UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE MEDICINA
DIVISION DE ESTUDIOS DE POSTGRADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
U.M.A.E. HOSPITAL DE CARDIOLOGIA
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXl

TESIS:

“CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE ACTIVIDAD FiSICA EN PACIENTES ADOLESCENTES CON
CARDIOPATIA CONGENITA REPARADOS VS PACIENTES NO REPARADOS DE LA CLINICA DE
CARDIOPATIAS CONGENITAS DEL HOSPITAL DE CARDIOLOGIA DEL CMN SXXI”

QUE PARA OBTENER EL TiTULO DE:

CARDIOLOGIA PEDIATRICA

PRESENTA:

Dra. Ménica Lucero Valadez Reyes
Residente de segundo afio de la Especialidad en Cardiologia Pediatrica

TUTOR:

Dra. Lucelli Yafiez Gutiérrez
Jefa del servicio de Cardiopatias Congénitas del Hospital de Cardiologia, CMN Siglo XXI

A

INVESTIGADOR ASOCIADO:

Dr. Horacio Mdarquez Gonzalez
Adscrito al servicio de Cardiologia Pediatrica del Hospital de Cardiologia, CMN Siglo XXI

IMSS

SEGURIDAD ¥ SOLIDARDAL SOCLAL

CIUDAD DE MEXICO, 29 FEBRERO 2024



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



AGRADECIMIENTOS

Quiero agradecer a Dios, a mi familia, en especial a mi madre, mis hermanos, a mi
novio, ustedes son mi motor, gracias por brindarme su apoyo incondicional para poder
cumplir con todos mis suefios y metas. Gracias por ser quiénes son y por siempre creer
en mi.

A mis profesores que formaron parte de mi formacién académica y a todas las personas
que de alguna u otra forma me apoyaron para realizar este trabajo.

Muchas gracias.



“CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE ACTIVIDAD FiSICA EN PACIENTES
ADOLESCENTES CON CARDIOPATIA CONGENITA REPARADOS VS PACIENTES
NO REPARADOS DE LA CLINICA DE CARDIOPATIAS CONGENITAS DEL
HOSPITAL DE CARDIOLOGIA DEL CMN SXXI”

DR. GUILLERMO SATURNO CHIU
Director de la U.M.A.E. Hospital de Cardiologia
Centro Médico Nacional Siglo XXI

DR. SERGIO RAFAEL CLAIRE GUZMAN
Director Médico U.M.A.E. Hospital de Cardiologia
Centro Médico Nacional Siglo XXI

DR. EDUARDO ALMEIDA GUTIERREZ
Director de Educacién e Investigacion en Salud
U.M.A.E. Hospital de Cardiologia Centro Médico Nacional Siglo XXI

DRA. KARINA LUPERCIO MORA
Jefa de la divisién de Educacion en Salud
U.M.A.E. Hospital de Cardiologia Centro Médico Nacional Siglo XXI

DRA. LUCELLI YANEZ GUTIERREZ
Tutor de Tesis
Jefa del servicio de Cardiopatias Congénitas U.M.A.E. Hospital de Cardiologia
Centro Médico Nacional Siglo XXI

Febrero 2024



INSTITUTO MEXICAND DEL SEGURO SOCIAL
CHRECCION DE PRESTACIONES MEDICAS

"Dictamen de Modificar y Volver a Presentar”

Comité de Etica en Investigacién 36048.
HOSPITAL DE CARDIOLOGIA CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI

FECHA Viernes, 30 de junio de 2023

Doctor (a) LUCELLI YANEZ GUTIERREZ

PRESENTE

Le notifico que el protocolo de investigacidon con titulo: "CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE ACTIVIDAD Fisica
EN PACIENTES ADOLESCENTES CON CARDIOPATIA CONGENITA REPARADOS VS PACIENTES NO
REPARADOS DE LA CLINICA DE CARDIOPATIAS CONGENITAS DEL HOSPITAL DE CARDIOLOGIA DEL
CMN SXXI” que sometié a consideracién para evaluacién de este Comité, de acuerdo con las recomendaciones
de sus integrantes y de los revisores, tiene el dictamen de:

MODIFICAR Y VOLVER A PRESENTAR

Cada evaluacién debera documentarse con las recomendaciones de los revisores, el dictamen emitido por el
Comité de Etica en Investigacion, y las minutas correspondientes hasta que el protocolo se dictamine como
'‘Aprobado’ o 'Rechazado’.

ATENTAMENTE

Gonzalez

Doctor (a) Horacio
j en Investigacién No. 36048

Presidente del Co

Irnprimir




INDICE

RESUMEN ..ottt e oo et e e et et et e e et e e et et e et e et eee e s e e et ee e et ee e et ene et e e ete st eee s eeeeseeees e e esaeeeeeeeeens 2
1% 0N 2000 1 1 200 ) 21 (oo TN PSR 3
ANTECEDENTES GENERALES ..o et ceeeeeeeeeee e e oot eteteteee e ee s e eeseeeeeeeeessesesaeseesaessesssessseneseseesseses 3
ANTECEDENTES ESPECIFICOS ....vveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeet et oot eeee e eeeseeesesesesesesaseesenesssesaeseessseseseneseeesesesaes 5
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA .........ooo oot oo oot eee e et ees et e e et e eeeeeeee e eesaeeaeseeeseeeeeeneeeans 9
JUSTIFICACION ..ottt ettt et ettt ettt ettt e e e e e e e et et e e et et et et et et neeeneeea, 11
OBJETIVOS ...ttt ettt ettt et et et ettt ettt ettt n e e en e e e 12
OBJETIVO GENERAL ....co.oieeeeeeeeeeeee ettt e sttt ne s en s en s anen e 12
OBJETIVOS ESPECIFICOS ...ttt ee s en s s e 12
MATERIAL Y METODOS ...t e et et e et et ee et e e et e e et e e et e e et eeeeeeeeeeeeeeeteeeeeaeenes 13
DISENO DEL ESTUDIO ..ottt eeees e e s s e e e tesesesesesesesesesssssssessssesesssesessssssssssssessesasesasssaens 13
(000N 1 54 X0 TSRS 13
UNIVERSO oo e e e e st e e e et et et esetesesesesesesesesseesseseee e esssesseesesseesesesesesesesesssesesesssesesessesses 13
122003 X80 (0] D) 200 2K K U1 0) (0 STV B |
TAMANO DE LA MUESTRA .o et eeeeeeeeeeeeeeaeeseeaeeeeeeeeeaaaaessesseseenaaeeseensannnen sesseeenseneessesnes 13
TECNICA DE MUESTREQ .......o.ooooeoeeeeeeeeee e e e e e e e e eeesesesen s e e e s e s sessesasesasasasasesesasssanssessnes 13
CRITERIOS DE SELECCION ....oovovoeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e e et et et etesesesesesessssesaeesessssessessssessesesaseseeaens 14
CRITERIOS DE INCLUSION .....c.ooooeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e ee s e e et atas et asesenenenenenenseseenenan e 14
CRITERIOS DE EXCLUSION .....ooooeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e s ev e e e et et et et asesesenesenenensese e naneneeenn 14
PLAN DE ANALISIS DE LOS RESULTADOS ......o.oooveeeeeeee oo eee e ee oot eeeesee e eteeseeeenaeesaees 15
CONCEPTUALIZACION DE LAS VARIABLES .....ooviveeeeeeeeee e oo eveveveeeeee s s e seseeeeeeeneens 15
FUENTES DE RECOLECCION DE LOS DATOS ...oeeeeeeeeeeeeeee e e eeeeeeeeeeeeeneneseneseseeeesenesseseseseees 18
DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO ....ooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e eeeeesesesesesesesesesesessessseeeseseens 18
ANALISIS ESTADISTICO DE DATOS ..ot eeeeeeeeeee et eeeeeeee et eeeeeeeteee et et eteeeeees et eeaeeesseesesesaeeeseeseneeens 19
DIAGRAMA DEL ESTUDIO METODOLOGICO ..........co oo eee e e 20
CONSIDERACIONES ETICAS ...ttt et et e et et e e et e e e e ete e eeeeeeeeeeees 21
016 1 U (00 OSSR 23
RECURSOS HUMANOS ..ottt e e ee e e eeeeeeeeeetes et et eeeseseeseeeseseeseeeseeeseseseseseseseeesens 23
RECURSOS FISICOS ..ottt e e e e e e e et et et et et es et eseseneseseesese e e eseeeseeneeeseesesasesesenas 23
RECURSOS MATERIALES ....ooe oottt e e e e e e e et e et e s et et et esesesesenseees e e esssssesseseeeesaeeeseeseens 23
RECURSOS FINANCIEROS ....oooveveeeeeeeeee e eeeeee e e e e e e eesese et et esesesesesessssesessssssssssssessasesesseesessseeens 23
10) L0 (0] PO RPT 23
PATROCINADORES ..o oottt e e e e e et e e s et et et et et esesesesesesesee e e e eseaeeeseeneeeesesasesesesenas 23
RESULTADOS......oeceeeeesesessessssessessssessssessessasessessasessessssessessssesseseaseasasesseasasesseasssessessssessessssesssssssessssessessasesses 24
10 Y010 R (0] 28
CONCLUSIONES. ...cuucureeeseesessssessessssessssessessasessessasessessssessesessesseseaseasasesseasasesseasssessessasessessssessasessesssssasessasesses 31
153 053 0 0 X&) 2N 2 7 N 32
ANEXOS .ooeeeeeeseesasessesssseasesessessasessessssessessssessessssessessssessessssessesessessasessessasessessssessessssessessssessasessessasessessssssens 35




RESUMEN

INTRODUCCION

Gracias a los avances en el diagnostico y tratamiento de las cardiopatias congénitas ha
sido posible aumentar la sobrevida de estos pacientes. Ante este importante incremento
de pacientes adolescentes y adultos con cardiopatia congénita los paises se deben
organizar para enfrentar un doble reto. Primero, atender la compleja transicion de los
adolescentes con cardiopatia congénita y su ingreso a la vida adulta; y, segundo, el reto
de atender a los pacientes con cardiopatia congénita, a los que frecuentemente se
agregan patologias cardiovasculares adquiridas.

OBJETIVOS

Evaluar la calidad de vida y el nivel de actividad fisica actual en pacientes adolescentes
con cardiopatia congénita reparados Vs pacientes no reparados de la clinica de
cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia del CMN SXXI.

METODOS

Se realiz6 un estudio de tipo transversal, descriptivo, observacional, prospectivo, en el
que se compararon a pacientes reparados de la cardiopatia congénita Vs pacientes no
reparados, y se evalud la calidad de vida y el nivel de actividad fisica de los adolescentes
de nuestra clinica de cardiopatias congénitas.

Se recolectd la informacion de la base de datos de la clinica de cardiopatias congénitas
del Hospital de Cardiologia del CMN SXXI de los pacientes que se encuentran en
seguimiento desde el inicio de la clinica hasta Enero 2023. Se definié la mejoria en la
calidad de vida y el nivel de actividad fisica posterior a someter a los pacientes a cirugia
correctiva de la cardiopatia congénita, asi como posterior a integrarlos a la clinica de
cardiopatias congénitas. Se realizaron encuestas para la medicion de estas variables y
asi se hizo su anadlisis y comparacion. Se obtuvo el resto de informacion requerida
mediante la revision de los expedientes clinicos, se realizé registro de las variables de
interés mediante una plataforma electrénica.

Para el analisis de la informaciéon obtenida se emple6 estadistica descriptiva. Se analizé
la relacion entre la calidad de vida y el nivel de actividad fisica de los pacientes
reparados y sus controles pacientes no reparados mediante T pareada. La relacion en la
percepcion de la calidad de vida entre el paciente y sus familiares se evalué usando el
indice de correlacidn de Pearson.

FACTIBILIDAD Y EXPERIENCIA DEL GRUPO

En el Hospital de Cardiologia del Centro Médico Nacional Siglo XXI del Instituto
Mexicano del Seguro Social se cuenta con una Clinica de transicion de cardiopatias
congénitas en la cual se atienden a pacientes con cardiopatia congénita de todas las
edades, lo que nos permite dar un mejor seguimiento a estos pacientes.
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ANTECEDENTES GENERALES

Cardiopatia congénita se define como la anormalidad en la estructura cardiocirculatoria
o en la funcién que abarca el corazén y los grandes vasos, y que estad presente desde el
nacimiento, aunque se descubra posteriormentel.

Aproximadamente el 20 % de la incidencia de cardiopatia congénita puede atribuirse a
sindromes genéticos, exposicidn a teratégenos o diabetes materna, sin embargo, atiin
existe una gran incertidumbre con respecto a los factores de riesgo para el 80%
restante de los casos.?

La cardiopatia congénita es la causa mas comun de anomalias congénitas importantes
y representa un importante problema de salud a nivel mundial. Hasta un 28% de todas
las anomalias congénitas mayores consisten en defectos cardiacos.?

La incidencia de cardiopatias congénitas a nivel mundial, en diferentes estudios, varia
de aproximadamente 4 a 5 por cada 1000 nacidos vivos3. En México, no hay bases de
datos en los que se registre su frecuencia, por lo que el calculo se basa en una prevalencia
estimada de 8 a 10 por cada 1000 recién nacidos; extrapolado a la natalidad en el pais,
se esperan alrededor de 18 000 a 20 000 casos nuevos por afno4.

La incidencia de las cardiopatias congénitas depende de varios factores, por ejemplo: el
medio ambiente, en donde en algunas zonas geograficas es mas frecuente la persistencia
del conducto arterioso (PCA); en cuanto al sexo, en las mujeres es mas frecuente la
comunicacién interauricular (CIA) y la PCA, en los hombres la estenosis aértica (EAo), la
coartacion aortica (CoAo) y la transposicion de las grandes arterias (TGA); el bajo peso
como en los prematuros la PCAL5,

En la Ciudad de México, debido a la altura con respecto al nivel del mar, se reportan, por
orden de frecuencia: PCA (hasta el 20% de todos los casos), le sigue la CIA (16.8%); CIV
(11%); tetralogia de Fallot (TF) y atresia pulmonar (AP) con CIV (9.3%); CoAo y EP
(3,6%, respectivamente), y la conexiéon anémala total de venas pulmonares (CATVP)
(3%)e.

De acuerdo a la nueva guia para el tratamiento de las Cardiopatias congénitas en el
adulto publicada en 2020 por la Asociacion Europea de Cardiologia, ESC, por sus siglas
en inglés (European Society of Cardiology), las cardiopatias congénitas se clasifican en
leves, moderadas o graves (Tabla 1)7.



Tabla 1. Clasificacién de las Cardiopatias congénitas de acuerdo a su complejidad?

Leve

Enfermedad valvular aértica congénita aislada y patologia de la valvula adrtica bictispide
Enfermedad congénita aislada de la valvula mitral (excepto valvula en paracaidas, orificio en forma de hendidura)
Estenosis pulmonar aislada leve (infundibular, valvular, supravalvular)

CIA, DSV o DAP pequeiio y aislado

CIA de tipo ostium secundum reparada, defecto del seno venoso, DSV o DAP sin secuelas, como agrandamiento de
la cAmara, disfuncién ventricular o PAP elevada

Moderada (reparada o no reparada cuando no se especifique):

Conexion venosa pulmonar anémala (parcial o total)

Coronaria anémala con origen en la AP

Coronaria andémala con origen en el seno contrario

Estenosis aértica-subvalvular o supravalvular

DSAV, parcial o completo, incluida la CIA tipo ostium primum (excluida la enfermedad vascular pulmonar)
CIA tipo ostium secundum moderada o grande no reparada (excluida la enfermedad vascular pulmonar)
Coartacién de la aorta

Ventriculo derecho de doble cAmara

Anomalia de Ebstein

Sindrome de Marfan y EHAT relacionadas, sindrome de Turner

DAP moderado o grande no reparado (excluida la enfermedad vascular pulmonar)

Estenosis pulmonar periférica

Estenosis pulmonar (infundibular, valvular, supravalvular) moderada o grave

Aneurisma/fistula del seno de Valsalva

Defecto del seno venoso

Tetralogia de Fallot reparada

Transposiciéon de las grandes arterias tras operacioén de switch arterial

DSV con anomalias asociadas (excluida la enfermedad vascular pulmonar) o cortocircuito moderado o grave

Grave (reparada o no reparada cuando no se especifique):

Cualquier CC (reparada o no reparada) asociada con enfermedad vascular pulmonar (incluyendo sindrome de
Eisenmenger)

Cualquier CC cianética (no operada o paliada)
Ventriculo de doble salida

Circulacién de Fontan

Arco adrtico interrumpido

Atresia pulmonar (todas las formas)

Transposicion de las grandes arterias (excepto pacientes con operacién de switch arterial)

Corazoén univentricular (ventriculo izquierdo/derecho de doble entrada, atresia tricuspidea/mitral, sindrome del
corazoén izquierdo hipoplasico o cualquier otra anomalia anatémica con un tnico ventriculo funcional)

Tronco arterioso

Otras anomalias complejas de la conexion AV y ventriculoarterial (como el corazén entrecruzado, sindromes de
heterotaxia o inversion ventricular)

AP: arteria pulmonar; AV: auriculo-ventricular; CC: cardiopatia congénita; CIA: comunicacién interauricular; DAP: ductus arterioso
persistente; DSAV: defecto del septo AV; DSV: defecto del septo ventricular; EHAT: enfermedad hereditaria de la aorta toracica; PAP: presion
arterial pulmonar; VI: ventriculo izquierdo.



ANTECEDENTES ESPECIFICOS

Gracias a los avances en las ultimas décadas en el diagndstico y tratamiento de las
cardiopatias congénitas ha sido posible disminuir la mortalidad desde un 20% en la
década de los 70 del siglo pasado, a menos de un 5% en la época actual8.

Ante el incremento significativo de pacientes con cardiopatia congénita, los paises se
deben organizar para enfrentar un doble reto.

Primero, atender la compleja transicion de los adolescentes con cardiopatia congénita
y su ingreso a la vida adulta; lo que requiere de un equipo multidisciplinario en el que
el cardidlogo pediatra sea el enlace y vinculo hacia otros especialistas (psicélogo,
cardiélogo, cirujano especialista en cardiopatias congénitas del adulto y trabajador
social, entre otros).

Segundo, el reto de atender a los pacientes con cardiopatia congénita, a los que
frecuentemente se agregan patologias cardiovasculares adquiridas como Ia
hipertension sistémica o la cardiopatia isquémica®.

En casi todos los pacientes adultos con cardiopatia congénita existen secuelas
anatomicas o hemodindmicas de la intervencién médical®.

Ademas, los pacientes que se han sometido a una cirugia cardiaca tienen mas
probabilidades de tener condiciones cardiacas y sistémicas vulnerables?l.

Crecer con una condicion crénica representa una carga adicional para el paciente, mas
alla de los desafios tipicamente relacionados con la adolescencia.l2

En la mayoria de los casos, los pacientes con cardiopatia congénita no se “curan”
después de una intervenciéon “correctiva” o “reparadora”. Las complicaciones de por
vida son comunes, y pueden ser derivadas de defectos residuales o secuelas clinicas,
entre estas complicaciones se encuentran la insuficiencia cardiaca, arritmias,
endocarditis, hipertension pulmonar o la necesidad deprocedimientos quirurgicos
o procedimientos percutaneos adicionales.13

La investigacién sobre la calidad de vida en los adultos con cardiopatia congénita atin
es escasay no concluyente. Los hallazgos empiricos indican que la calidad de vida entre
los adultos con cardiopatia congénita se ve comprometida por diversos factores
sociodemograficos como desempleo y edad avanzada; caracteristicas psicologicas
(percepciones negativas de la enfermedad y personalidad angustiada) y caracteristicas
médicas como hospitalizacién y peor estado funcional. La calidad de vida se asocia
positivamente con un nivel socioecondémico y educativo mas alto, un apoyo social mas
fuerte, una mejor clase funcional, un mejor conocimiento de la cardiopatia, un mayor
sentido de coherencia, asi como la ausencia de cirugia cardiacal4.

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se refiere al impacto
que una enfermedad tiene sobre la apreciaciéon del paciente de su propio bienestar,

5



considerando la percepcién individual de sus limitaciones fisicas y psicosociales?>.

Desde una perspectiva integral, la evaluaciéon de nifios con condiciones cronicas
incluye el uso de instrumentos genéricos y especificos que valoren la CVRS. En la
actualidad, estan disponibles numerosos instrumentos para medir la calidad de vida
en niflos y adolescentes, lo cual puede dificultar la seleccidon del instrumento mas
adecuado, por lo que se realizan revisiones sistematicas y periédicas para evaluar las
caracteristicas y propiedades psicométricas de cada uno de ellos. En una revision
sistemdtica en la que se analizaron las caracteristicas de todos los instrumentos
utilizados para medir calidad de vida en nifios, se encontré que el PedsQL tiene
confiabilidad aceptable, ha sido evaluado en su analisis factorial con resultado
favorable y tiene una sensibilidad al cambio evaluada con resultados favorables, siendo
uno de los instrumentos mas utiles. Su aplicacién es breve (4 minutos), a partir de los
5 afos de edad incluye version para nifios y padres, y para las edades entre 2 y 5 afios
solamente incluye version para padres, por lo que permite evaluar ambas perspectivas,
ademas de que existe version en idioma espafiol validada para Méxicol.

Una de las consecuencias mas frecuentes de las cardiopatias congénitas, es la
disminucién de la capacidad de ejercicio, hecho fundamental, ya que en estos pacientes
este valor es utilizado como marcador prondstico. Cuanto menor la capacidad de
ejercicio, mayor es el riesgo de hospitalizacion o de muertel4.

En la bibliografia, se describen distintos métodos de medicién de la capacidad de
ejercicio en los pacientes con cardiopatias congénitas. El método 6ptimo, sera aquel
que nos aporte mas informacidn, nos permita cuantificar el efecto de una intervencion
con terapias fisicas o medicaciéon, y nos aporte un valor clinico medible y
reproductiblel417,

Para unificar los criterios en la valoracion de la actividad fisica, en todos los paises, se
han elaborado una serie de estandares. Uno de los instrumentos creados ha sido el
cuestionario Internacional de Actividad Fisica IPAQ (International Physical Activity
Questionnaire).

A partir de 1996 expertos internacionales convocados por el Instituto Karolinsca, la
Universidad de Sydney, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), y los Centros para
el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC), han trabajado en la elaboracidn,
mejora e implementacion de dicho instrumento, el cual se ha implementado por
primera vez en Ginebra en el afio 1998 y posteriormente en estudios europeos,
americanos, asiaticos, africanos y australianos.

El IPAQ consta de 7 preguntas acerca de la frecuencia, duracion e intensidad de la
actividad (moderada e intensa) realizada los ultimos siete dias, asi como el caminar y
el tiempo sentado en un dia laboral. Se puede aplicar mediante entrevista directa, via
telefénica o encuesta autocumplimentada, siendo disefiado para ser empleado en
adultos de edades comprendidas entre los 18 y 65 afios, existiendo dos versiones del
mismo18:



- La version corta consta de 7 items y proporciona informacién acerca del tiempo que
la persona emplea en realizar actividades de intensidad moderada y vigorosa, en
caminar y en estar sentado.

- La version larga tiene 27 items y recoge informacion acerca de las actividades de
mantenimiento del hogar, jardineria, ocupacionales, transporte, tiempo libre y
actividades sedentarias.

Ambas versiones evalldan tres caracteristicas de la actividad fisica: intensidad (leve,
moderada o vigorosa), frecuencia (dias por semana) y duracion (tiempo por dia)1819,

La actividad semanal se registra en Mets (Metabolic Equivalent of Task o Unidades de
Indice Metabdlico) por minuto y semana.

Los valores Mets de referencia empleados son: Caminar: 3.3 Mets, Actividad fisica
moderada: 4 Mets, Actividad fisica vigorosa: 8 Mets.

Para obtener el nimero de Mets se multiplica cada uno de los valores anteriormente
citados (3.3, 4 u 8 Mets) por el tiempo en minutos de la realizacién de la actividad en
un dia y por el nimero de dias a la semana que se realiza.

Este cuestionario internacional clasifica el nivel de actividad realizado en tres
categorias baja, moderada y alta.

Tabla 2. Niveles de actividad fisica segtin los criterios establecidos por el Cuestionario
Internacional de Actividad Fisica (IPAQ)18.

Bajo No realiza ninguna actividad fisica.
(Categoria La actividad fisica que realiza no es suficiente para alcanzar las
1) categorias 2 o 3.

3 0 mas dias de actividad fisica vigorosa durante al menos 25
minutos por dia.

Moderado 5 0 mas dias de actividad fisica moderada y/o caminar al menos 30

(Categoria minutos por dia.

2) 5 0 mas dias de una combinacién de caminar y/o actividad de
intensidad moderada y/o vigorosa, alcanzando un gasto energético

de al menos 600 Mets por minuto y por semana.

Realiza actividad vigorosa al menos tres dias por semana alcanzando

Alto un gasto energético de 1500 Mets por minuto y semana.
(Categoria 7 0 mas dias por semana de una combinacién de caminar y/o
3) actividad de intensidad moderada y/o vigorosa alcanzando un gasto

energético de al menos 3000 Mets por minuto y por semana.




Los pacientes con condiciones clinicas complejas no pueden considerarse curados,
teniendo en cuenta los riesgos sustanciales de complicaciones a largo plazo. Por lo
tanto, se requiere atencién de seguimiento médico de por vida, incluida la
transferencia de la atencion de los centros de atenciéon médica pediatricos a los de
adultos?’.

Las directrices internacionales y las declaraciones de consenso describen el entorno
mas adecuado para el seguimiento de los pacientes con cardiopatia congénita. Durante
la infancia, estos pacientes reciben un seguimiento mas apropiado en programas
pediatricos. Sin embargo, a medida que se acercan a la edad adulta, se recomienda una
transferencia oportuna a un programa de cardiopatias congénitas?20.

La falta de continuidad de la atencién en la edad adulta se asocia con un mayor nimero
de resultados adversos, como mayor morbilidad, hospitalizaciones e intervenciones y
reintervenciones urgentes y, por lo tanto, requiere una prevencién activa?21.

En el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), existe en la Ciudad de México un
hospital de tercer nivel con una clinica de cardiopatias congénitas que atiende a este
tipo de pacientes desde la Infancia hasta la edad adulta?22.

La finalidad de las clinicas de transicién es preparar al paciente para afrontar y
conseguir la autogestion de su salud en el contexto de una vida personal y social adulta,
en la que inciden aspectos médicos, psicoldgicos, sociales, laborales, de ocio, sexuales
y de reproduccion. Asi como el darles un seguimiento de por vida23-26.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En 2018 se publicé el articulo Evolucién y resultados en el tratamiento de las cardiopatias
congénitas a nivel mundial?! en donde se establece que actualmente la supervivencia a la
vida adulta de los nifios con cardiopatias congénitas tratados es del 89%. Ante este
aumento significativo en la supervivencia de pacientes con cardiopatias congénitas nos
encontramos con el reto de atender la transiciéon de los adolescentes con cardiopatias
congénitas y su ingreso a la vida adulta.

En nuestro centro, existe la clinica de cardiopatias congénitas que se encarga de llevar a
cabo esta transicidn con la finalidad de brindar una atencién especializada y dirigida a
estos pacientes. La funcién de una clinica de transiciéon de cardiopatias congénitas es
guiar la asistencia durante el traspaso del paciente desde el modelo de atencién de la edad
pediatrica al modelo asistencial de la edad adulta. La transicién tiene como finalidad
preparar al paciente para afrontar y conseguir la autogestion de su salud en el contexto
de una vida personal y social adulta, en la que inciden aspectos médicos, psicolégicos,
sociales, laborales, de ocio, sexuales y de reproduccién?2. La creacion de esta clinica de
transicion de cardiopatias congénitas es relativamente nueva, por lo que no se conoce el
impacto en la calidad de vida y en el nivel de actividad fisica que hasta el momento ha
tenido en los pacientes que se encuentran en manejo dentro de la clinica.

Ante el reto que representa esta patologia a nivel de salud publica, es importante conocer
la calidad de vida y funcionalidad de estos pacientes para asi evaluar su desarrollo tanto
personal como social y valorar en qué condiciones se estan egresando y como esto les
facilita su integracidn a la vida adulta. Por lo que se realiz6 un estudio con el propoésito de
contestar la siguiente pregunta de investigacion: ;Cudl es la calidad de vida y el nivel de
actividad fisica en pacientes adolescentes con cardiopatia congénita reparados Vs
pacientes no reparados de la clinica de cardiopatias congénitas del Hospital de
Cardiologia del CMN SXXI?.

e Acrénimo PICO:

P= Adolescentes con cardiopatia congénita de la clinica de cardiopatias congénitas del
Hospital de Cardiologia del CMN SXXI.

I= Reparados.
C= No reparados.

0= Calidad de vida / Actividad fisica.



e Acrénimo FINER:

F: El estudio se realizara en el Hospital de Cardiologia del CMN SXXI.

I: No existen suficientes estudios en nuestro pais que nos permitan evaluar el impacto
en la calidad de vida y en el nivel de actividad fisica que presentan los pacientes en
seguimiento dentro de la clinica de transiciébn de cardiopatias congénitas.
Pretendiéndose la realizacion del presente estudio para validez interna.

N: El aumento en la sobrevida de los pacientes con cardiopatia congénita representa
un nuevo reto a nivel de salud publica, por lo que es necesario evaluar la eficacia de la
clinica de transicion de cardiopatias congénitas en la mejoria de calidad de vida que
tienen los pacientes que llevan seguimiento en estas clinicas.

E: Al ser un estudio observacional no se afecta al sujeto de investigacion.
R: Los resultados permitirdn mejorar la calidad de vida y el nivel de actividad fisica

de los pacientes con cardiopatia congénita, al identificar los factores de riesgo durante
su seguimiento, permitiendo otorgar un manejo oportuno a los mismos.
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JUSTIFICACION

En México existe una poblacion creciente de pacientes con cardiopatia congénita que
sobrevive a la edad adulta, supervivencia que cada vez es mayor debido a los avances
en el tratamiento de estas patologias. Con la informacién obtenida de este trabajo de
investigacion se realizé un reporte del nivel de calidad de vida y de actividad fisica para
este grupo de pacientes, ya que hasta el momento no existe un reporte respecto a esto
en nuestro pais. Este conocimiento nos permitira establecer estrategias terapéuticas
dirigidas a mejorar la calidad de vida y la actividad fisica, ademas se evaluara la
efectividad de dichas intervenciones. Todo lo anterior con el objetivo de mejorar las
condiciones de los adolescentes con cardiopatias congénitas y su ingreso a la vida
adulta.
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OBIJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Evaluar la calidad de vida y el nivel de actividad fisica actual en pacientes adolescentes
con cardiopatia congénita reparados Vs pacientes no reparados de la clinica de
cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia del CMN SXXI utilizando el
cuestionario PedsQL para la calidad de vida y el cuestionario internacional de actividad
fisica (IPAQ) para el nivel de actividad fisica.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir la clase funcional en la que se encuentran los pacientes con cardiopatia
congénita de nuestra unidad.

2. Evaluar la calidad de vida en el momento actual de los pacientes con cardiopatia
congénita de nuestra unidad.

3. Evaluar el nivel de actividad fisica en el momento actual de los pacientes con
cardiopatia congénita de nuestra unidad.

4. Evaluarlarelacion entre la calidad de vida en pacientes reparados Vs pacientes que
no han sido reparados.

5. Evaluar la relacién entre el nivel de actividad fisica en pacientes reparados Vs
pacientes que no han sido reparados.

6. Comparar larelacion que existe en la percepcion de la calidad de vida en el paciente
y sus padres.
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MATERIAL Y METODOS

DISENO DEL ESTUDIO

- Por secuencia temporal: transversal

- Por su finalidad: descriptivo

- Por control de asignacién: observacional

- Por inicio del estudio en relacién a la cronologia de los hechos: prospectivo.

CONTEXTO

Se recolect6 la informacién de la base de datos de la clinica de cardiopatias congénitas
del Hospital de Cardiologia del CMN SXXI de los pacientes que se encuentran en
seguimiento desde el inicio de la clinica hasta Enero 2023. Se defini6 la mejoria en la
calidad de vida y el nivel de actividad fisica posterior a someter a los pacientes a cirugia
correctiva de la cardiopatia congénita, asi como posterior a integrarlos a la clinica de
cardiopatias congénitas.

Se realizaron encuestas para la medicién de estas variables y asi se hizo su andlisis y
comparacion.

UNIVERSO

POBLACION DE ESTUDIO

e POBLACION ELEGIBLE O DIANA: Pacientes derechohabientes del Instituto
Mexicano del Seguro Social que acudan al Hospital de Cardiologia del CMN SXXI.

e POBLACION MUESTRA: Pacientes adolescentes con cardiopatia congénita
reparados Vs pacientes no reparados de la clinica de cardiopatias congénitas del
Hospital de Cardiologia del CMN SXXI.

TAMANO DE LA MUESTRA

Se incluyeron a todos los pacientes que se encontraban en la base de datos de la clinica
de cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia del CMN SXXI y que cumplieron
con los criterios de inclusion.

TECNICA DE MUESTREO

No aleatorizado, por conveniencia.
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CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION

- Pacientes adolescentes (edad comprendida entre los 10 y 19 afios, segun la
definicion de adolescencia de la OMS) al momento del estudio.

- Pacientes con diagnostico de cardiopatia congénita.

- Pacientes derechohabientes del IMSS que llevan seguimiento en la clinica de
cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia del CMN SXXI.

- Pacientes con expediente clinico completo.

- Que los pacientes y/o padres hayan llenado en forma completa el cuestionario
de calidad de vida PedsQL y el cuestionario internacional de actividad fisica

(IPAQ).

CRITERIOS DE EXCLUSION
- Pacientes que no tienen expediente clinico electrénico del IMSS (ECE).
- Pacientes con comorbilidades que tienen un impacto importante en su calidad
de vida y nivel de actividad fisica.
- Pacientes que no llevan un adecuado seguimiento médico.
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PLAN DE ANALISIS DE LOS RESULTADOS

CONCEPTUALIZACION DE LAS VARIABLES

VARIABLE

Edad

Sexo

Calidad de
vida

Actividad
fisica

DEFINICION

CONCEPTUAL
Lapso de tiempo que
transcurre desde el
nacimiento hasta el
momento de
referencia.
Condicién organica
que distingue al
hombre de la mujer
en los seres
humanos.
La Organizacién
Mundial de la Salud
(OMS) define
calidad de vida
como la manera en
que el individuo
percibe su vida, el
lugar que ocupa en
el contexto cultural
y el sistema de
valores en que vive,
la relacion con sus
objetivos,
expectativas,
normas, criteriosy
preocupaciones,
todo ello permeado
por las actividades
diarias, la salud
fisica, el estado
psicolégico, el grado
de independencia,
las relaciones
sociales, los factores
ambientales y sus
creencias
personales.
Cualquier
movimiento
corporal producido
por los musculos
esqueléticos, con el
consiguiente
consumo de energfa.
La actividad fisica
hace referencia a
todo movimiento,
incluso durante el
tiempo de ocio, para
desplazarse a
determinados

DEFINICION
OPERATIVA
Anos
cumplidos
hasta la fecha
actual.

TIPO DE
VARIABLE
Cuantitativa

ESCALA DE
MEDICION
Discreta

Masculino Cualitativa Nominal

Femenino

Conjunto de Cualitativa Dicotémica
factores que

da bienestar a

una persona,

tanto en el

aspecto

material,

fisicoy

emocional.

Medido con el
Cuestionario
PedsQL

Cualquier Cualitativa Ordinal
actividad que

involucre

movimientos

significativos

del cuerpo.

Medido con el
Cuestionario
internacional
de actividad
fisica (IPAQ)
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INDICADOR

Anos

Hombre
Mujer

Mejoria
No mejoria

-Bajo (Categoria 1):
No realiza ninguna
actividad fisica.

La actividad fisica que
realiza no es
suficiente para
alcanzar las
categorias 2 o 3.
-Moderado (Categoria
2): 3 o mas dias de
actividad fisica
vigorosa durante al
menos 25 minutos
por dia.



Cardiopatia
congénita

Cardiopatia
congénita
reparada

Cardiopatia
congénita no
reparada

lugares y desde
ellos, o como parte
del trabajo de una
persona. (OMS)

Grupo de
enfermedades
caracterizado por
alteraciones
estructurales del
corazon producidas
por defectos en la
formacidén del
mismo durante el
periodo
embrionario.
Cardiopatia
congénita ya tratada
con manejo
quirdrgico o bien
por
intervencionismo.
Cardiopatia
congénita que aun
no ha recibido
tratamiento
correctivo, ni por
cirugia ni por
intervencionismo.

Alteracion en
la estructura
del corazén
presente
desde el
nacimiento.

Cardiopatia
congénita
posterior a
correccién
anatémica.

Cardiopatia
congénita sin
correccion
anatémica.

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa
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Nominal

Dicotémica

Dicotémica

5 o0 mas dias de
actividad fisica
moderada y/o
caminar al menos 30
minutos por dia.

5 0 mas dias de una
combinacion de
caminar y/o actividad
de intensidad
moderada y/o
vigorosa, alcanzando
un gasto energético
de al menos 600 Mets
por minuto y por
semana.

-Alto (Categoria 3):
Realiza actividad
vigorosa al menos 3
dias por semana
alcanzando un gasto
energético de 1500
Mets por minuto y
semana.
7 o mas dias por
semana de una
combinacién de
caminar y/o actividad
de intensidad
moderaday/o
vigorosa alcanzando
un gasto energético
de al menos 3000
Mets por minuto y por
semana.
1.Ciandgenas:

-Flujo pulmonar
aumentado

-Flujo pulmonar
disminuido
2.Acianégenas:

-Flujo pulmonar
aumentado

-Flujo pulmonar
normal

-Presente
-Ausente

-Presente
-Ausente



Clase
funcional

Comorbili-
dades
asociadas

Capacidad de
ejecutar tareas y
desempeifiar roles
en la vida diaria.
Evaluacién realizada
mediante la escala
NYHA (New York
Heart Association).

Presencia de uno o
mas trastornos
ademas de la
enfermedad o
trastorno primario.

Capacidad Cuantitativa = Discreta
que tiene un

individuo

para hacer

sus

actividades

diarias.

Enfermedade @ Cuantitativa Discreta
s agregadas.
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FUENTES DE RECOLECCION DE LOS DATOS

Recoleccion de las variables incluidas para el presente estudio a través de la revisiéon de
la base de datos de la clinica de cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia del
CMN SXXI, de los censos diarios del servicio, expediente fisico, expediente clinico
electronico y de los cuestionarios: calidad de vida (PedsQL) y de actividad fisica (IPAQ)
previamente contestados por los pacientes y/o padres de los pacientes.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

a. Poblacion de estudio: Se captaron a los pacientes con diagndstico de
cardiopatia congénita atendidos en la clinica de Cardiopatias congénitas del Hospital de
Cardiologia del CMN Siglo XXI, esto mediante la investigacion del registro de los
pacientes en fuentes distintas: 1. Base de datos de pacientes en seguimiento de la clinica
de cardiopatias congénitas. 2. Censos diarios del Servicio de Cardiopatias congénitas. 3.
Departamento de estadistica de pacientes con egreso hospitalario con diagnosticos del
CIE 10 correspondientes a Cardiopatias congénitas. 4. La forma 4.3017 contiene todos
los registros de los pacientes atendidos por la consulta externa, mismos que son
almacenadas en el servicio de forma rutinaria para el llenado de la estadistica mensual.
(Actores en esta fase: Jefa de servicio de Cardiopatias congénitas)

b. Proceso de obtencion de la informacion: Una vez que se obtuvo lainformacion
de los pacientes atendidos en la clinica de Cardiopatias congénitas, se realizé busqueda
de los mismos mediante el Expediente clinico electrénico (ECE) del IMSS y
expedientes fisicos; con la finalidad de localizar a los pacientes que cumplieran con los
criterios de inclusion del presente estudio y poder aplicarles los cuestionarios
referentes a calidad de vida y nivel de actividad fisica; esto con el fin de garantizar el
llenado correcto de la informacion.

(Actores de esta fase: Médicos tratantes, residente de Cardiologia pedidtrica, Médico pasante de
servicio social capacitado especialmente para el llenado de la informacién)

c. Registro de datos: Una vez realizada la seleccidn de los pacientes, y habiendo
llenado los cuestionarios de calidad de vida y nivel de actividad fisica por los mismos, y
de acuerdo a las variables de interés para el presente estudio, se realiz6 el llenado de la
base de datos de forma electronica mediante la plataforma de encuestas SurveyMonkey
(https://es.surveymonkey.com/r/RECCADT).  Exclusivamente el investigador
responsable podra conocer los datos en caso de ser necesario a través de la
identificacion del Numero de seguridad social.

- Se identificé el tipo de cardiopatia congénita, asi como la terapia médica con la
cual se encuentran los pacientes.

- Severificaron los procedimientos quirurgicos o por intervencionismo realizados
hasta el momento, asi como el estatus actual de la cardiopatia.

- Se verifico la clase funcional en la cual se encontraban al diagnoéstico de la
cardiopatia congénita, asi como al momento actual.

- Seregistro el nivel de calidad de vida al diagnostico de la cardiopatia congénita
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como en la actualidad.
- Se registro el nivel de actividad fisica al diagnéstico de la cardiopatia congénita

como en la actualidad.

d. Verificacion de la integridad y validez de los datos: los datos obtenidos
fueron vaciados a una base en SPSS version 25. Donde se realizé un proceso de:
verificacion de los datos, eliminacion de registros duplicados, impugnacion y revision
especifica de valores extremos o incoherentes.

ANALISIS ESTADISTICO DE DATOS

Se uso6 estadistica descriptiva para la interpretaciéon de los datos demograficos de la
poblacién estudiada.

Las variables se representaron de acuerdo a su naturaleza. Las variables cualitativas en
frecuencias absolutas o porcentajes. Para las variables cuantitativas se realizaron
pruebas de normalidad (prueba de shapiro-wilk), en el caso de aquellas con una
distribucién normal se reportaron en promedios y desviacién estandar, y para el caso de
las que no tenian una distribucién normal (no paramétricas) estas se mostraron en
medianas y rangos intercuartilicos.

Se analiz6 la relacion entre la calidad de vida y el nivel de actividad fisica de los pacientes
reparados y sus controles pacientes no reparados mediante T pareada.

La relaciéon en la percepcion de la calidad de vida entre el paciente y sus familiares se
evalu6 usando el indice de correlacién de Pearson.
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DIAGRAMA DEL ESTUDIO METODOLOGICO

CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE ACTIVIDAD FiSICA EN PACIENTES
ADOLESCENTES CON CARDIOPATIA CONGENITA REPARADOS VS PACIENTES
NO REPARADOS DE LA CLINICA DE CARDIOPATIAS CONGENITAS DEL
HOSPITAL DE CARDIOLOGIA DEL CMN SXXI

ENFOQUE DE
LA
INVESTIGACION

Evaluar la calidad de
vida y el nivel de
actividad fisica actual
en pacientes
adolescentes con
cardiopatia congénita
reparados Vs
pacientes no
reparados de la
clinica de
cardiopatias
congénitas del
Hospital de
Cardiologia del CMN
SXXI

|

l

INFORMACION

[ RECOLECCION DE

TIPO DE )
ESTUDIO l POBLACION
Transversal § |PaC|entes
Descriptivo a OCng;nt:t?acon
Observacional zieliofy
Prospectivo congenlta} reparados
Vs pacientes no
reparados de la
\ ) clinica de
cardiopatias
congénitas del
Hospital de
Cardiologia del CMN
SXXI
E

-Procesamiento de datos
-Revision de informacion obtenida

-Andlisis de datos
-Redaccion de la investigacion
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CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para
la Salud, en su titulo segundo, De los Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres
Humanos, Capitulo I, Articulo 17, en el cual describe como:

- Categoria II 6 investigacion con riesgo minimo: estudios prospectivos que emplean el
riesgo de datos a través de procedimientos comunes en exdmenes fisicos o psicolégicos
de diagndstico o tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto,
pruebas de agudeza auditiva, toma de electrocardiograma, extraccion de sangre por
punciéon venosa, investigacion con medicamentos de uso comdn (amplio margen
terapéutico, autorizados para su venta, indicaciones, dosis y vias de administracién
establecidas y que no sean medicamentos de investigacion que se definen el articulo 65
de este reglamento, entre otros.

Por lo cual el presente estudio se encuentra considerado dentro de la Categoria I, al ser
un estudio prospectivo y se realizara la aplicacién de cuestionarios.

La informacién obtenida de los expedientes clinicos sera totalmente anénima y no
vinculable con los pacientes ya que se asignaron claves alfanuméricas para la
identificacién de los mismos, con la finalidad de garantizar en todo momento la
confidencialidad de la informacién.

Al ser nuestro grupo de estudio un grupo vulnerable, ademas de ser una investigacion
con riesgo minimo, se tomo en cuenta la decision de los pacientes de participar en el
estudio y se solicité consentimiento y asentimiento informado de cada uno de ellos.

Al aplicar las encuestas en los pacientes pudimos identificar a aquellos que presentan
deterioro en la calidad de vida y/o en la actividad fisica para poder aplicar en ellos
medidas (ajustes de tratamiento, rehabilitacion, etc.) que ayuden a mejorar dichos
parametros. Con la intencién de mejorar de manera global la calidad de vida de los
pacientes de la clinica de cardiopatias congénitas.

La distribucion de las acciones a realizar (ajustes de tratamiento, rehabilitacion, etc.),
derivadas de las necesidades resultantes de cada paciente, sera equitativa.

Si se identifican pacientes con riesgo o deterioro en la calidad de vida y/o nivel de
actividad fisica se realizaran los ajustes o referencias pertinentes para lograr la mejoria

de estas variables.

El presente protocolo fue enviado a evaluacion al comité de ética en investigacion de la
UMAE para su revision y seguimiento durante la duracion del mismo.
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El consentimiento y el asentimiento informado se dieron a conocer a los pacientes y/o
responsable legal previo al inicio del mismo para obtener su consentimiento para su
participacion en este protocolo de investigacion, la obtencién de dicho consentimiento
y asentimiento informado se realiz6 al estar el paciente hospitalizado o mediante su
localizacion posterior de los pacientes que se encuentran registrados en la base de
datos de la clinica de cardiopatias congénitas de nuestra unidad. Este consentimiento
lo obtuvo por el médico responsable del presente protocolo (Dra. Ménica Lucero
Valadez Reyes. Médico residente de Cardiologia Pediatrica).
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LOGISTICA

RECURSOS HUMANOS

e Dr. Horacio Marquez Gonzalez
Cardidlogo Pediatra. Titular del area de ensefianza de Cardiologia Pediatrica, adscrito
al servicio de Cardiologia pediatrica del Hospital de Cardiologia, CMN Siglo XXI

e Dra. Ménica Lucero Valadez Reyes
Residente de Cardiologia Pediatrica

RECURSOS FisSICOS
Instalaciones del Hospital de Cardiologia, Centro Médico Nacional Siglo XXI

RECURSOS MATERIALES
e Hojas de papel blanco
e Lapicesy/o plumas
e (Computadora
e Impresora

RECURSOS FINANCIEROS
El presente estudio se realiz6 mediante el respaldo financiero del Hospital de
Cardiologia del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

DIFUSION
Estudio para Tesis de posgrado para obtener el titulo de la especialidad en Cardiologia
Pediatrica.

PATROCINADORES
Instituto Mexicano del Seguro Social
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RESULTADOS

Con el presente estudio se evaluo el nivel de calidad de vida y de actividad fisica de los
pacientes adolescentes con cardiopatia congénita reparados Vs pacientes no reparados
de clinica de cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia del Centro Médico
Nacional Siglo XXI.

Se analizaron un total de 42 pacientes, quienes cumplian con los criterios de inclusion.

Del total de la muestra (n=42), 28 pacientes corresponden al sexo masculino (66.7%) y
14 pacientes al sexo femenino (33.3%).

Masculino 28 66.7%
Femenino 14 33.3%
TOTAL 42 100%

En cuanto al tipo de cardiopatia congénita se obtuvieron los siguientes resultados:

DIAGNOSTICO NUMERO PORCENTAJE
Alteraciones coronarias 1 2.4%
Cortocircuitos 15 35.7%
Canal atrioventricular 1 2.4%
Obstrucciones del tracto de salida del VD 1 2.4%
Transposicion de grandes arterias 2 4.8%
Anomalia de Ebstein 1 2.4%
Tetralogia de Fallot 4 9.5%
Cardiopatias univentriculares 5 11.9%
Obstrucciones izquierdas 11 26.1%
Doble lesion mitral 1 2.4%
TOTAL 42 100%

Las cardiopatias mas frecuentes en nuestro medio son las cardiopatias congénitas
acianogenas (alteraciones coronarias, cortocircuitos, canal atrioventricular,
obstrucciones izquierdas y doble lesiéon mitral), con un total de 29 pacientes (69%); y
las cardiopatias congénitas cianogenas (Obstruccion al tracto de salida del VD,
Transposicién de grandes arterias, Anomalia de Ebstein, Tetralogia de Fallot,
Cardiopatias univentriculares) se encontraron en 13 de los pacientes (31%).
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El diagndstico mas frecuente corresponde a la categoria de cortocircuitos, con un total
de 15 pacientes (35.7%), en la que se incluye: comunicacién interauricular,
comunicacion interventricular y persistencia del conducto arterioso. Siendo mas
frecuente la comunicacién interauricular, presente en 11 pacientes (73.3%).

De acuerdo a su clasificacion por complejidad se encontré que 16 pacientes (38%)
tienen complejidad leve, 18 pacientes (43%) complejidad moderada, y 8 pacientes
(19%) complejidad grave.

En cuanto a los pacientes que han sido reparados de la cardiopatia de base se obtuvieron
los siguientes resultados:

Un total de 38 pacientes reparados (90.5%) y 4 pacientes no reparados (9.5%) quienes
se encuentran Unicamente con manejo médico (pacientes con diagnostico de
cardiopatia congénita de complejidad leve).

De los pacientes que han sido reparados 12 pacientes (28.6%) corresponden a
reparaciones totales de la cardiopatia sin presentar defectos residuales; 19 pacientes
(45.2%) a reparaciones totales con algtn tipo de dispositivo como protesis, valvulas o
implante de marcapasos; 7 pacientes (16.7%) a reparaciones paliativas.

ESTADO ACTUAL DE LA CARDIOPATIA NUMERO PORCENTAJE
Reparacion total sin defectos residuales 12 28.6%
Reparacion total con dispositivos (valvulas, 19 45.2%
protesis, marcapasos)

Reparacioén paliativa 7 16.7%

Sin cirugia porque el riesgo es mayor al 0 0%

beneficio

Tratamiento médico (seguimiento exclusivo sin 4 9.5%
reparacion)

TOTAL 42 100%

En la terapia actual de los pacientes incluidos se encontré que el tratamiento médico
mas frecuente es con bloqueador de aldosterona, con un total de 17 pacientes (40.5%),
seguido del uso de anticoagulantes orales antagonistas de la vitamina K en 11 pacientes
(26.2%); diurético de asa en 9 pacientes (21.4%), beta-bloqueador selectivo en 9
pacientes (21.4%), acido acetilsalicilico (ASA) en 6 pacientes (14.3%) e inhibidor de la
neprilisina y del receptor de la angiotensina (INRA mas AR II) en 1 paciente (2.4%).
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TRATAMIENTO MEDICO NUMERO PORCENTAJE

Betabloqueador selectivo 9 21.4%
INRA mas ARA 11 1 2.4%
Dapagliflozina 0 0%
Diurético de Asa 9 21.4%
Bloqueador de aldosterona 17 40.5%
Anticoagulantes orales 11 26.2%
antagonistas de vitamina K

ASA 6 14.3%

En cuanto a los resultados obtenidos de los cuestionarios de calidad de vida obtuvimos
lo siguiente:

El 80.1% de los pacientes se refiere con un nivel de calidad de vida excelente. Con el
mismo nivel obtenido en 5 de los 6 rubros que se evaluaron en el cuestionario aplicado,
Unicamente con nivel bueno (Bien) en 1 de estos rubros, el cual corresponde al estado
emocional, ya que se menciona que en algunas ocasiones los pacientes se encuentran
con sentimientos de miedo, se sienten tristes, estan enfadados o preocupados.

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA PEDIATRICA

RUBROS VALORACION

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES EXCELENTE

ESTADO EMOCIONAL BIEN

ACTIVIDADES SOCIALES EXCELENTE
ACTIVIDADES ESCOLARES EXCELENTE
ACTIVIDADES DEL COLEGIO EXCELENTE
BIENESTAR EXCELENTE
RESULTADO FINAL EXCELENTE (80.1%)

Los resultados obtenidos de los cuestionarios de actividad fisica arrojaron que de los 42
pacientes analizados, el 100% se clasifican, segtin las actividades que realizan a diario,
en un nivel de actividad fisica MODERADO (Categoria 2); ya que en promedio realizan 5
o mas dias de una combinacién de caminar y/o actividad de intensidad moderada y/o
vigorosa, alcanzando un gasto energético de al menos 600 Mets por minuto y por
semana (el promedio de Mets realizados es de 1 023 Mets).
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En cuanto a la clase funcional se encontré que 35 pacientes (83.3%) se encuentran en
clase funcional I segiin la NYHA (sin limitacién ni sintomas asociados a las actividades
fisicas realizadas en la vida diaria) y 7 pacientes (16.7%) se encuentran en clase
funcional Il de la NYHA (refieren ligera limitacion para realizar actividad fisica).

De los 7 pacientes que se encuentran en clase funcional II de la NYHA, el 100%
corresponde a pacientes con diagnostico de cardiopatia congénita de complejidad grave
y que se encuentran con manejo quirdrgico paliativo.
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DISCUSION

Se trata del primer trabajo realizado en un solo centro con clinica de transiciéon de
cardiopatias congénitas de la etapa pediatrica a la etapa adulta que evaluia el nivel de
calidad de vida y el nivel de actividad fisica de los pacientes adolescentes con cardiopatia
congénita reparados Vs pacientes no reparados. Se obtiene un nivel de calidad de viday
de actividad fisica semejante en ambos grupos.

La poblacién de la serie fue predominantemente del sexo masculino con un 66.7% y el
33.3% corresponde al sexo femenino; comparando con el estudio de Gémez-Monroy y
cols?? se observa que el diagnéstico de cardiopatia congénita predomina en el sexo
masculino (51.9%) y el resto a pacientes del sexo femenino. Por lo que la distribucién es
casi equiparable.

En lo que se refiere a la cardiopatia congénita de base, la mas frecuente reportada en
nuestra muestra es la comunicacién interauricular. En el estudio realizado por De
Rubens-Figuera y cols para ver la frecuencia de las cardiopatias congénitas en la Ciudad
de México se reportan, por orden de frecuencia: PCA (hasta el 20% de todos los casos), le
sigue la CIA (16.8%); CIV (11%); tetralogia de Fallot (TF) y atresia pulmonar (AP) con
CIV (9.3%); CoAo y EP (3,6%, respectivamente), y la conexién anémala total de venas
pulmonares (CATVP) (3%)¢. Estos datos, a pesar de que el estudio se realiz6 dentro de
nuestro pais, difieren a los obtenidos en nuestra unidad, puesto que, el estudio referido
se enfoca Unicamente a pacientes de la ciudad de México en donde ademas existen otro
tipo de variables como la altura con respecto al nivel del mar lo cual hace que aumente
la frecuencia de algunas cardiopatias como lo es la PCA; y nuestra base de datos incluye
pacientes de varios estados de la republica mexicana ya que en la clinica de cardiopatias
congénitas se atienden a pacientes de varios lugares del pais. Sin embargo no estamos
tan distantes de las frecuencias reportadas en este estudio, puesto que, la cardiopatia
congénita mas frecuente encontrada es la CIA que se observa como la segunda en
frecuencia en el estudio referido.

Amaral F, et al.28, reportaron que el 55% de los pacientes incluidos en su investigacion,
realizada en un Hospital de tercer nivel de Brasil, presentaban cardiopatia de
complejidad leve, 37% de complejidad moderada y 8 % de complejidad grave,
resultados que contrastan a los reportados en nuestra serie, ya que en nuestra poblacion
encontramos mayor porcentaje de cardiopatias de complejidad moderada con un 43%,
Amaral F, etal.?8 reportaron ademas que el 8% de sus pacientes presentaban cardiopatia
de complejidad grave, observando mayor frecuencia de estas en nuestra serie, con un
19%. Resultados probablemente explicados porque a los pacientes con cardiopatias
leves a las que ya se les realizé resolucion de su cardiopatia de base se envian a
seguimiento a una unidad de segundo nivel, en comparacién con los pacientes con
cardiopatias de complejidad grave que se mantienen en vigilancia en un tercer nivel
dentro de la clinica de cardiopatias congénitas.
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En cuanto al manejo dado a la cardiopatia congénita, Amaral F, et al.28, reportaron que
a la mayoria de sus pacientes (53%) se les realiz6 una intervencién percutdnea o
quirargica para la correccion de la cardiopatia, siendo mayor el porcentaje encontrado
en nuestra poblacién de estudio, en donde al 90% de los pacientes se les realiz6 algin
tipo de procedimiento para la correccion de la cardiopatia, ya sea por intervencion
percutdnea, correccidon quirdrgica o algun tipo de cirugia paliativa; estos resultados
probablemente debidos al mayor niimero de pacientes con cardiopatias de complejidad
moderada y grave encontrados en nuestra serie.

La mayoria de los pacientes con cardiopatias congénitas necesitaran del uso prolongado
de medicamentos a pesar del tratamiento correctivo quirdrgico o por intervencionismo,
o de la cirugia paliativa realizada. Gomez-Guzman y cols? reportan que el uso de
antagonistas de la aldosterona (Espironolactona) han demostrado mejorar la
supervivencia ya que bloquean el sistema renina angiotensina aldosterona. Por lo que
es de los medicamentos que mas se emplean en estos casos. Lo cual no difiere de lo
encontrado en nuestros pacientes, ya que el medicamento que se usa con mas frecuencia
es la Espironolactona en un 40.5%.

Saavedra M]J, et al3%. La calidad de vida relacionada a la salud es un marcador
fundamental que mide el impacto de las enfermedades crénicas. Segtn la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), la calidad de vida es la percepcidn que tienen los individuos
de su posicion en la vida en relacion con sus metas, expectativas, normas e intereses, en
el contexto cultural y sistema de valores en los que ellos viven. En este estudio, Saavedra
M], et al30, no encontraron diferencia entre la calidad de vida relacionada a la salud
global de la poblacién con cardiopatia congénita y de los nifios sanos. Sin embargo
observaron puntajes mas bajos con diferencia estadisticamente significativa en las
esferas social y escolar. En nuestra serie observamos la misma tendencia, no se observa
una diferencia significativa entre la calidad de vida de los pacientes reparados de la
cardiopatia congénita de los pacientes que no han sido reparados de la cardiopatia. En
el 80.1% los pacientes y padres de familia los refieren con un nivel de calidad de vida
excelente, sin diferencia tampoco al diagnéstico de la enfermedad y al momento actual.
Con un puntaje mas bajo en la esfera que corresponde al estado emocional, sin embargo
sin una diferencia significativa.

Los resultados son variables, existen trabajos publicados en los que no se encontraron
diferencias significativas entre la calidad de vida relacionada a la salud de los pacientes
con cardiopatia y de los nifios sanos.

Los resultados de nuestro estudio probablemente, se deban a multiples factores. Por un
lado, los puntajes en el dominio emocional podrian deberse a la influencia o percepcién
de la familia respecto al paciente. Por otro lado, los puntajes menores en esta esfera
podrian ser consecuencia del grupo de edad de los pacientes incluidos en nuestro
estudio, que son pacientes adolescentes, ya que en este grupo de la vida existen
multiples factores adicionales que contribuyen al estado emocional de estos pacientes.
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Por udltimo, se puede deber a la diferencia en el tamafio de la muestra entre los dos
grupos, ya que el nimero de pacientes de nuestro grupo que no ha sido corregido de la
cardiopatia es muy pequeino. Por lo que el estudio presenta limitaciones al tener un
pequefio nimero de pacientes Siendo necesario tener grupos de tamafo mayor y
comprable entre ellos para asi evitar sesgos por muestreo.

Araceli Boraita Pérez et al31. Los avances en el conocimiento, diagndstico y tratamiento
de las cardiopatias congénitas ha dado lugar a una mejoria del estado fisico de los nifios
cardiopatas, lo que les ha hecho que puedan realizar una mayor cantidad de actividades
fisicas, incluyendo la participacién en actividades deportivas. El 100% de nuestros
pacientes analizados se catalogaron en un nivel de actividad fisica moderado, sin
encontrar diferencias significativas entre los pacientes con reparacion de la cardiopatia
congénita y los pacientes que ain no han sido reparados.

En la mayoria de los casos se puede y se debe permitir que el paciente con cardiopatia,
ya sea reparada o no, realice algun tipo de ejercicio, las recomendaciones sobre éste, en
cuanto a tipo de ejercicio, se deben realizar de forma individualizada, dependiendo,
principalmente de la complejidad de la cardiopatia congénita y de la tolerancia
individual, muchas veces relacionada con el mismo diagndstico de base.

Araceli Boraita Pérez et al31. Tras la correccién tipo Fontan para corazén univentricular
o cardiopatias complejas, es frecuente que persista cierto grado de intolerancia al
ejercicio. Lo que podemos observar en nuestros resultados, puesto que en lo referente
a la clase funcional, el 83.3% de los pacientes se refieren tener clase funcional I de la
NYHA, es decir, no presentan limitacion al realizar actividad fisica; el 16.7% se refirié en
clase funcional II de la NYHA, con ligera limitacion para realizar actividad fisica. Este
porcentaje de pacientes con limitacién para la actividad fisica corresponde a pacientes
que tienen una cardiopatia congénita de complejidad grave y son pacientes que han
recibido manejo quirurgico paliativo, lo que concuerda con lo publicado en la literatura.

Se debe tener en cuenta que por el tipo de estudio y al realizarse en un centro de
transicion, en una unidad de tercer nivel, se presenta como riesgo sesgo de seleccion, de
muestreo y sesgo de informacion, por lo que puede existir un mayor numero de
pacientes que no se logran captar, siendo necesario realizar mayores estudios que nos
permitan conocer la realidad y estado actual de los pacientes con cardiopatias
congénitas en base al tratamiento dado de su cardiopatia, para que esto sirva para
generar guias, apertura de mas unidades de transiciéon de cardiopatias congénitas,
mayor capacitacion de médicos y mejor infraestructura para el manejo y seguimiento
oportuno de este grupo de pacientes.
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CONCLUSIONES

No encontramos diferencia significativa entre el nivel de calidad de vida ni el nivel de
actividad fisica de los pacientes reparados de la cardiopatia congénita y los pacientes
que no han sido reparados de la cardiopatia.

Estos resultados probablemente se deban a multiples factores. Entre los mas
importantes encontrados, el tamafio de la muestra entre los dos grupos. Por lo que el
estudio presenta limitaciones, siendo necesario tener grupos de tamafo mayor y
comprable entre ellos para asf evitar sesgos.

Sin embargo, nos permite tener un panorama general sobre el nivel de calidad de vida 'y
el nivel de actividad fisica de los pacientes adolescentes que llevan seguimiento en la
clinica de cardiopatias congénitas de nuestra unidad. Siendo necesario realizar mayores
estudios que nos permitan conocer las necesidades a tener en cuenta y en las cuales es
necesario trabajar para lograr una mejoria total de estas variables, asi como las
necesidades a resolver en el seguimiento y paso a la edad adulta de estos pacientes.
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ANEXOS
CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA PEDIATRICA (PedsQL)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente se enumeran una serie de cosas que pueden resultar un problema para su hijo/a.
Diganos hasta qué punto estas cosas han sido un problema para su hijo/a durante el ULTIMO MES,
marcando con un circulo:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces es un problema

3 si a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

En este cuestionario no existen respuestas correctas o incorrectas.
Conslltenos si no entiende alguna pregunta

En el tltimo MES, hasta qué punto ha sido un problema para su hijo/a...

LA SALUD FiSICA Y LAS ACTIVIDADES Nunca  Casi A A Casi
(Problemas con...) nunca veces menudo siempre
1. Caminar 0 1 2 3 4

2. Correr 0 1 2 3 4

3. Participar en juegos activos o hacer ejercicio 0 1 2 3 4

4. Coger objetos pesados 0 1 2 3 4

5. Bafiarse 0 1 2 3 4

6. Ayudar a recoger sus juguetes 0 1 2 3 4

7. Tener dolor 0 1 2 3 4

8. Sentirse cansado/a 0 1 2 3 4

EL ESTADO EMOCIONAL (Problemas con...) Nunca Casi A A Casi

nunca veces menudo siempre

1. Tener miedo 0 1 2 3 4

2. Sentirse triste 0 1 2 3 4

3. Enfadarse 0 1 2 3 4

4. Tener dificultad para dormir 0 1 2 3 4

5. Estar preocupado/a 0 1 2 3 4
LAS ACTIVIDADES SOCIALES (Problemas Nunca Casi A A Casi
con...) nunca veces menudo siempre
1. Jugar con otros nifios (o nifias) 0 1 2 3 4
2. Los otros nifios (o nifias) no quieren jugar 0 1 2 3 4
con él/ella
3. Los otros nifos (o nifias) se burlan de él/ella 0 1 2 3 4
4. Poder hacer las mismas cosas que otros 0 1 2 3 4
nifios (o nifias) de su edad
5. Seguir el ritmo de los otros nifios (o nifias) 0 1 2 3 4

cuando juega con ellos/as
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ACTIVIDADES ESCOLARES (Problemas Nunca Casi A A Casi

con...) nunca veces menudo siempre
1. Prestar atencidn en clase 0 1 2 3 4
2. Olvidar cosas 0 1 2 3 4
3. Acabar todas las tareas del colegio 0 1 2 3 4
4. Perder clase por no encontrarse bien 0 1 2 3 4
5. Perder clase por tener que ir al médico o 0 1 2 3 4

al hospital

*Por favor, complete esta seccidn si su hijo/a va al colegio o a la guarderia

LAS ACTIVIDADES DEL COLEGIO O GUARDERIA Nunca Casi A A Casi
(Problemas con...) nunca veces menudo siempre
1. Hacer las mismas tareas que sus compafieros/as 0 1 2 3 4

2. Faltar al colegio o a la guarderia por no 0 1 2 3 4
encontrarse bien

3. Faltar al colegio o a la guarderia por haber tenido 0 1 2 3 4

que ir al médico o al hospital

En el tltimo mes, cuanto le parece que su hijo/a...

... BIENESTAR Nunca Casi A A Casi
nunca veces menudo siempre

1. Se siente feliz 0 1 2 3 4

2. Se siente bien consigo mismo 0 1 2 3 4

3. Se siente bien con su salud 0 1 2 3 4

4. Obtiene el apoyo de familiares o amigos 0 1 2 3 4

5. Piensa que le sucederan cosas buenas 0 1 2 3 4

6. Piensa que su salud sera buena en el futuro 0 1 2 3 4

En el altimo mes...

EN GENERAL ... Malo Justo Bien MuyBien Excelente
1. En general, ;Como es la salud de su hijo? 0 1 2 3 4
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CUESTIONARIO INTERNACIONAL DE ACTIVIDAD FiSICA (IPAQ)

Estamos interesados en saber acerca de la clase de actividad fisica que la gente hace como parte de su
vida diaria. Las preguntas se referiran acerca del tiempo que usted utiliz6 siendo fisicamente activo(a)
en los ultimos 7 dias. Por favor responda cada pregunta aun si usted no se considera una persona
activa. Por favor piense en aquellas actividades que usted hace como parte del trabajo, en el jardin y
en la casa, para ir de un sitio a otro, y en su tiempo libre de descanso, ejercicio o deporte.

Piense acerca de todas aquellas actividades vigorosas y moderadas que usted realiz6 en los iltimos
7 dias. Actividades vigorosas son las que requieren un esfuerzo fisico fuerte y le hacen respirar mucho
mas fuerte que lo normal. Actividades moderadas son aquellas que requieren un esfuerzo fisico
moderado y le hace respirar algo mas fuerte que lo normal.

PARTE 1: ACTIVIDAD FISICA RELACIONADA CON EL TRABAJO
1. ;Tiene usted actualmente un trabajo o hace algtin trabajo no pagado fuera de su casa o de la escuela?

s

|:| NO =mm——p  Pase a la PARTE 2: TRANSPORTE

Las siguientes preguntas se refieren a todas las actividades fisicas que usted hizo en los uilltimos 7 dias
como parte de su trabajo pago o no pago. Esto no incluye ir y venir del trabajo.

2. Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias realiz6 usted actividades fisicas vigorosas como levantar
objetos pesados, excavar, construccion pesada, o subir escaleras como parte de su trabajo? Piense
solamente en esas actividades que usted hizo por lo menos 10 minutos continuos.

dias por semana
I:INinguna actividad fisica vigorosa relacionada con el trabajo =—————p Pase a la pregunta 4

I:INO sabe/No esta seguro (a)

3. ¢(Cuanto tiempo en total usualmente le toma realizar actividades fisicas vigorosas en uno de esos
dias que las realiza como parte de su trabajo?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

4. Nuevamente, piense solamente en esas actividades que usted hizo por lo menos 10 minutos
continuos. Durante los altimos 7 dias, ; Cuantos dias hizo Usted actividades fisicas moderadas como
cargar cosas ligeras como parte de su trabajo? Por favor no incluya caminar.

dias por semana
I:I No actividad fisica moderada relacionada con el trabajo ==————p Pase ala pregunta 6

5. ¢Cudnto tiempo en total usualmente le toma realizar actividades fisicas moderadas en uno de esos
dias que las realiza como parte de su trabajo?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)
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6. Durante los altimos 7 dias, ;Cuantos dias caminé usted por lo menos 10 minutos continuos como
parte de su trabajo? Por favor no incluya ninguna caminata que usted hizo para desplazarse de o a
su trabajo.

dias por semana
I:I Ninguna caminata relacionada con trabajo0 =———p Pase a la PARTE 2: TRANSPORTE

7. ;Cuanto tiempo en total pas6 generalmente caminado en uno de esos dias como parte de su trabajo?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

PARTE 2: ACTIVIDAD FiSICA RELACIONAD CON TRANSPORTE
Estas preguntas se refieren a la forma como usted se desplaz6 de un lugar a otro, incluyendo lugares
como el trabajo, las tiendas, el cine, entre otros.

8. Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias viajé usted en un vehiculo de motor como un tren, bus,
automovil, o tranvia?

dias por semana
I:I No viajé en vehiculo de motor =—————p  Pase ala pregunta 10

9. Usualmente, ;Cuanto tiempo gastd usted en uno de esos dias viajando en un tren, bus, automdvil,
tranvia u otra clase de vehiculo de motor?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

Ahora piense unicamente acerca de montar en bicicleta o caminatas que usted hizo para desplazarse
a o del trabajo, haciendo mandados, o para ir de un lugar a otro.

10.Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias montd usted en bicicleta por al menos 10 minutos
continuos para ir de un lugar a otro?

dias por semana
I:I No montd en bicicleta de un sitio a 0tr0 ===——p Pase a la pregunta 12

11.Usualmente, ; Cuanto tiempo gastd usted en uno de esos dias montando en bicicleta de un lugar a
otro?

horas por dia
minutos por dia I:INO sabe/No esta seguro (a)

12.Durante los altimos 7 dias, ;Cuantos dias caminé usted por al menos 10 minutos continuos para ir
de un sitio a otro?

dias por semana
No caminatas de un sitio a otro =) Pase a la PARTE 3: TRABAJO DE LA CASA,
MANTENIMIENTO DE LA CASA, Y CUIDADO DE LA FAMILIA
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13.Usualmente, ;Cudnto tiempo gast6 usted en uno de esos dias caminando de un sitio a otro?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

PARTE 3: TRABAJO DE LA CASA, MANTENIMIENTO DE LA CASA, Y CUIDADO DE LA FAMILIA
Esta seccidn se refiere a algunas actividades fisicas que usted hizo en los ultimos 7 dias en y alrededor
de su casa tal como como arreglo de la casa, jardineria, trabajo en el césped, trabajo general de
mantenimiento, y el cuidado de su familia.

14.Piense Unicamente acerca de esas actividades fisicas que hizo por lo menos 10 minutos continuos.
Durante los ultimos 7 dias, ; Cuantos dias hizo usted actividades fisicas vigorosas tal como levantar
objetos pesados, cortar madera, palear nieve, o excavar en el jardin o patio?

dias por semana
I:I Ninguna actividad fisica vigorosa en el jardin o pario =~ =) Pase ala pregunta 16

15.Usualmente, ; Cuanto tiempo dedica usted en uno de esos dias haciendo actividades fisicas vigorosas
en el jardin o patio?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

16.Nuevamente, piense Unicamente acerca de esas actividades fisicas que hizo por lo menos 10 minutos
continuos. Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias hizo usted actividades fisicas moderadas tal
como cargar objetos livianos, barrer, lavar ventanas, y rastrillar en el jardin o patio?

dias por semana
I:I Ninguna actividad fisica moderada en el jardin o patio =) Pase a la pregunta 18

17.Usualmente, ;Cuanto tiempo dedica usted en uno de esos dias haciendo actividades fisicas
moderadas en el jardin o patio?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

18.Una vez mas, piense unicamente acerca de esas actividades fisicas que hizo por lo menos 10 minutos
continuos. Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias hizo usted actividades fisicas moderadas tal
como cargar objetos livianos, lavar ventanas, estregar pisos y barrer dentro de su casa?

dias por semana
I:I Ninguna actividad fisica moderada dentro de la casa=———=p-Pase a la PARTE 4: ACTIVIDADES
FISICAS DE RECREACION, DEPORTE Y TIEMPO LIBRE

19.Usualmente, ;Cudnto tiempo dedica usted en uno de esos dias haciendo actividades fisicas
moderadas dentro de su casa?

horas por dia
minutos por dia
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I:I No sabe/No esta seguro (a)

PARTE 4: ACTIVIDADES FISICAS DE RECREACION, DEPORTE Y TIEMPO LIBRE
Esta seccion se refiere a todas aquellas actividades fisicas que usted hizo en los dltimos 7 dias
Unicamente por recreacion, deporte, ejercicio o placer. Por favor no incluya ninguna de las actividades
que ya haya mencionado.

20.Sin contar cualquier caminata que ya haya usted mencionado, durante los altimos 7 dias, ;Cuantos
dias caminé usted por lo menos 10 minutos continuos en su tiempo libre?

dias por semana
I:I Ninguna caminata en tiempo libré =—————p Pase a la pregunta 22

21.Usualmente, ;Cuanto tiempo gasto6 usted en uno de esos dias caminando en su tiempo libre?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

22.Piense Unicamente acerca de esas actividades fisicas que hizo por lo menos 10 minutos continuos.
Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias hizo usted actividades fisicas vigorosas tal como
aerobicos, correr, pedalear rapido en bicicleta, o nadar rapido en su tiempo libre?

dias por semana
I:I Ninguna actividad fisica vigorosa en tiempo libre =————p Pase ala pregunta 24

23.Usualmente, ; Cuanto tiempo dedica usted en uno de esos dias haciendo actividades fisicas vigorosas
en su tiempo libre?

horas por dia
minutos por dia I:INO sabe/No esta seguro (a)

24.Nuevamente, piense Unicamente acerca de esas actividades fisicas que hizo por lo menos 10 minutos
continuos. Durante los ultimos 7 dias, ;Cuantos dias hizo usted actividades fisicas moderadas tal
como pedalear en bicicleta a paso regular, nadar a paso regular, jugar dobles de tenis, en su tiempo
libre?
____dias por semana
I:I Ninguna actividad fisica moderada en tiempo libre ~ Pas®a la PARTE 5: TIEMPO DEDICADO
A ESTAR SENTADO (A)

25.Usualmente, ;Cudnto tiempo dedica usted en uno de esos dias haciendo actividades fisicas
moderadas en su tiempo libre?

horas por dia
minutos por dia I:INO sabe/No esta seguro (a)
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PARTE 5: TIEMPO DEDICADO A ESTAR SENTADO (A)
Las ultimas preguntas se refieren al tiempo que usted permanece sentado(a) en el trabajo, la casa,
estudiando, y en su tiempo libre. Esto incluye tiempo sentado(a) en un escritorio, visitando amigos(as),
leyendo o permanecer sentado(a) o acostado(a) mirando television. No incluya el tiempo que
permanece sentado(a) en un vehiculo de motor que ya haya mencionado anteriormente.
26.Durante los dltimos 7 dias, ;Cuanto tiempo permanecié sentado(a) en un dia en la semana?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

27. Durante los altimos 7 dias, ;Cudnto tiempo permaneci6 sentado(a) en un dia del fin de semana?

horas por dia
minutos por dia I:I No sabe/No esta seguro (a)

Este es el final del cuestionario, gracias por su participacion.
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i
Carta de consentimiento informado para participacion en

protocolos de investigacion en salud
(Padres o representantes legales en menores de edad o personas con discapacidad)

Lugary fecha

No. de registro institucional
Titulo del protocolo:

“CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE ACTIVIDAD FiSICA EN PACIENTES ADOLESCENTES CON
CARDIOPATIA CONGENITA REPARADOS VS PACIENTES NO REPARADOS DE LA CLINICA DE
CARDIOPATIAS CONGENITAS DEL HOSPITAL DE CARDIOLOGIA DEL CMN SXXI”

Justificacion y objetivo de la investigacion:

En nuestro pais existen muchos pacientes con cardiopatia congénita que viven hasta la edad
adulta, esto gracias a los avances en el tratamiento de estas enfermedades. Con la informacién
que se obtenga se realizard un reporte de la calidad de vida y la actividad fisica de estos
pacientes, lo que nos ayudara a poder hacer cambios en el manejo de los pacientes que nos
permitan mejorar su calidad de vida y su nivel de actividad fisica.

Objetivo: Conocer la calidad de vida y el nivel de actividad fisica de los pacientes adolescentes
con cardiopatia congénita de la clinica de cardiopatias congénitas del Hospital de Cardiologia
del CMN SXXI utilizando cuestionarios para la evaluacién de estas variables.

Procedimientos y duracion de la investigacion:

Se tomara la informacién de la base de datos de nuestra clinica de cardiopatias congénitas de
pacientes que se encuentren en seguimiento desde el inicio de la clinica hasta Enero 2023. Se
realizaran encuestas para medir la calidad de vida y el nivel de actividad fisica y se compararan
a los pacientes que ya fueron sometidos a cirugia correctiva contra aquellos pacientes que aun
no son operados.

Riesgos y molestias:
Riesgo minimo, inicamente se contestaran cuestionarios.

Beneficios que recibira al participar en la investigacion:

Conocer su nivel de calidad de vida y nivel de actividad fisica. Si se encuentra deterioro de estos
realizaremos las medidas necesarias (ajustes en el tratamiento, valoracion por rehabilitacion,
etc.), que nos ayuden a mejorar su nivel de vida.

Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento:

Al terminar el estudio, en consulta externa de seguimiento, se dara a conocer los resultados; asi
como la necesidad, o no, de realizar algin ajuste al tratamiento actual, con la finalidad de
mejorar la calidad de vida y la actividad fisica.
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Participacion o retiro:
Cuentan con la totalidad libertad de aceptar su participacion en el presente estudio asi como de
retirarse en caso de no querer continuar con el mismo.

Privacidad y confidencialidad:

Los datos obtenidos seran manejados con absoluta privacidad y confidencialidad.

Los datos pueden ser empleados para publicaciones, sin que se identifiquen a los pacientes,
protegiendo en todo momento su privacidad.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con la investigacion podra dirigirse a:
Investigadora o Investigador Responsable: Dra. Ménica Lucero Valadez Reyes.

Residente de 2do afio de la especialidad en Cardiologia Pediatrica. Matricula:

96371232; Correo: nik_lucero@hotmail.com; Teléfono y horario: (771)2041469, Lunes

a Viernes 07:00 horas a 15:00 horas.

Tutor: Dra. Lucelli Yafez Gutiérrez.

Jefa del servicio de Cardiopatias Congénitas del Hospital de Cardiologia, CMN Siglo XXI.
Matricula: 11232765; Correo: cardioluce@gmail.com; Teléfono y horario: (55)56276900 Ext.
22203, Lunes a Viernes 08:00 horas a 14:00 horas.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a:
Comité de Etica en Investigacién de la UMAE Hospital de Cardiologia CMN SXXI.

Teléfono: 56276900 Ext 21907

Correo electronico: clei.cardiologiacmnsxxi@gmail.com

Declaracion de consentimiento:

Acepto que a mi familiar o representado se le tomen los datos o muestras sélo para
este estudio

Acepto que a mi familiar o representado se le tomen los datos o muestras para este
estudio y/o estudios futuros

Se conservaran los datos obtenidos en los expedientes médicos de cada paciente.

Nombre y firma del padre, madre o Nombre y firma de quien obtiene el
representante legal consentimiento
Nombre y firma del testigo 1 Nombre y firma del testigo 2
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Carta de asentimiento en menores de edad (8 a 17 afos)

Lugary fecha
No. de registro institucional

Titulo del protocolo:

“CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE ACTIVIDAD FiSICA EN PACIENTES ADOLESCENTES CON
CARDIOPATIA CONGENITA REPARADOS VS PACIENTES NO REPARADOS DE LA CLINICA
DE CARDIOPATIAS CONGENITAS DEL HOSPITAL DE CARDIOLOGIA DEL CMN SXXI”

Objetivo de la investigacion y procedimientos:

OBJETIVO: Conocer tu calidad de vida y el grado de actividad fisica que realizas.
PROCEDIMIENTOS: Se realizardn encuestas para medir la calidad de vida y el nivel de
actividad fisica.

Tu participacidén en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tu papa o mama hayan
dicho que puedes participar, si ti no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision
si participas o no en el estudio. También es importante que sepas que, si en un momento
dado ya no quieres continuar en el estudio, no habra ningiin problema, o si no quieres
responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus
respuestas o resultados sin que tu lo autorices, sélo lo sabran las personas que forman
parte del equipo de este estudio. En caso de ser menor de edad la informacién sélo podra
proporcionarse a los padres o responsable legal.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una (x) en el cuadrito de abajo que dice
“Si quiero participar” y escribe tu nombre. Si no quieres participar, déjalo en blanco y no
escribas tu nombre.

|:| Si quiero participar

Nombre:

Nombre y firma de la persona que obtiene el asentimiento:
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Meses JULIO 2023 AGOSTO 2023 SEPTIEMBRE 2023

Autorizacion del protocolo X

Recoleccion de datos X X

Procesamiento de los datos X
Analisis de datos X
Discusion de resultados X
Integracién de la tesis X
Presentacion de tesis X
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