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RESUMEN

La fibrosis quistica es una alteracion genética cronica causada por mutaciones en el
gen CFTR lo que provoca acumulacion de moco espeso siendo el sistema respiratorio
uno de los principales afectados lo que altera la calidad de vida de los pacientes con
fibrosis quistica Objetivo: Determinar los beneficios de la aplicacion de una propuesta
fisioterapéutica integral para los pacientes con fibrosis quistica Metodologia:
Investigacion de alcance explicativo, enfoque cuantitativo, disefio preexperimental,
cuantitativo, de corte longitudinal. La poblacién de estudio fue de 127 pacientes con
fibrosis quistica con una muestra de 26 pacientes atendidos en la Fundacion
Ecuatoriana de Fibrosis quistica de Guayaquil, los instrumentos de evaluacién fueron:
Escala de Daniels, test de expansion torécica, escala de disnea MMRC, prueba de step
up de 2 minutos y el cuestionario SF12 Resultados: El cuestionario SF12 demostrd
en el componente fisico una media de 53,40 + 4,17 (p=0,000) y en el componente
mental una media de 58,80 +4,64 (p=0,000), la expansién toracica dio una media de
4.88 + 1,63 cm (p<0,000). En Daniels se obtuvo en cuédriceps 4,88 + 0,33 (p=0,001),
isquiotibiales 4,81 + 0,40 (p<0,000), el biceps 4,85 + 0,37 (p<0,000); y el triceps 4,71
+ 0,45 (p<0,000). la prueba de Step-Up de 2 minutos mostré 90,65 + 15,74 pasos
(p<0,001). Conclusiones: La Propuesta fisioterapéutica integral demostrd ser una

intervencién efectiva de acuerdo con los resultados obtenidos.

Palabras Claves: Fibrosis Quistica Pulmonar; Mucoviscidosis; Infeccién Respiratoria

Crénica; Técnicas Fisioterapéuticas; Enfermedad Crénica
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ABSTRACT

Cystic fibrosis is a chronic genetic disorder caused by mutations in the CFTR gene,
which leads to the accumulation of thick mucus, with the respiratory system being one
of the most affected, thereby impairing the quality of life of patients with cystic
fibrosis. Objective: To determine the benefits of implementing a comprehensive
physiotherapeutic intervention for patients with cystic fibrosis. Methodology:
Explanatory-scope research with a quantitative approach, pre-experimental,
quantitative, longitudinal design. The study population consisted of 127 patients with
cystic fibrosis, with a sample of 26 patients attended at the Ecuadorian Cystic Fibrosis
Foundation in Guayaquil. The assessment instruments were the Daniels Scale, the
chest expansion test, the mMRC dyspnea scale, the 2-minute step-up test, and the SF-
12 questionnaire. Results: The SF-12 questionnaire showed a mean physical
component score of 53.40 £ 4.17 (p=0.000) and a mean mental component score of
58.80 + 4.64 (p=0.000). Chest expansion yielded a mean of 4.88 + 1.63 cm (p<0.001).
The Daniels Scale results were quadriceps 4.88 + 0.33 (p=0.001), hamstrings 4.81 +
0.40 (p<0.001), biceps 4.85 + 0.37 (p<0.001), and triceps 4.71 £+ 0.45 (p<0.001). The
2-Minute Step-Up Test showed 90.65 + 15.74 steps (p<0.001). Conclusions: The
comprehensive physiotherapeutic intervention proved to be an effective approach
based on the results obtained.

Keywords: Pulmonary Cystic Fibrosis; Mucoviscidosis; Chronic Respiratory Infections;

Physical Therapy Techniques; Chronic Disease
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INTRODUCCION

La fibrosis quistica es una alteracion genética crénica, provocada por mas de 2000
posibles mutaciones en el gen CFTR, las alteraciones del gen CFTR generan
acumulacién de moco espeso siendo el sistema respiratorio uno de los principales
afectados (1). en esta patologia a causa de la manifestacion de bronquiectasias,
infecciones bronquiales crénicas y obstruccion del flujo aéreo (2).

La prevalencia de la Fibrosis quistica es de 144,606 a 186,620 personas registradas en
94 paises, 105.352 (65%) son diagnosticados, el 90% diagnosticados pertenece al
registro estadistico de 45 paises, 57.076 (23%) no estan diagnosticados y 19.516 (12%)
recibe tratamiento mediante terapia triple combinada (3). (la combinacion de
elexacaftor, tezacaftor e ivacaftor (4). La estadistica de incidencia a nivel mundial es
imprecisa debido a que la fibrosis quistica se manifiesta mas en ciertas etnias y
regiones (5). por ejemplo se manifiesta mas en el norte de Europa en una relacion de
1/6000, en la raza negra 1/15000 y en la region y etnia asiatica 1/>50.000, en norte
América debido a la amplia variedad étnica hay una incidencia estimada en 1/3350 y
en Sudameérica una relacion 1/>8000, en ecuador hay una incidencia de 1/11.110 (6).

Otros factores que generan la imprecision estadistica es que los paises en vias de
desarrollo o de bajos recursos, no tienen registros nacionales sobre fibrosis quistica, ni

realizan un cribado neonatal que considere la fibrosis quistica (7).

La fibrosis quistica era reconocida como una enfermedad terminal pero gracias a los
avances en los tratamientos médicos ahora es reconocida como una enfermedad
crénica permitiendo que quienes la padecen superen los 18 afios de vida y tengan una
esperanza de vida cercana a los 50 afios (5). A pesar de ser una patologia
multisistémica el sistema respiratorio es el méas afectado y la enfermedad pulmonar

progresiva sigue siendo la principal causa de morbilidad y mortalidad (2).



Mejorar la calidad de vida de los pacientes con Fibrosis quistica requiere un abordaje
multidisciplinar, entre ellos destacan el abordaje médico, nutricional y el
fisioterapéutico. En la actualidad el abordaje suele estar enfocado en la depuracion de
las vias respiratorias y no se ofrece un abordaje mas integral como el que se
implement6 en Australia y Nueva Zelanda donde implementaron un programa que
incluia: desobstruccion de las vias respiratorias, ejercicios respiratorios, ejercicio y
manejo musculoesquelético y evaluacién de la adopcion e impacto de esa intervencién

fisioterapéutica (8).

Esta investigacion busca desarrollar e implementar una propuesta fisioterapéutica con
un enfoque integral en los pacientes de fibrosis quistica incluyendo: técnicas de
drenaje de secreciones, técnicas de respiracion lenta y forzada, técnicas de flexibilidad
de tdrax, ejercicios respiratorios no especificos, entrenamiento de la fuerza muscular e
incrementar la expansion torécica, tolerancia al esfuerzo y condicion fisica de los
pacientes con fibrosis quistica sin dejar de lado la educacién del paciente con técnicas
de depuracion de las vias respiratorias y de drenaje autdgeno que podrian ser aplicadas
por si mismos o en caso de ser menores por un adulto responsable, de igual forma se
priorizara la monitorizacién de la saturacién de oxigeno, el pulso, la frecuencia

respiratoria antes, durante y después de las sesiones.

El proposito del estudio es determinar los beneficios de la aplicacion de una propuesta
fisioterapéutica integral en los pacientes de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis

quistica de Guayaquil en el afio 2026, la pregunta de investigacion es la siguiente:

¢Cuales son los beneficios de la aplicacion de una propuesta fisioterapéutica integral
en los pacientes con fibrosis quistica que asisten en la Fundacion Ecuatoriana de

Fibrosis quistica de Guayaquil en 2026?



OBJETIVOS

Objetivo general

Determinar los beneficios de la aplicacion de una propuesta fisioterapéutica integral

en los pacientes con fibrosis quistica que asisten a la Fundacién Ecuatoriana de

Fibrosis Quistica de Guayaquil.

Objetivos especificos

1.

2.

3.
4.

Evaluar a los pacientes con fibrosis quistica por medio del test muscular de
Daniels, test de expansion toracica, prueba de step up de 2 minutos, escala de
mMMRC y el cuestionario SF12.

Aplicar un programa de fisioterapia integral respiratoria y musculoesquelética
para mejorar la condicion fisica, funcional y la calidad de vida para los
pacientes con fibrosis quistica.

Tabular y analizar los resultados obtenidos en la poblacién delimitada.
Elaborar una propuesta fisioterapéutica integral respiratoria y
musculoesquelética para los pacientes con fibrosis quistica de la Fundacion
Ecuatoriana de Fibrosis quistica de Guayaquil.



METODOLOGIA

Enfoque de la investigacion

Esta investigacion tuvo un enfoque cuantitativo el cual se caracteriza por ser
consecutivo y demostrativo, basandose en la medicion de variables y el analisis
estadistico de los datos recolectados, con el objetivo de obtener conclusiones objetivas

y replicables (9).

Las variables utilizadas en el estudio (fuerza muscular, disnea, tolerancia al esfuerzo,
expansion tordcica y calidad de vida) se evaluaron mediante instrumentos
estandarizados y validados (Escala de Daniels, escala mMRC, prueba de step-up de 2
minutos, test de expansion toracica y el cuestionario SF-12), obteniendo datos

numéricos aptos para el analisis estadistico.

Alcance de la investigacion

El alcance fue explicativo, ya que se deseaba fundamentar el efecto que la propuesta
causo sobre la fuerza muscular, la disnea, la capacidad funcional, la expansion toracica
y la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica, comparando los resultados

obtenidos antes y después de la aplicacion de la propuesta.

Disefio de la investigacion

El disefio de la investigacion fue preexperimental. El disefio preexperimental se
distingue por la intervencion en un Unico grupo, sin contar con un grupo de control,
seguido de la evaluacion de la o las variables para analizar el efecto obtenido (10).
Este disefio fue elegido ya que debido a sus caracteristicas fue el mas correspondido
para el estudio que se realizé con una poblacion reducida, lo que hizo inviable de forma

ética y estratégica contar con un grupo de control.

Técnicas de recoleccion de datos
En esta investigacion la técnica de recoleccion de datos fue la medicion clinica directa
la cual nos posibilité obtener valores numéricos de las variables de investigacion por

medio del uso de instrumentos validados.



Consideraciones éticas

El estudio se realizd considerando los principios éticos para la investigacion con
participantes humanos establecidos en la Declaracion de Helsinki (11). La propuesta
se desarrollé bajo resguardo institucional de la Universidad Catolica de Santiago de
Guayaquil y fue examinado y autorizado por el directorio de la Fundacion Ecuatoriana
de Fibrosis Quistica de Guayaquil. Ademas, todos los participantes fueron informados
sobre los objetivos del estudio y aceptaron participar de manera voluntaria mediante
la firma de un consentimiento informado, se prioriza y asegura el uso responsable y

exclusivo de los datos obtenidos para fines investigativos y académicos.

Poblacion y muestra
La poblacion de estudio fueron 127 pacientes con fibrosis quistica y la muestra
corresponde a 26 pacientes.

Criterios de inclusion

Pacientes con diagnostico confirmado de fibrosis quistica, pacientes registrados en la
Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis quistica de Guayaquil, pacientes que asistan
frecuentemente a las sesiones fisioterapéuticas y que deseen colaborar con el estudio.

Criterios de exclusion

Pacientes con cirugias de menos de 6 meses de evolucién, pacientes con fracturas
toracicas inestables, pacientes con imposibilidad para la marcha, pacientes con
neumotorax, pacientes con saturacién menor a 90% en reposo, pacientes con bullas
pulmonares, pacientes con imposibilidad para la comprension del lenguaje, pacientes
oxigeno-dependientes, pacientes con comorbilidades descompensadas al momento del

estudio.



INSTRUMENTOS

Los instrumentos empleados fueron: Escala de Daniels, test de expansion toracica,

escala de disnea MMRC, prueba de step up de 2 minutos y el cuestionario SF 12.

La escala de Daniels es una prueba que permite clasificar la fuerza motora de la
persona se evalGan los musculos principales de las extremidades superiores e inferiores
contra la resistencia que ejerce el examinador y permite clasificar la fuerza en una
escala del 0 al 5, 0 es la inactividad muscular, 1 es la visualizacion de un espasmo
muscular, 2 es actividad muscular con inhibicion de gravedad logrando un rango
completo, 3 actividad muscular contra la gravedad con rango completo, 4 actividad
muscular contra una leve resistencia ejercida por el evaluador, rango completo de
movimiento, 5 es actividad muscular contra resistencia total del evaluador, rango

completo de movimiento (12).

El test de expansion toracica se realiza midiendo con una cinta métrica rodeando la
caja torécica a la altura de la apofisis espinosa de la 5ta vertebra toracica y entre el 3er
espacio intercostal, para determinar la expansion toracica que en personas sanas y
condiciones normales es de 4 a 7 c¢cm, las enfermedades pulmonares causan una
limitacion de la expansidn toracica, se debe medir la inspiracién y espiracién profunda
(13).

La escala de disnea mMRC (Modified Medical Research Council) sirve para evaluar
el grado de discapacidad funcional basal causada por la disnea califica la intensidad
de la disnea entre 0-4 de la siguiente forma: 0 disnea después del ejercicio extenuante,
1 disnea al acelerar el paso en terreno llano o al subir una ligera pendiente, 2 en un
terreno llano camina mas despacio que la gente de su edad o debe descansar cuando
camina a su propio ritmo en terreno Ilano, 3 debe descansar para recuperar el aliento
al caminar 100 metros o caminar unos minutos en terreno llano, 4 disnea al salir de

casa o al vestirse/desvestirse (14).



La prueba de step up de 2 minutos es una prueba funcional sencilla que evalta la
capacidad de las personas para subir y bajar escalones durante 2 minutos, se mide el
punto medio entre la rotula y la cadera y se marca en la pared el punto medio entre
estos segmentos, el paciente debe elevar la rodilla hasta ese punto de forma

ininterrumpida durante 2 minutos, solo se cuentan los pasos de la pierna derecha (15).

El cuestionario de salud SF-12 es un instrumento que se basa y resume el cuestionario
de salud Sf36 para evaluar la calidad de vida de los pacientes relacionado a su estado
de salud, cuenta con 12 preguntas que seran contestadas por los pacientes de manera
subjetiva con respecto a la interpretacion que tienen ellos sobre su salud y que tan

capaces son de realizar sus actividades cotidianas (16).

De acuerdo al cuestionario SF12 puntuaciones mayores a 50 representan un mejor
estado de salud (17), Para la tabulacion de resultado se utiliz6 la versién en linea de la
calculadora SF12 orthopowertools 2026 (18).



Tabla 1 Cuadro de operacionalizacion de variables

Programa Variables de Definicion ~ Dimensiones  Definicion  Categorizaci
fisioterapéuti  Investigacion  Conceptual Operacional on
co Integral
Fuerza Capacidad de Nivel de Test de EscaladeOa
Muscular un musculo  fuerza Daniels 5.
para producir  muscular
fuerza (19).
Expansién Movimiento ~ Amplitud Test de Cmde
Torécica de la caja torécica expansion perimetro
toracica torécica toracico
durante la
respiracion
(13).
Condicion Disnea Sensacion Percepcion Escalade Grados de 0
Fisica subjetivade  dedificultad Disnea a4
falta de aire respiratoria mMRC
(20).
Toleranciaal Capacidad de  Resistencia Prueba de Cantidad de
esfuerzo realizar Cardio step up 2 pasos
actividades respiratoria minutos completados
que FC post
demandan gjercicio
energia de Nivel de
forma eficaz disnea
(21).
Condicion Calidad de Bienestar de  Percepcion Cuestionario 12 items de
Funcional vida una de salud y SF12 puntuacion
poblaciéno  funcionalida subjetiva
personaensu d fisica
salud fisicay salud
psicosocial psicoemocio
incluyendo nal
los aspectos  Ausencia 0
positivos y presencia de
negativos en  sintomas

determinados
momentos
(22).

mMRC= Modified Medical Research Council; FC= Frecuencia Cardiaca; cm= centimetros



RESULTADOS

El presente estudio analizd los beneficios de una propuesta fisioterapéutica integral
que incluia ejercicios respiratorios y de entrenamiento musculoesquelético para
conocer los efectos sobre la fuerza muscular, expansion toracica, niveles de disnea,
tolerancia al ejercicio y calidad de vida. Participaron 26 pacientes con diagnostico
confirmado de fibrosis quistica, pertenecientes a la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis

Quistica de Guayaquil.

Las sesiones se realizaron 5 veces a la semana, por un periodo de 3 meses, con una
duracion de 1 hora y 30 minutos dependiendo de la tolerancia al esfuerzo demostrado
por el paciente durante la intervencion y de los datos obtenidos de la evaluacion. Se
implementd un incremento progresivo semanal de la intensidad (incremento de
tiempos inspiratorios y espiratorios; del 50 al 70% de la frecuencia cardiaca maxima)
y de la resistencia (0.5kg por semana), se monitorizo la saturacion, frecuencia cardiaca

y respiratoria al inicio y al final.

La caracterizacion demografica demostrd, 17 pacientes correspondientes al sexo
masculino (65%) y 9 al sexo femenino (35%), con una edad media de 9.2 + 5.0 afios,
y un rango de 4 a 25 afios. La distribucién por sexo refleja una predominancia

masculina, con una prevalencia de pacientes pediatricos.

Tabla 2 Caracterizacion demografica.

Grupo Masculino  Femenino Total % del Edad DE

total media edad

Nifios/as 15 9 24 93% 8.1 3.2
(<18 afnos)

Adultos/as 2 0 2 7% 22.0 4.2
(>18 afnos)

Total 17 9 26 100% 9.2 4.9

DE = Desviacion Estandar
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Los resultados obtenidos en la expansion toracica mostraron una media inicial de 3.03
+ 1,36 cm que posteriormente se incrementd a 4.88 + 1,63 cm al finalizar la
intervencion (p<0,000) demostrando una diferencia altamente significativa; Sin
embargo mejorar la funcién de los musculos respiratorios no siempre significa mejorar
la funcion pulmonar simultaneamente, eso dependera si las manifestaciones de la
fibrosis quistica eran leves o moderadas, pero mejorar la funcion de los musculos

respiratorios si influye en la disminucion de la disnea (23).

La escala de disnea mMRC revel6 una disminucion significativa de 1,15 + 1,46 a 0,31
+ 0,55 puntos (p=0,002), indicando una mejoria relevante en la percepcion subjetiva
del esfuerzo respiratorio. Por lo que se puede deducir que el ejercicio fisico
individualizado y supervisado influy6 sobre la disminucion de los niveles de disnea e

incremento la tolerancia al esfuerzo generando cambios clinicamente relevantes (24).

Los datos hallados en la valoracién de la tolerancia al esfuerzo mediante la prueba de
Step-Up de 2 minutos, mostraron un incremento de 81,85 + 17,47 a 90,65 * 15,74
pasos (p<0,001). Demostrando asi una mejora en la capacidad aerdbica y en la

resistencia muscular periférica de los pacientes tras la intervencion (25).

La saturacion de oxigeno basal reflejé una mejoria significativa de 97,77 + 1,75% a
98,62 + 0,94% (p=0,008), asi como en la saturacion posterior al ejercicio (97,54 +
1,86% a 98,92 + 0,84%, p<0,001). A pesar de que los valores permanecian dentro del
rango normal en la valoracion inicial, la reduccion de la variabilidad y el incremento
sostenido posterior a la intervencion sugieren una mayor eficiencia en el intercambio
gaseoso. La frecuencia respiratoria basal disminuyd significativamente de 24,15 + 9,45
a 20,12 = 3,10 rpm (p=0,018), reflejando una normalizacion del patron ventilatorio.

La frecuencia cardiaca basal y final no evidenciaron cambios estadisticamente
significativos (p=0,157 y p=0,075 respectivamente). Lo que podria atribuirse a que la
variabilidad de la frecuencia cardiaca esta influenciada por procesos psicoldgicos, el
equilibrio simpatico vagal que suele estar alterado en los pacientes con fibrosis
quistica (26).
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Tabla 3 Resultados de los signos vitales, disnea y tolerancia al esfuerzo

Variable Media Media DE DE Valor de
Inicial Final Inicial Final p

Expansion Torécica 3.03 4.88 1.36 1.63 0.000*

(cm)

Frecuencia Cardiaca 96.96 92.50 18.22 12.79 0.157

Basal (Ipm)

Frecuencia Cardiaca 101.31 95.73 16.88 11.37 0.075

Final (Ipm)

Frecuencia Respiratoria 24.15 20.12 9.45 3.10 0.018*

Basal (rpm)

Frecuencia Respiratoria 24.62 20.92 8.22 2.68 0.015*

Final (rpm)

Saturacién O2 Basal (%) 97.77 98.62 1.75 0.94 0.008*

Saturacién O: Final 97.54 98.92 1.86 0.84 0.000*

Disnea mMRC 1.15 0.31 1.46 0.55 0.002*

Step-Up 2 minutos 81.85 90.65 17.47 15.74 0.000*

(pasos)

DE = Desviacion Estandar; O, = Oxigeno; mMRC = Modified Medical Research Council; Ipm

= latidos por minuto; rpm = respiraciones por minuto; cm = centimetros.

La fuerza muscular periférica se obtuvo aplicando la escala de Daniels, los grupos
musculares evaluados demostraron diferencias estadisticamente significativas. El
cuadriceps presentd una media inicial de 4,44 £ 0,64 y una media final de 4,88 + 0,33
(p=0,001); los isquiotibiales una media inicial de 4,25 + 0,71 y una media final de 4,81
+ 0,40 (p<0,000); el biceps una media inicial de 4,27 + 0,65 y una media final de 4,85
+ 0,37 (p<0,000); y el triceps una media inicial de 4,15 + 0,66 y una media final de
4,71 £ 0,45 (p<0,000).

Tabla 4 Resultados del test de Daniels.

Grupo Media Media DE Inicial DE Final Valor dep
Muscular Inicial Final

Cuadriceps 4.44 4.88 0.64 0.33 0.001*
Isquiotibiales  4.25 481 0.71 0.40 0.000*
Biceps 4.27 4.85 0.65 0.37 0.000*
Triceps 4.15 471 0.66 0.45 0.000*

DE = Desviacién Estandar.
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En la calidad de vida evaluada por medio del cuestionario SF-12, se hall6 una mejoria
estadisticamente significativa; en el componente fisico se obtuvo una media inicial de
42,30 + 8,94 y una media final de 53,40 + 4,17 (p=0,000) y el componente mental
alcanzd una media inicial de 48,55 = 9,16 y una media final de 58,80 = 4,64 a

(p=0,000).

Tabla 5 Resultados sobre la calidad de vida

Componente Media Media DE DE Valor dep
Inicial Final Inicial Final

Componente 42.3 53.40 8.94 4.17 0.000

fisico (RCF 12)

Componente 48.55 58.80 9.16 4.64 0.000

Mental (RCM 12)
DE = Desviacion Estandar; RCF= Resumen del componente fisico; RCM= Resumen del

componente mental
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DISCUSION

Después de la aplicacién de la propuesta fisioterapéutica se observd una mejora
significativa de la disnea, lo que concuerda con lo expuesto por Zak et al (24), quienes
en un estudio similar reportaron una importante reduccion de la disnea después de la
aplicacion de drenaje autogeno, lo que resalta la importancia de mantener la
permeabilidad de la via aérea para reducir la disnea mediante la aplicacion de técnicas

manuales de fisioterapia respiratoria (27).

La tolerancia al esfuerzo y la expansién tordcica demostraron un incremento
significativo (p<0,001) y (p<0,000) sucesivamente, similar a lo establecido por
Gungor et al (28), en un estudio experimental donde se aplicaron ejercicio
fisioterapéutico y depuracion de las vias respiratorias sobre un grupo de control,
obteniendo beneficios significativos (p<0,02), confirmando que el ejercicio
terapéutico y la depuracion de las vias respiratoria incrementan la tolerancia al

esfuerzo y mejoran la mecénica ventilatoria.

En el presente estudio, la saturacion de oxigeno basal demostré un incremento
significativo (p<0,001) y las demés constantes vitales mantuvieron rangos estables. De
igual manera, la fuerza muscular periférica obtuvo resultados significativos en cada
uno de los grupos evaluados cuadriceps (p=0,001), isquiotibiales (p<0,000), biceps
(p<0,000), triceps (p<0,000). Similar a lo afirmado por Choi et al (29), quienes
valoraron las constantes vitales y la fuerza muscular en pacientes con fibrosis
pulmonar de origen idiopatico y tras aplicar un programa de rehabilitacién pulmonar
y funcional que durd 8 semanas, reportaron resultados positivos en el incremento de la
saturacion de oxigeno en los pacientes que recibieron la intervencion (p<0,035) y en
la fuerza muscular de los miembros superiores e inferiores, lo que permite deducir que
el ejercicio supervisado y la rehabilitacion pulmonar son efectivos para mejorar
condicion fisica y funcional de los pacientes con fibrosis quistica. Lo que resalta la
importancia de la realizacion de actividad fisica supervisada considerando que la
debilidad muscular periférica es una complicacion frecuente en los pacientes con

fibrosis quistica, la debilidad estaria derivada de la inflamacion sistémica cronica, la
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malnutricion y el sedentarismo, por lo que su abordaje representa un objetivo

terapéutico prioritario en el programa propuesto (30).

En la valoracion de la calidad de vida se obtuvo valores estadisticamente relevantes en
el componente fisico (p=0,000) y el componente mental (p=0,000) lo que concuerda
con lo expuesto por Gursli et al (31), quienes obtuvieron mejoras sustanciales en la
calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica tras someterlos a un programa
fisioterapéutico de limpieza de las vias respiratorias que duro 8 semanas, confirmando
la importancia de desarrollar un adecuado programa fisioterapeutico para favorecer la

independencia funcional.
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CONCLUSIONES

La propuesta fisioterapéutica que se aplicé en los pacientes de la Fundacion
Ecuatoriana de Fibrosis Quistica de Guayaquil demostré ser efectiva para el
incremento de la fuerza muscular, la reduccion de la disnea y la mejora de la condicion
fisica y calidad de vida, lo cual nos permite concluir que un plan de fisioterapia integral
kinésico y respiratorio personalizado conforme a las necesidades de cada paciente

permite generar beneficios clinicamente relevantes.

El incremento significativo en la fuerza muscular periférica de los grupos musculares
evaluados permite sustentar que el deterioro musculoesquelético en la fibrosis quistica
no es irreversible y que su abordaje debe ser considerado un eje central del tratamiento
y no algo opcional o secundario debido a su influencia sobre la capacidad funcional y
la calidad de vida del paciente.

La disminucion de la disnea y el aumento en la tolerancia al ejercicio evidenciados,
respaldan que los pacientes con fibrosis quistica pueden y deben participar en
programas de ejercicio personalizado basados en sus necesidades, demostrando que la
creencia de que realizar actividad fisica es riesgoso en pacientes con fibrosis quistica

0 es motivo de agravio en el estado de salud del paciente, es una percepcion erronea.

Los cambios significativos en el componente de salud mental del cuestionario SF12
no desmeritan la necesidad de recibir apoyo psicolégico como parte de un abordaje
multidisciplinar, el abordaje kinésico y respiratorio es efectivo en las dimensiones
fisicas y funcionales, pero no es suficiente para abordar la carga emocional y

psicosocial de los pacientes.
Finalmente, el estudio invita a generar mas evidencia cientifica sobre la fibrosis

quistica dentro del campo investigativo ecuatoriano, donde la investigacion sobre

intervenciones en esta patologia es escasa.
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de identidad #0928909274 estudiante del noveno ciclo de la carrera de Fisioterapia de la
prestigiosa universidad que usted forma parte, a realizar el proyecto de investigacion con el
tema “PROGRAMA FISIOTERAPEUTICO INTEGRAL EN PACIENTESCON FIBROSIS QUISTICA™.

A la espera del que el proyecto sea muy positivo y beneficioso para nuestros pacientes y para
el estudiante y con la aspiracion que deje semillas para que futuros estudiantes de esta
profesion.

Atentamente,

AV A S| tsabel Maris Franco
¥ s Romero

S R

da. Isabel Franco de Bermeo
Presidenta
Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica - Capitulo Guayaquil

Direccion: Cdla. La Herradura Mz 07 Solar 22-3 — Telf.: 2923305 — Celular: 0998873664 —
0939132147
Email.: fgecuador@hotmail.com
Guayaquil - Ecuador
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Anexo 3: Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS - CARRERA DE FISIOTERAPIA
COMISION DE INVESTIGACION CIENTIFICA

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA
PARTICIPACION EN ESTUDIO DE INVESTIGACION

(Apto para pacientes mayores de edad o para representante legal de paciente menor
de edad)
I. INFORMACION DEL ESTUDIO

Titulo del estudio: Beneficios de una propuesta fisioterapéutica integral en pacientes
con fibrosis quistica

Investigador principal: Carlos Herndn Conforme Almeida
Correo electronico del investigador: carlos.conforme@cu.ucsg.edu.ec
Tutor del estudio: Layla Yenebi De la Torre Ortega

Institucion patrocinante: Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil — Facultad
de Ciencias Médicas

Lugar de ejecucion: Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis quistica de Guayaquil

I1. PRESENTACION Y FINALIDAD DEL ESTUDIO
Apreciado/a participe (o responsable legal):

Ha sido invitado/a a formar parte de un estudio de investigacion cientifica. Previo a
elegir si desea 0 no hacerlo, es fundamental que lea detenidamente la informacién a
continuacidn. Si presenta alguna pregunta, no dude en realizarla con el investigador
principal antes de firmar el documento.

La fibrosis quistica es una enfermedad genética cronica que afecta principalmente al
sistema respiratorio, causando acumulacién de mucosidad espesa, bronquiectasias,
infecciones cronicas y obstruccion del flujo aéreo, lo que expone significativamente la
calidad de vida de quienes la padecen. El propdsito del estudio es definir los beneficios
de la aplicacion de un programa fisioterapéutico

Integral que involucra técnicas de drenaje de secreciones, ejercicios respiratorios,
entrenamiento de fuerza muscular y educacion al paciente en los pacientes registrados
en la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis quistica de Guayaquil, en el afio 2026.

I1l. METODOS

Si usted (o el paciente que representa) acepta formar parte del estudio, se realizaran
las siguientes actividades:

1. Evaluacion inicial y final mediante los siguientes instrumentos:
» Test muscular de Daniels (0-5)
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Medicién de expansidn toracica (cm de expansion)

Escala de disnea mMRC (Modified Medical Research Council, 0-4)
Prueba de step up de 2 minutos (resistencia al esfuerzo fisico)

« Cuestionario de salud SF-12 (calidad de vida subjetiva)

2. Aplicacion del programa fisioterapeutico integral, formado por sesiones
personalizadas con técnicas de depuracién de las vias respiratorias, ejercicios
respiratorios, flexibilidad toracica y entrenamiento de fuerza.

3. Supervision de signos vitales (saturacion de oxigeno, frecuencia cardiaca,
frecuencia respiratoria) antes, durante y después de la sesion.

IV. RIESGOS Y BENEFICIOS

Riesgos: Las técnicas utilizadas NO son invasivas. El investigador supervisara
continuamente los signos vitales del participe para priorizar su seguridad. En caso de
presentar alguna molestia, la sesion sera suspendida inmediatamente.

Beneficios: Se espera que la participacion contribuya a mejorar la condicion fisica,
funcional y la calidad de vida del paciente. Ademas, los resultados del estudio
contribuirdn evidencia cientifica para el disefio de programas de intervencién
fisioterapéutica especifica para la poblacion con fibrosis quistica en Ecuador.

V. CONFIDENCIALIDAD

La informacion obtenida durante el estudio se tratara con total confidencialidad desde
el primer momento. Los resultados podran ser publicados con fines académicos y
cientificos, pero en ningun momento se divulgara informacion que permita identificar
individualmente a los participantes.

VI. PARTICIPACION VOLUNTARIA

La participaciéon en el estudio es netamente voluntaria. Usted (o el paciente que
representa) poseen el derecho de negarse a participar o de retirarse del estudio si asi lo
desean, eso no afectara en la atencion y apoyo que recibe en la fundacién. La decision
de no participar no representa ningun tipo de consecuencia.

VII. INFORMACION DE CONTACTO

Investigador principal: Carlos Hernan Conforme Almeida
carlos.conforme@cu.ucsg.edu.ec

Cel.: 0978761848

Docente tutor: Layla Yenebi De la Torre Ortega
Layla.delatorre@cu.ucsg.edu.ec

Cel.: 0998700255
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SECCION A CONSENTIMIENTO DE PACIENTE MAYOR DE EDAD
Declaro que:

a) He leido y comprendido la informacidn presente en este documento, 0 me ha sido
explicada de manera clara

b) He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas y aclaradas

c) Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme en cualquier
momento sin someterme a consecuencias.

d) Autorizo el uso de mis datos con fines académicos y cientificos

e) Acepto participar en el estudio titulado: Beneficios de una propuesta fisioterapéutico
integral en pacientes con fibrosis quistica

Nombres y apellidos completos:
Numero de cédula de identidad:
Fecha (DD/IMM/AAAA):

Firma o Huella dactilar del representante:
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SECCION B CONSENTIMIENTO DE REPRESENTANTE LEGAL (PARA
PACIENTE MENOR DE EDAD U OTRO)

Yo, el/laresponsable de la firma, en calidad de representante legal del paciente, declaro
que:

a) He leido y comprendido la informacién presente en este documento, o me ha sido
explicada de manera clara

b) He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas y aclaradas

c) Entiendo que la participacion es voluntaria y que puedo retirarme en cualquier
momento sin someterme a consecuencias.

d) Autorizo el uso de datos del paciente con fines académicos y cientificos

e) Acepto la participacion de mi representado en el estudio titulado: Beneficios de una
propuesta fisioterapéutico integral en pacientes con fibrosis quistica

Nombres y apellidos del representante:

Cédula de identidad del representante:

Relacion con el paciente (padre / madre / tutor legal):

Nombres y apellidos del paciente que representa:

Fecha (DD/IMM/AAAA):

Firma o Huella dactilar del representante:

DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Yo, Carlos Herndn Conforme Almeida, declaro que he explicado detalladamente al
participante (0 a su representante legal) la finalidad del estudio, los métodos, los
riesgos, los beneficios y el derecho a retirarse.

) ’ «Lt«'»(r/
Firma del investigador: y Fecha: 12/6/2026
Carlos Hernan Conforme Almeida — Estudiante Investigador, Fisioterapia, UCSG
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Anexo 4: Cuestionario SF12

CUESTIONARIO DE SALUD SF12
Instrucciones:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitiran saber cdbmo se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de
hacer actividades habituales.

Por favor, conteste cada pregunta marcando una casilla. Si no esta seguro/a de como
responder a una pregunta, por favor, conteste lo que le parezca mas cierto.

1. En general, usted diria que su salud es:

o Excelente

e Muy buena
o Buena

e Regular

o Mala

2. Su salud actual, ¢ le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

o Si, me limita mucho
o Si, me limita un poco
e No, no me limita nada
3. Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?
o Si, me limita mucho
o Si, me limita un poco
e No, no me limita nada

4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de su salud fisica?

e Si
e« NoO

5. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

e Si
« No

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

e Si
e« NoO
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7. Durante las 4 altimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como
estar triste, deprimido, 0 nervioso)?

e Si
¢« No

8. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

o Nada

e Unpoco
e Regular
« Bastante
e Mucho

9. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?
o Siempre
o Casi siempre
e Algunas veces
e Muchas veces
o Solo alguna vez
e Nunca
10. Durante las 4 altimas semanas, ¢cuanto tiempo tuvo mucha energia?
o Siempre
o Casi siempre
e Algunas veces
o Muchas veces
o Solo alguna vez
e Nunca
11. Durante las 4 dltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?
o Siempre
o Casi siempre
o Algunas veces
e Muchas veces
e Solo alguna vez
e Nunca
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12. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a
los amigos o familiares)?

e Siempre

o Casi siempre

o Algunas veces
e Muchas veces

e SoOlo alguna vez
e Nunca
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Anexo 5: Escala de Disnea mMRC

Escala de disnea mMRC

Grado

0

W—‘W—‘vﬁ"ﬁ"

Descripcion de falta de aire

Solo me falta aire con ejercicio intenso

Siento que me falta el aire al caminar deprisa en
plano, o al caminar subiendo una pendiente poco
pronunciada

Al caminar en plano, camino mas lento que otras
personas de la misma edad por falta de aire, o tengo
que parar para respirar cuando camino en llano a

mi propio paso

Tengo que parar a respriar cuando camino 100
metros o despues de unos minutos en llano

Me falta el aire para salir de la casa o me
falta el aire cuando me visto o me desvisto
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Anexo 6: Test de valoracion Muscular de Daniels

Grado

Musculo Izquierdo | Derecho

Cuadriceps

Isquiotibiales

Biceps

Triceps

Anexo 7: Grados de puntuacién en la escala muscular de Daniels

( Ausencia de contraccion

/ Contraccion sin movimientos

/ Movimiento que no vence la
gravedad

3 Movimientos completos que
vence la gravedad

// Movimiento con resistencia
parcial

/. Novimiento con resistencia
) maxima
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Anexo 8: Propuesta Fisioterapéutica

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

Programa de ejercicios a utilizar en las sesiones del estudio

Ejercicios de técnicas respiratorias y movilizacién de aire

Objetivo

Indicaciones

Demostracion

Ventilacién  abdomino-

diafragmatica

Paciente decubito supino

1. Colocar una mano
en el abdomen y
otra en el pecho

2. Inspirar
profundamente por
la nariz y envia el
aire al abdomen
(que el abdomen se
infle y empuje la
mano) y sin mover
la mano que esta en

Abdomino-diafragmatica

|

E |

Toracica superior
Py
y '

Ko

o localizaciones

acostado supino

1. Colocar las manos
alrededor de las
costillas

2. Inspirar
profundamente por
la nariz notando el

empuje de las
costillas

3. Espirar lentamente
cerrando las
costillas

el pecho
3. Espirar (desinflar
el abdomen)
suavemente y
despacio
Ventilacion costal inferior | Paciente sentado Q | Costal inferior

Ventilacién toracica

superior o reexpansiones

Paciente sentado con la

espalda recta o acostado
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boca arriba con las piernas
flexionadas

1. Colocar una mano
en el pecho

2. Inspirar
profundamente,
sentir que se infla
el pecho o empujar
la mano que se
colocd en el pecho

3. Espirar
suavemente
desinflando el
pecho

e @;;3 %

Expansion toracica

combinada con
movimientos de brazos

(Palancas)

Sentado con la espalda
apoyada

1. Inspirar por la nariz
abriendo los brazos
de forma
simultanea

2. Espiramos y
simultaneamente
juntamos los
brazos al abdomen

Se puede realizar

levantando los brazos
hacia adelante o hacia los

lados

A
A |
Inspirar Jf

(|
‘
47 |

Debito

controlado

inspiratorio

Paciente acostado de lado

1. Estirarel brazoy la
pierna del lado que
no esta en contacto
con el suelo

2. Espirar
profundamente por
la nariz

3. Elevar el brazo
estirado de forma
simultanea

4. Aguantar el aire de
3 a 5 segundos

5. Expulsar el aire y
descender el brazo
de forma
simultanea
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Se puede acostar sobre un

apertura costal

cojin para aumentar mas la

Programa de ejercicios expectorantes

secreciones

que se quiere
drenar con las
piernas
ligeramente
flexionadas

5. realizar una Tos de
Huff:  espiracion

lenta prolongada
manteniendo  la
boca abierta con la
glotis abierta*
(Imaginar que va a
empafiar un espejo
o sacar el aire
haciendo sonido
de jaaaaa)

6. lograr el vaciado
total del aire.

7. realizar lo mismo
sobre el otro lado

8. repetirse las veces

que sean
necesarias  para
lograr la

evacuacion de las
secreciones.

Objetivo Indicaciones Demostracion
Espiracion lenta con | Paciente decubito lateral
glotis abierta: 4. Acostado de lado
- sobre el pulmon
Evacuacion de

Espiracion con presion

Paciente sentado

positiva 4. Respirar profundo S
e introducir 3
levemente un l
sorbete  en el :
orificio nasal S

5. Meter la parte

opuesta del
sorbete en un vaso
con agua
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6. Se tapa el orificio
nasal sin el sorbete
7. Se empieza a

expulsar aire
lentamente por el
sorbete

8. Crear burbujas en
el agua

9. Repetir del lado
contrario

10. Realizar la hasta
hacer burbujas de
forma continua
hasta botar todo el
aire

Inspiracion

sostenida

méaxima

Paciente sentado con la
espalda recta o acostado
boca arriba con las piernas
flexionadas

4. Inspirar (inhalar)
profundo de forma
controlada y lenta

5. Hacer una pausa
de 3 a 5 segundos
soportando el aire
inspirado

6. Espirar (botar el
aire) por la boca
como si quisiera
empafiar un vidrio

Nota

Se realizan 3 fases

lra fase: inspiraciones
cortas se sentirén
vibraciones que  nos
indican despegue de la
flema

2da fase: se inspira mas
aire de forma progresiva
se notaran mas
vibraciones

3ra fase: se inspira al
maximo posible y se bota
el aire realizando una tos
de huff

Ejercicio aerdbico y de fuerza muscular
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Ejercicios recomendados: Bicicleta normal o estatica, saltar la cuerda, salto normal o
en trampolin, correr, nadar, carreras, patinaje, futbol, Curl de biceps y sentadillas

Cuando se habla de intervalos de 15 segundos nos referimos a: 15 segundos de la
actividad elegida y 15 segundos de descanso, se trabaja el mismo tiempo que se

descansa

La FC es la frecuencia cardiaca es decir el nifio no debe exigirse mas alla del 50 o
70%% de su capacidad maxima, si el nifio se agita al punto de no poder hablar es una
sefial de que debe descansar, se sobre esforzo

Cuando hablamos de series progresivas quiere decir que tanto la cantidad de veces,
como la carga a utilizar en el ejercicio aumentara con una frecuencia de una vez por

Semana

Actividad Frecuencia Ejemplo e intensidad

Bicicleta estatica o | Intervalos de 15 | Bicicleta estitica

normal segundos 2

)

5 veces a la semana

50-70% de FC méxima

saltar la cuerda Intervalos de 15 | 50-70% de FC méxima
segundos

5 veces a la semana

correr Intervalos de 15 | 50-70% de FC maxima
segundos a
5 veces a la semana * }'-;‘ >
B
| B
P
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Curl de Biceps Series de repeticiones f)

progresivas de | oom ”‘.
"' /
acuerdo con el estado ,

del paciente hasta
lograr realizar 4 series
de 10 repeticiones

Sentadillas Series de repeticiones r
rogresivas de N
Prod [

acuerdo con el estado r . [
del paciente hasta ':V
lograr realizar 4 series

S

de 10 repeticiones

Anexo 9: Mensaje de la revista sobre la aceptacion del articulo

Estimado autor: Carlos Hernan
Conforme Almeida
Reciba un cordial saludo de parte del
Comité Editorial de Ciencia Latina.
Nos complace informarle que, tras una
primera revision editorial, su manuscrito
titulado «Beneficios de una propuesta
fisioterapéutica integral en pacientes con
fibrosis quistica» ha sido evaluado
favorablemente y cumple con los
requisitos de forma, estructuray
pertinencia tematica establecidos por
nuestra revista. En consecuencia, ha
sido considerado apto para continuar
con el proceso de publicacion.
Con el propdsito de ofrecer alternativas
acordes a las necesidades de nuestros
autores, ponemos a su disposicion las
siguientes modalidades de publicacion:
% Opciodn 1: Publicacion Normal

Arancel: USD 150.

Emision de carta de aceptacion: entre
10 y 15 dias habiles.

Publicacion del articulo: dentro de los
30 dias posteriores a la confirmacion

del proceso.

Enlace de pago

Opcion 2: Publicacion Expres
Arancel: USD 200.
Incluye gestion prioritaria del proceso
editorial.
Emision de carta de aceptacion:
dentro de las primeras 24 horas.
Publicacion del articulo: dentro de los
10 dias posteriores a la confirmacion
del proceso.
Enlace de pago: http

® Opcidn 3: Publicacién Dual (Articulo
Cientifico + Capitulo de Libro con ISBN)

« Arancel: USD 195 (incluye cupon de
descuento aplicado).
Publicacion de su trabajo en dos
formatos académicos
complementarios:
Articulo cientifico en nuestra revista.
Capitulo de libro en una obra colectiva
o libro compilado con ISBN.
Emision de certificado de aprobacion:
dentro de los 7 dias posteriores a la
confirmacion del proceso.
Publicacion de ambas obras: entre 15
y 20 dias.

Enlace de pago htfj
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DECLARACION Y AUTORIZACION

Yo, Conforme Almeida, Carlos Hernan con C.C: #0928909274 autor del trabajo de
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fibrosis quistica, previo a la obtencidn del titulo de Licenciado en Fisioterapia en la
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