Facultad
F de Fisioterapia

de Soria

Universidad deValladolid

FACULTAD DE FISIOTERAPIA DE SORIA

Grado en Fisioterapia

TRABAJO FIN DE GRADO

RELEVANCIA PRACTICA DE LA EFECTIVIDAD DEL
TRATAMIENTO FISIOTERAPICO EN LAS
CARDIOPATIAS CONGENITAS

Autor: MARIA NAVARRO MELLADO

Tutor: VALENTIN DEL VILLAR SORDO

Lugar y fecha:

Soria, a 20 de Julio de 2016



. INDICE

1.1. PALABRAS CLAVE
1.2. ABREVIATURAS

2. RESUMEN

. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION
3.1. FUNDAMENTOS ESENCIALES DE LA
ANATOMIA Y FISIOLOGIA DEL CORAZON
3.2. CARDIOPATIA CONGENITA
3.3. DIAGNOSTICO Y DETECCION PRECOZ
3.4. TRATAMIENTO
3.5. CALIDAD DE VIDA
3.5.1. CUESTIONARIO PCQLI
3.6. JUSTIFICACION

. OBJETIVOS

5. MATERIAL Y METODOS
6. RESULTADOS Y DISCUSION

6.1. REHABILITACION CARDIACA
6.1.1. PROGRAMA DE REHABILITACION EN
CARDIOPATIAS CONGENITAS INFANTILES
6.1.2. PROTOCOLO DE RHODES et al.
6.1.3. INSERCION AL MUNDO LABORAL

7. CONCLUSIONES
8. BIBLIOGRAFIA
9. ANEXOS

pag. 1
pag. 2

pag. 2

pag. 5

pag. 9

pag. 11
pag. 14
pag. 16
pag. 17
pag. 19
pag. 19
pag. 21
pag. 21

pag. 23
pag. 27
pag. 28
pag. 29
pag. 30
pag. 34



PALABRAS CLAVE

Cardiopatia congénita infantil
Rehabilitacion cardiaca
Fisioterapia

Calidad de vida

Equipo multidisciplinar

ABREVIATURAS

(AD). Auricula derecha

(AVD). Actividades de la vida diaria

(Al). Auricula izquierda

(CC). Cardiopatia congénita

(CCC). Cardiopatia congénita compleja
(CCI). Cardiopatia congénita infantil

(CVRS). Calidad de vida relacionada con la salud
(EE. UU.). Estados Unidos

(FC). Frecuencia cardiaca

(PCQLI). The Pediatric Cardiac Quality of Life
(RC). Rehabilitacion cardiaca

(RM). Resonancia magnética

(VD). Ventriculo derecho

(VI). Ventriculo izquierdo



2. RESUMEN

Las cardiopatias congénitas infantiles (CCl) afectan al 1% de los recién
nacidos vivos de la poblacion general; en Estados Unidos (EE. UU.) se acerca
al afno a 40000, constituyendo un problema de salud. Las CCIl son defectos
estructurales del corazon y de los grandes vasos resultantes de un desarrollo
embrionario alterado. Estas malformaciones se diferencian en simples,
intermedias y complejas por Child. JS et al., pero existen multiples
clasificaciones. Este grupo heterogéneo de lesiones pueden combinarse entre
si, siendo responsables de mas del 50% de las muertes infantiles por
anomalias congénitas. El diagndstico prenatal es imprescindible, permite un
tratamiento temprano, disminuye meétodos cruentos, farmacos y mejora la
morbimortalidad. Actualmente el 85% de los nifios con CCI alcanza la edad
adulta, esto, junto a la gran variabilidad de presentacién en esta anomalia es
necesaria la creacion de unidades multidisciplinares con obstetras, pediatras,
cardiélogos, radiélogos, cirujanos, anestesistas, intensivistas, fisioterapeutas,

psicologos y enfermeros formados en la atencion de las CCI.

El postoperatorio de las CCI supone riesgo de complicaciones,
comorbilidades y enfermedades asociadas donde la terapia fisica resulta la
diana de este estudio. The Pediatric Cardiac Quality of Life Inventory (PCQLI)
se desarroll6 como método especifico pediatrico para medir la calidad de vida,
ya que conocer la evaluaciéon de la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) supone un reto sanitario. La evidencia cientifica reconoce que los nifios
con CCI presentan problemas relacionados con el comportamiento y el

funcionamiento cognitivo, ansiedad, depresion, de atencion y cognicion social.

La terapia fisica puede avalar al nifio la mejor condicion fisica, mental y
social posible para lograr una independencia funcional, donde la educacién
familiar de factores de riesgo y estilo de vida saludable es un factor esencial.
Tras una cirugia cardiovascular los nifios se readaptan gracias al juego,
entendido como una actividad fisica cientifica dirigida por un equipo
multidisciplinar. Rhodes et al. destaca el baile aerébico, ejercicios calisténicos y
la resistencia a partir de pesas, bandas elasticas ligeras y cuerdas. Las

sesiones terminan con 5-10 minutos de estiramientos y técnicas de relajacion.



3. INTRODUCCION

Sir William Osler, hace mas de 100 afios en su libro clasico The
Principles and Practice of Medicine solo dedicé cinco paginas a las afecciones
congénitas del corazon, sefialando que estos trastornos tienen escaso interés
al ser la mayoria incompatibles con la vida o intratables. En unos 100 afios se
ha logrado conocimiento para disponer de tratamientos eficaces™.

Ya sea por causas multifactoriales complejas, ambientales o de origen
genético; los defectos congénitos mas frecuentes son de origen cardiovascular.
Menos del 10% de todas las malformaciones cardiacas se explican por
alteraciones cromosémicas o mutaciones genéticas. Las CCI afectan en
promedio al 1% de todos los recién nacidos vivos en la poblacion general, y, en
EE.UU,, la cifra se acerca a 40000 recién nacidos al afio, apareciendo algunos

con mayor frecuencia en mujeres (4 a 5%)*.

3.1. FUNDAMENTOS ESENCIALES DE LA ANATOMIA Y FISIOLOGIA
DEL CORAZON

El coraz6n se comporta normalmente como una bomba electromecanica
que genera impulsos cardiacos de forma automatica mediante el sistema
excitoconductor, transmitiéndolo asi a todas las células musculares cardiacas y
determinando con su contraccién o acortamiento el impulso de la sangre para

ser aportada a todo el organismo?.

Es un 6rgano vital cuyo componente muscular, denominado miocardio,
se situa en el mediastino medio y cuya funcién es enviar la sangre hacia todos
los tejidos. Esta constituido por cuatro cavidades, dos auriculas y dos

ventriculos separados por un tabique muscular (Imagen 1).
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Imagen 1.Cara anterior del corazén®.

A su vez, las valvulas auriculoventriculares separan las auriculas de los

ventriculos, evitando el reflujo durante la sistole ventricular? (Imagen 2).

Imagen 2. Vista superior de las valvulas auriculoventriculares®.



La sangre venosa pobre en oxigeno, procedente de la circulacion de
todo el cuerpo, retorna al corazon por las venas cavas superior e inferior y
entra por la auricula derecha (AD). Desde la auricula, a través de la valvula
tricispide, la sangre pasa al ventriculo derecho (VD), y de aqui, a travées de la
vélvula pulmonar llega a los pulmones donde se carga de oxigeno durante la
respiracion. Una vez oxigenada, la sangre vuelve a la auricula izquierda (Al)
por las venas pulmonares. Desde aqui, pasando por la valvula mitral, llega al
ventriculo izquierdo (VI), siendo el encargado de impulsarla hacia el resto del
cuerpo a través de la valvula aodrtica, de donde sale oxigenada para ser
distribuida a todos los 6rganos y tejidos? (Imagen 3y 4).

e Fiugo sanguineo hacia kes pulmenes
Tronco pulmonar
Auricula derecha
Entrada del fiujo venoso Salida arterial por el cono arterioso
por fas Vv. cavas

Ventriculo derecho

Imagen 3. Circulacién pulmonar del corazén®.
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Imagen 4. Circulacién sistémica del corazén®.

El coraz6n esta envuelto por el pericardio, una cavidad membranosa que
contiene el liquido pericardico. Este liquido actia como lubricante,
amortiguador de los movimientos cardiacos y como sistema de control limitante

para la distensién cardiaca que se produce con el llenado sanguineo?.

3.2. CARDIOPATIA CONGENITA

Las CCI son lesiones anatomicas de una o varias de las cuatro camaras
cardiacas, de los tabiques que las separan o de las valvulas o tractos de salida
producidas por defectos en la formaciéon del corazon durante el periodo
embrionario®®. Es un grupo heterogéneo de lesiones, éstas pueden combinarse
entre si con frecuencia, de forma que un mismo paciente puede tener varias

anomalias®.



Aparecen en 8 de cada 1000 recién nacidos vivos, en Espafia nacen al
aflo 5000 nifios con algun tipo de cardiopatia, existiendo un numero casi
incontable de cardiopatias congénitas (CC) diferentes por lo que es necesaria

su clasificacion*®,

Se han clasificado las malformaciones congénitas del corazon siguiendo
varios criterios: Child. JS et al.” las diferencia en simples, intermedias o
complejas en la ultima edicién online de Harrison: Principios de Medicina
Interna. Las simples son lesiones Unicas con una malformacion en cortocircuito
o de tipo valvular. Las intermedias pueden tener dos o mas defectos simples y
las complejas tienen componentes de un defecto intermedio y ademas
anomalias de la anatomia vascular que, a menudo, cursan con cianosis. Los
pacientes con cardiopatia congénita compleja (CCC) deben recibir tratamiento
de manera conjunta en un centro especializado con experiencia en este campo.
Aquellos con lesiones intermedias deben ser atendidos en una primera
consulta y mas tarde en visitas de vigilancia intermitente y ocasional con un
cardidlogo. Sin embargo, los que padecen lesiones simples suelen ser tratados
por un internista conocedor o un cardidlogo general, aunque suele ser
recomendable la consulta con un cardidlogo con experiencia especifica en

malformaciones congénitas’.

Segun Child JS y Aboulhosn J.” en 2012 define la siguiente clasificacién
de CCI (tablas 1, 2y 3)

TABLA 1. Cardiopatias congénitas simples. Child. JS et al.’

Enfermedad en estructuras "nativas”
Yalvulopatia adrtica congénita sin complicacianes
Yakulopatia mitral congenita leve (p. gj., excepto 1a vakvula "en paracaidas" y |3 valva hendida)
Comunicacion interauricular pequefia sin complicaciones
Comunicacian interventricular pequena sin complicaciones
Estenasis pulmanar leve
Trastornos reparados
Conducto arterial ligado U ocluido previamente
Reparacion del defecto de comunicacian interauricular de tipo ostivm secundum 0 SENO ¥ENDS0, Sin residuos
Reparacion del defecto de comunicacion interventricular, sin residuns



TABLA 2. Cardiopatias congénitas de complejidad intermedia. Child. JS et al.”

Comunicacian interauricular de tipo ostium primam 0 Seno venoso
Orenaje venoso pulmonar andmalo, parcial o total

Defectos de conducta auriculoventricular (parcial o completo)
Comunicacian interventricular camplicada (p. ), valvulas ausentes o anarmales, o lesiones obstructivas acompafiantes; insuficiencia adrtica)
Coartacion de 1a aorta

Estenosis de la valvula pulmonar (moderada o intensa)

Obstruccion del infunditbulo de salida del ventriculo derecho, importante
Reflujo por valvula pulmaonar {moderado o grave)

Conducta arterioso persistente (permanece abierto), moderado o grave
Fistulafaneurisma del seno de Yalsalva

Estenosis subvalvular o supravalvular aorica

TABLA 3. Cardiopatias congénitas complejas. Child.JS et al.”

Cardiopatias complejas ciandticas (todas las formas)

Sindrome de Eisenmenger

Anamalia de Ebstein

Tetralogias de Fallot o atresia de la pulmonar (todas 1as formas)
Transposician de grandes arterias

wentriculo Unico; atresia tricdspide o mitral

ventriculo con doble orificio de salida

Tronco arterioso

Metodos de Fontan o Rastelli

Se han propuesto otras clasificaciones que diferentes autores utilizan
segun el beneficio que consideran. Asi, un modelo de clasificacibn empleado

con frecuencia es el siguiente®:

» Cardiopatias con shunt izquierda - derecha. Se incluyen Ila
comunicacion interauricular, la comunicacion interventricular y el ductus

= Cardiopatias con lesiones obstructivas o insuficientes. Como es el caso
de la estenosis valvular, subvalvular o supravalvular y las insuficiencias
valvulares

» Cardiopatias cianéticas. Este grupo incluye la tetralogia de Fallot, la
transposicién de grandes arterias, la transposicion corregida de grandes
arterias con alteraciones asociadas, la atresia valvular mitral o tricuspide,
el ventriculo Unico o la hipoplasia de cavidades izquierdas.

= Otros tipos de cardiopatias. Como pueden ser las anomalias coronarias,

el sindrome de Marfan, la coartacién de aorta o las fistulas.



El corazén del feto se desarrolla completamente en la 62 semana de
embarazo, sin embargo no todas las CCl se hacen notables al nacer. Son
consideradas también de origen congénito a pesar de que tengan su aparicion
dias, semanas, meses 0 incluso afios mas tarde, ya que al nacer existia la

tendencia o predisposicion de que apareciera posteriormente®.

Todo ello requiere un seguimiento continuo, ya que las CCI no son fijas,
sino dindmicas, pudiendo modificarse rdpidamente, ya sea desapareciendo o

agravandose®.

Actualmente se desconoce su etiopatogenia y el factor herencia es de
poca relevancia, aunque se conocen factores de riesgo o circunstancias que lo

favorecen*:

e Padres de edad inferior a 18 afios y superior a 35

¢ Antecedentes familiares de CC

¢ Nifios con alteraciones cromosémicas

e Factores maternos de diabetes, alcoholismo, lupus, fenilquetonuria y
rubéola durante el embarazo

e Ingesta de drogas durante el embarazo

Debido al nimero elevado de tipos de CCI la sintomatologia asociada a
estas es muy variable, desde asintométicas que no requieren tratamiento
especifico hasta aquellas que provocan sintomas severos y requieren un

tratamiento quirGrgico en el recién nacido®.

Sintomas clasicos que se asocian a la CCI incluyen irritabilidad y
sudoracién al llorar y al comer. Entre otras preocupaciones de los padres
también aparece el minimo aumento de peso, cianosis, dificultad respiratoria o
disminucion de la actividad. En la mayoria de los casos es insuficiente para
distinguir entre un error innato del metabolismo, sepsis 0 una lesion congénita

del corazén®.



3.3. DIAGNOSTICO Y DETECCION PRECOZ

El diagnostico precoz es imprescindible, la identificacion de las CCl en el
periodo prenatal evita el traslado de las CC graves, ayuda en la planificacién
del nacimiento y un tratamiento temprano, disminuye la necesidad de la
ventilacion mecanica asi como la utilizaciéon de farmacos e incluso mejora la

morbi-mortalidad de algunos tipos de esta patologia®.

La posibilidad de presentar al nacer algun tipo de defecto congénito es
de un 2 - 4%°. Las CCI componen la malformacién estructural severa con mas

11° siendo las

prevalencia y de mayor impacto en la morbilidad neonata
responsables del 20 — 30% de las muertes neonatales y de mas del 50% de las
muertes infantiles por anomalias congénitas®. A pesar de ello continGian siendo

las anomalias menos diagnosticadas prenatalmente™®.

El 30%, aproximadamente, requeriran tratamiento médico, quirdrgico o
intervencionista durante ese periodo™. Existe suficiente evidencia cientifica que
pone de manifiesto el valor del diagnéstico prenatal en cuanto a la mejora de la
supervivencia como de la morbilidad en algunos defectos cardiacos™. En

cuanto los beneficios del diagnéstico precoz se encuentran®:

» Planificacion del nacimiento en centros adecuados y especializados en
el manejo de las CC

= Asesoramiento genético multidisciplinar necesario para que los padres
puedan comprender y poseer informacién actualizada

= Ofrecer la interrupcion legal del embarazo en casos que hayan sido
seleccionados de mal prondstico y tiempo suficiente para esa decision

= Apoyar las decisiones de los padres por parte de los profesionales

evitando cambiarlas sea cual sea el motivo

El diagndstico de la CCI podria faltar durante la hospitalizacion del nifio
tras el nacimiento, por lo que los profesionales sanitarios deberian ser
conscientes de las manifestaciones clinicas durante la primera semana de vida.
Aungque no haya una prueba Unica ni caracteristica para la distincion de la CCI

ante otras condiciones en un bebé enfermo, una complicacion que refiera un



factor de alarma debe alertar a los médicos ante la posible presencia de esta

patologia®.

Debido a razones clinicas, econdémicas y de seguridad ante el paciente
es imprescindible para la vida utilizar la prueba adecuada ante cada
circunstancia. La herramienta habitual en el diagndstico inicial de las CCl es la
ecografia, asi como la resonancia magnética (RM) lo es para el seguimiento
postquirargico. Esto se debe a las limitaciones existentes de la ecografia ante
el crecimiento del paciente y cambios postquirdrgicos, asi como la necesidad
de poder realizar una prueba de seguimiento evolutivo a lo largo de toda su
vida que no sea invasiva ni emita radiaciones ionizantes. Sin embargo, la RM

es una técnica cara que no siempre esté disponible®?.

Como método de cribado de malformaciones estructurales a las 20
semanas (18 — 22 semanas) se realiza una ecografia morfoldégica. Aunque
algunas CC mayores, considerando como tales aquellas que probablemente
requieran reparacion quirdrgica gracias a una alteracion funcional como
resultado de la malformacion estructural, son posibles de identificar durante el
primer trimestre, es en el segundo cuando se adquiere una correcta vision de
las estructuras cardiacas para su evaluacion asi como un aumento en el
diagnéstico de mas del 25%°. En cuanto al diagnéstico de las CCI es suficiente
la ecografia en la mayoria de los casos, sin embargo la RM ofrece gran
cantidad de informaciéon morfolégica y funcional, ya que cuentan con gran
resolucién espacial y de contraste. La gran ventaja existente de esta técnica es
la ausencia de radiaciones ionizantes y como inconvenientes el precio,

disponibilidad y amplia duracién de la prueba para pacientes pediatricos™?.

En relaciéon al progreso de la ecocardiografia 2D y superando ciertas de
sus limitaciones, la ecocardiografia en tiempo real 3D aporta una descripcion
exacta de las lesiones. La combinacidon de numerosas proyecciones y cortes
volumétricos 3D sirve de complementacion al diagnostico, por lo que en
relacion al estudio del corazén fetal esta técnica supone un gran avance,
teniendo como gran ventaja que no requiere  monitorizacion

electrocardiogréafica®®.
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3.4. TRATAMIENTO

El tratamiento de las CCI en los ultimos afios ha evolucionado de forma
espectacular. Esto es debido al desarrollo de técnicas diagnésticas y
terapéuticas, por lo que actualmente el 85% de los nifios con CCI alcanzan la
edad adulta. Este hecho y la gran variabilidad de presentacion en esta
patologia ha provocado la creacion de unidades multidisciplinares en las que
participan especialistas como obstetras, pediatras, cardidlogos, radiélogos,
cirujanos, anestesistas, intensivistas, psicologos, fisioterapeutas y enfermeros

con conocimiento especifico sobre esta patologia®*.

La primera intervencion quirargica tuvo lugar en Boston en el afio 1938,
dando comienzo al desarrollo de la cardiologia en CCI. Actualmente, y gracias
al progresivo desarrollo tecnolégico asi como a los avances quirargicos, los
estudios anatomo-clinicos y el desarrollo de pruebas y técnicas diagndsticas se

culmina el desarrollo de la especialidad™®.

Las cirugias cardiacas en CCI se pueden dividir de distintas formas, una
de ellas es dependiente de la necesidad o no de circulacion extracorpoérea,
siendo cirugias abiertas o cerradas, respectivamente. Otra forma de
clasificacion es la denominacion en anatémicas o fisiolégicas. En algunos
casos, en esta patologia, sélo se pueden realizar cirugias paliativas a través de
prétesis que deben ser intercambiadas periédicamente dependiendo del
crecimiento del nifio hasta el trasplante cardiaco como opcién final**.

Actualmente, provocando una disminuciébn de las intervenciones
quirargicas, el cateterismo intervencionista aparece como solucion en
cardiopatias simples y aisladas asi como resolviendo las complicaciones que

aparecen durante el seguimiento™®.

La cirugia cardiaca apenas se ha beneficiado de accesos miniinvasivos,
a diferencia de otras especialidades. Esto se debe principalmente a la dificultad
de operar a través de incisiones pequeifias junto al auge de los procedimientos
percutaneos. Como alternativa a la esternotomia media completa se ofrecen
los accesos quirdrgicos como la miniesternotomia inferior, toracotomia anteral-

lateral derecha, toracotomia postero-lateral derecha y toracotomia axilar

11



derecha. La estética es la ventaja principal que ofrecen estas alternativas, asi

como el ahorro de hemoderivados, disminucion de infecciones y recuperacion

precoz ante la cirugia®®.

TABLA 4. PARTICULARIDADES DE LA CIRUGIA CARDIACA PEDIATRICA®.

DIFERENCIACIONES ANTE LA CIRUGIA CARDIACA DEL ADULTO,
DETERMINADAS POR:

VARIABILIDAD DEL
PACIENTE:

Poblacién muy heterogénea dada por el
gran abanico de edades en pediatria y, por
ello, el amplio rango de pesos que
presentan. Otro dato relevante es la
asociaciéon con sindromes polimalformativos

(0] cromosomopatias.

COMPLEJIDAD Y
DIVERSIDAD DE LA
ENFERMEDAD PEDIATRICA:

Estos procesos patologicos son mas
complejos que la enfermedad adquirida en
el adulto a lo que se puede afnadir la suma
de varias anomalias en un mismo paciente

dando lugar a cardiopatias muy complejas.

FISIOLOGIA DIFERENTE DEL
NINO:

En la poblacion infantil, y mas extremo en el
neonato, la volemia y madurez de érganos
se ve muy reducidas.

MERCADO COMERCIAL
REDUCIDO:

La cirugia cardiaca es poco atractiva
comercialmente, provocando una menor

inversion en investigacion y desarrollo.

CORRECCION COMPLETA A
EDADES MAS TEMPRANAS:

Existe mayor tendencia a realizar una
correccion completa de las anomalias a
edades cada vez mas tempranas para evitar
cirugias paliativas en un futuro o de la
malformacion no corregida, haciendo que

estas técnicas sean mas desafiantes.

12



No es objetivo de este estudio analizar detalladamente los tipos de CCI
ni las técnicas especificas quirdrgicas aplicables al tratamiento de las mismas.
El fundamento del trabajo se basa en utilizar los mas actuales medios de
manejo sanitario, fisioterapicos y toma de decisiones dirigido por el equipo

multidisciplinar.

Se debe afirmar que las técnicas fisioterapicas mas sofisticadas y
actuales asi como las mas conocidas por su larga utilizacion no figuran de
forma destacada, a excepcidon de alguna de ellas, en la exhaustiva busqueda
bibliografica realizada. Por ello se consulté (informacion personal)
personalmente con fisioterapeutas de grandes hospitales espafoles,
declarando que los procedimientos fisioterapicos utilizados en los pacientes
con CCIl operada o no, se basan en el analisis cientifico de su utilidad
condicionado por la experiencia en otros campos de la fisioterapia, no
existiendo protocolos que puedan ayudar a la posible comorbilidad,
malformaciones asociadas y complicaciones habituales en estos enfermos. No
obstante, se debe resefiar el estudio de la calidad de vida y la CVRS asi como
la aplicacion del cuestionario PCQLI para el analisis y estudio del
neurodesarrollo y el funcionamiento fisico y psicosocial que afectan a su
calidad de vida'’. Siendo destacable también la puesta en funcionamiento en
estos casos del protocolo de Rhodes et al®. siendo este el objetivo del estudio.

La correccion quirdrgica en una CCl y su postoperatorio poseen un
riesgo especial para el desarrollo de complicaciones en otros Organos y
sistemas. Destacan las complicaciones neurolégicas como una gran causa de
morbimortalidad. Las convulsiones es el proceso neuroldgico que aparece con

mayor frecuencia en pediatria®®.

La disminucion de la mortalidad perioperatoria se asocia a una creciente
preocupacion por la morbilidad. La relacion entre el corazén y el cerebro no se
limita a la intervencion quirdrgica, sino que pacientes pediatricos que poseen
CCI presentan frecuentemente malformaciones cerebrales, un cerebro mas
inmaduro o un perimetro craneal menor que se traducen en anomalias en la
exploracion neuroldgica y ecografica prequirdrgica. También se puede afectar

la hemodinamica y el metabolismo cerebral®®.
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La correccion quirdrgica pediatrica de CCI seleccionadas mediante un
abordaje minimamente invasivo no aumentan el riesgo quirdrgico, aportan una
mejor morbilidad postoperatoria y un mejor resultado funcional y estético en
comparacion a la cirugia convencional. Como conclusién, se puede afirmar que
presentan unos resultados excelentes'®. De todos modos, es imprescindible
establecer medidas durante el pre y post-operatorio y durante la cirugia que
tengan como objetivo la prevencion y el diagnostico precoz de

complicaciones™®.

3.5. CALIDAD DE VIDA

El término calidad de vida puede definirse de varias maneras, hay
autores que lo definen como la satisfaccion de vida, bienestar, felicidad, salud,
estado funcional y ajuste. Sin embargo, otros autores defienden que es un
factor multifactorial formado por un objetivo y medidas subjetivas de la propia
persona. Para su analisis se tiene en cuenta el bienestar social, fisico y

psicoldgico tanto de los pacientes pediatricos como el de los padres™®.

Debido al aumento durante los Ultimos afios de las tasas de
supervivencia infantil y la calidad de vida existe una gran preocupacion por
parte de los padres que tienen hijos con una CCI que tiende a asociarse con
problemas de adaptacién y estrés'®. Existe una gran repercusion en este tipo
de enfermedades en la calidad de vida tanto en los nifios como en los
familiares, ya que supone un gran impacto que les lleva a padecer ansiedad e
incluso depresién®. En comparacién con padres de nifios sanos asi como con
aguellos que tienen otras patologias notificaron una frecuencia mayor de
dificultades y desesperanza aquellos que tenian descendencia con patologia
cardiaca. Esto se traduce con un mayor indice de ayuda psiquiatrica y alto
riesgo de suicidio. La calidad de vida es inversamente proporcional al estrés y
directamente proporcional a la integracion social, aunque estos datos estan
también condicionados por diferencias de género, edad, estado civil, educacién
recibida asi como la situacién financiera'®. Por normal general, los cuidados
infantiles recaen sobre las mujeres, lo que supone una sobrecarga para ellas

repercutiendo negativamente sobre su salud a nivel fisico, psicologico,
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econdmico, laboral, social y espiritual®®. Esto, junto con una elevada
preocupacion, provoca que la percepcion subjetiva de la enfermedad pueda ser
mas importante que la gravedad de la propia enfermedad en si misma,
sintomatologia o factores quirirgicos en la determinacién de los resultados®:%.
La percepcion de la salud en los pacientes debe ser evaluada con frecuencia al
estar asociada con la sintomatologia, ya que se ha determinado que es

predictivo de mortalidad?.

Las demandas de las familias afectadas cuentan con la necesidad de
sentirse escuchadas, respaldadas emocionalmente y participar conjuntamente
en el cuidado de sus hijos, asi como el apoyo entre iguales para ser capaces
de afrontar la situacion. Esto podria resumirse en tres puntos clave de

actuacion®:

= Comunicacion entre profesionales y familiares
» Impacto emocional en padres y madres

» Importancia del apoyo formal e informal

Tratar estos factores psicologicos en el ambito clinico deberia ser una
intervencién integrada en atencién primaria, con una eficacia probada en la
infancia relacionada especialmente con una adaptacion emocional y resiliencia

tanto de los nifios como de las familias?®.

Comenzar el colegio es muy importante para estos nifios y familiares,
McCusker CG?' observéd en un estudio sobre la introduccién a un centro
educativo el impacto beneficioso que tiene sobre ellos, gracias al aumento en la

salud mental materna y el funcionamiento familiar en general.

La evidencia cientifica reconoce que los nifios que tienen una CCI
presentan un riesgo mayor en cuanto a problemas relacionados con el
comportamiento y el funcionamiento cognitivo, como podria ser el caso de
ansiedad, depresién, atencién, cognicion social y relaciones que van en
aumento con la edad manifestandose de joven-adulto. Aunque la conducta del
nifo no se vio afectada ni en casa ni en el colegio si que disminuyo la

frecuencia de ausencias a la escuela por motivos de salud®.
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El aumento de supervivencia en pacientes con CCl es un hecho,
actualmente el numero de poblacion adulta con defectos congénitos del
corazén es superior a la poblacion pediatrica, pero esto conlleva una serie de

desafios médicos como la pérdida de seguimiento de estos pacientes?.

Por ello, es de gran interés mencionar la importancia del programa de
transicion de niflo a adolescente, y mas tarde a adulto, ya que las
malformaciones congénitas deben entenderse como “reparadas” en vez de
“‘curadas”. La personalidad se crea durante la adolescencia, asi como el
desarrollo de buenas practicas alimentarias y ocio deportivo, por lo que es
imprescindible que durante esta etapa reciba un programa educativo adecuado
para su edad sobre las condiciones médicas que le ayude a hacerse
responsable de su propia salud en futuras tomas de decisiones, el cuidado

personal y autodefensa?®.

El momento exacto de transicion depende de la madurez y estado
psicosocial. El objetivo principal del programa de transicién es la adherencia
gque cause en el paciente, esencial para poder asegurar un futuro saludable al
hacerle participe del seguimiento de la patologia o incluso él mismo de manera
independiente ya que implica una vigilancia del corazén de por vida. Esto
conlleva la colaboracién de un equipo multidisciplinario que limite los posibles

problemas psicosociales en un futuro®.

3.5.1. CUESTIONARIO PCQLI

En nifios y adolescentes con problemas cardiacos congénitos o
adquiridos se ha demostrado los efectos de esta patologia en el
neurodesarrollo y en el funcionamiento fisico y psicosocial afectando a su
calidad de vida. Como no se sabe muy bien cobmo se combinan estos déficits
para provocar esa afectacion la evaluacion de la calidad de vida es
imprescindible en esta poblacion de alto riesgo. La evaluacion de la CVRS es

un desafio para la medicina, debido principalmente a*’:
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* Grupo de edad amplio

= Desarrollo cambiante a medida que envejecen

» Gran variedad de enfermedades congénitas y adquiridas
» Gran variedad de modalidades terapéuticas

= Gran variedad de resultados

Tras el descarte de varios cuestionarios con grandes limitaciones se
cred el PCQLI (Anexo 1) con el proposito de desarrollar un instrumento de
medicion de la calidad de vida especifico para la poblacion pediatrica que
cuente con un amplio rango de edad, informes de los padres y/o tutores,
autoadministrable en 10 minutos, de aplicacion general y capaz de diferenciar

los distintos tipos de CC y adquirida®’.

Este inventario se desarroll6 para optimizar el tratamiento y evolucion del
paciente, con una utilizacion tanto en entornos clinicos como en el mundo de la
investigacién®®. Cuenta con un gran nimero de aplicaciones, como puede ser a

nivel diagndstico, de evaluacién y de prondstico’?*.

3.6. JUSTIFICACION

Es de gran interés y totalmente justificado el hecho de realizar una
revision tradicional actualizada y critica para resaltar la importancia y frecuencia
de la CCI, el diagnéstico precoz, disefiar el tratamiento mas eficiente y
especialmente conseguir aportar las técnicas de fisioterapia mas modernas. Se
debe analizar y velar por el mejor desarrollo del enfermo, y la mas eficiente
adaptacion social, familiar, colegial y laboral y optar por los mejores medios que
hagan posible una vida lo mas cercana a la normalidad. La fisioterapia sera un
punto esencial en el tratamiento de comorbilidades, malformaciones,
enfermedades asociadas y problemas relacionados con el comportamiento y el
funcionamiento cognitivo como ansiedad, depresién, atencion o cognicion
social. La terapia fisica en las CCl puede avalar al nifio la mejor condicion

fisica, mental y social posible para lograr una independencia funcional.
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Las CCI componen la malformacion estructural severa con mas

11° esta anomalia

prevalencia y de mayor impacto en la morbilidad neonata
tiene una posibilidad de un 2 - 4% de presentacion en los recién nacidos®. Por
ello, es importante remarcar la importancia del diagnostico prenatal en cuanto a
la mejora de la supervivencia como de la morbilidad en algunos defectos

cardiacos®®.

Gracias al desarrollo de técnicas diagnosticas y terapéuticas el
tratamiento en estas malformaciones congénitas ha evolucionado
notablemente, provocando que el 85% de la poblacién pediatrica alcance la
edad adulta, y, con ello, la creacién de equipos multidisciplinares que traten de
forma especifica la CCl en todas las etapas de la vida™.

La correccion quirdrgica en una CCl y su postoperatorio poseen un
riesgo especial para el desarrollo de complicaciones en otros 6érganos y
sistemas’’, pero uno de los aspectos que supone un gran reto para la medicina
es la evaluacion de la CVRS, por ello se cre6 el PCQLI como método

especifico para la poblacién pediatrica®’.

La rehabilitacion cardiaca (RC) infantil hace hincapié en conseguir la
mejor condicién fisica, mental y social posible que le permitan realizar las
actividades de la vida diaria (AVD) propias de la edad o mejorar en la medida
de lo posible dichas actividades y lograr una independencia funcional. Ademas,
la terapia fisica debe ir acompafiada de un programa de educacion tanto para
los niflos como para los padres centrado en conocer los posibles factores de

riesgo y en aprender a modificarlos y conseguir un estilo de vida saludable®.

En el caso de haber sufrido una cirugia cardiovascular, la condicion
innata del nifio hace que se recupere independientemente a través del juego,
pero éste debe tener una base cientifica conformado por un equipo
multidisciplinar®®2°. Como es el caso del protocolo de Rhodes, et al.® a partir de
actividades fisicas basadas en juegos para conseguir un mayor entusiasmo y

motivacion por parte de los nifios.
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4. OBJETIVOS

OBJETIVOS PRINCIPALES:

1. Exponer la relevancia practica y datos epidemioldgicos de las CC.
2. Explicar la excelencia del tratamiento quirdrgico.

3. Referir las comorbilidades y enfermedades asociadas mas frecuentes a las
CC.

4. Proponer los métodos fisioterapicos que genéricamente son los mas

eficientes y actuales para el dificil manejo de esta patologia.

OTROS OBJETIVOS RELEVANTES:

A. Establecer la importancia y calidad de tratamiento que supone el abordaje
de estas patologias por un equipo multidisciplinar en el area de las CCI
actualizado y con los mas validos, importantes y adecuados métodos

terapéuticos.

5. MATERIAL Y METODOS

Para obtener informacién cientifica que permita realizar una revision
tradicional y critica de calidad sobre los métodos fisioterdpicos en general y
centrados en las comorbilidades y patologia asociadas a las CC se han

realizado busquedas bibliograficas mediante los siguientes métodos.

Las fuentes de evidencia o informacion utilizadas han sido: Biblioteca
Nacional de medicina de EE.UU. usando sus prestaciones PubMed, Buscador
general del SACYL, Physiotherapy Evidence Database (PEDro), Elsevier,
ClinicalKey asi como Harrison online y Farreras-Rozman online.

Las sintaxis y, en su caso, estrategias de busqueda utilizadas son:
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En Biblioteca Nacional de Medicina de EEUU (PubMed) se uso la estrategia:

- Congenital heart AND (physiotherapy OR rehabilitation OR manual
therapy OR physical therapy) Filters: Review; Journal Article;
Randomized Controlled Trial; Systematic Reviews; published in the last
10 years; Preschool Child: 2-5 years; Child: 6-12 years. 175 articulos
recuperados

En las siguientes bases de datos no se emplearon estrategias sino sintaxis.
Asi en PEDro:

- Congenital heart AND rehabilitation: con un total de 3 articulos
conseguidos

En Elsevier la sintaxis empleada fue:

- Cardiopatia congénita pediatrica: 259 fueron los articulos resultantes en
la especialidad de pediatria.

- Rehabilitacién cardiaca pediétrica: tras seleccionar la especialidad en

pediatria el resultado fue de 43 articulos.
En ClinicalKey:

- Congenital heart AND pediatric AND fisiotherapy. Se obtuvieron 14

articulos
En Harrison online:
- Cardiopatia congenita. Capitulo 10 afecciones cardiovasculares.
En Farreras-Rozman online:
- Cardiopatias congénitas: capitulo 63, volumen 1
En el Buscador general del SACYL:

- Congenital heart AND (physiotherapy OR rehabilitation OR manual
therapy OR physical therapy). Con 47 estudios recuperados
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Los criterios de seleccion de los articulos recuperados se realizaron en
funcion de su calidad, importancia y aplicabilidad, siguiendo los criterios

establecidos por Straus SE et al.?’

Se utilizaron asi mismo las citas de los trabajos seleccionados que cumplian
los criterios de seleccion establecidos. Se efectué una revision de libros y
monografias de relevante prestigio y calidad sobre la CCl como también series

monograficas actuales sobre el tema.

6. RESULTADOS Y DISCUSION
6.1. REHABILITACION CARDIACA

La RC tiene su origen en la mejora de la condicién fisica a partir del ejercicio
para conseguir el alivio de los sintomas. Actualmente ésta se divide en las

siguientes fases?:

= FASE |I. Tiene lugar en el hospital, con el objetivo de alcanzar las
habilidades que sean necesarias para realizar las AVD.

= FASE Il o TUTORIAL AMBULATORIA. Basada en programas de
alimentacion saludable, técnicas de relajacion y juegos para alcanzar un
entrenamiento fisico.

» FASE Illl o REFUERZOS. De manera periédica los pacientes acuden al
area de rehabilitacion del ambulatorio para realizarles una evaluacion
gue determina el riesgo de la enfermedad y se informa al paciente qué

tipo de vigilancia debe llevar sobre ésta.

Antes de realizar una actividad fisica o cualquier deporte se debe
realizar a los pacientes un electrocardiograma, una prueba de esfuerzo y una
medicion de la presion arterial. De forma individual deben seguir un tipo de
recomendaciones, por ello los deportes se dividen en dos grandes grupos:
dindmicos y estéaticos por una parte y, en cuanto a la intensidad, en ligera,

moderada e importante?.
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Segln Sanz MP®, la rehabilitacién en las CCl puede definirse como la
suma de las actividades necesarias para asegurar al nifio la mejor condicién
fisica, mental y social posible, que le permitan realizar las AVD propias de la
edad o mejorar en la medida de lo posible dichas actividades y lograr una
independencia funcional. Para ello debe involucrarse toda la familia, recibir una
educacion sobre los factores de riesgo y aprender a modificarlos y conseguir un

estilo de vida saludable®.

Tras una cirugia cardiovascular los nifios tienden a readaptarse
independientemente gracias al juego, pero esto no debe ser asi, sino que la
actividad fisica que realice debe ser cientifica y metodologicamente dirigida por
un equipo multidisciplinar. El paciente pediatrico debe mejorar su estado fisico
aumentando progresivamente la actividad previniendo asi posibles
complicaciones y pudiendo asi incorporarse de nuevo a su dia a dia de la
forma mas rapida, ordenada y eficiente posible. A diferencia de lo que ocurre
en la poblaciéon adulta, en la poblacién pediatrica no se determina el riesgo
cardiovascular a partir de la evaluacion del nifio, sin embargo, las variables
desenlace como aquellas predictivas de riesgo se deben elegir dependiendo de
la patologia, tipo de cirugia y edad. La evaluacion necesaria antes del
comienzo de cualquier tratamiento consta de la realizacién de una prueba de
esfuerzo, ya que proporciona multitud de informaciébn como la frecuencia
cardiaca (FC), la tensién arterial, la presencia de sintomas, el consumo de
oxigeno de aire ventilado, la produccion de diéxido de carbono... asi como la

tolerancia al ejercicio, la variable méas predictiva de mortalidad®%°.

Cualquier ejercicio que se paute en un tratamiento debe estar adaptado a la
etapa de crecimiento y desarrollo en la que se encuentre el paciente y estar
basado en un gran conocimiento de la fisiologia del ejercicio. Por ello, es
esencial una buena educacion tanto de padres como de hijos para evitar

posibles factores de riesgo y realizarlo de forma segura y efectiva®.
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6.1.1. PROGRAMA DE REHABILITACION EN CARDIOPATIAS
CONGENITAS INFANTILES

La actividad innata del nifio es jugar, ayudandole en su desarrollo fisico, social,
psicoldgico e intelectual®. Es imprescindible la colaboracién de un equipo
multidisciplinar para conseguir la prescripcion de un tratamiento 6ptimo, para
ello deben colaborar cardidlogos pediatricos, cirujanos cardiacos,
rehabilitadores, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, psicologos,
asistentes sociales, nutricionistas... asi como concienciar a los padres y nifios

de la importancia del ejercicio Los objetivos de este programa son®2°:

*» Reintegrar en la familia y en la sociedad al nifio evitando una
sobreproteccion

» Modificar los factores de riesgo y evitar problemas futuros en la
vida adulta

= Optimizar el desarrollo del nifio y tolerancia al esfuerzo

* Incrementar la confianza en si mismo

= Aprender a vivir con sus limitaciones

Es incuestionable que el equipo multidisciplinar de manejo de estos
pacientes debe tener en cuenta las comorbilidades y enfermedades asociadas
que confluyen en estos pacientes y que Gallego P* concreta especificamente

(tabla 5) haciendo referencia a sindromes fenotipicos asociados a las CCI.
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TABLA 5. Sindromes fenotipicos asociados a las cardiopatias congénitas infantiles®.

sINDROME

Trisomia 13

THsomia 18

Trisomia 21 (indrome
de Down)
Turner (monasomia x)

Klinetolter (47 xXY)
DitGieorge

(micradelecian 22q11)

Willlarms Beuren
(mlcrodelecian 7g11)

SINDROME

Noonan
Costella
Marfan

Alagiile

Lecpard

Holt-Cram

Huterataxia

ANOMALIAS CROMOSOMICAS

MALFORMACIONES CARDIACAS CC (%)

CIA, CIV, DAP, SCIM HO%

CIA, CIV, DAR totralogha de Fallor, Q0N 100%:
doble salica VO, coartacion
WOMTICh, blagqueo AV

Canal AV, CIA, CIV, tetralogia de BEN-H0%
Fallot

Coanaclan admtica, valvula 2506-05%
blcospide, estenasis adrica, SCIH

DAR CIA, prolapso mitral HO%

Tetralogia de Fallot, truncus, 75%
anomalias del arco aortica

Estenosis supravalvalar adnica, SO% BN

estenosls de ramas pulinonares

OTRAS MALFORMACIONES ASOCIADAS

Microcetalia, metraso mental grave, polidactilia, palada
hendido, miceoftalmia, anomalias genitournarnas,
onfalocele, holaprosencelalia

Polinidramnios, retrasa mental grave, hiperania,
atresia billarg hernia diafragmaticn, onfalocele

Fackos mongololde, retraso mental, bracicardia,
clinodactilin

Paja astatura, preskgion colll amenosmes primaria,
Infantilsmeo sexual, Infedema, @ en escudo

Alta estatura, testiculos hipaplasicos, pubestad
rotrasada, varable retraso del desarrollo

Hipoplasia de tmo y de paratiroldes, Nipocalcemia,
Inmnunadeficlenc s, arejas de iImplantacion baja,
altwraciones intelectunles y del lenguaje, anomalias
ronales

Mipercalcomin infantil, cara de dusnde, sociabilicad,
totraso del desarollo, contracturas aurlculares,
poccica de aucicion

ANOMALIAS HEREDITARIAS DE UN $OLO GEN

MALFORMACIONES CARDIACAS GEN CAUSAL

Estenosis valvidar pulmonar, canal
AV coanacian asrica SOs1

Eatenosls pulimonar, alteraciones MHRAS
de i conduccion

Ansurisma adrtico y diseccion,
prolapso valvalar mitral

Estenosls pulimonar, tetralogla de
Fallot, CIA, estenosks ramas

JAG), NOTCHR

pulmonares

Gutencsis pulmonar, alteraciones PTPNT L, RAFT
e conduccion

CIA, CIV, canal AC, alteraciones TaXS
progresivas del sistema de
conduce bn

Doble entrada VI, doble salida VO, LCw, Crcy

TGA, Canal AV

PIPNTL, KRAS, RAFT,

FRIN, TGFRR), TGFRR2

OTRAS MALFORMACIONES ASOCIADAS

Wajn eataturn, cuslic palimeado, trmx on escudo, metias
on ol desarrolio, coptarquidia, facles anotmal

Baja wstatura, retrasa del desarmollo, facies tosce,

Faeviiormata nasolabial, alto rlesgo de carcinome solidos

Alta estatura, aracnodactilia, escollosis, ectopia kot
NOUMOLOTax espOntAneo, ectala dural

Anomalias e la via billar, colostasis, Tacies tplca,
vottebiras e mariposs, anomakees oculanes, retras del
crecimiento, pérdida de audician, rnones en heradurm

Hipertelotame, anomalias genitales, retraso de
crecimiento, sardesa neuroseosorial

Displasia del radio, anamaltas del pulgar

Malratackan Intestinal

AV AUNCOHTEA M 1A GO RCACTON IO w16 UL C IV COrmumie auton mtorventiculne DAR ol i artmooss oo ienie SCIE sinoromie o cormmn aumroks hpapiasa; ToA
AARSPOANIAN o Qrandes artenas VO ventinculo derocho Vi wentricudo legusrdo,

El entrenamiento en nifios cardiopatas debe regirse en base a unos

principios; debe ser individualizado y accesible, adaptado a la edad cronoldgica

y a los niveles evolutivos siguiendo la curva de crecimiento, provocar la

participacion consciente tanto del nifio como de la familia a partir de la

creatividad asi como la existencia de versatilidad en la carga y progresion en el

tiempo. Los tipos CCl pueden clasificarse segun su grado de severidad,

condicionando asi el programa de rehabilitacién y la vida diaria del nifio®:

= CARDIOPATIA BENIGNA. El médico especialista es quién decide a

partir de la historia clinica, pero por norma general la actividad fisica y el

deporte de competicidon no estan restringidos.
= CARDIOPATIA LEVE. Respetando los tiempos de descanso puede
realizar actividades recreativas asi como deportes de competicion poco

0 moderadamente intensos, e intensa siempre y cuando no presente

peligro para el corazon.
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= CARDIOPATIA MODERADA. Tras demostrar la ausencia de peligro
pueden llevar a cabo actividades recreativas poco o moderadamente
intensas, por lo que se recomiendan ejercicios con poca carga estatica y
baja o media carga dinamica. Todo aquello que requiera una gran
intensidad est& prohibido.

= CARDIOPATIA GRAVE. Actividades de baja intensidad estan
permitidas, y aquellas que requieran una intensidad moderada tras
demostrar ausencia de peligro tras la prueba de esfuerzo. En ningun

caso podra realizar deportes de competicion ni actividades intensas.

TABLA 6. CAUSAS DE MUERTE SUBITA EN NINOS®

ANOMALIA CARDIACA PORCENTAJE DE MUERTE SUBITA
Miocardiopatia hipertrofica 23%
Anomalia coronaria 16%
Aterosclerosis coronaria 12%
Miocarditis 9%
Displasia arritmogénica del VD 8%
Prolapso de valvula mitral 5%
Trastornos de la conduccion 4%

OTROS: Sd. QT largo, estenosis aédrtica, Sd WPW, tumores cardiacos,

hipertension pulmonar, cardiopatias congénitas cianéticas, Sd de Marfan...

En el pasado, todo aquel que sufriera una CCI, ya fuera en su forma mas
simple, tenia contraindicada toda actividad fisica. Actualmente, gracias a todos
los avances en medicina cardiaca e investigacion, el consenso general
demuestra que realizar ejercicio de forma mantenida da lugar a efectos

beneficiosos de la mortalidad, morbilidad y calidad de vida a largo plazo®.
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Ademés de esta serie de beneficios clinicos, los programas de
entrenamiento disminuyen en la circulacién el factor de necrosis tumoral alfa
(TNF — a) y los niveles de citoquinas proinflamatorias, sugiriendo un efecto
sobre la inflamacion sistémica y la funcion endotelial. La poblacion
pediatrica no estd limitada en su rendimiento durante el ejercicio
submaximo, aunque si que existe una reduccion en el consumo maximo de
oxigeno. De todos modos, el ejercicio libre de forma regular se recomienda
practicamente en todos los pacientes que sufran una anomalia del

corazon®>2°.

El principal obstaculo observado en los programas de entrenamiento o
cualquier prescripcion deportiva es el cumplimiento de éste, existe una falta
notable de adherencia a estos tratamientos cuanta mayor intensidad y
tiempo conlleve su realizacion. Aunque pueda llegar a ser sorprendente,
muchos de los pacientes prefieren tomar medicacién antes que cambiar a
un estilo de vida mas saludable, donde, de nuevo, la educacion es
imprescindible para una buena conducta del paciente y por ello comenzar
con la practica de ejercicio asiduamente lo mas pronto posible y siempre

con seguridad?®.

Existen campamentos de verano especificos para diferentes patologias,
como es el caso de las CC dirigidos hacia el deporte. Aunque tengan como
objetivo principal la diversion infantil estos campamentos también sirven de
terapia, ya que se ha demostrado que los nifios que sufren este tipo de
anomalias cursan con peor salud en general, baja autoestima, una imagen
menos positiva de si mismos y mas problemas conductuales y emocionales
gue aquellos que estan sanos. Gracias a una evaluacion de la percepcion
de la salud de los asistentes al campamento se determiné una serie de
beneficios psicolégicos y médicos; los nifios consiguieron mejoras
significativas en la autopercepcion de su estado fisico, su comportamiento
ante problemas emocionales y del medio en el que estaban, una mayor
salud mental y del comportamiento en general. Por ello, aunque se necesite
seguir investigando, se puede afirmar que acudir a estos campamentos
junto con intervenciones especificas promueven una imagen positiva en la

poblacién pediatrica a través del deporte®..
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6.1.2. PROTOCOLO DE RHODES et al.

Este estudio contaba con la participacion de 16 pacientes divididos en dos
grupos de 8-13 aflos y 14-17 afios que acudieron durante 12 semanas una
hora dos veces a la semana. Las sesiones empezaban con 5 — 10 minutos de
estiramientos y después 45 minutos de ejercicio aerébico y de resistencia con

pesos ligeros®.

El ejercicio aerdbico tenia como objetivo lograr la FC registrada anteriormente
durante la prueba de esfuerzo, los pacientes iban monitorizados para medirla al
comienzo de la sesién y dos veces durante la actividad. Gracias a la escala de
Borg se media la intensidad del ejercicio. Destacaba el baile aerdbico,
ejercicios calisténicos y juegos. La fase de resistencia se realizaba con pesas
de 1 a 2.5kg, bandas elasticas ligeras y cuerdas, acompafados de juegos y
musica para conseguir un mayor entusiasmo y motivacion por parte de los
nifios. Las sesiones terminaban con 5-10 minutos de vuelta a la calma en los

que realizan estiramientos y técnicas de relajacion®.

A pesar de tener una gran importancia reconocida en la poblacion pediatrica la
rehabilitacion y el ejercicio controlado, ha aumentado el sedentarismo por
restriccion de la actividad fisica al considerar a los nifios demasiado fragiles.
Por ello, son necesario estudios que muestren los beneficios de la RC infantil,
al igual que ocurre en la poblacién adulta®. El estudio e investigacion en la
cardiologia pediatrica es imprescindible para conseguir un conocimiento 6ptimo
de la anomalia y poder dar una informacion sobre el cuidado a largo plazo a
seguir y conseguir una reintregracion en el nucleo familiar, escolar y social.
Para ello se deben establecer centros multidisciplinares formados por expertos
en cardiopatias congénitas desde la etapa neonatal hasta la vida adulta
pasando por la niflez y adolescencia. También deben formar parte de este
equipo expertos en RC, fisioterapeutas, nutri6logos, enfermeros, psicologos y

trabajadores sociales?®.
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6.1.3. REINSERCION AL MUNDO LABORAL

La opcibn de conseguir y mantener un puesto de trabajo es
independiente de cada persona, debido a las capacidades fisicas e
intelectuales que posea, motivacion e interaccion con el entorno. Aunque en
anomalias mas complejas muestran cierto grado de discriminacion laboral en
aquellas lesiones mas simples pueden realizar practicamente cualquier empleo.
Se debe promover la independencia en estos pacientes, por ello son
importantes los programas de rehabilitacion que aumenten la confianza en si
mismos para desempefiar un oficio asi como la importancia de realizar
evaluaciones neuropsicoldgicas de por vida capaces de corregir cualquier

carencia®®.

Como ya se ha expresado anteriormente es muy dificil el hallazgo de
una bibliografia especifica para estos casos de CCI que no sea la habitual. Sin
embargo, en estos pacientes se han observado comorbilidades,
complicaciones como problemas relacionados con el comportamiento y el
funcionamiento cognitivo, ansiedad, depresién, atencién, cognicién social®
entre las mas notables y llamativas malformaciones asociadas entre las que
cabe destacar microcefalia, retraso mental grave, hipertonia, hernia
diafragmatica, bradicardia, retraso del desarrollo, escoliosis, retraso del
crecimiento, displasias del radio y anomalias del pulgar®®. Es importante poder
especificar las terapias fisicas mas utilizadas en funcién de los diversos
trastornos observados: sobresale la fisioterapia respiratoria, cinesiterapia,
hidroterapia, drenaje linfatico, termoterapia, terapia ocupacional, prétesis y
ortesis, apoyo psicologico, tratamiento dietético y educacion sanitaria,
osteopatia, Kabat, cuestionario de PCQLI* y protocolo de Rhodes et al.® entre
otras; que seran explicitamente recomendadas para cada paciente particular
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segun el padecimiento que le afecte por el equipo multidisciplinar® ", teniendo

en cuenta los criterios ya expresados anteriormente.

28



CONCLUSIONES

Los defectos congénitos de origen cardiovascular son los mas frecuentes,
apareciendo en 8 de cada 1000 recién nacidos vivos. En Espafia, al afio,
nacen 5000 nifios con algun tipo de cardiopatia por lo que su alta
prevalencia en la poblacion y el reto sanitario que supone esta anomalia
explica la necesidad de investigacién y desarrollo de su tratamiento, al ser
escasa en aspectos especificos de fisioterapia.

El desarrollo de la especialidad de cirugia en las CCI, junto con otras
técnicas diagnosticas y terapéuticas, ha determinado un considerable
aumento de la esperanza de vida en estos pacientes.

La correccidn quirargica mediante técnicas miniinvasivas supone el futuro
en esta patologia. Existen una amplia diversidad de cirugias posibles,
pero siempre deben formar parte de un tratamiento individualizado.
Debido al dinamismo caracteristico de esta malformacion congénita, esta
patologia puede ir acompafiada de numerosas complicaciones a nivel
psicolégico y del comportamiento como problemas de atencion,
depresion, ansiedad... asi como comorbilidades y enfermedades
asociadas en las que la fisioterapia constituye el centro del tratamiento,
como la hipertonia, retraso motor y en el desarrollo; polidactilia,
microcefalia o hipercalcemia como mas notables.

No se conoce en la actualidad bibliografia reciente sobre la fisioterapia,
sus métodos y su rendimiento, aludiendo habitualmente que se debe
recurrir a los procedimientos fisicos habituales asi como a un
conocimiento exhaustivo de la fisiologia deportiva. Es de destacar la
importancia del estudio de la calidad de vida y la incorporacion del
protocolo de Rhodes et al.

La gran variabilidad de presentacion y evolucion de las CCI supone el
esfuerzo de un meticuloso seguimiento especifico y actualizado por parte
del equipo médico asi como su coordinaciéon formando un gran equipo
multidisciplinar compuesto por obstetras, pediatras, cardidlogos,
radiologos, cirujanos, anestesistas, intensivistas, nutricionistas,

psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y enfermeros.
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9. ANEXOS
= CUESTIONARIO PCQLI®.

Item Item—subscale Pearson's comrelation
(18] Pl EE TS

(a) Child fivem
In general would you say your health is... 047 0.29 0.01 0.44
Impact of discase subscale

I take oo much medicine .61 0.39 —0.02 0.55

I get special reatment 062 0.37 —,11 0.53

I miss too much school 0. 0.30 —.05 0.53

Girown-ups around me are (0o profective 066 043 —0.02 0.61

ther people treat me differently 068 0.51 —,02 0.65

I can’t do the physical activitics that 1 want to do .67 0.37 —0.03 0.56

I look different from everybody in a bad way 059 047 0.07 (.60

I get unwanicd attention .55 040 —.01 0,53

I tire casily 063 0.44 —0.06 0.58

I miss social activities 069 0.54 0.m .68

I go to oo many doctor visiis 060 045 0.01 0.58

I take medicine that causes bad side effects .61 0.36 0.02 0.55

School work is hard for me .61 045 —0.09 0.57

I hold back when 1 am doing physical activitics 0.58 0.38 —0.01 0.54
Psychosocial impact subscale

I am afraid of medical procedures 023 048 —.01 0.35

I can’t eat or drink what 1 wani 031 049 —0.02 0.41

I feel different from everybody in a bad way 054 0.70 0.03 0.65

I Teel bad for my parcnls .50 .62 —.04 0.58

I am afraid of dying 035 065 —0.01 0.50

I have a hard time making friends LLEA (.60 0.01 0.52

I feel life is unfair 043 0.65 —0.01 0.55

I often worry aboul my Tuture .50 0.71 —.02 0.62

Dither people lease me 040 0.55 —0.02 0.49
Emational environment subscale

I am a strong person emotionally —{L01 0,01 .66 0.14

I am close o my Family —0L.08 —0.08 064 0.4

I have a strong Taithfbelicl in God —L15 —0.14 0.64 —0.02

I can handle pain 10 0.20 0.52 0.26

I am a caring person —0.01 —0.08 0.67 0.10
Excluded item

I gei what 1 wani 028 0.14 —0.25 0.19
(b) Parent of Child form
In general would you say your child™s health is... 63 0.39 0.03 0.57
Impact of discase subscale

Hefshe takes oo much medicine .59 0.31 —0.14 0.48

Hefshe geis special treatment 075 046 0.01 0.67

Hefshe misses 100 much school L.66 0.41 —0.04 0.58

Grown-ups around him/her are oo prodective LLXE .44 —0.05 0.62

Other people treat himdher differently 073 0.52 —0.04 0.67

Hefshe can’t do the physical activitics that he/she wanis 1o do 072 0.49 —0.01 (.66

Hefshe looks dilfereni from everybody in a bad way .51 0.42 0.04 0.51

Hefshe gets unwanted attention 059 0.42 —{.04 0.54

Hefshe tires casily 0.65 0.45 —0.02 0.59
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lem ligm-subscale Pearson’s cormelation
Iy Pl EE s
Hefshe misses social activities 070 0.55 —0.03 0.67
Hefshe gocs W oo many doctor visils (L66 .48 .06 0.63
Hefshe takes medicine that causes bad side effects 063 042 —0.m 0.57
School work is hard for himéher 057 048 —0.02 0.56
Hefshe holds back when hefshe is doing physical activitics .63 048 006 .62
Psychosocial impact subscale
Hefshe is afraid of medical procedures 031 0.58 010 0.46
Hefshe can't eat or dnnk what hefshe wants 041 0.51 —(4 (.46
Hefshe feels different from everybody in a bad way 062 0.73 .04 0.1
Hefshe fecls bad for histher parcnts 048 063 .02 .58
Hefshe is afraid of dying 026 0.58 —0.08 039
Hefshe has a hard time making [riends 042 0.56 013 053
Hedshe fecls life is unfair 053 0.75 .06 .66
Hedshe often wornies shout hisfher future 0.56 0.81 008 0.72
Other people tease himfer 049 065 007 0.60
Emotional environment subscale
Hefshe is a strong person emotionally —0.02 011 (.68 0.17
Hedshe is close o hisher family —{L08 —(05 (.65 0.05
Hefshe has a strong faithfbeliel in God — {106 —(08 .63 .04
Hefshe can handle pain 008 017 (.63 0.25
Hefshe is a caring person —{L03 02 072 0.14
Excluded item
Hefshe pets what hefshe wanis 038 023 —026 0.29
(e) Adilescent form
In general would you say your health s, L% 049 —0.01 (.60
Impact of disease subscale
I can’t do the physical activities [ want o do .64 0.38 —0.05 0.55
I miss oo much school 059 0.38 —0.08 0.50
I feel guilty aboul the stress my heart disease canses my family 059 (.46 —0.08 0.50
School work 15 difficult for me 043 0.34 —0.10 0.38
I get unwanied attention 0.57 042 —0.06 0.52
I tire casily 0.6l 043 —0.0% 0.54
I take oo much medicine 0.59 0.34 —0.07 0.49
Grown-ups around me are overprolective 0.55 0.41 —0.12 0.48
1 fecl sluggish 0.63 044 —0.01 0538
I hold back when | am doing physical activitics 0.59 040 —.0M 0.52
| am in pain (.58 (.52 004 (.60
I am likely to have other health problems 0.63 045 —(.06 0.56
I spend too much time dealing with my health .66 .52 —002 0.62
I take medicine that causes bad side effects 056 0.37 —(0.04 0.50
My condition is likely to pel worse 0.61 0.47 —0.03 0.57
I get special treatment 0.58 042 —0.13 0.50
| miss social activitics 0.6l .53 —0.01 (.60
Psychosocial impact subscale
I fecl different from everybody in a bad way 0.51 (L6 —0.05 0.59
1 am afraid of medical procedurcs 0.41 (.60 —0.05 0.49
Other people are uncomfortable around me 0.4 0.55 0.01 0.51
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liem liem-subscale Pearson’s correlation

Iy Pl EE TS
I cannot wear what [ want 035 0.56 —0.049 0.42
I am self-destructive 032 0.50 0.01 041
I am afraid of dying 039 0.64 —0.12 0.47
It 15 difficult to get around from place o place 050 0.67 —0.01 0.59
I feel angry 046 0.68 0.0z 0.58
Other people treat me differently 056 0.6 —0.03 0.62
I look different from everybody in a bad way 043 (.66 —0.01 0.54
I worry about my future 053 (.66 —0.11 0.57
I feel helpless 048 0.67 0.4 0.59
Emotional environment subscale
| appreciate life 0 0.07 0.75 0.27
I am a strong person cmotionally 0z 0.06 0.65 0.26
I know who my true friends are —0.09 —0.09 0.73 0.14
I have a strong laithfbeliel in God —0.7 — .06 0.65 0.13
I am motivated —0u1 - 0.66 021
I have learncd 1o be responsible —0.07 —0.02 .68 016
I am caring —0.11 —0.08 0.69 0.12
I am closer to my family —{L18 —.18 0.62 0.01
Excluded items
I can’t eat or drink what 1 wani 042 0.24 0.01 0.37
I get what 1 want 027 0.23 —0.29 017
(d) Parent of Adolescent form
In general would you say your child’s health is._. 071 0.55 —0.01 (.66
Impact of discase subscale
He/she can't do the physical activities hefshe wants o do 0.64 046 —0.08 0.56
He/she misses too much school 062 048 0 0.59
Hefshe feels guilty about the stress histher beant discase canses hisher Tamily 059 052 0. 0.58
School work is difficult for him/fher .51 048 0.m 0.52
He/she pets unwanted attention 057 0.52 009 0.59
Hefshe tires casily 068 046 —0.15 0.57
Hefshe takes oo much medicine ity 046 —0.m (.60
Grown-ups around himfher are overprotective 060 0.51 —0109 0.56
Hefshe feels sluggish 067 0.45 —0.10 0.58
Hefshe holds back when hedshe is doing physical activitics 063 0.45 —(0.06 0.56
Hefshe is in pain 059 049 —0.05 .55
Hefshe is likely to have other health probloms L6 .52 —008 062
He/she spends too much time dealing with hisfher health LG8 .59 —0m (.66
Hefshe takes medicine that causes bad zide effects LX) AR —0.02 .56
Hisfher condition is likely 10 get worse il 049 —0.10 0.54
Hefshe pets special ireatment 0.6S 0.57 —007 062
He/she misses social activities Tl 0.60 —0407 0.67
Psychosocial impact subscale
Hefshe fecls different from everybody in a bad way .56 (.66 0.m 062
Hefshe is afraid of medical procedurcs 0.3 .53 —006 040
Other people are uncomfortable around himdher 052 .63 —0.03 0.57
Hefshe cannot wear what hefshe wants Az (.55 —0.09 045

Hefshe is seli-destructive 17 ] 0.57 011 047




ltem Iem-subscale Pearson™s correlation

I Pl EE TS
Hefshe is afraid of dying 0.45 (.64 —0.08 0.51
It is difficult for himfer o get around from place o place 057 (.64 0.01 0.62
Hefshe feels angry 0.54 07z 005 (.66
Other people treat himher differently 056 0.69 0m 0.63
Hefshe looks different from everybody in a bad way 043 057 0.0z 0.50
Hefshe worries about histher future 0.54 0.69 —0.06 0.59
Hefshe feels helpless 053 0n 01z .65
Emotional environment subscale
Hefshe appreciates life —0.m 0.08 072 0.24
Hefshe is a strong person emotionally LT 0.06 0.67 0.22
Hefshe knows who histher troe fricnds are — 006 0.01 0.70 0.16
Hefshe has a strong faith/beliel in God —0L08 — 004 064 0.2
Hefshe is motivated 0m 0.7 072 0.24
Hefshe has learned to be responsible —0.06 —0. 0.69 0.5
Hefshe is caring —0.13 —0.08 035 0.10
Hefshe is closer o histher family —0.15 —0.08 076 0.09
Excluded items
He/she can't cat or dink what hefshe wants 039 0.30 —0.0% 0.34
Hefshe pets what hefshe wants 03z 0.33 -0z 0.26

I = Impact of Discase, PI = Psychosocial Impact, EE = Emotional Environment, TS = Total Score



