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Resumen

Introduccion y objetivo: Los nifios con Fibrosis Quistica (FQ) tienen baja adherencia a la
fisioterapia respiratoria. Los juegos enfocados a la salud hacen mas divertida esta, y tienen
resultados prometedores en el ambito clinico. El objetivo de este estudio es evaluar el impacto
de una Actividad de Aprendizaje y Servicios (ApS) sobre la percepcion del aspecto ludico y la

adherencia a la fisioterapia en los padres de nifios con fibrosis quistica.

Metodologia: Se realizd un estudio transversal descriptivo. Siete pacientes de la Asociacién
Aragonesa de Fibrosis Quistica se presentaron en la Actividad de ApS. Consistié en una charla
educativa y una parte practica de elaboracion de nueve juegos artesanales para favorecer el
soplido. Se valoraron los datos sociodemograficos de los progenitores y de los nifos, las
caracteristicas de la enfermedad, el tipo de sesiones de fisioterapia respiratoria, el grado de
adherencia y del aspecto ldico a fisioterapia, y el grado de satisfaccion de los padres en cuanto

a la actividad mediante un cuestionario distribuido al final de la actividad.

Resultados: A todos los nifios que realizaron fisioterapia respiratoria en casa, con una media de
168 minutos por semana, no les resulto amena. Después de la ApS, los padres consideran que
los juegos respiratorios pueden resultar Utiles, que la sesion va a ser mas ludica con ellos, y asi

va a mejorar la adherencia a la fisioterapia en casa.

Conclusion: De manera global, el estudio muestra el impacto de un taller educativo sobre lo
que piensan lo padres, haciéndoles conscientes de la importancia de incluir los juegos lidicos en

el tratamiento.

Palabras claves: Fibrosis quistica, nifos, adherencia, terapia respiratoria, juegos terapéuticos.
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Abstract:

Introduction and objective: Adherence to therapy respiratory is difficult to sustain in children
with Cystic Fibrosis (CF). Therapeutic games make physiotherapy more recreational and have
promising results in the improvement of clinical outcomes. The objective of this study is to assess
the impact of an activity of Service Learning (ASL) in the perception of ludic aspect and

physiotherapy’s adherence in the population of fathers’ children with CF.

Methods: A descriptive cross-sectional study was carried out. Seven partners of the Aragonese
Association of Cystic Fibrosis were present the day of the Activity of Learning Service. Health
education (physiopathology, physiotherapy action, impact of therapeutic games, importance of
sport) and elaboration of nine therapeutic breathing games were included. Sociodemographic
data of the progenitors dans children, the pattern of the illness, the type of a physiotherapy’s
session, degree of adhesion and ludic aspect, and satisfaction degree of the fathers were assessed

through the questionnaire given to the parents at the end of the ASL.

Results: Every child realize respiratory therapy at home, which average 168 minutes of
treatment weekly for the whole group, but a session is not pleasant for the child. After the ASL,
fathers consider that therapeutic games make more pleasant a session and may result helpful to

improve home therapy’s adherence.

Conclusion: The study shows that the ASL have an impact in the fathers’ way of thinking and
raise consciousness that therapeutic games can help to improve children’s adherence to the

treatment.

Key word: Cystic fibrosis, children, adherence, respiratory therapy, therapeutic games.
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1. Introduccion:

1.1 Marco teorico:

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad crdnica, genética y hereditaria de herencia
autosémica recesiva. Una mutacion del gen que codifica para la proteina CFTR (Cystic Fibrosis
Transmembrane Conductance), afecta al transporte del cloro, sodio y bicarbonato en Ia
membrana celular. La composicion de sal y la fluidez de las secreciones se ve alterada y crea una
falta de homeostasis idnica y hidrica.(* 2 Los pacientes con FQ pueden tener afectacion pulmonar,
Sindrome de obstruccion distal intestinal, insuficiencia pancreatica, afectaciones des los 6rganos
reproductivos y conductos glandulares dependiendo de la mutacion: & 3 Hay mas de 1950
mutaciones del gen, la mas comun es la F508del, repartidas en 6 clases. Muchas mutaciones
pertenecen no solamente a una clase, sino a mdltiples clases de mutaciones. ) [Anexol] La
enfermedad pulmonar es la causa la mas comin de mortalidad y morbilidad en personas con FQ,
responsable de 90% de las muertes. © La deshidratacion y el pH acido del moco respiratorio
ademas de su aspecto hiperviscoso e inamovible afectan a la limpieza de microbios en vias
respiratorias, lo que conduce a infecciones e inflamaciones por colonizacion bacteriana. @ La
obstruccion cronica de las vias respiratorias conduce a bronquiectasias y destruccion del
parénquima pulmonar. Por fin, la secrecion abundante de las mucinas y el estancamiento del
moco en pequefias vias aéreas conducen al desarrollo de enfermedad restrictiva y obstructiva

progresiva. ©

La Fibrosis Quistica afecta a 1 de cada 2,500 a 4,500 recién nacidos dentro de la poblacion
caucasica. El resto de los grupos étnicos estan afectados en menor cantidad. ) A través del
mundo, se estima que hay 70,000-100,000 personas con esa enfermedad. ® Se realiza un cribado
de la patologia en los recién nacidos que consiste en una prueba de sudor (>60mmol/L de cloruro
en el sudor) y una prueba genética. ) El diagnostico precoz se traduce en un acceso mas
temprano a atencion multidisciplinar en centros especializados, lo que permite un mejor

prondstico. (10

El desarrollo y uso del arsenal de tratamiento sintomatico y el trasplante pulmonar han
aumentado la esperanza de vida media (actualmente excede ligeramente 40 afios). (10 11 El
manejo de esa enfermedad comprende varias aéreas de la salud: 1) Tratamiento
farmacoldgico: a) Los broncodilatadores disminuyen la hiperreactividad bronquial y los
broncoespasmos durante una sesion de fisioterapia respiratoria. (2 b) La Dornasa alfa inhalada
reduce la viscosidad de las secreciones. El suero fisioldgico hipertdnico inhalado actla como un
agente hidratante osmético, que fluidifica el moco e incrementa el aclaramiento mucociliar.
Ambos, aumentan la funcidon pulmonar y reducen las exacerbaciones (caracterizadas por un
aumento de los sintomas clinicos y una degradacion de la funcion pulmonar). c) Las terapias

antinflamatorias necesitan precaucién para encontrar equilibrio entre la reduccién de la

-3-
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inflamacion y efectos adversos.(!¥) d) Los antibidticos permiten tratar de manera temprana
infecciones producidas por bacterias como Staphylococcus aureus, Haemophilus influenzae o
Pseudomonas aeruginosa y enlentecer las exacerbaciones® 2) Los moduladores de canales
idnicos permiten actuar directamente en la proteina; los potenciadores (IVACAFTOR) aumentan
la actividad del CFTR mutante en la superficie celular y los correctores (LUMACAFTOR) mejoran
el procesamiento defectuoso de la proteina, el trafico y la expresion. ) 3) La actividad fisica
es un elemento importante en el tratamiento diario del paciente joven con fibrosis quistica.
Permite el aumento de la expectoracién de moco, de la funcidén pulmonar y de la saturacion del
oxigeno. (1% 4) La fisioterapia respiratoria con técnicas de aclaramiento mucociliar (TAMC) es

efectiva para disminuir la obstruccion, infeccion e inflamacion y asi reducir las exacerbaciones. ©)
1.2 Justificacion:

El equipo multidisciplinar debe tener en cuenta la edad del nifio y la aceptacion de los
padres hacia los tratamientos, para determinar la adherencia al tratamiento diario. La baja
adherencia a las terapias de fibrosis quistica es frecuente en los nifios mayores, mientras que en
los nifos cuyos padres creen firmemente que los tratamientos son necesarios, tienen una mejor
adherencia. La necesidad de tratamientos deberia ser reforzada regularmente tanto a los padres

como a los nifios. (%)

La ensefianza temprana de desobstruccion a los padres, e incorporar diariamente una
TAMC como rutina del nifio, tiene beneficios. (1) El tiempo total de la terapia respiratoria por
semana representa entre 8h y 36h. ”) Los nifios con FQ estan sometidos a este manejo desde
pequefio, aburriéndolos y agotandolos, lo que conduce a poca adherencia al tratamiento.(*® Los
juegos para la salud han mostrado resultados prometedores en la mejora de los resultados
clinicos. En efecto, hacen mas divertido la fisioterapia respiratoria a través de un relato e
interaccion, alteran la percepcion de tiempo, y favorecen una manera constructiva de pensar a
través de busqueda significativa y colaboracion en el juego. Ademas, ayudan a memorizar
informacion o focalizar las necesidades de aprendizaje mas complejas. ¢ 1%-21) Incorporarlos a la

fisioterapia respiratoria, podrian remediar el problema de poca adherencia.

1.3 Objetivo
1.3.1 General:

Evaluar el impacto de un taller de elaboracién de juegos de fisioterapia respiratoria sobre
la percepcion del aspecto ludico y la adherencia a la fisioterapia en padres de nifnos con fibrosis

quistica.
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1.3.2  Especificos:

Describir las caracteristicas de la enfermedad y las caracteristicas de una sesion de fisioterapia

respiratoria en nifios con fibrosis quistica.

Estudiar el grado de adherencia y el abordaje lidico de las sesiones de fisioterapia

respiratoria.

Analizar las posibles relaciones entre los aspectos relacionados con la adherencia a la

fisioterapia y la forma de ejecucién de las sesiones de tratamiento.

Observar el grado de satisfaccion de los participantes con la intervencion realizada.

2. Material y métodos:

2.1 Diseno del estudio:

Se realiz6 un estudio transversal para describir frecuencia de la exposicion a adherencia
a la fisioterapia respiratoria, y al uso de juegos en las sesiones de fisioterapia en nifios con fibrosis
quistica. Este estudio observacional y descriptivo fue aprobado como parte de los proyectos
Aprendizaje-Servicio de la Universidad San Jorge por el comité de ética de la Universidad San
Jorge (008-18/19) y se realizd de acuerdo con la declaracion The TREND Statement para ensayos
no aleatorizados y los Criterios Consolidados para la Presentacion de Informes de estudios
descriptivos (STROBE).

2.2 Participantes:

Como criterios de seleccidn, se establecio: 1) ser padres de nifios con diagndstico de
fibrosis quistica, 2) adherentes en la Asociacion Aragonesa de Fibrosis Quistica (AAFQ), 3) asistir

a la charla, 4) rellenar el cuestionario.

Los criterios de exclusion fueron: 1) no ser padres de nifios con FQ, 2) no firmar el

consentimiento informado.
No se contemplaron criterios de abandono al ser una intervencion de una Unica sesion.

El reclutamiento se llevo a cabo mediante la difusion a través de la AAFQ a sus socios de
la charla planificada. El dia de la charla, los padres que querian participar en el estudio y que

cumplieron los criterios de seleccion firmaron y rellenaron un consentimiento informado. [anexo2]
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2.3 Valoracidn:

2.3.1 La herramienta:

Las variables fueron medidas gracias a los datos recogidos dentro de la encuesta
completada por los participantes al final del taller educativo, de manera auto administrativa.
[anexo3] Primero, se preguntaron datos sociodemograficos con respecto al progenitor: género,
edad y situacion laboral y por otro lado del nifio: género, edad. Segundo, se evaluaron datos en
relacion con la enfermedad del nifio: la patologia (si tiene afectacion pulmonar y/o pancredtica),
otra patologia, se hicieron preguntas sobre la presencia de colonizacion actual pulmonar
bacteriana, el nimero de reagudizaciones pulmonares (se llaman también exacerbaciones), de
ingresos hospitalarios, de ciclos intravenosos en el ultimo afo. Tercero, se pidieron informaciones
en cuanto a la fisioterapia (practica de fisioterapia en casa, nimero de dia por semana, de
sesiones por dia, tiempo que le dedica a la sesion, eleccion del tipo de técnica de fisioterapia y

en la introduccion de juegos en las sesiones de fisioterapia).

Por otra parte, se valoraron la adherencia y aspecto ludico (si la fisioterapia le resulta
amena al hijo/a, y si los ejercicios ludicos y juegos facilitan la adherencia) con una escala de 0 a

10, siendo un 0 un grado total de desacuerdo y 10 un grado maximo de acuerdo.

Por ultimo, la encuesta de tipo Likert Test trataba del grado de satisfaccion del taller con
una escala de 0 a 10; en general (taller, contenido y profesionalidad de los fisioterapeutas
adecuados), el factor psicoldgico/social (satisfaccion y cumplimiento de las expectativas del
taller), y el factor educativo (los conocimientos, utilidad, el aspecto Iudico, y adherencia de las

sesiones de fisioterapia con juegos ludicos). Se dejé un apartado para anadir observaciones.

Tanto la encuesta como el cuestionario de satisfaccion se elaboraron Ad-Hoc para este

estudio.

2.3.2 Variables medidas:

Las variables medidas fueron los datos sociodemograficos de los progenitores y de los
nifios, las caracteristicas de la enfermedad, el tipo de sesiones de fisioterapia respiratorio que se
llevaron a los nifnos, el grado de adherencia y del aspecto ludico a fisioterapia, y el grado de

satisfaccion de los padres.

2.4 Configuracion:

Se planificé una actividad de Aprendizaje y Servicio, el 25 de abril en la asociacion AAFQ
en Zaragoza. Era un taller para los padres consistente en una charla educativa de fisioterapia

respiratoria en el nifio, y una parte practica de elaboracion de juguetes artesanales para favorecer

-6-
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el soplido. Previamente, se prepard la charla con Raquel con el reparto de los juegos que cada
una iba a presentar el dia de la charla y los items que queriamos desarrollar. Se realizd un video
para animar a los padres de la asociacion a descubrir los juegos lidicos y a ensefiarles como

fabricarlos.

2.5 Intervencion:

El 25 de abril, se llevo a cabo una charla en los locales de la AAFQ. Consistia en un taller
educativo con apoyo audiovisual de tipo Power Point. El contenido de la charla consistié en un
recordatorio breve de la fisiologia respiratoria, la fisiopatologia, la utilidad de la interaccién aire-
moco en fisioterapia respiratoria, las ventajas de los juegos IUdicos para la salud y la importancia
del deporte para esta patologia. Previamente a la fabricacién de juegos ludicos, se recordd a los
padres como realizar un ejercicio respiratorio. Las instrucciones de la técnica espiratoria lenta
fueron: una inspiracion nasal lenta y profunda, pausa post-inspiratoria de cinco segundos y
expiracion glotis abierta, y repetir cinco veces. Las instrucciones de la técnica inspiratoria lenta
fueron: Espiracion lenta y prolongada, inspiracion en el juego, apnea post-inspiratoria de cinco
segundos, y repetir cinco veces. Se ensefid a los padres la fabricacién de nueve juegos (de los
cuales siete eran de tipo espiratorio y dos de tipo inspiratorio) faciles de fabricar, baratos de

precio, y ludicos para que los nifios los fabriquen y utilicen en casa. [anexo 3]

Los juegos estan inspirados en las técnicas de drenaje autdgeno (DA) de Chevaillier, y
de la respiracién de ciclo activo. El DA necesita una inspiraciéon mas profunda de lo normal (1,5
a 2 veces el tamanio de volumen corriente normal), y una exhalacion de forma suave pero activa
con glotis abierta, como un suspiro. Los individuos respiran con pausas post-inspiratorias, lo que
permite mas tiempo a las zonas obstruidas del pulmon para llenarse por igual y para que el aire
puede moverse por detras de las secreciones. (??) El DA mejora la ventilacion gracias a una buena
recuperacion de expectoraciones (>4g por sesion). © La respiracion de ciclo activo necesita el
control de la respiracion, expansion toracica y técnica de expiracion forzada que presenta una
maniobra de exhalacion forzada que desempeia un papel clave en la movilizacion y eliminacion
de secreciones periféricas. 23 La respiracion de ciclo activo puede prevenir exacerbaciones y

optimizar funcién pulmonar. (8

Se disefid los juegos combinando diferentes tipos de juego (diversidad), incluyendo
competicion entre jugadores y estableciendo estrategias basadas en premios de juego como
conseguir niveles superiores mas complejos, por ejemplo. ?* Implicar los nifios afectados en el
proceso de creacion permite hacer un juego mas pertinente en cuanto en su interés, el placer de
jugar, su manera de aprender, y sus creencias. ® Debido al riesgo de infecciones cruzadas y por

lo tanto la imposibilidad juntar a los nifios, el taller iba dirigido a los padres.

-7-



universidad .}
SANJORGE Y&

JIPD SANVALERG ! Propuesta de proyecto final

Tabla 1. Descripcion de los juegos respiratorios fabricados durante el taller.

Técnicay Genera un
ventajas Favorece  Prolonga el @ flujo

Juego Inspiratoria = Espiratoria Espiratoria | apertura tiempo espiratorio
ludico lenta lenta forzada de glotis respiratorio = mas eficaz
Conejito X X X X
Serpiente X X
Elefante X X X X
Ranas X X X X
Dragon de las X X X X X
pompas
Dragon de X X
fuego
Pingiino X X X X
hambriento
Mufieco de X X X X
nieve
Cerbatana X X

2.7 Analisis estadistico de los datos:

Se realiz6 un analisis desde el punto de vista descriptivo utilizando el software Microsoft
Excel, y la versidon 22.0 del SPSS (IBM Corporation, Armonk, NY, USA) para la introduccion y el
analisis de los datos. Se usé la prueba de Shapiro-Wilk para ver la distribucion de nuestras
variables. Como las variables no eran normales, se hizo la formula de rho de Spearman para las
correlaciones. Los resultados se describieron utilizando frecuencia (porcentaje) o media

(desviacion estandar).
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3. Resultados:

Se ha conseguido reclutar a siete socios de la Asociacion Aragonesa de Fibrosis quistica.

Todos son padres de nifios con FQ.

Tabla2. Caracteristicas de los padres y de los nifios participantes

Padres reclutados, n(%) 7 (100,0)
Genero de los padres
Hombre, n(%) 1(14,3)
Mujer, n(%) 6(85,7)

Edad de los padres (afos), media (DE) 42,43 (8,26)

Situacion laboral

En activo n(%) 6(85,7)

En paro, n(%) 1(14,3)
Genero del nifio

Hombre, n(%) 4(57,1)

Mujer, n(%) 3(42,9)
Edad del niiio (afos), media (DE) 7,86 (9,15)

Nota: los valores estan expresados en frecuencia (porcentaje) y en media (DE)

Dentro de la muestra, habia padres que tienen nifos con fibrosis quistica con afectacion
pulmonar (57.1%, n=4) y otros que tienen FQ con afectacion pulmonar y pancreatica (42.9%,
n=3). Algunos nifios presentan actualmente colonizacién pulmonar (57.1%, n=4). En el Gltimo
afo, 42,9% (n=3) de los nifios han sido ingresado en el hospital, 28,6% (n=2) han tenido un

ciclo intravenoso, y en media han tenido 1 reagudizacion pulmonar.

Todos los nifios de la muestra realizan fisioterapia en casa (100%, n=7) con una media
de 6 afios (DE= 4), y 168 minutos por semana (DE=77). Una sesion dura aproximadamente 24
minutos (DE= 12). (p=0.794)
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Otros 0,0

Estiramientos 0,0

Juegos de soplido

Incentivo inspiratorio

Dispositivos de presion espiratoria positiva

EDIC

Drenaje autdgeno

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Figura 1. Técnicas de fisioterapia aplicadas durante las sesiones

Nota: barras de graficos expresadas en porcentaje; Eje vertical: diferentes tipos de técnicas de
fisioterapia respiratoria; Eje horizontal: porcentaje de niflos que utilizan cada técnica;
*Abreviaciones: EDIC Ejercicio a Débito Inspiratorio Controlado

La técnica con el mayor porcentaje y la mas utilizada en los nifnos es el drenaje autégeno.

m Fisioterapia con juegos = Fisioterapia sin juegos

Figura 2. Utilizacion de juegos respiratorios en las sesiones de fisioterapia antes del

taller educativo.

Nota: grafico expresado en porcentaje.
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De los encuestados, 57,1% (n=4) no practican juegos respiratorios con los nifios dentro de la

sesion de fisioterapia.

Los resultados de la encuesta muestran que los padres piensan que, a sus hijos, no le
resulta entretenido una sesidn de fisioterapia. Consideran que los ejercicios lUdicos y juegos
durante una sesion facilitan la adherencia.

Tabla 3. Nivel de la adherencia y del aspecto ludico de la fisioterapia respiratoria de
los nifios evaluados por los padres en la encuesta.
Apartado "Adherencia Medias (DE)
y aspecto ladico" del
cuestionario
Media total del 7.35 (3.05)
apartado "Adherencia y

aspecto ladico”

1. A mi hijo/a le resulta 4,64 (3,09)
ameno/entretenido hacer
fisioterapia

2. Considero que el uso de 8,57 (2,57)

ejercicios de tipo ludico facilita la
adherencia de mi hijo/a a la

fisioterapia

3. El uso de juegos 8,86 (1,35)
durante la sesion de fisioterapia
hace que a mi hijo/a, la sesion le

resulte mas amena

Nota: los valores estan expresados en media (desviacion estandar)

Hay correlacion positiva entre el tiempo semanal y el nimero de reagudizaciones. (p=0.02)

Ademas, vemos una correlacion negativa entre la pregunta del cuestionario “El uso de
ejercicios ludicos facilita la adherencia de mi hijo(a) a la fisioterapia” y el nimero de

reagudizaciones en el Ultimo afo (p=0,03).

Por fin, encontramos una correlacion negativa entre la pregunta del cuestionario “el uso
de juegos durante la sesién de fisio hace que a mi hijo(a), la sesion le resulte mas amena” y el

tiempo de fisioterapia por semana (p=0.06).
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Tabla 4. Correlacion de los coeficientes de Spearman entre las variables cuasi

cuantitativas

N° de Tiempo | Hacer El uso de|El wuso de
reagudizaciones | semanal | fisioterapia le | ejercicios juegos
pulmonares en resulta ludico durante la
el ultimo afio amena/entrete | facilita la | sesidn de
nido al hijo/a adherencia | fisio hace que
de mi hijo/a | mi hijo/a la
a la | sesion le
fisioterapia | resulte mas
amena
N° de | Coeficiente |1 ,830 -0,105 -,803* -0,453
reagudizaciones de
pulmonares en el | correlacion
Gltimo afo Valor de p 0,021 0,823 0,03 0,307
Tiempo Coeficiente | ,830 1 -0,118 -0,567 -0,724
semanal de
correlacion
Valordep | 0,021%* 0,801 0,185 0,066
Hacer fisioterapia | Coeficiente | -0,105 -0,118 1 0,507 0,181
le resulta | de
amena/entretenid | correlacién
o al hijo/a Valordep | 0,823 0,801 0,246 0,698
El uso de | Coeficiente | £,803 -0,567 0,507 1 0,264
ejercicios ludicos | de
facilita la | correlacién
adherencia de mi
hijo/a . a Valordep | 0,03% 0,185 0,246 0,568
fisioterapia
El uso de juegos | Coefficient | -0,453 -0,724 0,181 0,264 1
durante la sesion | de
de fisio hace que | corrélation
mi hijo/a la sesién | Valor de p | 0,307 0,066* 0,698 0,568
le resulte mas
amena

Nota: Diferencia significativa (p<0,066) tras el test de Spearman.
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Los resultados de la encuesta muestran que los padres piensan que el taller, el contenido
y la profesionalidad de los fisioterapeutas eran adecuados. Ademas, estan satisfechos del taller y
han cumplido sus expectativas, aumentando sus conocimientos en materia de juegos para la

fisioterapia respiratoria. Consideran que los juegos realizados pueden resultar Utiles, que la sesion

va a ser mas ludica con ellos, y asi va a mejorar la adherencia a la fisioterapia en casa.

Tabla 5. Resumen de la encuesta de satisfaccion provista a los padres

después de la charla educativa y de la elaboracion de los juguetes artesanales

Encuesta de satisfaccion Media (DE)
MEDIA TOTAL DE TODOS LOS APARTADOS DE LA ENCUESTA DE | 9,41 (0.89)
SATISFACCION

Media total del Apartado "General" 9.71 (0.49)
Media total del apartado "Factor psicolégico/social" 9.50 (0,65)

Media total apartado "Factor educativo”

Las cuatro preguntas del

apartado Factor educativo

1. He aumentado mis conocimientos en
materia de juegos para la fisioterapia
respiratoria

2. Considero que los juegos realizados
pueden resultar Utiles para las sesiones de
fisioterapia

3. Considero que las sesiones de
fisioterapia van a ser mas ludica para mi
hijo/a, con los juegos aprendidos

4. Considero que la adherencia a la
fisioterapia en casa va amejorar con los

juegos aprendidos

9,62 (0,64)

9,71 (0,49)

9,71 (0,49)

9,83 (0,41)

9,17 (0,98)

Nota: los valores estan expresados en media (desviacion estandar)
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Figura 3. Evaluacion de la utilidad de cada juego aprendidos

Nota: las barras del gréfico estan expresadas en porcentaje; Eje vertical: Escala de
0 a 10 siendo 0 un grado total de desacuerdo y 10 un grado maximo de acuerdo;

Eje horizontal: Diferentes juegos ludicos aprendidos durante el taller.

El pingliino hambriento y el dragdn de las pompas son los dos juegos que obtuvieron la

mejor media de grado de utilidad.

En el cuestionario, se dejé un apartado para que los padres pueden escribir las
observaciones que les parecian importantes transmitirnos sobre la charla. [anexo 5] No se realizd
un analisis cualitativo, pero, lo que salidé fue que apreciaron el taller por su aspecto practico y
divertido, y que fueron convencidos de la utilidad y de la adherencia a fisioterapia respiratoria

que va a hacer en sus nifios.
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4. Discusion:

Para resumir brevemente los resultados, en el Ultimo afio los nifios tienen en media una
reagudizacion pulmonar y todos realizan fisioterapia en casa. El manejo de la enfermedad es muy
pesado, ya que las técnicas de limpieza de las vias respiratorias representan un enorme consumo
de tiempo. El drenaje autdgeno es la técnica la mas utilizada y la mayoria de los nifios no usan
juegos respiratorios en las sesiones de fisioterapia. En general, los nifios no son adherentes
porque no les resulte amena una sesion de fisioterapia respiratoria. Contrariamente a lo que
hemos pensado, el tiempo semanal se correlaciona positivamente con el ndmero de
exacerbaciones. Se debe afiadir que hay una correlacion negativa entre la adherencia gracias a
ejercicios ludicos y el nimero de reagudizaciones, y otra correlacion negativa entre la motivacion
resultada de juegos respiratorios y el tiempo que el nifio le dedica a fisioterapia. En general, los
padres fueron satisfechos de intervencion hecha. Tras la charla educativa y de la fabricacion de
los juguetes artesanales, los padres consideran que los juegos respiratorios pueden resultar Utiles,
que la sesion va a ser mas ludica con ellos, y asi va a mejorar la adherencia a la fisioterapia en
casa. Ademas, Los padres piensan que, de todos los juegos fabricados, los que mas pueden
resultar Utiles son el dragdn de las pompas (espiratorio lento) y el pingilino hambriento

(inspiratorio lento).

Tal y como se muestra en los resultados, el taller de elaboracion de juegos de fisioterapia
respiratoria sobre la percepcion del aspecto ludico y la adherencia a la fisioterapia en padres de
nifios con fibrosis quistica presentd un alto grado de satisfaccion. Consideran como (Utiles los
juegos fabricados durante el taller. Segun las respuestas de los padres en la encuesta, la charla
transmitid conocimientos en cuanto a los juegos para la salud en fisioterapia respiratoria, y
entendieron el aspecto lidico y la adherencia que pueden aportar. Fue exactamente el impacto
en la percepcion de los juegos que queriamos lograr elaborando este taller educativo. De la misma
manera, el estudio de West et al.(? enfocd su intervencion en padres de nifios con enfermedad
crénica. Con una intervencién diferente, hubo como resultados mejoras el bienestar general de
los padres, asi se sintieron mas satisfechos con su situacion familiar y el estrés emocional causado
por la enfermedad del nifio y de la terapia fue reducido. Consideraron que los padres son el
principal soporte de sus hijos, y esperaba que su satisfaccion en cuanto a la intervencion tuviera
repercusiones en la capacidad del nifio para enfrentar su enfermedad. En el estudio de Eidson et
al.® dijeron que las actividades de aprendizaje y servicio, tal como el taller educativo, aportan

un efecto beneficioso sobre la adquisicion de conocimientos, actitudes y valores a la audiencia.

En contraste con lo que hemos pensado, hubo una correlacion positiva entre el nimero
de reagudizaciones y el tiempo que el nifio le dedica a fisioterapia. Se puede explicar que, un
nifio que tiene varias exacerbaciones se encuentra en un estado muy avanzado en la enfermedad,

por tanto, tendra un tratamiento mas complejo con el objetivo mejorar su estado. En el estudio
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de Byrnes et al. (%) registraron 3.66 exacerbaciones al afios y por nifio en los 5 primeros afios de
vida con un aumento de la tasa de exacerbaciones con la edad. Incluyendo las hospitalizaciones,

lo que incrementa el tiempo habitual de tratamiento.

Los resultados encontrados nos hicieron pensar que aquellos nifios que presentan
exacerbaciones dan menos importancia al aspecto lidico de la fisioterapia para favorecer la
adherencia. En el mismo sentido, el estudio de Eakin and al. ?® afirmaron que la mala adherencia
a tratamientos es un predictor significativo de tener una exacerbacion pulmonar durante un
periodo concurrente de 12 meses, si bien en este caso no se analiza el aspecto ludico o no de la
adherencia.

Los resultados obtenidos en el presente estudio respecto a las horas de terapia por
semana, con respecto al aspecto ludico tienen correlacion negativa: aquellas familias que dedican
mas tiempo a la fisioterapia son las que menos valoran el hecho de realizar las sesiones desde
un enfoque lidico. En este mismo sentido, el estudio de Bregnballe et al. ® la carga de
tratamiento tiene correlacion significativa con las barreras a la adherencia. Sugieren que, para
manejar esta enfermedad, los profesionales de salud deben identificar barreras de tratamiento y
encontrar soluciones poniéndose dentro de la experiencia subjetiva de vivir con fibrosis quistica.
En este caso, serian los padres los que para intentar facilitar la adherencia de sus hijos deberian
incorporar juegos durante sus sesiones de tratamiento. En el estudio de Zanni et al. G9
Incorporaron un programa que aborda la importancia de los conocimientos asi como de las

habilidades al realizar TAMC y asi, fomenta la adhesion.

4.1 Limitaciones v fortalezas

El estudio demostro algunas limitaciones en cuanto a la precision y la validez. Primero el
nimero de sujetos seleccionados para la muestra del estudio fue insuficiente, por lo tanto, se
generd un error tipo II y una dificultad para extrapolar a la poblacion del estudio. Efectivamente,
la muestra que tenemos en este estudio no puede reflejar toda la poblacion de participantes que
teniamos. La introduccién de la informacion de las variables a la base de datos no se realizd por
dos personas de forma independiente. En un segun tiempo, el cuestionario inventado por los

investigadores (herramienta de evaluacion) faltaba de validez y fiabilidad (al no referenciar).

Sin embargo, el estudio presentd fortalezas, al haber sido una intervencion novedosa, al
proponer fabricacion de juegos lidicos y una intervencion adecuada a las necesidades de los

padres que se quejaban de una baja adherencia de sus nifos a fisioterapia respiratoria.
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5. Conclusion:

Este estudio muestra el impacto de un taller educativo sobre lo que piensan los padres
de la fisioterapia respiratoria y del uso de juegos respiratorios durante una sesion. Los padres
piensan que a la mayoria de sus nifios no le resulten amena una sesion de “fisioterapia respiratoria
clasica”, por lo que fue interesante dar una alternativa lidica a los padres para que lo prueben
en casa. Seria una posibilidad de blsqueda clinica futura, examinar de manera prospectiva el
grado de adherencia a fisioterapia respiratoria con estos juegos ludicos fabricados durante el

taller en un grupo experimental de nifios, y un grupo control que siguen terapia convencional.
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Anexos:

- Anexo 1:
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Las diferentes clases de mutaciones. (9

A. Vias aéreas sanas. Proteina CFTR se expresa en en la superficie apical de la célula epitelial de
las vias respiratorias, junta con ENaC (Epithelial Sodium Channel). CFTR tiene un rol central en
el ciclo adenosina monofosfata mediada por anion (Cloruro y bicarbonato) y ENaC absorbe sodio.
La regulacion coordinada de CFTR y ENaC permite la hidratacion de las vias aéreas y una limpieza

efectiva mucociliar.
B. Mutaciones de empalme (clasel) anula la produccion de la proteina CFTR

C. Mutaciones con cambio de sentido perjudica al pegamiento adecuado (clase 2) y llega a una

retencion en el retinaculo endoplasmatico y degradacion por la proteasoma.

D. Mutaciones con cambio de sentido y mutaciones con empalme produce canales CFTR pero no
son completamente funcional debido al espectro de defectos como la alteracion de la regulacion
que reduce a probabilidad de apertura (clase III), disminuye la conductancia ionica (clase IV),
reduce la cantidad de CFTR funcional (clase V), o disminuye e tiempo de residencia de CFTR en

la superficie apical (clase VI).
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Anexo 2: Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Para satisfaccion de los Derechos del Paciente, como instrumento favorecedor del correcto uso
de los Procedimientos Diagnosticos y Terapéuticos, y en cumplimiento de la Ley General de
Sanidad:

Yo, D/Dia.

como paciente/voluntario, en pleno uso de mis facultades, libre y voluntariamente,

EXPONGO: que he sido debidamente INFORMADO/A por Dia. Raquel Lafuente Ureta, en
entrevista personal realizada el dia 25 de Abril de 2019, de que entro a formar parte de un
proyecto para el estudio de ™ Taller de juegos de soplido dirigido a familiares, para facilitar la

fisioterapia respiratoria en nifios con fibrosis quistica”.

MANIFIESTO: que he entendido y estoy satisfecho de todas las explicaciones y aclaraciones
recibidas. Y OTORGO MI CONSENTIMIENTO para que participar en este estudio titulado “Taller
de juegos de soplido dirigido a familiares, para facilitar la fisioterapia respiratoria en nifios con

fibrosis quistica” por parte de los investigadores de este proyecto de investigacion.

He sido informado de forma clara y precisa del tratado que recibiran los datos personales que se
contienen en este estudio, sabiendo que los datos seran tratados y custodiados bajo mi intimidad
y de acuerdo a la normativa vigente de proteccion de datos, y que sobre estos datos me asisten
los derechos de rectificacion, acceso y oposicion comunicandolo al investigador que figura en este
consentimiento. Este consentimiento podra ser revocado por parte del sujeto en cualquier

momento, sin que éste tenga que dar explicacion.

Y, para que asi conste, firmo el presente documento.

, a de de

Firma del paciente y DNI Firma del investigador y DNI
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- Anexo 3: Cuestionario

Fecha: / / N2 sujeto:
DATOS DEL PROGENITOR

Género: Edad:

Situacion laboral:  En activo [ ] Enparo [] Minusvalia []
Jubilado [ ] Incapacidad [ ] Estudiante [ ]

DATOS DEL NINO
Género: Edad:
Patologia:[ | Fibrosis quistica [ ] Otra patologia respiratoria
O Afectaciéon pulmonar Cual:

O Afectacion pancreatica

Presenta actualmente colonizacién pulmonar bacteriana: [_|Si [ ]No
N2 de reagudizaciones pulmonares en el ultimo ano:
N2 de ingresos hospitalarios en el tltimo afio:

N2 de ciclos intravenosos en el ultimo afio:

¢Realizais fisioterapia respiratoria en casa? [ | Si [ ] No

é¢Cuanto tiempo lleva haciendo fisioterapia?_____
Ne de dias/semana que hace Fisioterapia:
N de sesiones/ dia de fisioterapia:
Tiempo que se dedica a la sesion:
Técnicas de fisioterapia que aplicais:
O Drenaje autégeno
EDIC
Dispositivos de presion espiratoria positiva
Incentivo inspiratorio
Juegos de soplido

Estiramientos

O 0O00a0a0

Otros:
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éIntroduces juegos respiratorios en las sesiones de fisioterapia? |:] Si |:| No

En caso afirmativo, équé tipo de juegos utilizais?
Adherencia y Senala lo que consideres en la siguiente tabla, siendo 0 un grado
aspecto lidico total de desacuerdo y 10 un grado maximo de acuerdo

0/1/2/3/4|5|/6/7(8|9]|10

1. A mi hijo/a le resulta ameno/entretenido
hacer fisioterapia

2. Considero que el uso de ejercicios de tipo
ludico facilitan la adherencia de mi hijo/a
a la fisioterapia

3. El uso de juegos durante la sesion de
fisioterapia hace que a mi hijo/a la sesién

le resulte mas amena

-24-
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SENALA LO QUE CONSIDERES EN LA SIGUIENTE TABLA, SIENDO 0 UN GRADO TOTAL
DE DESACUERDO Y 10 UN GRADO MAXIMO DE ACUERDO

ENCUESTA

GENERAL

0

4.

El taller practico realizado me ha parecido

adecuado

El contenido ha sido adecuado

La profesionalidad de los fisioterapeutas
ha sido adecuada

gue vas a dar a cada uno de los juegos:

- Serpientes

- Las ranas comemoscas:

- El conejito gordito:

- El elefante:

- El dragdn de las pompas:

- Dragodn de fuego de papel:

- Pinglino hambriento:

- El mundo de los mufiecos de nieve:
- Cerbatana:

FACTOR PSICOLOGICO/SOCIAL 0 4 5/6(7[8|9|10
1. He obtenido satisfaccién personal por
participar en este proyecto
2. Se han cumplido mis expectativas en
cuanto al taller practico realizado
FACTOR EDUCATIVO 0 4 5/ 6(7[8|9|10
1. He aumentado mis conocimientos en
materia de juegos para la fisioterapia
respiratoria
2. Considero que los juegos realizados
pueden resultar utiles para las sesiones de
fisioterapia
3. Considero que las sesiones de fisioterapia
van a ser mas ludicas para mi hijo/a con los
juegos aprendidos
4. Considero que la adherencia ala
fisioterapia en casa va a mejorar con los
juegos aprendidos
5. Indica el grado de utilidad que consideras
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OBSERVACIONES
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Anexo 4: Diferentes juegos artesanales presentados y fabricados durante el taller

EL CONEJITO GORDITO

Material:

-Vaso de plastico
-Pajas

-Guantes de la vajilla
-Pompones

-Ojos animades
-pegamento

-Boli negro

-elastico

Realizacién:

-Perforar el vaso para dejar pasar la paja

-Pegar el pulgar y quinto dedo delante del guante y el dedo coraz
-Pegar pompones y ojos animados y dibujar la boca

-Inserir el guante sobre el vaso, poner un elastico para mantenerlo

sANIORGE Y&
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EL DRAGON DE FUEGO DE PAPEL

Material:

-Vaso de color verde

-Ojos animados

-Papel crepé rojo y amarillo
-Pegamento

-tijera

Realizacién:
-Recortar con cuidado la base inferior del vaso

-Pegar los ojos del dragén

-Cortar varias tiras de papel crepé, Pegarlas por el lado interior de la base
inferior del vaso

JUEGO DE LA OCA

Material:

-Trozo de cartén
-Pintura de varias colores
-Pompones

Realizacion:
-Pintar de blanco un trozo de cartén
-dibujar animales dentro de las casillas

El juego de la oca reiine todos los juegos de soplo que
hemas fabricado, mas 2 casillas de actividad fisica!! (si el
nifio cae sobre la casilla de actividad fisica, debe saltar con
pata corta, saltar cuerda elastica...)

Material:

-Carl

-Ojos animados

-Papel

-Cortal

SAIBREE Y

Hacer pequeias figurinas en
origami!!

&

-Pajitas

-Montar la cajita del pinglino con un agujero para la boca

-Decorar el pingiiino y los pececitos

EL ELEFANTE (O BALLENA)

Macerial:

-Pajas

-Ojos animados
-Cartulinas
Roruladores
Celo

Pelotitas ligeras

Realizacién:

- Cortar la cartulina con la forma del elefante
- Cortar el extremo de la pajita

-Pegar la pajita a la cartulina y los extremos de la cartulina entre si.

Ve
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PINGUINO HAMBRIENTO

linas de colores

de seda

r los pececitos

MUNDO DEL MUNECO DE NIEVE

ial:
le plastico de milkshake McDonald
carton de color

nes, ojos animados
ento
s de Poliestirenc

formas de un mufieco de nieve con una lengua debajo en el papel de carton blanco, y
| de Navidad con una lengua (tronco del drbol) en papel de cartén verde, un sombrero
una nariz naranja. Cortarlas con cuidado con un citer

|
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- un rectangulo, hacer dos hendiduras para insertar las lenguas de las figurinas
| rectingulo al fondo del vaso de plastico. Poner dentro bolitas de poliestireno
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EL DRAGON DE LAS POMPAS

Material:

-Botella de agua

- Ojos animados

- Carwlina/ goma eva para decorar
- Bayeta

- Goma

- Corrarla botella

- Poner en el extremo cortado la bayeta con una goma

- Decorar con gjitos y gomaeva

- Para usarlo,mojar la parte de la bayeta en agua con jabon y soplar por la
boquilla

SERPIENTES

ROBIN HOOD

Material:

-Papel de cartén
-Scorch

-Trazo de carton
-Clrter

-Pintura roja y blanca
-Post-it

-Un compas

Realizacion de la cerbatana
-Enrollar el papel cartén y pegar con scotch, con un scotch de color,
recubrir el lugar donde el nifio pondri la boca

-Cortar con citer un circulo, cortar dentro otros circulos

-Pintar la meta

-hacer flechitas rollando pos-i

LAS RANAS COMEMOSCAS

—
sAHUGRGE i

Material:

-Papel de color

Realizacion:
-Cortar y doblar el papel
- Soplarlo desde atras para que se mueva la serpiente

sAlIoREE Yt

Maerial;

-Matasuegras

Velcro de pegar

- Goma Eva
Carrulina verde

- QOjos animados

- Depresor de lengua
- Rotuladores

Realizacion:
-Preparar la ranita con la cartulina y el depresor de lengua
- Hacerle un agujero para el matasuegras
- Cortar la goma Eva para hacer la mosca, pegarle el velcro
Poner un trozo de velcro al matasuegras
universidad \fo
SAN}J;O GE >4!‘
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- Anexo 5: Observaciones de los padres, al final de la encuesta
Sujeto 1: me ha gustado y me ha parecido practico y divertido. Gracias.

Sujeto 3: He disfrutado mucho haciendo los juegos respiratorios y estoy convencido de que lo

seran de gran utilidad a mi hijo y le gustaria mucho. Muchas gracias.

Sujeto 5: Me parece un taller muy educativo y practico para nifios con fibrosis quistica no muy
afectados, para que jueguen, y a la vez, practiquen la fisio. Pero en mi caso, necesitamos mas

que juegos. Muchas gracias.

Sujeto 6: Nos gustaria volver a repetir el taller mas adelante, ya que me ha parecido interesante

Yoo para hacerle la fisioterapia respiratoria mas lidica y mas divertida.

Sujeto 7: Muy contento con la actividad aprendida y la adherencia que intuyo va a tener.
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