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ABREVIATURAS DEL ESTUDIO:

FQ: Fibrosis quistica

CFQR14+: The cystic fibrosis questionnaire revised
6MWT: 6 minute walking test

GC: Grupo control

GP: Grupo pilates

FEV1: Volumen espiratorio forzado en el primer segundo
FVC: Capacidad vital forzada

MEP: Presién espiratoria maxima

MIP: Presidn inspiratoria maxima
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RESUMEN

Introduccién: La fibrosis quistica es una enfermedad respiratoria obstructiva crénica genética
causada por una alteracion del gen CFTR. La morbilidad de los pacientes con fibrosis quistica
aumenta con la edad y necesitan un manejo de programas de reeducacién innovadores. Por eso,

el Pilates puede desempefiar un papel importante.

Objetivo: Medir la efectividad de una intervencién de Pilates de 8 meses sobre la calidad de vida
en pacientes con fibrosis quistica mediante el cuestionario "The Cystic Fibrosis Questionnaire
Revised”.

Metodologia: En este ensayo clinico controlado y aleatorizado se reclutan pacientes con fibrosis
quistica de mas de 14 afios. Los participantes estan sujetos a una aleatorizacion estratificada,
segun la gravedad de la enfermedad de fibrosis quistica, que los divide en grupo control y grupo
Pilates. Los dos grupos reciben fisioterapia respiratoria dos veces a la semana durante 45 minutos.
El grupo Pilates recibe también clases de Pilates dos veces a la semana durante 45 minutos. La
intervencidon dura 32 semanas. La variable primaria del estudio es la calidad de vida con “The
Cystic Fibrosis Questionnaire Revised”. Las variables secundarias son la funcién pulmonar con
una espirometria, la fuerza muscular respiratoria con una medida de la fuerza respiratoria y la

capacidad funcional con el 6 minute walking test.

Resultados esperados: Se espera una mejora significativa de las variables del grupo Pilates frente
al grupo control.

Conclusion: La investigacién de una integracion de las clases de Pilates en la reeducacion
fisioterapéutica de pacientes con fibrosis quistica es interesante para obtener beneficios en
relacion a la calidad de vida, la fuerza muscular respiratoria, la capacidad funcional y la funcién

pulmonar.

Palabras claves: Fibrosis quistica, Pilates, Calidad de vida, Fisioterapia, Ejercicio fisico,
Reeducacién
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ABSTRACT

Introduction: Cystic fibrosis is a genetic chronic obstructive respiratory disease caused by an
alteration of the CFTR gene. Cystic fibrosis patients' morbidity increases with age and they need
to be managed by innovative re-education programmes. Therefore, Pilates can play an important

role.

Objective: To measure the effectiveness of an 8-month Pilates intervention on the quality of life
in patients with CF using "The Cystic Fibrosis Questionnaire Revised" questionnaire.

Methodology: This randomized controlled clinical trial includes patients with cystic fibrosis older
than 14 years. Participants are subject to stratified randomization, based on cystic fibrosis disease
severity, dividing them into a control group and a Pilates group. Both groups receive respiratory
physiotherapy twice a week for 45 minutes. The Pilates group also receives Pilates classes twice
a week for 45 minutes. The intervention lasts 32 weeks. The main variable of the study is the
quality of life with the Revised Cystic Fibrosis Questionnaire. Secondary endpoints are lung
function with spirometry, respiratory muscle strength with a measure of respiratory force, and
functional capacity with the 6-minute walk test.

Expected results: A significant improvement is expected in the variables of the Pilates group
compared to the control group.

Conclusion: The investigation of an integration of Pilates classes in the physiotherapy re-
education of patients with cystic fibrosis is interesting because it may have benefits in relation to

quality of life, respiratory muscle strength, functional capacity and lung function.

Keywords: Cystic fibrosis, Pilates, Quality of life, Physiotherapy, Physical exercise, Re-education
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Nombre estudiante: Clara Berrocoso

Titulacion: Grado de Fisioterapia

Curso académico: 2022-2023

1. TiTULO DEL PROYECTO

Integracién del Pilates para mejorar la calidad de vida en pacientes con Fibrosis Quistica: un
protocolo de investigacion.

2. INTRODUCCION

La fibrosis quistica (FQ) es la enfermedad genética mas comun en la poblacidn caucasica.
La epidemiologia muestra que alrededor de 70 000 personas en todo el mundo y 1/3500 recién
nacidos en Europa se ven afectados.("?) Los pacientes afectados con esta enfermedad tienen una
esperanza de vida de 45 afios.) La causa mas frecuente de mortalidad es la insuficiencia
respiratoria.®

La FQ es una enfermedad respiratoria obstructiva crénica. La etiologia de esta patologia
muestra que es transmitida por ambos padres portadores del gen defectuoso. Su transmision es
autosdmica recesiva causada por la alteracion del gen “Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator” (CFTR) en el cromosoma 7.* La alteracion del gen CFTR afecta la
proteina que sirve de canal para el transporte de los iones de cloruro entre el exterior y el interior
de las células.® Existe varias mutaciones del gen CFTR pero la mas comun es F508.©)

La fisiopatologia de la FQ muestra que la afectacidon de la proteina CFTR reduce la
hidratacion al nivel de las mucosas. Una disminucidon o ausencia del agua excretada al nivel de
las mucosas provoca secreciones viscosas dentro de las vias respiratorias, intestino, bronquios,
pulmones, pancreas y vesicula biliar.””) Estas secreciones se acumulan y forman unos tapones
Viscosos.

En las vias respiratorias, el tapdn viscoso favorece el desarrollo de bacterias. Las bacterias
provocan infecciones a repeticidon que ocasionan una inflamaciéon cronica. Dicha inflamacion

disminuye la funcidon respiratoria. Ademas, la inflamaciéon de los bronquios provoca un

-3-
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espesamiento de la mucosidad. El paciente desencadena una obstruccién crénica y luego una
insuficiencia respiratoria.

En el pancreas, una obstruccion de los canales pancreaticos con el tapdn viscoso reduce
la secrecion de enzimas encargadas de la digestion que conduce a una malabsorcion. El transito

intestinal es mas lento, lo que puede desencadenar quistes y dolores abdominales.

Los sintomas mas frecuentes de los pacientes con FQ son la tos cronica, la sensacion de
disnea, el dolor abdominal y las infecciones respiratorias (estafilococo aureus). En general, las
secreciones son opacas Yy purulentas debido a las infecciones respiratorias a repeticion.®

Ademas, la disnea es provocada por una hiperinflacion de los pulmones, es decir que hay
un aumento del didmetro del térax con un menor descenso del diafragma. Los musculos
respiratorios principales son débiles. Los musculos accesorios intentan compensar y se
hipertrofian para ayudar al diafragma. La hiperinflacidon es provocada por la obstruccién cronica
que impide que el aire salga correctamente de los pulmones.®

El diagndstico se puede hacer con una prueba sanguinea “newborn screening” o con una
prueba de sudor.(1011)

El tratamiento de la FQ se realiza con un equipo multidisciplinario. Este método de
abordaje multidisciplinar ha aumentado la esperanza de vida de los pacientes con FQ.®

La obstruccidn cronica es irreversible, pero existen varios farmacos disponibles para el
manejo de los sintomas en pacientes con FQ como los antibidticos, los mucoliticos y los
broncodilatadores.(!*?  Ademas, el nuevo farmaco modulador de CFTR, el
elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor reduce considerablemente los sintomas de los pacientes.(!>) Este

tratamiento individualizado se hace en combinacién con un seguimiento nutricional.®

La fisioterapia respiratoria es un conjunto de técnicas de tratamiento para reducir la
obstruccion respiratoria, eliminar las secreciones de las vias respiratorias, mejorar la ventilacién
y la funcidn pulmonar.(>? La morbilidad de los pacientes con FQ aumenta con la edad vy las
necesidades cambian. Los pacientes necesitan, entonces, tratamientos eficaces para mejorar la
calidad de su vida y garantizar un buen prondstico vital.(!9 La British Thoracic Society y la
association of Chartered Physiotherapist in Respiratory Case recomendaron el ejercicio fisico
como parte del tratamiento para la fibrosis quistica.(® En los Gltimos afios, hemos visto los
beneficios de afadir ejercicio fisico a la fisioterapia respiratoria para limpiar las vias respiratorias,

retardar la disminucion de la funcion pulmonar y contrarrestar el estilo de vida sedentario.(!7:18)

-4 -
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Ademas, el nuevo tratamiento de terapia de modulacion CFTR mejorara la capacidad fisica pero
no mejorara la intolerancia al ejercicio. Esto se debe a que los musculos no estan listos para el

ejercicio de alta intensidad lo que puede provocar lesiones por sobrecarga muscular.

El Pilates es un método de ejercicio fisico con bajo impacto que permite un entrenamiento
completo del cuerpo entero. Efectivamente, el Pilates fortalece los musculos, mejora la postura,
el equilibrio y la propiocepcion.® Uno de los principios del Pilates son la concentracion, la
respiracion, el control y la precision del movimiento.?® Es un entrenamiento de resistencia que
se hace a peso de cuerpo. El Pilates mejora el estado de animo por su liberacién de endorfinas
durante el ejercicio, lo que genera una sensacion de bienestar y reduce el estrés. Es una actividad
lidica, que se practica en grupo, o sea socializa los pacientes con otros pacientes, lo que favorece
la adherencia al tratamiento.?? Es un tratamiento eficaz y atractivo para el paciente porque
afade ejercicio fisico y no un tratamiento adicional.?® Los fisioterapeutas desempefian un papel
importante en la educacion de las familias y de los pacientes a su enfermedad y sus tratamientos,
lo que aumenta también la adherencia del paciente al tratamiento.(”

La evidencia cientifica indica que el Pilates puede mejorar la fuerza y la coordinacion de
los musculos respiratorios.*%21) El diafragma y los abdominales estabilizan el cuerpo y participan
a la respiracion.? En efecto, los misculos respiratorios son musculos esqueléticos, asi en cuanto
mas se soliciten estos musculos, mas se fortalecen y provoca menos fatiga muscular.?® Los
musculos necesitan oxigeno para funcionar por lo que dependen de la capacidad del sistema
respiratorio para transportar el oxigeno.?> Los musculos respiratorios fuertes se asocian con una
mejor capacidad respiratoria y tolerancia al esfuerzo ya que reducen la inflamacién de las vias
aéreas, el broncoespasmo vy la disnea en pacientes con patologias respiratorias. Al tener una
mejor capacidad respiratoria, se puede suponer que el Pilates mejorara la funciéon pulmonar. El
Pilates mejora la capacidad funcional y calidad de vida de los pacientes con patologias
respiratorias.??) Una de las caracteristicas de la FQ es su patrdn respiratorio que provoca una
alteracién de la funcién pulmonar, lo que desencadena una baja capacidad funcional y tolerancia
al ejercicio. El patron respiratorio de la FQ se caracteriza por un aumento de la frecuencia
respiratoria asociada con una debilidad de los musculos respiratorios. En su estudio sobre el
Pilates en pacientes con FQ, Franco y col® describieron los beneficios sobre los musculos
respiratorios, indicando que seria interesante una intervencién de mas de 4 meses para ver

cambios en la funcidén pulmonar. Asi, en este estudio se pretende que una intervencion de Pilates
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de 8 meses es un tratamiento eficaz para mejorar la calidad de vida, la funcién pulmonar, la

fuerza muscular respiratoria y la capacidad funcional de los pacientes con FQ.

2.1 HIPOTESIS

HO: El uso de Pilates afiadido al tratamiento por fisioterapia respiratoria no genera cambios en la
calidad de vida de los pacientes con FQ frente al tratamiento sin Pilates.

H1: El uso de Pilates afadido al tratamiento por fisioterapia respiratoria genera cambios en la
calidad de vida de los pacientes con FQ frente al tratamiento sin Pilates.

2.2 OBJETIVOS DEL PROYECTO

2.2.1 Objetivo primario

Medir la efectividad de una intervencion de Pilates de 8 meses sobre la calidad de vida en
pacientes con FQ mediante el cuestionario “The Cystic Fibrosis Questionnaire Revised”
(CFQR14+).

2.2.2 Objetivos secundarios

- Evaluar la efectividad del Pilates sobre la funcién pulmonar con una espirometria.

- Relacionar el efecto que tiene un programa de Pilates sobre la fuerza muscular
respiratoria con la medida de la fuerza muscular respiratoria.

- Valorar los cambios provocados por el Pilates en la capacidad funcional con el 6 minute
walking test (6MWT) en pacientes con FQ.

3. METODOLOGIA
3.1 DISENO DEL ESTUDIO

El estudio es un ensayo clinico controlado y aleatorizado, es decir un estudio analitico,
experimental y prospectivo. Se realizara siguiendo la guia de practica clinica SPIRIT.
Los valores de referencia de los participantes se recogeran al comienzo del estudio durante

la evaluacidn inicial, se enmascaran y se dividen de manera aleatoria en dos grupos; grupo control
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(GC) y grupo Pilates (GP). El reclutamiento se realizara de julio a septiembre 2023 por un
investigador enmascarado. Los potenciales participantes del estudio se elegiran en base a criterios
de seleccion por neumdlogos del Hospital Miguel Servet de Zaragoza.

Haremos una aleatorizacién estratificada con la pagina web https://www.randomizar.org/

segun la gravedad de la enfermedad de FQ. De esta manera, formaremos dos grupos aleatorios
equilibrados (1:1) para tener una muestra representativa. Los sanitarios que llevaran a cabo las
diferentes valoraciones seran enmascarados, entrenados y con experiencia en la realizacién de la
intervencion. La recogida informatica de datos se llevara a cabo desde el inicio del estudio. La
duracién total del estudio serd de un afo. La intervencién durara 32 semanas. Las cuatro
evaluaciones de los participantes se haran antes, a los 4 meses de intervencién, una semana

después y un mes después de la intervencion. Asi, se realizara un seguimiento de un mes.

Criterios de selecion
Personas excluidas (no
l cumplen los criterios de
l seleccion)

v

Potenciales participantes
(que cumplen los criterios
de seleccion)

Personas que no firman el
l » consentimiento o abandonan el
estudio
Participantes (muestra)
ALEATORIZACION
Grupo Control Grupo Pilates
o \ Fisioterapia
Fisioterapia respiratoria +
respiratoria 1 l Pilates
Seguimiento Seguimiento

Figura 1. Disefio del estudio
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3.2

ASPECTOS ETICOS

Se enviara el protocolo a un comité de ética que validara el disefio del estudio, el protocolo

y el formulario de consentimientos (Reglamento n°2016/679 del Parlamento Europeo) antes del

inicio del estudio en acuerdo con la declaraciéon de Helsinki. Los participantes y sus responsables

legales tendran una entrevista informativa sobre los objetivos y el desarrollo del estudio. Los

participantes firmaran un consentimiento informado (Anexo 1). Para los menores seran los padres

o representantes legales los que aceptaran que sus hijos participen en el estudio. Al final del

estudio, se ofrecera la oportunidad de realizar sesiones de Pilates al grupo control si los resultados

son mejores en el grupo Pilates.

3.3

3.3.1

3.32

3.3.3

PARTICIPANTES

Criterios de inclusion

Ser diagnosticado FQ®3

Tener mas de 14 afios®)

Ser clinicamente estable (es decir no cambio de los sintomas en los 30 Ultimos dias)®®
Ser capaz de entender y seguir instrucciones basicas®®”

Tener una distancia >200m en el 6MWT®®)

Firmar el consentimiento informado®®

Criterios de exclusion

Cualquier contraindicacion de ejercicio fisico segln el neumdlogo®?

Cambio de tratamiento dentro 30 dias antes del inicio o durante el estudio®?
Tener lesiones musculares329)

Tener otras patologias asociadas (cor pulmonale, trasplante de pulmén)@3)

Criterios de abandono
Alta ausencia en las sesiones (>20%)@)

Ser hospitalizado, tener exacerbaciones de los sintomas®®
Tener una desaturacion de oxigeno durante los ejercicios de Pilates

-8-
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- El paciente se retira del estudio por voluntad propia

3.3.4 Estrategias de reclutamiento

El reclutamiento de participantes se realizara por dos neumologos externos en el Hospital
Miguel Servet de Zaragoza que seleccionaran los pacientes segun los criterios de elegibilidad
entre julio y septiembre 2023 donde se verificara que tienen una distancia mayor a 200m en el
6MWT. Una vez firmado el consentimiento informado, los participantes accederan a la evaluacion
inicial. Asi, empezara la intervencion con la asignacion de grupos por aleatorizacion.

Los neumdlogos seguiran a los pacientes durante el estudio para el tratamiento habitual,
comprobaran que no hay exacerbaciones de los sintomas, efectos adversos causados por el
estudio o criterios de exclusién. En caso de que aparezcan unas de estas situaciones, se
considerara como un criterio de abandono. Ademas, trataremos los datos por intencién de tratar.
Permitirdn también comprobar que hay una buena adherencia al tratamiento por parte del
paciente.

3.4 CALCULO DEL TAMANO MUESTRAL

Calcularemos el tamafio muestral utilizando a=0,05 para evitar errores tipo 1, B=0,2 para
evitar errores tipo 2 y una potencia de P=80%. Utilizaremos un intervalo de confianza de 95%.
Se utilizara el logiciel software G*Power para evitar errores de precision y garantizar un
reclutamiento adaptado. El cuestionario CFQR 14+, que valora la variable principal del estudio,
tiene un cambio minimo de 4 puntos y una desviacion estandar de 0,5.%”) Consideramos que

durante el periodo de seguimiento 20% de los pacientes abandonan el estudio.
3.5 INTERVENCION

Dos fisioterapeutas haran las intervenciones dentro de la sala de fisioterapia del hospital. Uno
de los fisioterapeutas hara las intervenciones respiratorias de los dos grupos y el otro Unicamente
el Pilates. La duracién de la intervencion serd de 32 semanas y empezara al inicio de octubre

2023.

3.5.1 Grupo contro/
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El GC tendra dos sesiones de fisioterapia respiratoria a la semana durante las 32 semanas
de intervencion. Las sesiones duraran 45 minutos, son individuales y se realizaran los lunes y
jueves. El paciente hara un auto drenaje en su casa los dias que no tendra fisioterapia.® Se
utilizaran diferentes técnicas de limpieza de las vias respiratorias durante las sesiones de
fisioterapia.®? La descripcion detallada de las técnicas utilizadas se encuentra en el anexo 2.

3.5.2 Grupo Pilates

El GP tendra las mismas dos sesiones de fisioterapia respiratoria individuales que el GC
los lunes y jueves. Es decir, tendra sesiones de 45 minutos durante 32 semanas a las cuales se
adjuntan sesiones de Pilates en dias alternados. Las sesiones de Pilates duraran 45 minutos, se
realizaran dos veces a la semana, los martes y viernes para tener dias de recuperacion. Las clases
seran dirigidas por un fisioterapeuta y un profesor en actividad fisica adaptada, con una formacién
de Pilates, externos al estudio. Se haran por pequefios grupos asi se permitira al profesor y al
fisioterapeuta una mejor vigilancia de todos los participantes. Podran corregirlos, asegurar que
tendran una correcta postura, ejecucion de la técnica pedida y con el progreso de la intervencién
dar progresion de ejercicios individualizadas a cada participante segun su nivel.

Empezaremos las sesiones de Pilates con una primera parte de aprendizaje sobre la
respiracion que durara el tiempo de las cuatro primeras sesiones. En el anexo 3, se encuentra el
desarrollo de estas sesiones con mas detalles.

La segunda parte correspondera a la practica de Pilates. El objetivo de esta parte sera
mejorar la capacidad fisica de los participantes con el fortalecimiento de los musculos principales
del cuerpo, la aumentacion de la flexibilidad y coordinacién de los pacientes al realizar ejercicios
de Pilates. La sesidn de practica de Pilates se compondra de un calentamiento de 10 minutos, del
acondicionamiento general de 30 minutos y de la vuelta a la calma de 5 minutos.) Las sesiones

estaran desarrolladas en el anexo 4.
3.6 VARIABLES MEDIDAS
La duracion de la intervencion sera de 32 semanas y empezara al inicio de octubre 2023. Se

hara en total 4 evaluaciones de los participantes, de aproximadamente 1h15, donde se valorara
la calidad de vida con el cuestionario CFQR 14+, la funcién pulmonar con una espirometria, la
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fuerza muscular respiratoria con una medida de la fuerza respiratoria y la capacidad funcional
con el 6MWT.

Primero, se hara una evaluacion para recoger los datos iniciales de los participantes donde
se recogera también datos sociodemograficos y antropométricos como el peso, la altura y la edad.
Después de cuatro meses, en febrero 2024, se hara una evaluacion intermedia para tener datos
de la progresién a la mitad del estudio. Una semana después del fin de la intervencién, en junio
2024, se hara una evaluacion final que compararemos con las dos primeras para ver si hay
cambios. Un mes después, en julio 2024, se hara la evaluacién de seguimiento para medir la
evolucion y estabilidad de los resultados a corto plazo.

3.6.1 Variable primaria:

Calidad de vida: “The Cystic Fibrosis Questionnaire Revised” (Anexo 5)

La calidad de vida relacionada con la salud es la variable primaria de este estudio. Se
mide con el CFQR14+ validado y fiable especialmente hecho para los adolescentes y adultos con
FQ. Pedimos a los participantes del estudio que rellenen este cuestionario.G* El cuestionario
permite la valoracion por parte del paciente de sus capacidades fisicas, emocionales, sociales,
sus limitaciones, percepciones de la salud, vitalidad, sus problemas de peso, alimentacion,
digestivos, respiratorios, tratamientos y imagen corporal. Tiene 50 items divididos en 12
dominios, se tarda entre 10 y 15 minutos. Se puntlUa cada dominio de peor calidad de vida, el 0
hasta 100 puntos, mejor calidad de vida.(%63%)

3.6.2 \Variables secundarias:

Funcion pulmonar: Espirometria (espirdmetro EasyOne)

La funcidon pulmonar se mide con una espirometria. Monitoriza de manera no invasiva la
cantidad de aire (volimenes y flujos) que espiran y inspiran los pacientes teniendo en cuenta de
la velocidad. Por eso, requerimos que el paciente se sienta erguido con una pinza nasal frente al
espirébmetro que estd en una mesa. Después, pedimos al paciente que infle lo maximo posible
sus pulmones con aire y exhale el aire de manera rapida y fuerte en el espirometro. De esta
manera, obtenemos el volumen espiratorio forzado en el primer segundo (FEV1). Es el volumen

maximo de aire en litros que exhala el paciente durante el primer segundo de la prueba.® Luego,
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pedimos al paciente que haga tres ciclos de respiracion natural para comprobar si la capacidad
residual funcional es estable. Encomendamos al paciente que infle lo maximo posible sus
pulmones y que esta vez exhale todo el aire posible hasta que no pueda exhalar mas en el
espirébmetro. Con esta medida, obtenemos la capacidad vital forzada (FVC). Es el volumen
maximo de aire en litros que exhala el paciente durante una espiracion forzada. La espirometria
nos permite recoger estas dos variables, es decir, el FEV1 y FVC. En el anexo 6, se encuentra una
tabla con los valores de referencia. Se realizan 3 medidas con un descanso de un minuto entre
cada para la recuperacion del paciente. La prueba dura aproximadamente 15 minutos.G”) Se
siguen las normas internacionales ISOcs 26782 para realizar las espirometrias y garantizar la
fiabilidad de los resultados.®® Elegimos el espirometro EasyOne que responde a las normas ISO
26782. Es un instrumento fiable que se auto calibra asi limita los errores de precision.CG?

Fuerza muscular respiratoria: Medida de la fuerza muscular respiratoria (mandmetro AirOFit PRO)

Medimos la fuerza muscular respiratoria con un dispositivo no invasivo que se llama el
mandmetro. Encomendamos a los participantes que se sientan con una pinza nasal. Tienen un
tubo cilindrico entre sus labios para impedir que la glotis se cierre y que los musculos orofaciales
influyen sobre el resultado.? Los pacientes deben inhalar o exhalar el maximo aire posible segin
la variable que medimos. Se realiza la presion espiratoria maxima (MEP) después de una
inspiracion maxima y la presidn inspiratoria maxima (MIP) después de una espiracion maxima.
Para detectar debilidades musculares, se utilizan dos variables el MIP y el MEP.“Y Para los
hombres, el MIP es aproximadamente de 115 cmH20 y el MEP de 100-150 cmH20. Para las
mujeres son 25% menos que los valores de referencia de los hombres.*? Hacemos varias
medidas durante 1,5 segundo con 1 minuto de descanso entre cada medida. Se eligen las tres
mas altas para el estudio. La valoracién dura unos quince minutos. Elegimos el mandmetro AirOFit
PRO para medir la fuerza muscular respiratoria porque es mas practico y facil de uso que los

otros mandmetros y con una buena fiabilidad.*3

Capacidad funcional: “6 minute walking test” (Anexo 7)

El 6BMWT es una prueba de campo que mide la capacidad funcional de los pacientes de
manera mas representativa respecto a las actividades de la vida diaria®® y es un bueno indicador
del estado funcional en FQ.“® El investigador sequira las pautas de la American Thoracic Society.
Antes y después de la prueba el paciente se siente durante 10 minutos. El objetivo del paciente
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es de andar “/o mds lejos posible durante 6 minutos” a su propio ritmo. Esta prueba dura
alrededor de 30 minutos. El 6BMWT mide la distancia total recorrida en metros y valora la fatiga,
la disnea, la saturacion de oxigeno del paciente antes, durante y después del ejercicio.”) Permite
valorar la aparicion de sintomas durante el ejercicio y las limitaciones fisicas de los pacientes.®*®
Esta evaluacion de la respuesta al ejercicio se hace en un corredor de 30m con una marca cada

3m y dos conos a los extremos.*”)

Tabla 1. Cronograma del protocolo
Sl s e

JUNI SEPTIEMB
R

TAREAS o JULIO AGOSTO

NOVIEMB  DICIEMBR
OCTUBRE RE E

ENERO FEBRERO MARZO  ABRIL MAYO JUNIO JULIO  AGOSTO SEP;'EEMB

RECLUTAMIENT
[o}

EVALUACION
INICIAL

| ALEATORIZACI N
ON

EVALUACION
INTERMEDIA

EVALUACION 5
FINAL

EVALUACION
DE X
SEGUIMIENTO

3.7 ANALISIS ESTADISTICO

El programa IBM SPSS Statistics 21, nos permitira analizar los datos. Se considerara que p <
0,05 para el nivel de significacidn estadistica. Estudiaremos la normalidad de las variables con la
prueba de Shapiro Wilk.

Si encontramos una distribucién normal, compararemos con la prueba t los valores dentro de
un grupo y los valores entre los dos grupos.

Por otro lado, si nuestras variables siguen una distribucion asimétrica, haremos la prueba de
Wilcoxon para los valores intragrupales y la prueba de Mann-Whitney para los valores
intergrupales.
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La representacion de las variables cuantitativas se hara con la media para aquellas con una
distribucion normal y la mediana para las con una distribucion asimétrica. Para las variables
cualitativas se utilizara las frecuencias absolutas y relativas. Estableceremos un nivel de confianza
del 95%, ademas, se analizaran los valores perdidos por intencién de tratar.

3.8 CONTROL DE LA CALIDAD METODOLOGICO

Un control externo se realizara por un comité independiente, el "Data Monitoring Committee”
encargado de asegurar la validez, la fiabilidad, la ética del estudio, ademas de la seguridad de
los pacientes y sus datos durante el estudio. El comité supervisara continuamente los datos del
estudio incluyendo las cuatro evaluaciones.“?

4, RESULTADOS ESPERADOS

Seria concluyente obtener mejoras en ambos grupos, durante la evaluacién intermedia,
porque los dos grupos tienen fisioterapia respiratoria ademas de su tratamiento farmacoldgico
habitual. En la evaluacion final esperaremos una diferencia significativa a favor del GP con el
tratamiento con clases de Pilates frente al GC. En efecto, se esperara una mejora en la puntuacion
del cuestionario CFQR 14+, una mayor distancia en el 6MWT ademas un MIP, un MEP, un FVCy
un FEV1 mas altos. Seria concluyente tener una mejora significativa en la evaluacién de
seguimiento siempre a favor del GP. De hecho, estos cambios persistiran a corto plazo y
demostrarian la eficacia del Pilates como tratamiento para mejorar la calidad de vida en los
pacientes con FQ.

Tabla 2. Resultados esperados en la evaluacion final y de seguimiento
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Grupos
Variabl.t;.s'".,..
CFQR14+ + ++
FEV1 + ++
FVC + ++
MIP + ++
MEP + ++
6MWT + ++
Leyenda: +: Mejora significativa

5. DISCUSION

En estos Ultimos afios, Franco y col®® fueron los Unicos en estudiar lo que se logrd con
sesiones de Pilates en pacientes con FQ. Las sesiones fueron de 60 minutos una vez por semana
durante 16 semanas. En el estudio, Franco y col no analizaron la variable principal del protocolo,
pero analizaron variables secundarias como la fuerza muscular respiratoria y la funcién pulmonar.
Hicieron una comparacioén intrasujeto y no encontraron diferencias entre los valores pre y post
con la espirometria. Lo explicaban por la corta duracion de la intervencion. Al contrario,
Bagherzadeh-Rahmani y col®) que buscaron los cambios que llevd el Pilates en la calidad de
vida de pacientes con COVID-19, encontraron que el Pilates mejoraba la funcién pulmonar con el
aumento del FVC y del FEV1. Hicieron una intervencion de 3 sesiones a la semana durante 8
semanas que duraban una hora donde se valora la funcién pulmonar. Indicaron en su estudio
que existia una correlacion significativa entre las mejoras en el FVC, el FEV1 y la calidad de vida.
En efecto, un FVC y un FEV1 disminuidos fueron indicadores de una funcién pulmonar
comprometida que podia impedir al paciente respirar de manera adecuada. Ademas, en pacientes
con FQ, la reduccién del FEV1 es un factor de prediccién de mortalidad, por lo que su estudio es
fundamental en nuestra investigacion. Por ello, esperamos encontrar diferencias mas
significativas que Franco y col® con nuestro estudio, ya que la intervencion es de mayor

duracion.
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Franco y col®) estudiaron también la fuerza muscular respiratoria. Encontraron que el
MIP y el MEP eran significativamente mas altos en las mujeres con FQ. En hombres con FQ, el
MEP no mostrd diferencias significativas, a diferencia del MIP. Ademas, Abasiyanik y col®?
escribieron sobre el efecto del Pilates en el equilibrio, la marcha, el riesgo de caidas, las funciones
respiratorias y cognitivas en pacientes con esclerosis multiple. Describieron un programa con
sesiones de una hora durante 8 semanas. Una vez por semana fueron supervisadas por un
fisioterapeuta y dos otras veces fueron al domicilio en autonomia. En su estudio, Abasiyanik y col
encontraron mejoras significativas en la fuerza de los musculos respiratorios en el GP respecto al
GC. Constataron que el grosor de los abdominales y de los misculos respiratorios aumentaron
después de la intervencion y lo explicaron con la mayor activacion de los musculos en la técnica
de respiracion del Pilates respecto a la respiracion normal. Al tener la misma intervencion y
poblacién de estudio que Franco y col®® se esperara encontrar mejoras sobre la fuerza muscular
respiratoria en nuestro estudio. Ademas, en nuestra intervencion, se explicara la importancia de
la respiracion a los pacientes con clases especiales de aprendizaje de la técnica de respiracion del
Pilates. Se insistira sobre la coordinacion de la respiracién con los movimientos en el resto de las

clases de Pilates.

Métodos similares al Pilates sobre su técnica de ventilaciéon y fortalecimiento corporal
como el yoga han mostrado resultados sobre la calidad de vida. McNamara y col®® en el estudio
sobre pacientes con FQ, estudiaron el alivio del dolor, trastornos del suefo, ansiedad y depresién
en pacientes con el yoga, valoraron el CFQR. Concluyeron que los pacientes que participaron en
6 sesiones de yoga en 10 semanas tuvieron pequefios cambios en las escalas emocionales y
respiratorias del CFQR. Pero estos cambios no fueron demasiado significativos para tener una
mejora en la calidad de vida de los pacientes con FQ. Explicaron estos resultados por la corta
duracién del estudio y el gran espacio entre las sesiones de yoga. Con un periodo de sesién mas
intenso y prolongado encontramos el estudio piloto de Ruddy y col®?. Se estudiaron la seguridad
y tolerabilidad al ejercicio de los pacientes con FQ con un programa estandarizado de yoga. Los
pacientes tuvieron 50 minutos de yoga, dos veces a la semana, durante 8 semanas. Lo que nos
interesaba en este estudio es su valoracion del CFQR. Concluyeron que el yoga provocaba
cambios significativos en el CFQR es decir mejoras en la calidad de vida de los pacientes. Asi,
periodos de sesiones mas intensos demostraron beneficios sobre la calidad de vida, al tener una
intervencion con dos sesiones a la semana, esperamos entonces tener un aumento significativo

de la calidad de vida.
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La capacidad funcional es un parametro importante que influye sobre la autonomia, la
independencia de las personas y la participacion en actividades de la vida diaria. Baglan Yentr y
col®® han investigado sobre ejercicios de Pilates en la calidad de vida, la fuerza de los mdsculos
respiratorios y la movilidad en pacientes con espondilitis anquilosante. En su intervencion de 3
veces por semana durante 8 semanas, hablaron de una mejora significativa en la tolerancia al
esfuerzo con el 6MWT. Esto significa que los pacientes pueden hacer actividades fisicas mas
intensas y largas sin desarrollar sintomas respiratorios gracias al Pilates. Abasiyanik y col®?
también describieron mejoras significativas en la distancia recorrida durante el 6MWT con
intervenciones de Pilates sobre esclerosis multiple. Estos estudios relataron las mejoras
provocadas por el Pilates en la capacidad funcional de pacientes con patologias respiratorias. Asi
como estudiamos una patologia similar, se supone que tendremos también un aumento de la

capacidad funcional.

El Pilates es una practica poco estudiada y seria relevante tener un mayor nivel de
evidencia cientifica en pacientes con patologias respiratorias. Aunque los resultados son
diferentes de un estudio a otro, el Pilates ha mostrado varias ventajas en relacion a estas
patologias. Futuras implicaciones para el estudio serian probar esta intervencion en una muestra
mas amplia para valorar con mas fiabilidad todas las variables que necesitan este protocolo. Asi,
si se encuentran resultados favorables, se podria trasladar a la clinica para su inclusién en las

guias clinicas como parte del tratamiento para la FQ junto a la fisioterapia respiratoria.

6. LIMITACIONES Y FORTALEZAS

Para minimizar el riesgo de sesgos indicaremos algunas limitaciones de la intervencion
que pueden influir sobre los resultados.

No podremos enmascarar los grupos a los pacientes porque los pacientes sabran al tener
0 no clases de Pilates en a qué grupo pertenece lo que nos impedird controlar los efectos
psicoldgicos. Los fisioterapeutas y evaluadores seran externos y trataran a todos los pacientes
del mismo grupo de la misma manera lo que podria disminuir este sesgo de intervencion. Ademas,
al final del estudio, si la intervencion muestra beneficios al GP se ofrecera sesiones de Pilates a
los participantes del GC por razones éticas.

La intervencidn seria larga, durara 8 meses, y seria intensa, serian cuatro veces por
semanas para el GP. Se perderan pacientes por abandono. Para evitar un sesgo de desgaste, se
anadira un porcentaje de abandono dentro del calculo del tamafio muestral. Ademas, tras la
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evaluacion intermedia, se analizaran los datos para compararlos con los datos iniciales e indicar

a los pacientes los cambios provocados por la intervencién con el fin de motivarlos.

Una de las principales fortalezas de la intervencion seria la individualizacion. Las clases
seran adaptadas al nivel de cada paciente segun sus dificultades para garantizar una buena
adherencia al tratamiento, aunque dificultara la reproducibilidad de la intervencion.

Los pacientes seran divididos en pequefios grupos que permitiran socializarlos y
motivarlos, pero también permitira al fisioterapeuta dar correcciones y un mejor seguimiento.

Ademas, al fin de la intervencion, si los pacientes quieren hacer Pilates en casa podrian,

al no necesitar material, es reproducible y econémico.

7. CONCLUSION

Para concluir, la evidencia clinica actual indica que seria interesante la integracién de las
clases de Pilates en la reeducacion fisioterapéutica de pacientes con FQ para mejorar su calidad
de vida. Diversos cambios en relacion a la fuerza muscular respiratoria, la capacidad funcional y
la funcién pulmonar serian beneficiosos para el tratamiento de pacientes con FQ. La FQ es una
enfermedad compleja que seria importante seguir investigando para el mejor manejo de la
enfermedad.
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Para satisfaccion de los Derechos del Paciente/Participante, y en cumplimiento de la normativa

vigente en materia de investigacion:

D/Dfia. con DNI como

tutor legal del menor,

D/Dfia como paciente/participante, en pleno uso de

mis facultades, libre y voluntariamente,

EXPONGO: que he sido debidamente INFORMADO/A por Diia en entrevista
personal realizada el dia de de , de que entro a formar parte

de un proyecto de investigacion para el estudio de “Integracion del Pilates para mejorar la calidad

de vida en pacientes con Fibrosis Quistica: un protocolo de investigacion”.

MANIFIESTO: que he entendido y estoy satisfecho de todas las explicaciones y aclaraciones
recibidas sobre el proceso de participacion citado, y OTORGO MI CONSENTIMIENTO para
participar en el estudio titulado “Integracion del Pilates para mejorar la calidad de vida en
pacientes con Fibrosis Quistica: un protocolo de investigacion”.

De acuerdo con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de
abril de 2016 de Proteccidon de Datos (RGPD) y la Ley Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccidn de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, el participante y/o sus padres
o tutores legales quedan informados de que el Responsable del tratamiento de sus datos
personales sera FUNDACION UNIVERSIDAD SAN JORGE.

Todos los datos personales, incluidos los clinicos en su caso, seran tratados por el equipo
investigador conforme a las leyes en vigor en la materia, especialmente el RGPD, Unicamente con
fines estadisticos, cientificos y de investigacion, para extraer conclusiones del proyecto en el que

participa.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cddigo de manera que no
se pueda identificar a los participantes y su identidad no sera revelada de ninguna manera
excepto en los casos legalmente previstos. Cualquier publicacion de los resultados de la
investigacion, estadisticos o cientificos, reflejara Unicamente datos disociados que impidan la
identificacion de los participantes en el estudio.

FI-402 -1- Rev.3
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Como participante en el estudio puede ejercitar sus derechos de acceso, modificacion, oposicion,
cancelacion, limitacion del tratamiento y portabilidad, dirigiéndose al Delegado de Proteccion de
Datos de la Universidad adjuntando a su solicitud de ejercicio de derechos una fotocopia de su
DNI o equivalente al domicilio social de USJ sito en Autovia A-23 Zaragoza- Huesca, km. 299,
50830- Villanueva de Gallego (Zaragoza), o la direccion de correo electrénico privacidad@us;.es.
Asimismo, tiene derecho a dirigirse a la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos en caso de no
ver correctamente atendido el ejercicio de sus derechos.

El participante podra retirarse del estudio en cualquier momento comunicéndoselo al investigador
principal, si bien queda informado de que sus datos no podran ser eliminados para garantizar la

validez de la investigacion y garantizar el cumplimiento de los deberes legales del Responsable.
Igualmente queda informado de que los resultados del presente proyecto podran ser usados en
el futuro en otros proyectos de investigacion relacionados con el campo de estudio objeto del
presente, asi como que tiene derecho a ser informado sobre los resultados del estudio en el caso
de que asi lo solicite.

Y, para que asi conste, firmo el presente documento

Villanueva de Gallego, a ____de de

Firma del paciente/participante y n°® Firma del investigador y n® DNI
DNI

FI-402 -2- Rev.3
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Hoja de informacion sobre la investigacion

Estimados pacientes,

En la siguiente hoja se describe el procedimiento de la investigacion para aclarar el

desarrollo de la intervencion.

Durante el periodo de estudio, se haran cuatro evaluaciones para valorar medidas y
realizar el seguimiento. Sera necesario rellenar un cuestionario sobre aspectos personales, hacer
una espirometria, una prueba de fuerza muscular respiratoria y un 6 minute walking test. Los

datos recogidos nos permitiran saber si hubo algiin cambio después del tratamiento.

Al principio de la intervencion que durara 32 semanas, se haran dos grupos de manera
aleatoria. Los dos grupos recibiran dos sesiones de tratamiento de fisioterapia respiratoria a la
semana. Para el grupo Pilates se afiadiran dos sesiones de Pilates a la semana. Las sesiones de

fisioterapia respiratoria y Pilates duraran 45 minutos.

Las sesiones de fisioterapia respiratoria consistiran en tres técnicas para la eliminacion
del moco, mejorar la respiracion y reducir la velocidad de progresion de la enfermedad. El
fisioterapeuta elegira la técnica mas adecuada seguin vuestras necesidades del dia. Las técnicas
son el drenaje autdgeno que es una cadena de respiraciones profundas, la presion espiratoria
positiva con y sin oscilantes que son respiraciones contra resistencia de los labios o de un aparato

que hace vibraciones.

Las sesiones de Pilates se compondran de cuatro sesiones de aprendizaje sobre la
respiracion donde poco a poco iremos integrando movimientos del Pilates. El resto de las sesiones
de practica de Pilates se compondran de un calentamiento de 10 minutos, del acondicionamiento
general de 30 minutos y de la vuelta a la calma de 5 minutos. Permitirdn mejorar la fuerza y la

flexibilidad del cuerpo y asi tener un mejor estado fisico.

En el caso que queden dudas, el equipo esta a su disposicion.

Cordialmente,

El equipo de investigadores.

FI-402 -3- Rev.3
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Anexo 2: Desarrollo de sesiones de fisioterapia respiratoria

Eliminar las secreciones gracias a la fisioterapia mejorara la funcion pulmonar y los
intercambios gaseosos ademas reducira la velocidad de progresion de la FQ.CGY El fisioterapeuta
elegira la mas adecuada segun las caracteristicas del paciente y sus necesidades del dia a dia
pero ird usando todas.® Estas técnicas seran el drenaje autdgeno, la presion espiratoria positiva
sin y con oscilante.

El drenaje autdgeno consistira en una cadena de respiraciones profundas que se realizara en
tres etapas. Pediremos al paciente que haga una inspiracion lenta por la nariz frenada por el
fisioterapeuta en posicion sentada.G® Después exhalara lentamente el aire con alto volumen y
bajo flujo con la glotis abierta, seguido de respiraciones a bajo volumen. Sera la primera etapa
“Despegar”. La segunda “Recolectar” movilizara menos aire y consistira en inspiracion a mayor
volumen, pero no el maximo seguido de respiraciones a bajo volumen. Asi poco a poco, se
aumentara el volumen con las inspiraciones del paciente. La tercera etapa “Evacuar” sera la etapa
gue menor volumen de aire movilizara porque es la etapa donde el paciente eliminara sus
secreciones. La técnica se visualiza en el esquema del volumen de aire en funcién del tiempo. El
objetivo sera reducir las adherencias del moco a las vias respiratorias y permitir su eliminacién.
Se utilizard cuando los participantes necesiten eliminar secreciones menos adherentes y no

tendran cambios de sintomas en comparacion con los otros dias.

RESPIRACION EN DRENAJE AUTOGENO
RESPIRACION [ DESPEGAR ] [ RECOLECTAR EVACUAR ]

NORMAL
a N
) a

nal z ufla rdpy
profunda njl vd

ol . fﬁff . ff
WA Y,

=

Ir respirando cada vez mas profundo para mantener |as secreciones en movimiento
(pueden necesitarse mas o menos respiraciones que |as que se muestran en este grafico)

Figura 2. Esquema de la respiracion durante el drenaje autdgeno©?
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La presion espiratoria positiva (PEP) es una técnica de resistencia a la espiracion del
paciente que creard una presion positiva primero en la boca y después en las vias aéreas.
Pediremos al paciente hacer una espiracion con los labios fruncidos. Después, el paciente hara
una inspiracién seguido de una apnea y tosera. Se realizara en posicion sentada. La presion
cumplird dos objetivos, es decir que permitira eliminar secreciones e impedira el colapso de las
vias aéreas periféricas. Se utilizara cuando el paciente tendrd un empeoramiento ligero de la
disnea, de la tos o una aparicidn de sibilancias.

El PEP oscilante se hara con un aparato, el flutter. Tendra el mismo mecanismo de accién
y objetivos que el PEP sin oscilante, excepto que se hara con un aparato. El flutter creara
vibraciones dentro de los bronquios que modificaran las propiedades viscoelasticas del moco.(>
El fisioterapeuta se encargara de la limpieza del aparato.? El paciente hara una espiracion contra
la resistencia y con oscilaciones de frecuencia variable del flutter. Se utilizara cuando el paciente
tenga secreciones adherentes vy dificil de expulsar con las otras dos técnicas.*>

Anexo 3: Aprendizaje de la técnica de respiracion Pilates

Esta primera parte centrada en el aprendizaje de la respiracion durante los movimientos
de Pilates tendra el propdsito de obtener un control de la respiracion por parte del paciente y
mejorar la coordinacién de sus musculos respiratorios.

Los participantes estaran en posicion declbito supino con una almohadilla debajo de las
rodillas y los ojos cerrados. Pediremos al paciente de respirar de manera profunda, es decir, con
unas espiraciones e inspiraciones maximas. Ensefiaremos a los participantes una maniobra de
desinflado abdominal que repetiremos unas 200 veces por sesiones. Esta maniobra consistira en
aspirar el abdomen para que sea como pegado a la columna, como en las fotos. La clase se

acompafiara de una musica de relajacion para que cada uno vaya respirando a su ritmo.3

Foto 1. Realizacion de la maniobra de desinflado abdominal
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Poco a poco iremos integrando movimientos del Pilates. Estas clases permitiran a los
participantes asimilar ademas de practicar los movimientos y posiciones siguiendo la
demostracion del fisioterapeuta y del profesor. Asi el profesor y el fisioterapeuta podrian explicar
con detalles y corregir los participantes. Los participantes deberan coordinar su respiracion, es
decir, tener conciencia de su respiracion durante los movimientos.?® La respiracion activa por
parte del paciente ayudara a tener un control correcto, es decir, que estabilizara mejor su tronco
y mantendra una postura correcta durante los movimientos. Ademas, esta practica relajara y
aumentara la concentracién de los participantes.

Anexo 4: Practica de Pilates

El calentamiento tendra el objetivo de acondicionar el cuerpo a la practica de Pilates y
reducir el riesgo de lesidn. Se empezara con movimientos articulares para aumentar la
temperatura de estas y activar los musculos. Los participantes haran también ejercicios de
flexibilidad de la columna y estiramientos globales del cuerpo combinada con respiracion
consciente.®3 La realizacion de estos permitird aumentar la elasticidad de los tendones y

musculos del cuerpo.?®

Tabla 3. Movimientos de calentamiento
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Giros de cabeza:

En posicién de pie, los pies a la anchura de
las caderas y con la espalda erguida.
Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo
pélvico.

Mover la cabeza hacia delante con una
inspiracion.

Ir hacia atras pasando por el lado y expirar.
Hacer 5 circulos de cabeza en cada lado.

Giros de hombros:

En posicién de pie, los pies a la anchura de
las caderas y con la espalda erguida.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo
pélvico.

Coger una inspiracién y al mismo tiempo
elevar los brazos hacia el suelo pasando
por delante.

Expirar y bajar los brazos pasando por
atras.

Hacer 5 circulos hacia delante y 5 circulos
hacia atras.
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Giros de cadera.

En posicion de pie, las piernas bien
separadas y con la espalda erguida.
Flexionar ligeramente las rodillas.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo
pélvico.

Inspirar y hacer una anteversion.

Expirar y hacer una retroversién pasando
por los lados.

Hacer 5 circulos de caderas en cada lado.

Roll over:

Sentarse con la espalda erguida y las
piernas extendidas.

Los brazos estan extendidos hacia delante
a la altura de los hombros.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo
pélvico.

De manera lenta, ir hacia delante
espirando.

Ir hacia atras inspirando hasta tumbarse.
Volver a sentarse espirando.

Coger una inspiracion y empezar de nuevo

4 veces.
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Pirédmide:

En posicién de cuadripeda.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo
pélvico.

Empujar en el suelo con los pies para
extender las rodillas y inspirar.

Volver en posicion cuadripeda y expirar.

Empezar de nuevo 4 veces.

Esfinge:

Tumbarse boca abajo, con las manos a la
altura de los hombros.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo
pélvico.

Empujar con las manos en el suelo para

extender los brazos al inspirar.
Bajar el tronco al expirar.
Hacer el ejercicio 5 veces.

El acondicionamiento general sera la parte que mas cambia segun las sesiones. Podremos
hacer los ejercicios en un orden u otro e ir progresando con el tiempo. Esto impedira que los

pacientes se acostumbren. Los participantes realizaran contracciones excéntricas e isométricas
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de los musculos del core, de los flexores y extensores de cadera lo que permitira fortalecer y

aumentar la resistencia de estos musculos. Las posturas estaran desarrolladas en el anexo 4.

Tabla 4: Posiciones para el acondicionamiento

El cien:

Tumbarse boca arriba con las piernas
dobladas.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Hacer un doble menton.

Cruzar los brazos sobre el pecho.

Al momento de inspirar, elevar las
escapulas.

Bajar el tronco con una expiracion.

Progresiones:
- Las piernas flexionadas, los pies no tocan

el suelo.
- Las piernas extendidas, los pies no tocan

el suelo.
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Puente de gliteo:

Tumbarse boca arriba con las piernas
dobladas.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Inspirar y elevar la cadera.

Expirar y bajar la cadera.

Progresiones:

- Con los brazos cruzados sobre el pecho.
- En apoyo sobre una pierna.

Extension de tronco:

Tumbarse boca abajo con los brazos
extendidos por encima de la cabeza.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Inspirar y elevar el tronco.

Expirar y bajar el tronco.

Progresiones:

- Elevar los pies al mismo tiempo que el

tronco.
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Circulos de pierna.

Tumbarse boca arriba con las piernas
flexionadas.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Extender una pierna hacia el suelo.

Hacer circulos con la pierna.

Cambiar de pierna y repetir.

Progresiones:

- La pierna de apoyo es flexionada y no toca
el suelo.

- La pierna de apoyo es extendida y no toca
el suelo.

Plancha lateral:

En posicién tumbada sobre el lado, con las
piernas flexionadas.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Empujar sobre el suelo con el codo para
elevar el cuerpo.

La cabeza, la columna y los muslos deben
hacer una linea.

Quedar 10 segundos.

Ir aumentando con el tiempo los segundos
hasta 30 segundos.
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Controlar la respiracion.
Cuidado no hacer apnea.
Progresiones:

- Con las piernas extendidas.

- Con una elevacion de la pierna de arriba.

La vela:

Sentarse con la espalda erguida y las
piernas extendidas.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Inspirar y tumbarse boca arriba y elevar el
culete con las piernas extendidas hacia el
suelo.

Espirar y volver a la posicion sentada.
Progresiones:

- Ir tocando con una pierna el suelo por
encima de la cabeza con cada pierna y la
otra antes de bajar de nuevo.

BamE el
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Push up:

En posicion cuadripeda adelantar las
manos para tener una alineacién de la
espalda con los muslos y la cabeza.

Elevar los pies.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Inspirar y aproximar el cuerpo del suelo
doblando los codos.

Expirar y extender los codos.

Progresiones:
- Con las piernas extendidas.

Superman.

En posicion de cuadripeda, alinear el sacro
con los dorsales y el occipital.

Bajar las costillas, tener el ombligo hacia
dentro.

Contraer los abdominales y el suelo pélvico.
Inspirar y elevar un mano a la altura del
hombro con el brazo extendido sin mover
el resto del cuerpo.

Expirar y bajar la mano, elevar la otra
mano.

Ir cambiando.
Progresiones:
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- Misma cosa con la elevacién de una pierna
y la otra, tener cuidado a inmovilizar la
pelvis.

- Hacer con una pierna y el brazo opuesto.

“Contraer el suelo pélvico” quiere decir que el paciente contrae como si se abstiene de
orinar. La aumentacion de la dificultad se hace quitando apoyos en el suelo, aumentando el
numero de repeticiones de 5 al principio a 10 al final, la velocidad de ejecucion o la amplitud de
movimientos con los meses. Es individualizado a cada paciente. Los descansos son de 1 minuto

entre cada ejercicio.(?%122)

Tabla 5. Desarrollo de la integracién de las posiciones segun los meses®?

El cien X X X X
Puente de

gliteo X X X X X X X X
Extension

de tronco X X X X
Circulos

de pierna X X X X X X X

Plancha

lateral X X X X X X
Vela

Push up X X X X X X X
Superman

Acabaremos con la vuelta a la calma que consiste en una relajacién y recuperacion
después del Pilates.?)) Permitira prevenir lesiones y aparicion de dolores musculares de inicio
tardio (DOMS) realizando un auto masaje con una bola.
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Anexo 5: Cuestionario CFQR14+(3%

Esta versidn consta de 50 preguntas, todas en [a escala de Likert con puntajes de 1 a 4, Para el andlisis del cuestionario, sume y calcule un prome-
dio de las respuestas por dimensidn,

a) Con los promedios utilice la tabla 3 de percentiles,

b) Para evaluar al paciente seqin percentil, utilice tabla 5.

Dimensién Preguntas Promedio Percentil Evaluacién
Capacidad fisica 1,2,3,4,5,13,19, 20.
Vitalidad 6,9,10,11.
Emocién 7,8,12,31,33.
Alimentacién 14, 21,50.

Peso del tratamiento 15,16,17.

Salud 18,32,34.

Social 22,23,27,28,29,30.
Apariencia fisica 24,25,26.

Rol 35,36,37,38.
Peso 39.

Sintomas respiratorios 40,41, 42, 43,44,45,46.
Sintomas digestivos 47,48,49.

Cuestionario para evaluacidn de calidad de vida en Fibrosis Quistica: version padres y cuidadores.
(basado en el instrumento CFQ-R CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED
con validacion cultural y de contenido para poblacién chilena)

S$isu nino tiene menos de tres anos, pase a la prequnta 30.
Alternativas de respuesta desde la prequnta 1 a 5.
(Cudnta dificultad ha tenido su nino(a)?

ftem Mucha Mediana = Pocade | Ninguna
dificultad | dificultad | dificultad | dificultad
1. Participando en actividades agotadoras como correr o practicar algin deporte. 1 2 3 4
2. Para caminar tan rdpido como los otros nifios. 1 2 3 4
3. Subiendo escaleras tan rapido como los demds. 1 2 3 4
4. Cargando o levantando cosas pesadas como libros o una mochila, 1 2 3 4
5. Subiendo muchos escalones. 1 2 3 4
Alternativas de respuesta desde las prequntas 6 a 13,
Durante las dos Gltimas semanas, indique cudn a menudo su nido(a):
ftem Siempre | Casisiempre = A veces Nunca
6. Parecié estar contento(a). 4 3 2 1
7. Parecié estar preocupadola) (no aplica a menor de 5 afos). 1 2 3 4
8. Parecié estar cansadof(a). 1 2 3 4
9. Parecié estar de mal humor. 1 2 3 4
10. Pareci6 estar bien. 4 3 2 1
11, Parecié estar enojado. 1 2 3 4
12. Pareci6 tener mucha energla. 4 3 2 1
13.Estuvoausenteolegéwc'ieabescueb.jard(nin!anﬁluotraactividaddebido 1 2 3 4
a su enfermedad o tratamientos.

-40 -



GRUPO SANVALERO

universidad \/4
SANJORGE
el

Durante l3s dos Ultimas semanas, cuanta dificultad ha tenido:

Item Mucha Mediana Poca de Ninguna
dificultad | dificultad | dificultad | dificultad

1. Participando en actividades agotadoras como correr o practicar algan deporte. 1 2 3 4

2. Caminando tan répido como los demds. 1 2 3 4

3. Cargando o levantando cosas pesadas como libros o mochilas, 1 2 3 4

4. Sublendo escaleras. 1 2 3 4

S. Subiendo escaleras tan répido como los demas. 1 2 3 4

Y en las dos Gltimas semanas, indique cudn frecuentemente:

ftem Siempre Casi siempre A veces Nunca

6. Se sintié bien. 4 3 2 1

7. Se sinti6 preocupadola). 1 2 3 4

8. Se sintié inGtil en actividades diarias. 1 2 3 4

9. Se sintié cansado(a). 1 2 3 4

10. Se sintié con mucha energia. 4 3 2 1

11. Se sinti6 agotado{a). 1 2 3 4

12. Se sintié triste. 1 2 3

Items de respuesta maltiple 13 al 18, marque con un circulo, UNA de las alternativas para las siguientes preguntas:

Pensando en su estado de salud en 1as Gitimas dos semanas:

13. ;Hasta que punto tiene dificultad al caminar?
4. Pudo caminar por mucho tiempo sin cansarse.
3 Pudo caminar por mucho tiempo pero se cansa.

2. No pudo caminar por mucho tiempo porque se cansa rapidamente.
1. Evita caminar cuando le es posible porque se cansa mucho.

14, ;Cémo se siente con respecto al comer?
1. S6lo pensar en comida le causa malestar.
2. No disfruta al comer.
3. Algunas veces disfruta al comer.
4. Siempre disfruta al comer.
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15. ;Hasta qué punto los tratamientos le hacen su vida diaria mds dificil?
4. Nada en lo absoluto.
3. Un poco.
2. Moderadamente,
1. Mucho.

16. ;Cudnto tiempo dedica cada dia a sus tratamientos?
1. Mucho tiempo.
2. Algo.
3. Poco.
4, Casi nada.

4. Nada en lo absoluto.
3. Un poco.

2. Moderadamente.

1. Mucho.

17. ¢Cudn desgastante es para usted hacer los tratamientos (incluyendo medicamentos) cada dia?

18. ;Como piensa que estd su salud hoy?
4. Excelente,
3. Buena.
2. Mis 0 menos.
1. Mala.

Alternativas de respuesta a las preguntas desde la 19 a 34,
Pensando en su salud durante las dos Gltimas semanas, responda:

ftem

Siempre

Casi siempre

19. Tengo dificultad recuperdndome después del esfuerzo fisico.

N

20. Tengo que limitar mis actividades fisicas como correr o practicar deportes,

21. Tengo que obligarme a comer.

22. Tengo que quedarme en ¢asa mds de lo que quisiera.

23. Me siento cémodo hablando de mi enfermedad con otros.

24, Pienso que estoy muy delgado(a).

25. Pienso que me veo diferente en comparacién con otros(as) de mi edad.

26. Me siento mal con respecto a mi apariencia fisica.

27. La gente teme a contagiarse conmigo.

28. Me redno con mis amigos a menudo.

29. Pienso que mi tos molesta a los demds.

30. Me siento con animo para salir en la noche ("carretear”™).

31. Me siento solo (3).

32. Me siento saludable.

Sl=llal=|la|=|m|w|=mba]=|—
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33. Es dificil hacer planes para el futuro (por ejemplo, ir a la universidad,
matrimonio, etc.).

~N

wwwwwwwwwwr«awwwwi

o

34. Llevo una vida normal.

N

-

ftems de respuestas de la 35 a 38, marque con un circulo, UNA de las alternativas para las siguientes preguntas:

actividades diarias?
4, No he tenido dificultad para mantenerme al dia.
3. He podido mantenerme al dia, aunque se me ha hecho dificil.
2. Me he atrasado.
1. No he podido hacer estas actividades en lo absoluto.

35. Durante las dos Gltimas semanas, ;hasta qué punto tuvo dificultad manteniéndose al dia en su trabajo escolar, profesional © en otras
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36. Durante las Gltimas dos semanas, ;con qué frecuencia estuvo ausente de la escuela, trabajo, 0 no pudo completar sus actividades diarias
debido a su enfermedad o sus tratamientos?

1. Siempre.

2. Casi siempre.
3. Algunas veces.
4. Nunca.

37. (Con qué frecuendia le impide a usted la Fibrosis Quistica alcanzar sus metas de escuela, trabajo o metas personales?
1. Siempre.
2. Casi siempre.
3. Algunas veces.
4. Nunca.

38. ;Con qué frecuenda le impide la Fibrosis Quistica salir de su casa para hacer actividades como ir de compras o ir al banco?
1. Siempre.
2. Casi siempre,
3. Algunas veces.
4. Nunca,

Alternativas de respuestas a las preguntas desde la 39 a 41,
Durante las dos Gltimas semanas:

ftem Bastante Moderado Poco Nada
39. Ha tenido dificultad para aumentar de peso. 1 2 3 4
40. Ha tenido congestion nasal. 1 2 3 4
41. Ha estado tosiendo durante el dia. 1 2 3 4
42. Ha tenido tos con secreciones (“flemas”). 1 2 3 4

ltem de respuesta maltiple.
Por favor seleccione y encierre en un circulo 13 alternativa correspondiente a su respuesta:

43, Su secrecion ("flema*) ha sido mayormente:
4. Transparente.
3. Amarilla-verde.
2. Verde con sangre.
1. No me he fijado.

Alternativas de respuesta a las preguntas desde la 44 a S0.
Indique cudn frecuentemente en las dos Gltimas semanas:

ftem Siempre | Casisiempre = A veces Nunca
44. Ha estado con silbido al respirar. 1 2 3 4
45, Ha tenido dificultad al respirar. 1 2 3 4
46. Se ha despertado durante la noche porque estaba tosiendo. 1 2 3 4
47. Se ha sentido “hinchado™ con gases. 1 2 3 4
48. Ha tenido diarrea. 1 2 3 4
49. Ha tenido dolor abdominal. 1 2 3 4
S0. Tuvo dificultad con su apetito. 1 7 3 4

Desea Ud. realizar otras observaciones importantes que influyen en su calidad de vida relacionado con la Fibrosis Quistica
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Esta versién consta de 50 preguntas, todas en la escala de Ukert con puntajes de 1 a 4, Para el andlisis del cuestionario, sume y calcule un prome-
dio de las respuestas por dimensidn.

a) Con los promedios utilice 1a tabla 3 de percentiles,

b) Para evaluar al paciente sequn percentil, utilice tabla 5.

Dimensién Preguntas Promedio Percentil Evaluacion
Capacidad fisica 1,2,3,4,5,13,19, 20.
Vitalidad 6,9,10,11.
Emocion 7,8,12,31,33.
Alimentacién 14, 21,50.

Peso del tratamiento 15,16,17.
Salud 18,32,34.
Social 22,23,27,28,29,30.
Apariencia fisica 24,25,26.

Rol 35,36,37,38.
Peso 39,
Sintomas respiratorios 40,41, 42. 43,44,45,46.
Sintomas digestivos 47,48,49.

Cuestionario para evaluacién de calidad de vida en Fibrosis Quistica: version padres y cuidadores.
(basado en el instrumento CFQ-R CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED
con validacién cultural y de contenido para poblacién chilena)

Si su nifo tiene menos de tres anos, pase a la pregunta 30.
Alternativas de respuesta desde la pregunta 1 a 5.
(Cudnta dificultad ha tenido su nino(a)?

ftem Mucha Mediana Poca de Ninguna
dificultad | dificultad dificultad

1. Participando en actividades agotadoras como correr o practicar algin deporte. 1
2. Para caminar tan rapido como los otros nifios.

3. Subiendo escaleras tan rapido como los demds.

4. Cargando o levantando cosas pesadas como libros o una mochila,
S. Subiendo muchos escalones.

UWWWW%
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Alternativas de respuesta desde las preguntas 6 3 13.
Durante las dos Gltimas semanas, indique cudn a menudo su nino(a):

ftem Siempre | Casi siempre
6. Pareci6 estar contento(a).
7. Parecié estar preocupado(a) (no aplica a menor de 5 aftos),
8. Parecié estar cansado(a).
9. Parecié estar de mal humor.

10. Parecié estar bien.

11, Parecié estar enojado.

12. Parecié tener mucha energla.

13. Estuvo ausente o llegd tarde a la escuela, jardin infantil u otra actividad debido
3 su enfermedad o tratamientos.

>
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items de respuesta de las preguntas 14y 15,
Por favor seleccione y encierre en un circulo [a alternativa correspondiente 3 su respuesta.
Con respecto al estado de salud de su nino(a) durante 1as dos semanas pasadas, indique:

14. ;Cudnto participd su nifo(a) en deportes en la escuela, incluyendo durante el recreo y la clase de educacion fisica?
1. No ha participado en deportes en la escuela,
2. Ha participado menos de lo usual en deportes en la escuela.
3. Ha participado igual que siempre, pero con alguna dificultad.
4. Ha podido participar en deportes sin ninguna dificultad.

15. ¢Cudn dificil le resulta caminar a su nifo{a)?
4, Puede caminar por mucho tiempo sin cansarse,
3. Puede caminar por mucho tiempo pero se cansa.
2. No puede caminar mucho porque se cansa rapidamente.
1. Evita caminar siempre que puede, porque se cansa mucho.

Alternativas de respuesta de las preguntas 16 a 30,
Con respecto al estado de salud de su nifo{a) durante las dos Gitimas semanas, responda;

ftem Siempre | Casisiempre = A veces

16. Mi nifio{a) tiene dificultad para recuperarse después de un esfuerzo fisico, 1

17. Da problemas para comer. 1

18. Los tratamientos de mi nino(a) interfieren con sus actividades. 1

19. Mi nifofa) se siente pequenio(a) de estatura comparado con otros nifos(as)
de su misma edad.

-
N

w

20. Mi nifio{a) se siente fisicamente diferente a otros nifos(as) de su misma edad.

21. Mi nifio{a) piensa que es muy flaco(a).

22. Mi nifio(a) se siente saludable.

23. Mi nifo{a) tiende a ser retraido(a).

o

24. Mi nino(a) lleva una vida normal.

25. Mi nifo(a) se divierte menos de lo usual.

26. Mi nifofa) tiene dificultad para llevarse bien con los demds.

el P e P N =t A P = =
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27. Mi nifo(a) tiene dificultad para concentrarse.

wwwN Wy ww
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28. Mi nifo{a) es capaz de mantenerse al dia con sus tareas de la escuela o
actividades de verano.

&
w

~N

29. A mi nifio(a) no le va tan bien como antes en la escuela o en sus actividades
del verano (ejemplo: en el campamento de verano).

30. Mi nifo gasta mucho tiempo en sus tratamientos todos los dias. 1 2

ftems de respuesta de las preguntas 31y 32,
Por favor seleccione y encierre en un circulo |a alternativa correspondiente a su respuesta:

31. ;Cudn dificil es para su nifio(a) hacer sus tratamientos (incluyendo los medicamentos) cada dia?
4. Nada en lo absoluto,
3. Un poco.
2. Moderadamente.,
1. Mucho.

32. ;Como cree que estd la salud de su nifio(a) en este momento?
4. Excelente,
3. Buena.

2. Regular.
1. Mala.
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Alternativas de respuesta a las preguntas 33 a 36.

Por favor indique como su nifo(a) ha estado en las dos Glitimas semanas:

ftem Bastante Moderado Poco Nada
33. Mi nifo(a) ha tenido dificultad para aumentar de peso. 1 2 3 4
34. Mi nifo(3) tuvo congestion nasal, 1 2 3 4
35. Mi nifio(a) tosié durante el dia. 1 2 3 4
36. Mi nifiofa) tosié secreciones (“flemas™). 1 2 3 4
[tem de respuesta 37.
Por favor seleccione y encierre en un circulo la alternativa correspondiente a su respuesta:
ftem
La mucosidad de mi nifio(a) ha sido mayormente:
4, Transparente,
3. Amarilla - verde.
2. Verde con muestras de sangre.
1. No me he fijado.
Alternativas de respuesta a las preguntas 38 a 44.
Durante las dos Gltimas semanas:
ftem Siempre | Casisiempre = A veces Nunca
38. Mi nino(3) estuvo con silbido al pecho al respirar. 1 2 3 a
39. Mi nino(a) tuvo dificultad para respirar. 1 2 3 4
40. Mi nifio(a) se desperté durante la noche porque estaba tosiendo. 1 2 3 4
41. Mi nifio(a) tuvo gases. 1 2 3 4
42. Mi nifo(a) tuvo diarrea. 1 2 3 4
43. Mi nifo(3) tuvo dolor abdominal (“dolor de guatita®). 1 2 3 4
44. Mi ninofa) tuvo problemas para comer. 1 2 3 4
Comentarios
Instructivo para el cdlculo de puntajes (aplicar en paciente clinicamente estable)
Versién para padres/cuidadores
Esta version consta de 44 pregquntas, todas en la escala de Likert con puntajesde 1 a 4.
Para el andlisis del cuestionario sume y calcule un promedio de las respuestas por dimension,
a) Con los promedios utilice 13 tabla 4 de percentiles.
b) Para evaluar al paciente seqin percentil utilice tabla S.
Dimension Preguntas Promedio Percentil Evaluacién
Capacidad fisica 1,2,34,5,13,14,15,16.
Vitalidad 8,9,10,11,12.
Emoxién 6,7,23,25,26.
Alimentacion 17.44.
Peso del tratamiento 18,30,31.
Salud 22,24,32.
Escuela 27,28,29.
Apariencia fisica 19,20,21.
Peso 33.
Sintomas respiratorios 34,35,36,37,38,39,40.
Sintomas digestivos 41,4243,
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Anexo 6: Tabla de los valores de referencia del FEV1 y FVC(39)

Tabla 3. Graduacion de las alteraciones
espirométricas

Alteracion restrictiva

Leve CVF <LIN 265%
Moderada CVF <65% 250%
Avanzada CVF < 50%

Alteracion obstructiva

Minima FEF 25.75 < LIN

Leve VEF, = 65%
Moderada VEF, <65% =250%
Avanzada VEF, < 50%

Anexo 7: Prueba 6MWT(4)

Prueba de seis minutos marcha - 6MWT Hoja |
[' Jombre | [i«m
[Bexoimy ] [Edad (@o) ] [Peso(ka) ] [
[Cagnosnco ] [Examiador

[Medciadn (rchar doss  horano)

(S B N | S B B S ) S N

SMWT N 30 metron [S5O2 (sentado. en reposo aire ambente (%))
Valores basdes
5202 %) [oigenc sugbemnt. (Ipm)
rc (ppm)
Ownea (Borg) [S502 (con oxigeno sugdlemt (%))
| Faega £E11 {Borg)
Vosbad | Me Teorod] Ss02) FC | Incentivo
3]
o] imin 1]l “Lo esta haciendo muy bien,[]
3 1 fakan 5 minutos™
4 12a]
S, 15 imin 2] “Perfecto, continde asi,[]
pr ® fokan 4 minutos™
! 21
8 “ imin 3] “Esta en la mitad del tiempo(]
9 27 de ko prueba, lo esta(]
1) 0] haciendo muy bien™
g »a imin 4] “Perfecto, continde asi,[]
1] 36a] fakan dos minutos™
1Y .
'q «d imin 5] “Lo esta haciendo muy bien,[]
15 “sa] fakan un minutos™
14) @
L, L1 imin 6] Quince segundos antes de finakzar:(]
14 saaj “debera dtenerse cuando se lo indique™]|
1 s Al minuto é: “pare, la prueba(]
2 @0 ha finalizado
Yook et
—
502 ©6)
1S (ppm)
Owsnea (Borg)
Famsga EENI (Borg)
D tancas tocdl camenada ()
N° paradias .
Toompo total paradas (e
Coservazones
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