio
obtuvieron mejores beneficios.

-Se mantienen los efectos durante 1 afio.
-AF disminuye con la edad.

ambas

Conclusiones

-Los padres tienden a presentar mayor
aceptacién y compromiso hacia un programa
realizado en casa.

La RHB en casa y en un gimnasio presentan
resultados estadisticamente comparables.
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programa a los 6 y a los
12 meses.

Tanto la educacion como el >AF mejoran las
habilidades motoras gruesas y el
mantenimiento de la buena forma fisica.

KAROLIJIN
DULFER ET AL
2014

Estudio estratificado,
aleatorio y controlado
93 pacientes, entre los
10-25 afios con
reparacion de TOF
(antes de los 2 afios) o
con circulacién de
Fontan (antes de los 6
afios)

-G1: programa de
ejercicio. N=54

-G2: grupo de control.
N=37

-HRQoL + llamada
telefonica 2 meses antes
inicio y 1 mes después
de la finalizacién.

-SF-36

-Monitor para controlar
que su FC durante la
realizacion del programa
no pudiendo superar el
60-70% de la FC reserva
calculada en la CPET.

Programa de 12 semanas

-Sujetos no entrenados: 3 sesiones
de 1h/semana.

-Sujetos que ya participaran en act.
Deportivas: contindan + 2
sesiones/semana.

El programa consiste en:

-10 min: calentamiento

-40 min: entrenamiento aerodbico
cardiovascular y dindmico
Incluye: andar, correr, bicicleta, ...

-10 min: vuelta a la calma

Hubo mejoras estadisticamente significativas
del G1 con respecto al G2:

- < el tiempo gastado en actividades
de ocio pasivas.

- Cuando mayor conocimiento tengan
sobre la enfermedad mayores son
las mejoras

- Los sujetos de G1 al final llegan a
pedalear igual que los sujetos sanos.

Conclusiones

Participar en un programa de ejercicio mejora
los resultados del HRQoL en pacientes con
TOF o circulacién de Fontan.

NIENKE
DUPPEN ET AL
2015

Controlado prospectivo
multicéntrico
93 nifios/as con TOF
(antes 3,5 afios) o
circulacién de Fontan
(antes de los 6 afos)
de entre 10-25 afios.
-G1: programa de
ejercicio N=56.Hay
subgrupos segun edad
-G1A: 10-12
-G1B: 12-15
-G1C: 15-18
-G1D:18-25
-G2: control. N=37

Se llev6 a cabo 2

semanas antes y 2
semanas después del
programa:

-CPET: cicloergémetro,
obtenemos:  VOgpico,
Watt, VE pico, FC pico,
pulso pico VO, VAT,
VE/VCO:..

-Volumen sistélico
-Acelerémetro: recoge
la  AF diaria como
minimo 3 dias, 8h/dia.
-Monitor de FC: al 60-
70% de FC de reserva.

Programa de 12 semanas de ejercicio
aerobico, 3 sesiones de 1h /semana.

Consistia:
-10 min: calentamiento

-40 min: entrenamiento dindmico
cardiovascular y aerobico.

-10min: vuelta a la calma

Hubo mejoras estadisticamente significativas
del G1 con respecto al G2:

- >VOg2 pico (5%), sobre todo en TOF.

- >pulso VO

- > carga de trabajo
Conclusiones
Un programa de ejercicio aerébico tiene
mucha mayor eficacia en pacientes con TOF
gue en los de Fontan.
El programa de entrenamiento casi no
cambio la AF diaria de los sujetos.
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RONI M.
JACOBSEN ET
AL
2016

14 nifos, 8-12 afios
con circulacién de
Fontan.

-Examen clinico: altura,
peso. IMC en la 1°y 3°
sesién en persona.
-HRQOL con PedsQL
para nifilos y padres.
Antes y después del
programa.

-20-meter Shuttle Test
Run: obtenemos el
VOzpico, numero total
de lanzaderas.

En la recuperacion: Sat,
0? PAYy FC.
-Ecocardiograma
-Acelerémetro: recoge
la adherencia y mide la
cantidad de actividad
fisica

12 semanas, actividad moderada-
alta. Consiste:

-3-4 veces/ semana de 45 min ejer
estaticos y dindmicos, descritos en
un DVD o papel.

- 3 sesiones en persona la semana
0,6y12,

La adherencia se sigui6 a través de
un diario, una llamada programada y
un FitBit Flex

-Los padres notan un incremento en HRQOL,
AF, en la escuelay en el aspecto psicosocial.

-Los pacientes no creen mejoras en HRQOL.

- La capacidad de ejercicio, VO2 pico y el
ndmero de lanzaderas van mejorando
progresivamente desde el inicio hasta la
semana 6-12.

- El acelerémetro confirma la adherencia al
programa.

Conclusiones

El programa de RHB e casa es seguro y
obtiene resultados beneficiosos para los
pacientes.

EVA R.
HENDLUND
2018

-G1: Pacientes con
circulacién de Fontan
(N=30)

-G2: grupo control,
nifios sanos de la
misma edad y género
(N=25)

Ambos grupos hacen
el programa

Evaluacién realizada al
principio y al final del
programa. Consiste en:

-6 minutos marcha:
capacidad submax de
ejercicio: distancia

recorrida + FC (antes, 2
min, 4 min y después)
-CPET: cicloergbmetro.
Pulsioximetria, PA vy
paradmetros respi.
-ECG

- PedsQL 4.0

Programa de resistencia individual de
12 semanas + 1 afio de seguimiento
-Entrevista para valorar con escala
de Borg la intensidad de AF en una
semana normal y cuantificarla en min.
- 2 sesiones de 45 min / semana +
mantenimiento de la AF normal.
Sesiones incluian deportes como:
correr, bicicleta, fatbol, bailar, nadar
La intensidad del entrenamiento se
fue anotando y valorando.
Se fue aumentando la carga a lo largo
del programa.

- >AF realizada por semana que no se
mantuvo en la revision al afio.

- > capacidad de ejercicio submax en
G1.

- > distancia 6min marcha para el G1.

- > calidad de vida en ambos grupos.
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Programa del2 semanas:

- Aumento muy significativo de Ila

AMEDRO Estudio multicéntrico -PedsQL-self-reported -Dias 1-5: RHB en hospital: puntuacion en el PedsQL quality of life
2018 aleatorizado quality of life. -1 sesion grupal/dia de
controlado en paralelo. cicloergometro (1h) + actividades | - También se encuentran mejoras en el
-CPET aerobicas monitorizados nivel VAT. estado fisico y psicoldgico, seguridad y
130 pacientes de 13- -Programa multidisciplinar aceptacion, VO,max, VAT y volumen
25 afios con CHD. -Ricci and Gagnon educativo (psic6logo, nutricionista y sistélico.
guestionnaire: nivel AF enfermera especializada)
-G1: grupo - Fisioterapia: 1 sesion/dia de | - >delaAF
intervencion N=65 -STAI: nivel de ansiedad | estiramientos, resistencia, control
respiratorio y ejercicios de
-G2: Grupo de control | - BDI: nivel de depresion | estiramiento toracico.
N=65.
-Semana  2-12: 2 sesiones
individuales de 1h /semana.
Cicloergbmetro monitorizado segun el
VAT y los mismos ejercicios que en el
hospital.
3 sesiones de revision en el hospital
entre las semanas 4y 5,8y 9,y 12.
Incluyen lo mismo que el programa
dia 1-5.
lh/semana durante 8 semanas.
NIGEL Pacientes con | Evaluaciones antes Yy | Intensidad se establecié con una FC | Comprobamos como el programa de
SUTHERLAND | circulacion de Fontan. | después del programa al 65-85% del VO? pico durante la | entrenamiento es igual de efectivo y seguro
ET AL Edad 12-19 afios. CPET. en casa que el realizado en el hospital.
2018 -Examen clinico: peso,

-G1: programa en
casa, pacientes que
viven lejos. (N=11)

-G2: programa en
hospital (N=8)

alturay PA.

-CPET cicloergbmetro:
VO,consumido, CO3
producido, VE/min,
VO, pico, CO, pico,
pulso de Os.

-Test de 6 min. Marcha

Programa en casa: (G1)
Monitorizados por Polar Heart rate
monitors y diario.

Realizaron una primera sesion en el
hospital donde reciben instrucciones
de los componentes de su programa.
Cada wuna tiene un programa
individualizado, pero en general este
consistia:

En ambos grupos:
- > capacidad de ejercicio
- >VOg2 pico
- > calidad de vida de un 68 al 74%
- > Salud psicosocial de un 67- 74%
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-Cuestionarios de
calidad de vida:
Pediatric Quality of Life
Inventory 4.0
(pacientes) y Pediatric
Quality of Life

Inventory parent proxy
(padres)

-5-10min: calentamiento +
estiramientos
-20-30min: ejercicio aerébico

elegido por los pacientes: bicicleta,
futing, baloncesto, baile, futbol

-20-30min: ejercicios fortalecimiento
MMII con resistencia su peso
corporal: sentadillas. Puntillas,
estocadas, saltos, flexiones, saltos de
obstaculos, etc

-5-10min: vuelta a la calma +
estiramientos.
Llamada telefénica todas las

semanas + semana 4 o 5 visita
fisioterapeuta para > dificultad

Programa hospital (G2)
1 fisio por cada 2 pacientes.

Sesiones:

-5-10min: calentamiento 4
estiramientos

-30-40min: ejercicio  aerobico:
cicloergdbmetro, cinta, baloncesto,

futbol, correr, etc + ejercicio
resistencia: fuerza de MMII (como en
G1) con resistencia de su peso o con
pesos ligeros.
-5-10min: vuelta a
estiramientos

la calma +

SAMUEL
WITTEKIND
2018

Estudio prospectivo

10 pacientes de 7-18
afos, con capacidad
de realizar una CPET.

Evaluacion durante 2
semanas antesy 2
semanas después:

-CPET: cicloergémetro.
Se registra el: VO, pico,

12 semanas, 2 sesiones de

1lh/semana.

Sesion:

Se evidencian mejoras en:

-Mejora del rendimiento max de ejercicio.

- >VO2y VCO:2 pico

- >Capacidad total de trabajo una media de
1497 KPM (Kilopond)

- <HR
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Al menos 6 meses
post-  Fontan, sin
enfermedad
respiratoria cronica.

VCO,, VE, FC,
esfuerzo percibido

(Borg)
-ECG

-BP (brazo derecho)

-5-10 min calentamiento y la act.
Estiramiento

-30 min entrenamiento aerdbico:
cicloergébmetro o cinta manteniendo el
70-80% de la FC de reserva segun la
CPET

-15 min entrenamiento de fuerza,
alta repeticion +baja resistencia

-5 min de enfriamiento

-Aumento en la capacidad aerdbica (VO2)
mas significativo que en la anaerébica.

-Mejoras en los parametros de ejercicio
submaximo (aumento del pulso de O2) que se
debe a wuna extraccion mas eficiente
mediante el ejer muscular (mayor contenido
de O: arteriovenosa gradiente)

-Reduccion del VE/VCO:2

ANGELA C.
CHEN
2019

13 pacientes de 8-19
afios, >12 meses
desde el trasplante de
corazon

-CPET: cicloergémetro.
VOzpico

-FMS

-Child health
guestionnaire (nifios
+padres)

-Endopat: Funcién
cardiaca

-ASA 24

-Acelerébmetro: 1
semana antes comienzo
estudio.

-Sesiéon 1h con
nutricionista antes del
programa: explicacion
de DASH

Fase supervisada:

12-16 semanas, 1 sesién nutricion+ 3
sesiones /semana ejercicio via
videconferencia.

La sesion ejercicio consiste:

-Breve cuestionario+ puntuar del 1-
10 el cansancio.

-60min de
entrenamiento aerébico
Aumentando la intensidad
gradualmente con mas repes o
menos descansos entre series.

La sesién de nutricion:

-30min establecer objetivos de los
alimentos a ingerir y las veces,
basandose en DASH modificada para
adolescentes.

resistencia+

Reevaluacion

Fase de mantenimiento: 2 semanas
participantes siguen solos.

La adherencia de los pacientes al programa
fue bastante buena con una media de
asistencia a las sesiones de ejercicio del 86%
y a las de nutricion del 91%.

Se evidencian mejoras en:
-VOz2 pico.
-Habitos alimenticios.
<riesgo de lesién en FMS
> AF en estos pacientes

Conclusiones
La intervencién no farmacoldgica hacia este
tipo de pacientes evidencia mejoras
significativas.

CPET: Prueba de ejercicio cardiopulmonar. VO2zpico: Volumen maximo de oxigeno consumido. VAT: umbral ventilatorio anaerdbico. VT: volumen tidal. AF: actividad
fisica. CHD: congenital heart disease. Ejer: ejercicio. RER: relacién pico intercambio respiratorio. FC: frecuencia cardiaca. Min: minutos. S: Segundos. SNA: sistema
nervioso autbnomo. PA: presion arterial. Act: actividad. Wmax: carga de trabajo maxima. VE: ventilacién. HRQOL: Health-related quality of life. RHB: rehabilitacion.
Submax: submaximo.
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15.4. Anexo 4: Carta de solicitud de colaboracion CHUAC
Estimado Dir./Dir?;

Me pongo en contacto con usted y por tanto con la instituciébn que dirige como

“wy

responsable del proyecto de investigacion que tiene por titulo: “” EI motivo de esta carta
es solicitar la colaboracién de las areas de Cardiologia y rehabilitacion infantil del
Complejo Hospitalario Universitario A Corufia (CHUAC) y asi poder conocer la
disposicién para que los pacientes de su centro participen en este proyecto.

Esta investigacion tiene por objeto conocer los efectos de un programa de rehabilitacion
cardiorrespiratoria en nifios/as con cardiopatias congénitas y tras cirugia de trasplante
cardiaco. En él, combinamos varios tratamientos: intervencidon de resistencia aerébica,
fuerza muscular de MMII (para activacién de la bomba periférica del corazén) y
educaciéon en habitos saludables. Ademds, en este proyecto también buscamos
comprobar si los efectos y la adherencia son los mismos si la intervencion se hace bajo
supervision en el centro hospitalario o en el domicilio particular sin supervision sanitaria.
La duracion total del proyecto seria de 2 afios, incluyendo en este periodo de tiempo la
seleccion de los candidatos, valoraciones e intervencion.

Antes del inicio del estudio, concertariamos una reunién con el personal sanitario que
formaria parte del estudio, para exponer los detalles del proyecto y las caracteristicas
de los participantes que se pretenden reclutar, asi como para solicitarles a los mismos
la ayuda necesaria para proceder al reclutamiento de pacientes.

Seria de buen agrado, si le es posible, que leyese y distribuyese la hoja informativa que
se adjunta, para que, tanto usted como los usuarios del centro, conozcan
detalladamente en qué consiste el proyecto. Ademas, si su centro aceptase la
colaboracién, hariamos una reunién informativa con todos los padres/madres/tutores
legales que estuvieran interesados para realizar una explicaciébn mas minuciosa y poder
resolver todas las dudas que pudieran surgirles. Este estudio ha sido aceptado por el
comité de ética de la Universidad de A Corufia y sigue todos los principios éticos y de
confidencialidad exigidos.

Por ultimo, me gustaria agradecerle enormemente su atencion y su tiempo, quedando
a la espera de su respuesta y a su completa disposicion por si le surgiese alguna duda
sobre nuestro proyecto. En tal caso, no dude en ponerse en contacto conmigo, puede
hacerlo a través de:

- Correo electrénico: laura.rgil@udc.es

- Teléfono de contacto: XXX XXX XXX

Atte. Laura Rivera Gil (investigadora responsable del estudio)
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15.5. Anexo 5: hoja de informacion para las familias

Titulo del estudio: “Eficacia de un programa de fisioterapia cardiorrespiratoria en

ninos/as con cardiopatias congénitas”
Investigadora responsable: Laura Rivera Gil.
Centro: Universidad de A Coruia (UDC).

INTRODUCCION:

Me pongo en contacto con usted con el objetivo de informarle y proporcionarle toda la
informacién necesaria sobre el proyecto de investigacion que estamos llevando a cabo
en la Universidad de A Corufia, en colaboracién con el Complejo Hospitalario
Universitario de A Corufia. Dicho estudio, ha sido aprobado por el Comité Etico de

Investigacién de la Universidad de A Corufia y ademas cumple con la normativa vigente.

A lo largo de esta hoja informativa, le expondremos todos los datos necesarios para que
decidan si tanto ustedes como su hijo/a quieren patrticipar en el estudio. Por ello, le
pedimos que le dedigue unos minutos a leer con atencién este documento y si le
surgiese alguna pregunta no dude en ponerse en contacto con nosotros a través de los

medios de contacto que se le facilitan al final de la presente hoja.

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Elaborar y determinar la eficacia de un programa de fisioterapia cardiorrespiratoria en
pacientes intervenidos de cardiopatias congénitas analizando la posibilidad de realizar
el programa tanto en el &mbito hospitalario como en el domicilio y comparando ambos
resultados.

PARTICIPACION

Para poder forman parte de este proyecto de investigacion su hijo debe tener entre 6 y

12 afios.

La participacion tanto de usted como la de su hijo/a en este estudio es totalmente
voluntaria pudiendo revocar el consentimiento informado en cualquier momento del
estudio. Esta accién no tendra ninguna repercusion negativa en la atenciéon que recibe

su hijo/a por parte de la unidad de cardiologia y rehabilitacién pediatrica.

Asimismo, si decide que su hijo/a participe en el estudio es necesario que cumpla con
unos criterios de inclusion previamente establecidos por los investigadores. Para ello, el
personal sanitario y la investigadora responsable le hara una entrevista y una evaluacion

preliminar.
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DESCRIPCION DEL ESTUDIO

El proyecto que se presenta es un ensayo clinico experimental donde se pretende
analizar la eficacia de un programa de rehabilitacion cardiorrespiratoria, comparando los

resultados obtenidos en el entorno hospitalario y en el domiciliario.

Previamente a la distribucién de los participantes en ambos grupos, se hard una
evaluacién inicial, débnde se comprobara con la ayuda de un equipo multidisciplinar de
profesionales sanitarios si su hijo/a cumple con los criterios de inclusion. En caso
afirmativo, se llevara a cabo una valoracién méas detallada del estado fisico de su hijo/a

previa firma del consentimiento informado.

Posteriormente, dividiremos a los participantes aleatoriamente en dos grupos, un primer
grupo al que sélo se le educara en habitos saludables y un segundo grupo al que se le
aplicara el programa de fisioterapia cardiorrespiratoria. Si su hijo/a formara parte del
grupo de intervencién, realizara un protocolo de resistencia aerébica (en cicloergémetro
o tapiz rodante) y uno de fuerza de MMII basado en la estimulacion de la bomba
muscular periférica. Este tratamiento se completar4 con ejercicios respiratorios y
educacién en habitos saludables en su domicilio. Los nifio/as pertenecientes a este
grupo seran distribuidos entre intervencién hospitalaria o domiciliaria. Su hijo/a podria
formar parte de esta segunda modalidad de intervencién si cumpliese con los criterios
de inclusién especificos preestablecidos por los investigadores, explicandole en caso

afirmativo las caracteristicas especificas de esta modalidad.

Ambos grupos de intervencion serdn sometidos a dicho protocolo durante tres meses,
a razon de 3 sesiones de una hora a la semana. Este periodo de tres meses puede
coincidir de julio a septiembre de 2021 o de octubre a diciembre de 2021. En caso de
gue su hijo/a perteneciese al modelo hospitalario tendria que acudir al Hospital Materno
Teresa Herrera en horario de tarde. Por el contrario, el grupo domiciliario solo tendra
gue acudir al Hospital en tres ocasiones que corresponden a las evaluaciones que se
realizaran pre-intervencion, post-intervencion y tres meses después de la finalizacion.
El resto del tiempo realizara el protocolo en cuestion en su domicilio, con supervision
semanal a través de una llamada telefénica del fisioterapeuta encargado y una

aplicacion donde cubrird diariamente una ficha de seguimiento.

Durante todo el periodo de estudio los encargados de llevarla a cabo tanto las
intervenciones y evaluaciones como la supervision de todos los participantes son un
equipo multidisciplinar de profesionales sanitarios entre los que encontramos: un

cardiologo, dos fisioterapeutas, un ATS y un nutricionista.
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BENEFICIOS Y RIESGOS QUE OBTENDRAN LOS NINOS QUE PARTICIPEN
Beneficios

Gracias a este estudio su hijo/a va a obtener una serie de beneficios:

= Mejora de la resistencia a la actividad fisica prolongada, disminuyendo la

aparicion de fatiga de forma prematura.

= Mejora de la fuerza muscular de los miembros inferiores, estimulando el retorno

venoso de la sangre al corazon y favoreciendo la mejora de la actividad cardiaca.

= Aprendizaje en habitos fisicos y alimenticios saludables promoviendo una vida

sana.

= Con la modalidad domiciliaria, lograremos que todos los nifios/as con estas
patologias tengan acceso a estos programas de tratamiento

independientemente del lugar en donde vivan.

= También, a largo plazo, lograremos disminuir las barreras que se les presentan
a estos nifios, mejorando su calidad de vida e interaccién en el contexto escolar

o laboral.

Riesgos

Este estudio no presenta ningun riesgo para los nifios/as que participen en él. A pesar
de ello, cabe la posibilidad de que su hijo/a presente sintomas de cansancio después
de las sesiones, sobre todo durante las primeras semanas por el desacondicionamiento

fisico.

MANEJO Y PROTECCION DE DATOS

Todos los datos de caracter personal recogidos para la realizacién de este estudio seran
tratados de acuerdo con lo dispuesto en la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre,
de Proteccion de Datos de Caracter Personal y el Real Decreto 1720/2007, de 21 de

diciembre, por el que se aprueba el Reglamento que la desarrolla.

Toda la informacion administrada sobre cada nifio/a se codificard para que no sea
posible su identificacion. De esta manera, solo las personas previamente autorizadas,
investigadores y colaboradores del estudio, podran interpretar dichos cédigos,
comprometiéndose a usar esa informacion exclusivamente para los fines regulados en

el estudio cumpliendo requisitos legales.

En caso de la toma de fotografias o grabacién de videos, para su divulgacion se evitara
mostrar la cara de su hijo/a para que no se pueda identificar y siempre se pedira el
consentimiento previo.
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COMUNICACION DE LOS RESULTADOS

Una vez finalizada la intervencién y el analisis de los resultados obtenidos procederemos
a la difusion tanto de manera individual a través de la entrega de un informe a cada

familia como también en conjunto mediante una reunion.

En caso de divulgacion cientifica, los datos seran codificados de manera que soélo las
personas autorizadas conoceran la persona a la que pertenezcan estos datos. Dichos
resultados seran divulgados a través de comunicaciones orales o posters en congresos
y articulos en revistas cientificas. Ademas, si los resultados son positivos, seran
extrapolados al contexto clinico y servir de base para futuras investigaciones en este

campo.

DUDAS O PREGUNTAS

Si usted tuviera alguna duda o pregunta después de la lectura de esta hoja informativa
no dude en ponerse en contacto con los investigadores responsables a través del
namero de teléfono o correo electrénico que se le muestra a continuacién. De la misma

manera también puede solicitar mas informacion.

CONTACTO

Investigadora responsable: Laura Rivera Gil
Teléfono: XXX XXX XXX

Correo electronico: laura.rgil@udc.es

En caso de que decida aceptar o tenga interés de que su hijo/a entre a participar en este

estudio, tendra que rellenar este documento y facilitar un nimero de teléfono y un correo
electronico para que podemos contactar con usted. Posteriormente le citaremos para
que acuda a la reunion para la resolucién de dudas, explicacién de todos los detalles

del estudio y proceder a la firma del consentimiento informado.

En caso de ACEPTAR, este documento tendr4 que ser entregado bien al
cardidlogo o fisioterapeuta que se lo haya entregado o a los investigadores

responsables.

ACEPTACION DE LA PARTICION DE MI HIJO/A:

= Nombre y apellidos madre/padre/ tutor legal:
= Contacto (E-mail y teléfono movil):

Fechay firma de la madre/padre/tutor legal:
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15.6. Anexo 6: Consentimiento informado

Titulo del estudio: “Eficacia de un programa de fisioterapia cardiorrespiratoria en

ninos/as con cardiopatias congénitas”
Investigadora responsable: Laura Rivera Gil.
Centro: Universidad de A Coruia (UDC).

D./Dia. madre/padre

0 tutor/a legal de a

través de la firma de este documento, acepto que:

- He recibido, leido y comprendido la hoja informativa que me ha sido entregada
sobre el estudio, adquiriendo de esta forma la informacion suficiente sobre el

mismo.

- He acudido a una reunion presencial, donde he podido resolver mis dudas de
mano del equipo de investigacion responsable del proyecto.

- Comprendo los objetivos del estudio y que la participacibn de mi hijo es
voluntaria y no remunerada y que podemos abandonar el estudio en cualquier

momento, sin explicaciones y sin repercusion alguna.

- Comprendo la necesidad de administrar informacién personal sobre mi hijo/a,
que sera confidencial y no podra mostrarse a alguien ajeno al estudio sin mi

consentimiento.

- Del mismo modo, todos los datos y resultados obtenidos en el estudio seran
utilizados con fines meramente académico-cientificos y podran mostrarse de

manera anénima y codificada en publicaciones cientificas.
] Acepto la divulgacion cientifica de la informacién codificada.

- Comprendo que puedo negarme a la captura de videos o fotos durante el
estudio, y que en caso de aceptar sera con fines académico-cientificos

respetando siempre el anonimato de mi hijo/a.

Acepto la grabacion de videos y captura de imagenes con fines académico-

cientificos y con las condiciones previas.
- Estoy totalmente de acuerdo con la participacion de mi hijo/a en este estudio.

El padre/madre/tutor legal de cada participante del estudio recibird una copia de este

documento firmado y cufiado por la entidad responsable del estudio.
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De esta forma, y con las condiciones arriba mostradas, muestro libremente mi

conformidad para que mi hijo/a participe en el estudio.
ACorufa, a................. de..ooi de....coooiiiiil.
Fdo: Padre/Madre/tutor legal del nifio/a
REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

D o T B Y = T retiro

el consentimiento otorgado para la participacion de mi hijo/a en el estudio arriba citado.

ACorufa, a ......ccceuvvvnn... de......oooiiiil. de....ooooviii.

Fdo: Madre/padre o tutor/a legal del nifio/a
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15.7. Anexo 7: Hoja de registro y exploracion inicial.

HOJA DE REGISTRO INICIAL

GRUPO
NOMBRE Y APELLIDOS APELLIDOS
SEXO EDAD
ALTURA PESO
IMC DIAGNOSTICO MEDICO

INTERVENCIONES
MEDICO-
QUIRURGICAS

(Indicar la edad y las complicaciones asociadas)

DISFUNCIONES
ASOCIADAS A LA
PATOLOGIA

OTRAS PATOLOGIAS

MEDICACION

ANTECEDENTES

FAMILIARES
(enfermedades hereditarias)

ACTIVIDADES
DEPORTIVAS
EXTRAESCOLARES

(Indicar tipo y horas a la semana)

DIAGNOSTICO
FISIOTERAPIA

TRATAMIENTO
FISIOTERAPIA PREVIO
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FICHA DE EXPLORACION INICIAL/FINAL

NOMBRE FECHA DE EVALUACION

GRUPO N2 DE PACIENTE

MEDIDAS BASICAS

PESO
TALLA
IMC
SIGNOS VITALES
SATURACION 0, FRECUENCIA RESPIRATORIA
FRECUENCIA CARDIACA PRESION ARTERIAL
PERIMETROS (CM)
Medicién Toma 1 Toma 2 Toma 3 Promedio
Drch Izq Drch Izq Drch Izq Drch Izq
Glateo o cadera
Muslo medio
Pantorrilla
FUERZA MUSCULAR
Grupo muscular Toma l Toma 2 Toma 3 Promedio
Drch Izq Drch Izq Drch Izq Drch Izq

Flexores de cadera
Extensores de cadera
ABD cadera
ADD cadera
Flexores de rodilla
Extensores de rodilla
Dorsiflexores
Plantiflexores

EVALUACION CALIDAD DE VIDA

PedsQL™4.0

PedsQL™ 3.0
Cardiac Module

EVALUACION ACTIVIDAD FiSICA

PAQ-C \

96



15.8. Anexo 8: Hoja recogida de datos 6 minutos marcha

Nombre y Grupo
apellidos
Edad Examinador
Fecha Hora
6MWT N21 30m
Tramo | Macu. | Tiempo | Sa O, FC COMANDOS VERBALES
1 30 Min 1 Lo estas haciendo muy bien, faltan
2 60 5 min
3 a0 Min 2 Perfecto, continua asi, faltan
4 120 4 min
5 150 Min 3 |Estas en la mitad de la prueba, lo estas
6 180 haciendo muy bien.
7 210 Min 4 Perfecto continua asi, faltan 2 min.
8 240
9 270 Min 5 Lo estas haciendo muy bien, falta 1
10 300 min.
11 330 Min 5+45| Debera detenerte, cuando diga para
12 360 Min 6 PARA
13| 3%
14 420 Disnea intolerable
15 450 Calambres musculares
16 480 Diaforesis inexplicada
17 510 Palidez o sensacion de desvanecimiento
18 540 Sa 0,<85%
19 570 Querer parar.
20 | 600
Distancia m
adicional
DISTANCIA m
TOTAL
Motivo Numero Tiempo (s)
TOTAL
VALORES BASALES VALORES FINALES VALORES RECUPERACION
FC Lpm FC Lpm FC Lpm | Sat O, %
Sat O, % Sat O, % Min 1 Min 1
FR Rpm FR Rpm Min 2 Min 2
Disnea Borg Disnea Borg Min 3 Min 3
Fatiga OMNI Fatiga OMNI Min 4 Min 4




15.9. Anexo 9: Escala OMNI

10

9
8 very, very

tired
7 really =

6 tired

5 tired
4

getting more
2 tired
1 atittle

0 tired

not tired
at all
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15.10. Anexo 10: Cuestionario PAQ-C

Numero asignado:
Fecha de nacimiento (dia, mes y afio):

Sexo: Chico |:| Chica |:|

Has nacido en: Espafia |:| En otro pais |:| ¢En cudl?

Queremos conocer cual es tu nivel de actividad fisica en los Ultimos 7 dias (Ultima
semana). Esto incluye todas aquellas actividades como deportes, gimnasia o danza
que hacen sudar o sentirte cansado, 0 juegos que hagan que se acelere tu respiracion

como jugar al pilla-pilla, saltar a la comba, correr, trepar y otras.
Recuerda:
= No hay preguntas buenas o malas. Esto NO es un examen.

= Contesta las preguntas de la forma mas honesta y sincera posible. Esto es muy

importante.
1. Actividad Fisica en tu tiempo libre: ¢ Has hecho alguna de estas actividades en los
ultimos 7 dias (Ultima semana)? Si tu respuesta es si: ¢cuantas veces las has hecho?

(Marca un solo circulo por actividad).

No 1-2 3-4 5-6 7 ven,:es
0 mas
Saltaralacomba ....................... O 0 (0] (0] (0]
Patinar o patinar sobre hielo ........... 0 O O O O
Jugar a juegos como el pilla-pilla .... O O O O O
Montar en bicicleta ..................... O 0 O 0] 0O
Caminar (como €jercicio) ............. O 0 o) (0] 0
Correr/carreras .......................... O 0 O (0] 0
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Aerobic ... o o O (0] (0]
Natacion ................occooeeeeiino... O O O (o} (0}
Bailar/danza ............................. O O O (¢} (0}
Badminton .............................. O 0O (0 (0} 0
Pelotaamano ........................... 0 O O (0] (0}
Montar en monopatin o patinete .... O O 0 O 0]
Fatbol/futbol sala ....................... O 0O O 0 (0}
Voleibol ................................. 0] 0] (0] (0] (¢}
Hockey ... 0 o (0] (0] (0]
Baloncesto .............................. O O (0 (6} 0
Esquiar ............oooooiiiiiiiii 0 O (0] (0] (0]
Otros deportes de raqueta ............. O O (0] (0}
Balonmano .............................. O O O (0}
Atletismo ............................... O 0 O 0]
Musculacion/pesas ..................... O O O (0] (0]
Artes marciales (judo, kérate, ...) .... 0 O (0} (0}
Otros: O O (0] (0]
Otros: O O (0] (0]

2. En los ultimos 7 dias, durante las clases de educacion fisica, ¢cuantas veces
estuviste muy activo durante las clases: jugando intensamente, corriendo, saltando,

¢haciendo lanzamientos? (Sefiala sélo una).

No hice o no hago educacion fisica ......... R O
Casi NUNCA .......ooe e, 0o
Algunas veces ................ccoeeiiiiiiiiiieieieeene. O
Amenudo ..., O

0]

Stempre ...
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3. En los dltimos 7 dias ¢qué hiciste la mayoria del tiempo en el recreo escolar?

(Senala sélo una).

Estar sentado (hablar, leer, hacer deberes) .............. O
Estar o pasear por los alrededores ........................ O
Correr 0 jugar Un poCo ..............ceveeennnn. U 0o
Correr y jugar bastante .................................... O
Correr y jugar intensamente todo el tiempo ............ O

4. En los ultimos 7 dias ¢,qué hiciste normalmente a la hora de la comida (antes y

después de comer)? (Sefala s6lo una).

Estar sentado (hablar, leer, hacer deberes) ............... 0
Estar o pasear por los alrededores ........................ O
Correr 0 jugar Un PoCO ...........oooooveeeinieienane. 0
Correr y jugar bastante .................................... O
Correr y jugar intensamente todo el tiempo ............ 0

5. Enlos dltimos 7 dias, inmediatamente después de la escuela hasta las 6, ¢ cuantos
dias jugaste a algun juego, hiciste deporte o bailes en los que estuvieras muy activo?

(Senala sé6lo una).

NINGUNO ... O
lvezenlatltimasemana ....... ... ... oo
2-3vecesenlanltimasemana ............. ... ...

4 vecesenlaultimasemana ..............................

c © © ©

S5vecesomasenlaultimasemana ......................
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6. En los udltimos 7 dias, ¢cuantos dias a partir de media tarde (entre las 6 y las 10)
hiciste deportes, baile o jugaste a juegos en los que estuvieras muy activo? (Sefiala

sélo una).

NINGUNO ... O
lvezenlatltimasemana ...,
2-3vecesenlanltimasemana ..................oooeeinnn.

4dvecesenlaultimasemana ................ccooiviii....

c ©C © ©

S5vecesomasenlaultimasemana ......................

7. Elultimo fin de semana, ¢ cuantas veces hiciste deportes, bailes o jugar a juegos en

los que estuviste muy activo? (Sefala sélo una).

NINGUNO ... O
lvezenlatltimasemana ....... ... ... oo
2-3vecesenlanltimasemana ............. ... ..o,

4 vecesenlaultimasemana ..............................

c © © ©

5vecesomasenlaultimasemana ......................

8. ¢Cual de las siguientes frases describen mejor tu Gltima semana? Lee las cinco

antes de decidir cual te describe mejor. (Sefiala s6lo una).

Todo o la mayoria de mi tiempo libre lo dediqué a actividades que suponen poco

ESTUCTZO T1S1C0 - ..

Algunas veces (1 o 2 veces) hice actividades fisicas en mi tiempo libre (por

ejemplo, hacer deportes, juegos de correr, nadar, montar en bicicleta) ................ 0
A menudo (3-4 veces a la semana) hice actividad fisica en mi tiempo libre .......... 0]
Bastante a menudo (5-6 veces en la Gltima semana) hice actividad fisica en mi o
emMPO LIDTe L

Muy a menudo (7 0 mas veces en la Gltima semana) hice actividad fisica en mi o

t1empPo LIDIE ..o
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9. Seniala con qué frecuencia hiciste actividad fisica para cada dia de la semana (como

hacer deporte, jugar, bailar o cualquier otra actividad fisica).

Ninguna Poca

Miércoles ...

Jueves ...

©c © © © ©

©c © O © © ©

Normal

© © © © © © ©

Bastante Mucha

©c © © © © © ©
© © © © © ©

10. ¢ Estuviste enfermo esta Ultima semana o algo impidié que hicieras normalmente

actividades fisicas?
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15.11. Anexo 11: Cuestionario satisfaccion progenitores con el

protocolo domiciliario/hospitalario

ENCUESTA DE SATISFACCION FAMILIAS DE LOS
PARTICIPANTES EN EL PROGRAMA

Antes de nada, queriamos agradecerle tanto su participacion como la de su hijo/a en
este proyecto. Sabemos que han sido semanas de mucho trabajo, pero esperamos que

los resultados hayan sido los esperados.

Desde nuestra perspectiva la participacion de su hijo/a en este programa de
rehabilitacion ha sido del todo satisfactoria, por lo que le remitimos esta encuesta para

que nos ayude a saber como lo hemaos hecho y en qué aspectos deberiamos mejorar.
Muchas gracias, un saludo.

NOMBRE DE SU HIJO/A:

FECHA:

PROTOCOLO:

¢, QUIEN RESPONDE A LA ENCUESTA?: Madre/ Padre / tutor legal

El cuestionario esta formado por una serie de apartados en donde se le haran unas
preguntas relacionadas con dicho tema. Usted tendra que responder marcando en una
escala del 1 al 10 el nivel que crea que es el correcto.

¢Cuan de satisfecho esta usted con los siguientes aspectos?

Nada Méaxima

Grado satisfaccion
general 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nivel adherencia de su
hijo/a

Grado mejora de su 1 2 3 4 5 6 7 8
hijo/a

Cuanto le ha gustadoa 4 2 3 A4 5 6 7 8 9 10
su hijo/a
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Organizacion general
del proyecto

Frecuencia de las
sesiones

Contenido de cada
sesién

Informaciény
explicaciones recibidas

Amabilidad Equipo
multidisciplinar

Trato recibido hacia
usted

Trato recibido hacia su
hijo/a

Resultados obtenidos

PROTOCOLO HOSPITALARIO/ DOMICILIARIO

Valore la satisfaccion obtenida de los diferentes factores que se presentan a

continuacion:

Grado satisfaccion con
el protocolo

Grado contacto con
aparicion de
problemas

Grado seguridad que
ha sentido

Nada

Nada
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Maximo

10

10

10

10

10

10

10

10

Maxima

8 9

10

10

10



Cree que ese grado de seguridad hubiese sido igual si realizase el protocolo contrario

s ] no

Aspectos positivos y negativos del modelo de tratamiento en el que ha participado su hijo/a

Comentarios y observaciones.
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15.12. Anexo 12: Cuestionario satisfaccion progenitores con el protocolo

domiciliario/hospitalario

ENCUESTA DE SATISFACCION DE LOS PARTICIPANTES
EN EL PROTOCOLO HOSPITALARIO
NOMBRE:
FECHA:
TIPO DE PROTOCOLO:
¢ TE HA GUSTADO EL PROGRAMA DE EJERCICIO QUE HAS REALIZADO?
Muy poco
Poco
Normal
Bastante
Mucho
¢TE HAS SENTIDO SEGURO EN TODO MOMENTO?
Muy poco
Poco
Normal
Bastante
Mucho

¢CREES QUE HAS MEJORADO TE RESISTENCIA PARA REALIZAR ACTIVIDADES COMO: JUGAR
CON LOS AMIGOS, PARTICIPAR EN GIMNASIA O EN ALGUN DEPORTE,...?

Muy poco
Poco
Normal
Bastante
Mucho
¢VOLVERIAS A PARTICIPAR EN EL PRORAMA?
Si
No
¢QUE ES LO QUE MAS Y LOS QUE MENOS TE GUSTO DEL PROGRAMA?

Mas Menos
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15.13. Anexo 13: Ejemplo secuencias Step para ambos grupos

SECUENCIA 1: Subimos y bajamos del step de frente comenzando cada vez con

una pierna. (5 x lado = 10 repeticiones)

SECUENCIA 2: Subimos y bajamos del step de frente, pero pisando con mas

intensidad. (5x lado=10 repeticiones)

SECUENCIA 3: Subimos de frente pisando el step con un pie y el otro lo llevamos

con tripleflexion hacia delante como si fuera skipping. Acompafaremos el
movimiento con el miembro superior contrario a la pierna elevada. (5 x lado= 10

repeticiones)

SECUENCIA 4: Subimos de frente pisando el step con un pie y el otro lo llevamos

con flexion de rodilla hacia atras como si fuera skipping. Acompafaremos el
movimiento con el miembro superior contrario a la pierna elevada. ((5 x lado= 10

repeticiones)

SECUENCIA 5: Subimos y bajamos del step en diagonal con ambos pies. (5 x lado=

10 repeticiones)

SECUENCIA 6: Subimos en diagonal pisando el step con un pie y el otro lo llevamos

con tripleflexibn hacia delante como si fuera skipping. Acompafaremos el
movimiento con el miembro superior contrario a la pierna elevada. (10 x lado = 20

repeticiones)

SECUENCIA 7: Subimos en diagonal pisando el step con un pie y el otro lo llevamos

con flexion de rodilla hacia atrds como si fuera skipping. Acompafaremos el
movimiento con el miembro superior contrario a la pierna elevada. (10 x lado = 20

repeticiones)

SECUENCIA 8: Combinamos una subida en diagonal hacia un lado, seguida de una

subida frontal y finalizamos con subida en diagonal del lado opuesto.

SECUENCIA 9: Subimos en diagonal pisando el step con un pie y el otro lo llevamos

con tripleflexion hacia delante como si fuera skipping. Acompafaremos el
movimiento con el miembro superior contrario a la pierna elevada y con un pequefio

salto al final. (10 x lado = 20 repeticiones)

SECUENCIA 10: Subimos en diagonal pisando el step con un pie y el otro lo

llevamos con tripleflexién hacia delante como si fuera skipping. Acompafaremos el
movimiento con el miembro superior contrario a la pierna elevada y con un pequefio

salto al final. Cuando bajemos llevamos la pierna externa hacia atras. (10 x lado).
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15.14. Anexo 14: Ejercicios planteados para protocolo a domicilio.

EJERCICIO 1: ELEVACION DEL TALON UNILATERAL (PUNTILLAS)

» Musculatura: gemelos y soleo.
» Material: Step
» Ejercicio:

o Postura: Colécate de pie con los pies a la altura de los hombros encima
de un step. Debes situar la parte delantera de tu pie en el borde del step
de tal forma que tu talén debe quedar en el aire fuera de la plataforma.
Mantén en todo momento la espalda erguida.

o Ejecucién: Levanta tu talén, llegando a ponerte de puntillas. Posterior-
mente bdjalo y vuelve a posicion original. Haz la elevacion de forma con-
tinua y suave, aguantando un par de segundos la posicién en la parte
mas elevada para evitar usar rebotes.

EJERCICIO 2: SENTADILLAS

» Musculatura: isquiotibiales, espinales, gluteos, cuadriceps, aductores, erector de
la columna, faja abdominal

» Material:

» Ejercicio:

o Postura: Comenzaremos el ejercicio de pie con los pies a la altura de los
hombros. Tu espalda debe permanecer erguida durante todo el movi-
miento y tus brazos estirados hacia delante.

o Ejecucion: deberas realizar el descenso con la flexion lenta y controlada
de tus miembros inferiores hasta que tus rodillas formen un angulo de
90°, nunca hasta abajo del todo. Mantén 1-2 segundos la posicién y pos-
teriormente inicia el ascenso.

EJERCICIO 3: SENTADILLAS ISOMETRICAS DE PUNTILLAS

» Musculatura: Cuadriceps, tibial anterior, gemelos
» Material: pared o superficie lisa en la que apoyarte.
» Ejercicio:
o Postura: la posicién de partida es la misma que para la sentadilla normal
pero esta vez nuestra espalda estara contra la pared.
o Ejercicio: Previo al descenso, nos pondremos de puntillas. Posterior-
mente, descenderemos hasta que nuestras rodillas formen un angulo de

90°. Permaneceremos 30 segundos en esa posicion.
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EJERCICIO 4: PLANCHAS

» Musculatura: Abdominales, oblicuos, cuadriceps, gluteos, ...
» Material: Colchoneta
» Ejercicio:

o Postura: Col6cate boca abajo sobre la colchoneta. Situate apoyado en
antebrazos, con los codos a la altura de los hombros y en rodillas, las

cuales no deben tener una abertura exagerada.

o Ejecucién: Tu apoyo estara situado solamente en la zona de los
antebrazos y rodillas. Debes subir tu zona glatea pero no demasiado, de
tal forma que tu cabeza y zona abdominal formen una linea recta.

Aguantaras en esa posicion durante 15 segundos.

Con el transcurso del entrenamiento iremos trasladando el peso hacia las

puntas de los pies.

EJERCICIO 5: MARCHA DE PUNTILLAS Y PUNTA-TALON

> Musculatura; Toda la musculatura de los miembros inferiores
» Material: Marcas para comienzo y final del trayecto

» Ejercicio: Deberas ir desde el principio hasta el final del recorrido de puntillas o

bien marcando talon- punta segun la modalidad seleccionada.

EJERCICIO 6: SKIPPING ESTATICO HACIA DELANTE/ATRAS

» Musculatura: cuadriceps, isquiotibiales, gemelos, glateos
» Material: Ninguno
» Ejercicio:

o Postura: Ponte de pie con el cuerpo erguido y el abdomen ligeramente
contraido.

o Ejecucion: Imita la carrera, sin moverte del sitio, elevando las rodillas al
pecho. Eleva una pierna todo lo que puedas, buscando llegar a la altura
del pecho. La otra, queda estirada apoyada en el metatarso. Acompaha
el movimiento con el brazo contrario a la pierna elevada. Si te toca hacia
atras tendran que llevar los talones al gluteo.

EJERCICIO 7: ZANCADAS

» Musculatura: Glateos, cuédriceps, gemelos.
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» Material: ninguno

» Ejercicio:

O

Postura: Ponte de pie con las piernas juntas y coloca las manos en tu
cintura. Debes mantener la espalda y cuello rectos durante la realizacion
de todo el gjercicio.

Ejercicio: Adelanta un pie como si dieras un paso, pero no llegues a mo-
ver el otro. Posteriormente, flexiona las dos piernas poco a poco hasta
gue con la pierna adelantada formes un angulo de 90°. Aguanta en esta
posicién unos segundos y regresa a la postura inicial.

Primero lo realizaras de un lado y posteriormente otros 15 segundos del

otro.

EJERCICIO 8: SALTOS VERTICALES Y HORIZONTALES

» Musculatura: cuadriceps, gemelos, isquiotibiales, ...

> Material: Vallas

» Ejercicio:

O

Postura: de pie. Colocaremos unas 4 vallas seguidas separadas de tal
forma que tengas espacio suficiente para saltar sin tropezar.
Ejecucion: Deberas ir saltando las vallas, alternando saltos con los pies

juntos y con los pies separados.

EJERCICIO 9: PUENTE GLUTEO CON APOYO EN PUNTAS.

» Musculatura: gluteos, isquiotibiales, gemelos, aductores y abdominales.

» Material: Pelota u otro objeto para situar en medio de ambas piernas y esterilla.

» Ejercicio:

O

Postura: Situate tumbado boca arriba con ambas piernas flexionadas con
apoyo plantar en las puntas de los pies. En la cara interna tercio inferior
de ambos muslos situaremos un objeto. Los brazos deben estar a lo largo
del cuerpo.

Ejercicio: Deberas elevar la zona glitea y parte inferior de tu espalda a la
vez que haces fuerza hacia dentro con ambas piernas para que no se
caiga el objeto. Debes mantener la posiciébn mas elevada durante 30 se-

gundos.
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15.15. Anexo 15: ficha se seguimiento a domicilio

FICHA SEGUIMIENTO DOMICILIARIO

Peso
Cantidad de actividad fisica
realizada
Alteraciones relacionadas con la
medicacidn, alimentacion, ...

SESION

N2 de sesion
¢Como te has sentido durante la
sesion?
Intensidad total percibidadela |0|1(2(3/4|5|6|7(8|9]|10
sesion
Intensidad trabajo con step 0[1(2|3(4|5/6|7]8|9]10
Intensidad del trabajodefuerza (01|23 /4|5|/6|7|8|9|10

PARAMETROS
VALORES BASALES VALORES PICO VALORES FINALES
DURANTE
FC Lpm FC Lpm FC Lpm
Sat O % Sat O; % Sat O %
FR Rpm FR Rpm FR Rpm
TAD TAD TAD
TAS TAS TAS
Disnea Borg | Disnea Borg | Disnea Borg
Fatiga OMNI | Fatiga OMNI | Fatiga OMNI
PARADAS
Motivo Numero Tiempo (s)

TOTAL
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15.16. Anexo 16: Ejemplo ficha educacion habitos saludables
EJERCICIO 2

EJERCICIO 1
A continuacidn, se van a exponer una serie de actividades o

Debes buscar informacidn sobre las pirdmides de la

alimentacion y las actividades deportivas y de ocio. alimentos que debes colocar en uno u otro nivel de la pirdmide
correspondiente segun con qué frecuencia las hagas, siempre

diciendo la verdad. Asi por ejemplo si veo la tele todos los dias lo

A continuacidn, escribirds una breve explicacion sobre
pondria en la base de la pirdmide. Ademas, deberas incluir 5

qué es cada una y hara una representacion de la correcta
distribucidn de los alimentos y actividades en las ,
S y ey actividades y 5 alimentos mas a parte de los que ya se te dan.
pirdmides.
@
—, ALIMENTACION

DE VEZ EN CUANDO

ACTIVIDADES

NIVEL 3: POCAS VECES A LA SEMANA

M 4 RACIONES A LA SEMANA

NIVEL 2: 2-3 VECES A LA SEMANA
2-4 RACIONES AL DIiA

NIVEL 1: 3-5 VECES A LA SEMANA
@ p
3-5 RACIONES AL DIA
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