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TiTULO

CAPACIDAD AEROBICA EVALUADA MEDIANTE CAMINATA DE 6 MINUTOS EN
NINOS CON MIELOMNINGOCELE DEL CENTRO DE REHABILITACION INFANTIL
TELETON ESTADO DE MEXICO



INTRODUCCION

Los defectos del tubo neural o encefalomielodisrrafias, son malformaciones
producidas por la organizacion andmala del tubo neural durante la embriogénesis,
estos se acompafan de diversos trastornos clinicos dependiendo de la intensidad y
localizacion del defecto; se considera de etiologia multifactorial resultado de la
interaccion de factores genéticos, ambientales y nutricionales ().

Este grupo de anomalias congénitas afectan al proceso de neurulacion, durante los
dias 21 a 28 de gestacion. Etapa en cual la placa neural se pliega para formar el tubo
neural que daré paso a diversas estructuras como la médula espinal que deriva del
tubo neural caudal, mientras que el cerebro y las estructuras nerviosas encefalicas se
forman a partir del tubo neural rostral().

Algunos estudios han correlacionado determinados genotipos del metabolismo del
acido folico con el mayor riesgo de aparicion de un defecto del tubo neural, como el
polimorfismo 677C/T del gen de la enzima metileno tetrahidrofolatoreductasa, que
codifica para la proteina 5,10-metilentetrahidrofolato reductasa (MTHFR), enzima que
cataliza el 5,10 metilentetrahidrofolato en 5-metilo-tetrahidrofolato (5-MTHF), lo cual
finalmente concluye en la biosintesis de nucleétidos, neurotransmisores y proteinas).

Clasificacion

1. Defectos cefélicos: craneo bifido (anencefalia y encefalocele)
2. Defectos caudales: espina bifida (oculta y espina bifida quistica)

Espina bifida

Es un defecto ocasionado por el cierre inadecuado del neuroporo posterior, que se
manifiesta como una falta de fusion de los arcos vertebrales a nivel de la linea media
y que habitualmente se limita a una sola vértebra; puede ocurrir a cualquier nivel de la
columna vertebral aunque con mayor frecuencia se observa en las regiones lumbar y
sacra. Se puede clasificar como espina bifida oculta y espina bifida quistica ().

Espina bifida oculta

Es la forma mas leve y consiste Unicamente en la falta de fusion de los arcos
vertebrales sin herniacion de meninges. Constituye cerca del 10% de todas las
espinas bifidas, habitualmente es asintomatica y puede manifestarse unicamente por
la presencia de mechones de pelo, nevos o fositas dérmicas sobre el sitio del defecto.
Muy rara vez se asocia a fistulas de liquido cefalorraquideo, pero cuando éstas se
presentan son la causa de cuadros de meningitis de repeticion (15).

Espina bifida quistica
Aunque el defecto puede aparecer a cualquier nivel de la columna, muestra
predileccion por el segmento lumbosacro, de forma que alrededor de un 5% de los



mismos se localizan a nivel toracico, un 26% en la columna lumbar, un 20% a nivel
sacro y un 47% lumbosacro, siendo la localizacion cervical excepcional. Se clasifica
en:

-Meningocele:El defecto contiene uUnicamente liquido cefalorraquideo (LCR) y
meninges, la médula y las raices nerviosas se encuentran situadas dentro del canal
medular.

-Mielomeningocele:En el defecto, el saco contiene ademas de LCR y meninges,
meédula espinal y/o raices nerviosas.

-Raquisquisis: El mas grave de todos los defectos del tubo neural. Se caracteriza por
una hendidura amplia del raquis generalmente asociada a anencefalia y que deja al
descubierto a la médula espinal, la cual habitualmente no se encuentra bien formada.
La raquisquisis, al igual que la anencefalia, no es compatible con la vida,5,6,7).

Epidemiologia

La morbilidad y mortalidad por defectos del tubo neural, son elevadas y varian de pais
a pais e incluso en las diferentes areas geogréficas en una misma nacione).A nivel
mundial, la incidencia es de un caso por 10,000 nacidos vivos; la frecuencia incluye
400,000 casos de anencefalia y 300,000 casos de espina bifida con una razén de
1.3:1 respectivamentes).

La anencefalia es el tipo de defecto mas frecuente (37%), con una tasa de mortalidad
de 2.2 por 10 000 nacidos vivos, seguida por la espina bifida sin hidrocefalia cuya
tasa fue de 1.8 por 10 000 nacidos vivos, lo que supone el 31.6% de las muertes por
defectos del tubo neural y en tercer lugar lo ocupa la espina bifida con hidrocefalia
qgue durante el periodo presenté una tasa bruta de 1.4 por 10 000 nacidos vivos y
24.1% de las defunciones ).

En los Estados Unidos (EE.UU), la frecuencia oscila entre 4 y 10 casos por 10,000
nacidos vivos; se calculan 400,000 anencefalias y 2,500 casos de espina bifida por
afo (razon 1.6:1)e). En México se estima una frecuencia aproximada de 20.28 por 10
000 nacidos vivos observandose una prevalencia mas elevada en comparacién con
otros paises @).

La prevalencia de las formas mas comunes de estos defectos (anencefalia y espina
bifida) es de 300.000 casos al afio en el mundo (s) y aunque las prevalencias varian
entre paises, se evidencia desde hace dos décadas un declive en la frecuencia de
estos, principalmente en paises desarrollados debido a la fortificacion con acido félico
de alimentos de consumo masivo y también como resultado de la interrupcion de
embarazos en etapas tempranas una vez establecido el diagnostico ().



MARCO TEORICO
Comorbilidades asociadas a mielomeningocele (MMC)

La prevalencia de adolescentes con sobrepeso u obesidad aumentd del 56% en el
periodo de 1988 a 1994, al 65% del afio 1999 al 2000; la obesidad es 2,5 veces mas
evidente entrepersonas con discapacidad en extremidades inferiores, exacerbando
problemas como la deambulacién limitada, dificultad en la transferencia, el riesgo de
Ulceras por presion, morbilidad psicolégica y posibles complicaciones durante
intervenciones quirdrgicas(o).

Debido a la pérdida de la funcion motora existe restriccion en el desempefio de sus
actividades cotidianas, que conduce a un estilo de vida sedentaria, asociandose a una
alta prevalencia de obesidad y disminucion de la condicion fisica 6ptima. La obesidad
se asocia a un menor consumo de energia y aumento de peso, dificultando a la
persona mantener el mismo ritmo que sus comparferos en situaciones sociales o
laborales (14,19); se asocia también al aumento de demanda metabdlica, reflejado en
el aumento en el consumo de oxigeno y la produccién de dioxido de carbono,
principalmente debido a la rigidez y movilidad reducida de la caja toracica referido por
Sherman y colaboradores (10).

Capacidad aerd6bica

La capacidad aerdbica de acuerdo al American College of Sports Medicine (ACSM) se
define como la capacidad para realizar un ejercicio dinamico, que involucre principales
grupos musculares de intensidad moderado-alta durante periodos prolongados de
tiempo. La realizacion de este ejercicio depende del estado funcional de los sistemas
respiratorio, cardiovascular y locomotor; esta ha sido considerada como la medida
fisiolégica mas importante en el ser humano para pronosticar su rendimiento fisico en
actividades de larga duracion y en cierta forma para conocer la funcionalidad de los
distintos sistemas organicos involucrados en el transporte de oxigeno.

La capacidad aerbbica esta directamente relacionada con el consumo de oxigeno,
esta se cuantifica en términos de VO2 max puesto que el sistema cardiovascular es
el responsable del aporte de oxigeno a los musculos activos y se expresa para
fines comparativos en sus valores absolutos (I/min) y relativos (ml/kg/min) (George y
cols 2001). Ambas unidades pueden utilizarse para indicar la intensidad con la que el
cuerpo esta trabajando durante la realizacion de esfuerzos maximos y submaximos,
sin embargo cada valor unitario se usa para expresar el VO2 y la produccion de
energia aerodbica; la unidad I/min representa la cantidad absoluta o total de oxigeno
consumido en el cuerpo por minuto, el VO2 max absoluto se usa generalmente para
calcular la cantidad total de energia aerdbica o de calorias que el cuerpo puede
generar.
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Las unidades ml/kg/min por otro lado representan el consumo de oxigeno requerido
para mover un kilogramo de peso corporal por minuto. La mayoria de las veces el
VO2 méax. se expresa con unidades relativas por que la capacidad funcional de una
persona depende del desplazamiento de su propio peso corporal. En el cuerpo
humano la cantidad de oxigeno consumido es importante porque representa la
cantidad total de energia disponible para trabajar. Por lo tanto una persona con un
valor de VO2 méax absoluto alto podra hacer ejercicio con una intensidad mas elevada
gue una persona con VO2 max menor.

Tipo de Pruebas

Para conocer, determinar o estimar el consumo de oxigeno mediante test de ejercicio
se han disefiado diversidad de pruebas. Los protocolos de valoracion de la capacidad
aerébica se pueden clasificar de forma general en maximales y submaximales
(Noonan & Dean, 2000). Las pruebas maximales, como su hombre lo indica requieren
un esfuerzo maximo que genere un punto de fatiga voluntario, esto provee un mejor
valor de consumo maximo de oxigeno (ACSM, 2009). Mientras tanto, las pruebas
submaximas, evallan la capacidad de resistencia del sistema cardiorrespiratorio de
tolerar esfuerzos inferiores, donde el 85% la frecuencia cardiaca maxima tedrica
(FCMT) o predicha es el criterio de control (Segovia, Lépez & Legido, 2008). En este
caso, el valor de la FCMT puede ser obtenido mediante diversas ecuaciones (Gellish,
et al. 2007; Tanaka, et al. 2001), y adicionalmente, se puede predecir o calcular el
VO2max (Heyward, 2008).

Las pruebas también se pueden clasificar de acuerdo a la manera de conocer el valor
del consumo de oxigeno, de forma directa o indirecta (Segovia, Lépez & Legido,
2008). De forma directa, se basan en la medicién de los residuos quimicos resultantes
del gasto energético, generalmente son procedimientos de laboratorio con un alto
nivel de confiabilidad, mediante los niveles de lactato en sangre, por ergoespirometria
(Fletcher, 2001) o por niveles de urea en orina. Mientras que los métodos indirectos,
se pueden agrupar de acuerdo a como se estiman lo valores de consumo de oxigeno,
bien sea, por ecuaciones de regresibn (ACSM, 2009), mediante nomogramas
(Heyward, 2008) o por cuestionarios (George, et al, 1997), o teniendo en cuenta las
respuestas cronotrépica y presora al ejercicio agudo, y la capacidad de recuperacion
posterior al esfuerzo realizado (Lauer, et al, 2005).

Segun el medio que se utilicen los test se pueden clasificar en cicloergbmetro, banda
si fin o cinta rodante y pruebas en escalon (McArdle et al. 2004). De estos ultimos, se
conocen multiples pruebas como el test de Harvard, el Queens College, el test de tres
minutos, entre otros, que permiten valorar la capacidad aerdbica mediante la
estimacion del consumo maximo de oxigeno. Adicionalmente, se pueden ubicar las
pruebas de campo como el test de Cooper, el test de Luc- Leger o Course Navette, el
test de Lian o skipping, el test de marcha de 6 minutos, el test de la milla, entre otros
(Martinez, 2002), como parte de la clasificacion segun el medio en el cual se aplique
la valoracion



Evaluacion de la capacidad aerdbica en nifilos con mielomeningocele

Se han realizado estudios sobre la relacion entre la capacidad aerObica y otros
componentes de la condicion fisica en pacientes con mielomeningocele; en el que la
capacidad aerébica se cuantificdé midiendo el consumo de oxigeno pico (peakVO,)
durante una prueba de esfuerzo maximo en un cicloergémetro de brazos o en funcién
de la principal via de la deambulacion y concluyendo que los adolescentes y adultos
jovenes con MMC tienen una mala condicion fisica. En un estudio previo se encontrd
que el peakVO, fue un 42% mas bajo que en compafieros sanos; con valores mas
bajos en los no ambulantes (Buffart et al.).Varios otros estudios han informado
también de baja capacidad aerobica (Agre et al.1987 ; Sherman et al 1997 ;Van den
Berg-Emons et al 2003 )(11).

A medida que el nifio crece, hay una tendencia natural al deterioro de la actividad
fisica. La deformidad de la columna se hace mas pronunciada, un 20-50% pierden la
capacidad de caminar aproximadamente a la edad de 10 afios; ademas, los
adolescentes con espina bifida gastan mas tiempo en realizar actividades fisicas
dindmicas que sus contemporaneos sin discapacidad(i2).

Bandini et al. informaron que el total de gasto diario de energia y la tasa metabdlica
en reposo eran subnormales en los adolescentes con MMC, sobre todo en los no
ambulantes.Se ha sugerido que los individuos con MMC que preservan la marcha
tienen un alto coste energético durante esta, debido al equilibrio muscular
perturbado,con la hipétesis de que este costo energético de las actividades diarias,
conduce a un aumento de la fatiga y en consecuencia a un estilo de vida
sedentarioy).

En un estudio los pacientes fueron agrupados segun sus distancias recorridas a pie
de acuerdo con "criterios Hoffer" (deambulacion en la comunidad, deambulacion en el
hogar, deambulacién durante el ejercicio, no deambulacion), el objetivo de este
estudio fue evaluar el costo energético y el esfuerzo fisico de las actividades diarias
en pacientes con MMC en comparacidon con sus compafieros sin discapacidad,
encontrando que el costo energético por unidad de tiempo en actividades de la vida
diaria no fue mayor en los participantes con MMC; sin embargo el costo de energia
por metro durante la marcha y el esfuerzo fisico eran mas altos que en sus pares sin
discapacidad(13).

La literatura acerca del gasto energético en individuos con MMC es escaso y no
concluyente, se han encontrado resultados contradictorios para el costo energético
por unidad de tiempo (O, en ml / kg / min) durante la deambulacién a una velocidad
auto-seleccionada. Duffy et al; encontraron similares costos de energia en nifios con
MMC y compafieros sin discapacidad, se desarrollo un estudio que evaluo el costo el
costo de energia de las actividades diarias midiendo la absorcién de oxigeno (VOy) y
las concentraciones de gases; concluyendo que la deambulacion a una velocidad
preferida por parte de los participantes ambulatorios con MMC (3,2km / h) fue 14%
menor (p = 0,22) que la velocidad preferida de participantes de comparacion (3,7
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km/h) y el costo de energia por metro caminando a la velocidad preferida era 0,26
mil/kg/m. en los participantes ambulatorios con MMC y 0,20ml/kg/m. en los
participantes de comparacion (p = 0,08) (14).

Intervenciones meédicas, educativas y nutricionales en niflos con
mielomeningocele

Se han realizado intervenciones tendientes a determinar los efectos de la educacion
sobre la nutricién, la salud y la forma fisica de los adolescentes con problemas de
movilidad debido a mielomeningocele y lesién de la médula espinal; haciendo una
evaluacion inicial de la capacidad aerdbica a través de protocolos de rampa con un
ergémetro de brazos, asi como la composicion corporal y quimica sanguinea (). Esto
ha dado lugar a la creacion de programas tendientes a modificar del comportamiento
y la educacién para mejorar los habitos alimentarios y aumentar el gasto de energia;
como el programa "Shapedown" desarrollado por la Universidad de California,
disefiado para hacer frente a algunos problemas psicosociales del nifio o el peso de
los adolescentes (10); 0 el programa Shake-It-Up por Block et al, disefiado para los
adultos con lesiones medulares, consiste en clase que abarcan nutricion, actividad
fisica, manejo del estilo de vida, y la modificacién del comportamiento (11).

Caminata de 6 minutos (6MWT)

La evaluacion objetiva del comportamiento de distintas variables fisiologicas que
pueden modificarse durante el ejercicio fisico, mediante técnicas validadas, es un
hecho cada vez mas frecuente y necesario en la practica clinica. La 6MWT es un
estudio simple, que brinda informacién sobre la capacidad para realizar actividades
cotidianas (15).

Esta constituye un estudio de importancia en la evaluacion inicial del estado funcional,
como medida transversal en el seguimiento clinico, en la valoracién de la respuesta a
la implementacién de acciones terapéuticas y también como predictor de morbilidad y
mortalidad en pacientes con patologias respiratorias y cardiovasculares(is).

El objetivo fundamental de esta prueba es medir la distancia recorrida por una
persona caminando a su maxima velocidad, durante estos 6 minutos, como medida
representativa de su capacidad funcional al ejercicio, registrandose la presencia de
disnea, fatiga, frecuencia cardiaca y saturacion arterial (15,17).

Al comenzar el ejercicio, el aumento del gasto cardiaco se origina por un incremento
del volumen sistolico y de la frecuencia cardiaca; a medida que se intensifica el
ejercicio, los incrementos del gasto cardiaco provienen de manera casi exclusiva de
una frecuencia cardiaca cada vez mayor, de esta forma, el consumo de oxigeno de
los muasculos que estan trabajando se encuentra intimamente relacionado con la
frecuencia cardiaca).



La prueba se ha utilizado en algunos estudios de nifios con discapacidad como el
caso de la pardlisis cerebral, en donde se evalud la efectividad de un programa de
caminata en nifilos con paralisis cerebral, midiendo el consumo maximo de oxigeno, la
ventilacion maxima, la frecuencia cardiaca méaxima y la distancia durante la prueba.
Encontrando que esta aparece reproducible y valida con respecto a las evaluaciones
del cicloergdmetro de respuestas cardiorrespiratorias y ofrece un método sencillo para
la evaluacion clinica; asi mismo se ha demostrado que la prueba puede predecir la
aptitud cardiorrespiratoria en nifios sanos y con discapacidad, tanto si se utiliza con o
sin medicion de gases(s).

Solway y colaboradores analizaron 52 estudios publicados entre los afios 1966 y 2000
sobre distintos test de esfuerzo submaximos utilizados en pacientes con
enfermedades cardiorrespiratorias, siendo el test de marcha de 6 minutos el mas
utilizado (56%). Esta prueba demostré una correlacion entre consumo de 02 y
distancia caminada, la que fue significativamente menor (al menos 54 metros) en
sujetos con estas patologias, comparados con individuos normales. Asi mismo, la
distancia caminada se correlacion6 con complicaciones postoperatorias,
hospitalizaciones y mortalidad (17).

El 6MWT es la prueba subméxima ideal para evaluar capacidad funcional en
pacientes con patologias cardiopulmonares por su facil realizacién, bajo costo y alta
correlacion con la vida cotidiana. Estudios recientemente publicados lo estandarizan
en forma confiable para nifios(7).
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El desacondicionamiento fisico representan un problema importante en los nifios con
mielomeningocele, su asociacién con la obesidad y el sedentarismo aumenta el
riesgo para la adquisicion de complicaciones cardiovasculares, asi como la limitacion
en actividades de la vida diaria y la restriccién en la participacién en relaciéon a sus
congéneres de la misma edad. La evaluacion de la capacidad aerdbica representa
una medida diagnostica y de evaluacion en intervenciones encaminadas a mejorar la
salud en estos pacientes.

¢, Cuél es la capacidad aerdbica obtenida mediante caminata de 6 minutos en
nifios con mielomeningocele del Centro de Rehabilitacién Infantil Teletdn
Estado de México?
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JUSTIFICACION

Los defectos al nacimiento y particularmente los defectos del tubo neural, son un
importante problema de salud publica en México, tanto por las elevadas tasas de
morbilidad y mortalidad como por las secuelas a diversos nivelesque ocasionan en el
individuo.

El Informe sobre nifios saludables 2010, refiere que las personas con discapacidad
tienen menos probabilidades que las personas sin discapacidad de realizar ejercicio
de manera sostenida. Los nifios con enfermedades cronicas se encuentran en el
grupo menos activo y corren el riesgo adicional de presentar problemas de salud
asociados a un estilo de vida sedentario.

Durante las dUltimas décadas, la esperanza de vida de las personas con
mielomeningocele ha aumentado y como consecuencia de ello, padecimientos
relacionados con el estilo de vida sedentario como la enfermedad cardiovascular y la
diabetes mellitus, serdn cada vez mas preocupantes en este grupo de pacientes. Por
lo tanto, se requiere una mayor atencion hacia un estilo de vida saludable con el fin de
mejorar la salud y preservar la salud en la manera de lo posible.

De acuerdo a la bibliografia, los estudios realizados acerca de la evaluacion de
pardmetros cardiopulmonares han mostrado que los nifios con mielomeningocele y
lesion medular tienen una baja capacidad aerébica en relacion a sus pares de la
misma edad, sin discapacidad. Duffy et al; concluyeron que la deambulacién y el
costo de energia por metro caminado por parte de los participantes con MMC fue
menor (p = 0,22) que los participantes de comparacion.

En la mayoria de los estudios se han realizado pruebas cardiopulmonares méaximas,
sin reflejar el gasto energético en actividades cotidianas de la vida diaria, reflejando
controversia en cuanto a los resultados descritos en la bibliografia, como en el
estudio realizado por Buffart et al. En el cual encontraron que el peakVO, fue un 42%
mas bajo; con valores aun mas bajos en los no ambulantes, Varios otros estudios han
informado también de baja capacidad aerdbica (Agre et al.1987; Sherman et
al 1997 ;Van den Berg-Emons et al 2003 ).

Debido a que en el CRIT contamos con una amplia poblacién de pacientes con
mielomeningocele, es importante contar con un método de evaluacion especifica e
identificar la capacidad aerdbica en actividades cotidianas como la marcha, siendo la
caminata de 6 minutos una prueba que refleja el gasto cardiaco en actividades
similares a la vida cotidiana, de esta manera aplicar programas personalizados para
mejorar la condicion fisica y lograr un impacto en la disminucion de la morbimortalidad
y mantener la maxima funcionalidad posible.
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OBJETIVOS

Objetivo general

Evaluar la capacidad aer6bica mediante caminata de 6 minutos en nifios con
mielomeningocele del Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton Estado de México.

Objetivo especifico

1. Realizar prueba de caminata de 6 minutos en nifios con mielomeningocele del
Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén Estado de México.

2. ldentificar mediante la prueba de caminata de 6 minutos los siguientes
pardmetros cardiopulmonares:

Frecuencia cardiaca

Saturacion de oxigeno
Distancia recorrida

Percepcion subjetiva de fatiga
Percepcion subjetiva de disnea

"0 T
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HIPOTESIS DE INVESTIGACION

Los nifios con mielomeningocele tienen una menor capacidad aerdbica en relacion a
nifios sanos.

14



SUJETOS, MATERIAL Y METODO

CARACTERISTICAS DEL LUGAR DONDE SE REALIZARA EL ESTUDIO

El estudio se llevara a cabo en las instalaciones del Centro de Rehabilitacion Infantil
Teletdn, Estado de México.

La toma de parametros de somatometria se llevara a cabo por el personal del area de
enfermeria.

La prueba de caminata de 6 minutos se llevara a cabo en la cancha techada del jardin
de la familia.

DISENO

Segun el tipo de maniobra a utilizarse en el estudio: observacional.

Segun el proceso de causalidad o tiempo de ocurrencia de los hechos y registros de
la informacién: prospectivo.

Segun la medicién en el tiempo: transversal.
Segun el grupo control: descriptivo.
Segun la base para conformar la muestra: hospitalario.

Segun su medida estadistica: cuantitativo.

DESCRIPCION DE LA POBLACION

Pacientes del Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén, con diagndstico de
mielomeningocele nivel motor lumbar medio y bajo, que realicen marcha de manera
independiente o0 con asistencia de ayudas ortésicas para la misma, capaces de
sequir las indicaciones de la prueba, de cualquier sexo, edad comprendida entre los 6
y 18 afios, pacientes con expediente activo.

CRITERIOS DE SELECCION
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Criterios de inclusion:

e Pacientes con diagnostico de mielomeningocele nivel motor lumbar medio y
bajo que realicen marcha independiente o con ayudas ortésicas

e Pacientes de ambos sexos

e Edad entre los 6 y 18 anos

e Pacientes con coeficiente intelectual normal o limitrofe que permita seguir
ordenes indicadas

e Pacientes que acepten participar en el protocolo y que firmen el consentimiento
informado

e Pacientes que tengan expediente activo

Criterios de exclusion

e Pacientes con déficit cognitivo

e Pacientes con dano neuroldgico asociado como encefalopatia isquémica,
déficit multisensorial

e Falta de colaboracién del paciente para realizar la prueba

e Todos aquellos trastornos asociados que pueden y afectar la funcién
cardiopulmonar como hipertensién pulmonar, cardiopatia, broncodisplasia
pulmonar

e Presencia de enfermedad aguda de vias respiratorias superiores o inferiores

e Presencia de disfuncion valvular

e Pacientes sin ambulacion

Criterios de eliminacién

e Pacientes que no acepten realizar la prueba
e Pacientes con sintomas que impidan continuar la prueba
e Datos de descompensacion cardiopulmonar
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VARIABLES

VARIABLES TIPO DE DEFINICION DEFINICION ESCALA DE
VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL MEDICION
Capacidad Cuantitativa | capacidad para realizar un ejercicio | Variable que sera extraida Escala
aerdbica dinamico, que involucre principales | a través de la medicion de | comparativa de
grupos musculares de intensidad | la frecuencia cardiaca, variables en
moderado-alta durante periodos | saturacibn de oxigeno, | relacién a nifios
prolongados de tiempo distancia recorrida, sanos.
sensacion de fatiga,
sensacion de disnea vy
VO2max.
Frecuencia Cuantitativa | Numero de veces que late el corazén | Numero de latidos Normal
cardiaca continua | por unidad de tiempo. cardiacos por minuto Nifios de 1-10
obtenidos a través de la | afos: 70-120 Ipm
auscultaciéon  del  area | Nifios mayores
precordial mediante un de 10 anos:60-
estetoscopio. 100Ipm
Saturacion de Cuantitativa | Cantidad oxigeno que se combina, en el | Variable obtenida a través 90-100%
oxigeno continua | sentido quimico, con la hemoglobina | de la  medicion  del | saturacién normal
para formar la oxihemoglobina. porcentaje de saturacion
oxigeno a través de un
oximetro.
Distancia Cuantitativa | Medida de la longitud del segmento que | Metros recorridos en 6 Resultados
continua une dos puntos de una trayectoria. minutos estandarizados
de la prueba en
nifios
Fatiga Cualitativa | Percepcion subjetiva de esfuerzo fisico. | Percepcion de esfuerzo | Escala de Borg
fisico posterior a la modificada
caminata en nifios
Disnea Cualitativa | Sensacioén de falta de aire. Sensacion de falta de aire | Escala de Borg
posterior a la caminata modificada
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Una vez aprobado por el Comité de Etica e Investigacion del Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton Estado de México, el presente estudio se llevara a cabo de la siguiente
manera:

El estudio se realizara con previa autorizacion del Comité Local de Investigacion y
Etica, el cual se llevara a cabo a partir del mes de septiembre de 2014 a noviembre
del 2014; se estudiaran pacientes derechohabientes que cumplan con los criterios de
seleccion.

A) Se identificara a los pacientes que cumplan criterios de inclusién por interrogatorio
clinico y analisis de expediente clinico realizado por médico.

B) Se analizaran los expedientes de pacientes con diagnostico de mielomeningocele
de la Clinica 2 de turno matutino y clinica B del turno vespertino de Defectos del Tubo
Neural y Lesién Medular del CRIT Estado de México.

C) El médico residente obtendra de la base de datos, los teléfonos de los pacientes
que cumplan con los criterios de seleccion, para invitarles a participar en el estudio
mediante llamada telefénica, o bien mediante la localizacion de los pacientes dentro
del centro.

D) Una vez que se cuente con la autorizacion del/los padre(s) o tutores, y que
cumplan con los criterios de seleccion, se les citara para pedir que firmen la carta de
consentimiento informado (Anexo 2) y para realizar la toma de medidas
antropomeétricas.

E) Se realizara la prueba de caminata de 6 minutos previo a la realizacion de terapias
o toma de servicios dentro del centro.

F) Se obtendran los datos y se analizaran los resultados.
G) Se realizara un analisis univariado: Estadistica descriptiva, para todas las variables
dicotémicas se analizara frecuencia y calculo de proporciones en la poblacion de

estudio; en el caso de variables continuas se calcularan medidas de tendencia central
y de dispersion.
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FACULTAD Y ASPECTOS ETICOS

Se anotard la factibilidad del estudio desde la perspectiva de los investigadores, los
aspectos éticos internacionales, nacionales y del Comité de Investigacion del Sistema
CRIT; vy, la necesidad de solicitar consentimiento informado por escrito de
participacion.

En referencia a los aspectos éticos, el estudio se apega a las normas nacionales e
internacionales sobre la Investigacion Clinica en Humanos (Declaracién de Helsinki),
que ha sido promulgada por la Asociacion Médica Mundial, adaptada por:

182 Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, Junio de 1964 y enmendada por la
292 Asamblea Médica Mundial Tokio, Japdn, octubre1975

352 Asamblea Médica Mundial, Venecia, Italia, octubre 1983

412 Asamblea Médica Mundial, Hong Kong, septiembre 1989

48?2 Asamblea General, Edimburgo, Escocia, octubre 2000

Nota de Clarificacidon del Parrafo 29, agregada por la Asamblea General de la AMM,
Washington 2002.

Nota de Clarificacidon del Parrafo 30, agregada por la Asamblea General de la AMM,
Tokio 2004.

592 Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008.

Se incluira hoja de consentimiento informado a los participantes del estudio donde se
especificaran los objetivos del estudio, manteniéndose la confidencialidad de los
datos.

La Ley General de Salud en materia de investigacion para la salud en México en el
TITULO SEGUNDO de los aspectos éticos de la investigacién en seres humanos
CAPITULO | Disposiciones comunes ARTICULO 14 La investigacion en seres
humanos debera desarrollarse conforme a las siguientes bases: I. ARTICULO 17.- Se
considera como riesgo de la investigacion a la probabilidad de que el sujeto de
investigacion sufra algun dafio como consecuencia inmediata o tardia del estudio.
Para efectos de este Reglamento, esta investigacidon se clasifica en la siguiente
categoria:

I.- Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de
investigaciéon documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna
intervencién o modificacion intencionada en las variables fisiologicas, psicoldgicas y
sociales de los individuos que patrticipan en el estudio, entre los que se consideran:
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se le
identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.
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RECURSOS HUMANOS, FiSICOS Y FINANCIEROS

Humanos.

Fisicos

W

'—‘LOPO.\‘.O’SJ"

Médico residente de 40 afio de la especialidad en Medicina de
Rehabilitacion del Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén, Estado de
México.

Médico especialista en Medicina de Rehabilitacion, con posgrado en
Rehabilitacion Pediatrica y Rehabilitacion pulmonar, adscritos al Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton, Estado de México, involucrados en el
desarrollo de la investigacion y analisis estadistico.

Personal de enfermeria adscritos al centro de Rehabilitacion Infantil Teletdn,
Estado de México, involucrados en el desarrollo de la investigacion vy
analisis estadistico

Equipo de computacién con programa de software para recoleccién de
datos del expediente clinico

Computadora portétil marca Toshiba para recopilacion de datos

Hojas blancas donde se imprimiran los anexos para la recoleccion de datos

Tablas de escalas de percentiles de peso y talla de la OMS y especifica para

nifios con mielomeningocele

Cronoémetro

Oximetro

2 conos reflectantes

Una o més sillas

Cartilla de escala de Borg modificada/escala visual analoga en nifios

O Marcas visuales en el suelo cada 3 metros de recorrido

Financieros

1. Gasto financiero, en caso de ser necesario el médico residente cubrira el costo del
material utilizado.
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Actividad

Mes

Mayo

Junio

Junio- julio

Agosto

Septiembre

Octubre

Noviembre

—Diciembre

Eleccion del tema

Busqueda de
informacion

Inicio del protocolo
de investigacién
(marco teorico)

Continuacién con el
protocolo de
investigacion

Presentacion al
comité de ética

Recoleccion de la
muestra.

Resultados.

Entrega de
resultados,
discusion y
conclusiones.

Escritura del trabajo
terminado e
informes, impresion
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RESULTADOS

Se realiz6 el analisis estadistico, utilizando estadistica descriptiva no paramétrica,
para las variables estudiadas (FC, Saturacion de O2, distancia recorrida, percepcion
de disnea y percepcion de esfuerzo). Todos los datos fueron registrados en la ficha
del sujeto. (Anexo 2). Ningun paciente fue excluido del estudio.

Se evaluaron 25 expedientes de pacientes candidatos a realizar la prueba,
participaron en total 13 pacientes 8 hombres (61.5%) y 5 mujeres (38.40%) entre 6 y
11 afos de edad que cumplieron con los criterios de seleccién (tabla 1), con promedio
de edad 7.78 meses, se clasificaron por rangos de edad de 6-8 y 9-11afios (Tabla 2).
Para los parametros antropomeétricos se tomaron como valores de referencia las
percentilas de peso y talla para nifios y nifias con mielomeningocele ( Ekvall, S.
Schwiegeraht, L. 1992) observando que un 80% de los sujetos estudiados se
encuentra dentro de la percentila 50 para peso vy talla. En relacion al IMC en
comparacion con nifios sanos (OMS) se observa en el grupo de mujeres que un 40%
y en hombres un 50% se encuentra dentro de la percentila 97 (Tabla 3).

En relacion al nivel de lesion por clinica el 65.1% tuvo un nivel L3, 23 % nivel L4 y
15.2% L5-S1 (tabla 4); y durante la marcha los auxiliares utilizados fueron los HKAFO
y andador en relacién a los niveles L3, y aparatos cortos para niveles mas bajos de
lesion (tabla 5).

Los valores de la FC (Tabla 6), muestran un incremento entre los datos de FC inicial
y FC final, en ambos sexos y en todos los rangos etarios. Los hombres de los rangos
etarios 6-8 afios presentaron un alza mayor de la FC. (Tabla 6). En relacion a la
saturacion de oxigeno se una concentracion menor en hombres que en mujeres, sin
embargo los valores al inicio y posterior a la pruebe no muestran grandes variaciones
(Tabla 7).

En relacion a la percepcién de disnea y esfuerzo de acuerdo a la escala de Borg
modificada (tabla 8,9), en las mediciones de disnea y esfuerzo iniciales, se aprecia
una percepcion 0-1 de la escala en todos los sujetos estudiados, en la distribucidon
post Test, se observa una discreta tendencia al aumento en la percepcién de disnea,
siendo el estrato 2-3 el que tiene una mayor frecuencia para el grupo de hombres que
para el de mujeres en el que se observo el estrato de 0-1 como el mas frecuente. En
la percepcion de esfuerzo final se observa un claro aumento en la percepcion de
esfuerzo al final de la prueba siendo el estrato 4-5 el mas frecuente para el grupo de
hombres y el estrato de 0-3 para las mujeres. Solo un participante femenino tuvo
percepcion de esfuerzo 6-7 al final de la prueba.

En relacién a los valores de la distancia recorrida (DR), en los distintos grupos etarios
y de sexo, se observa que tanto en hombres como en mujeres, los rendimientos son
menores en comparacién con valores predichos de la prueba en nifios
latinoamericanos, logrando una mayor DR aquellos con un nivel funcional motor
debajo de L3 y con uso de aparatos cortos. Se muestra que para cada rango etario
existe una menor DR por los hombres en comparacion con las mujeres (tabla 10).
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DISCUSION

En el presente estudio se aprecia que los nifilos con mielomeningocele presentan
menor rendimiento en la prueba de caminata de 6 minutos, siendo la distancia de
recorrida y la percepcion de esfuerzo los parametros con mayor diferencia en relacion
a nifnos sanos, lo cual se correlaciona con los hallazgos obtenidos en estudios previos
como el de Buffart et al. En el cual encontraron que el peakVO, fue un 42% mas
bajo; con valores alin mas bajos en los no ambulantes.

Cabe destacar que aunque el bajo rendimiento fisico y la percepcion de esfuerzo es
mucho mayor, las constantes vitales como la frecuencia cardiaca presentan elevacion
importante cercana al 20% de la FC basal lo cual indica al igual que en estudios
previos que los nifios con mielomeningocele requieren de un mayor esfuerzo para
realizar desplazamientos; sin embargo constantes vitales como la saturacion de
oxigeno inicial y al final de la prueba tuvo variaciones poco significativas lo que se
correlaciona con estudios como el de Duffy Et al, quien encontrd valores similares en
la funcién pulmonar en comparacién de nifios sanos, siendo contradictorio en relacién
los estudios de Sherman y cols. quienes encontraron un mayor consumo de oxigeno
en nifios con mielomeningocele debido a la obesidad.

Si bien es cierto que en relacidon a nifios sanos los pacientes estudiados presentan
una tendencia a la obesidad y sobrepeso es importante destacar que en relacién a
percentiles de peso y talla para nifios con mielomeningocele se observé una mayor
frecuencia en relacion al percentil 50 lo cual puede deberse a que dentro del centro
se da un manejo integral y los pacientes y familiares han recibido atencion por parte
de servicios como nutricibn y educacion fisica, siendo factor importante en la
disminucién de niveles de obesidad.
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CONCLUSION

En base al estudio realizado y a los resultados encontrados observamos que los
pacientes con mielomeningocele presentan una menor capacidad aerdbica, reflejada
en el rendimiento de las variables medidas siendo las mas significativas la menor
distancia recorrida, la elevacion de la frecuencia cardiaca y la percepcion de
esfuerzo fisico de manera importante. El 6MWT, de acuerdo a esta experiencia, es
capaz de traducir el perfil fisico de un nifio sano, en funcién de una prueba de caracter
aerobico expresada en indicadores de facil registro, como los son la DR en metros,
FC, esfuerzo fisico y saturacion de O2. Es importante sefialar que en relacién a las
medidas antropométricas la tendencia se inclina a la presencia de sobrepeso y
obesidad lo cual repercute de manera importante en el rendimiento fisico durante las
actividades de la vida diaria y en este caso de desplazamiento mediante la
deambulacion, siendo de suma importancia realizar programas de evaluacion y
tratamiento  enfocados a conocer y mejorar la capacidad aerdbica en la cual a
través de pruebas objetivas y medibles como la caminata de 6 minutos se pueda
llevar un seguimiento adecuado en esta poblacion.

Dentro de este estudio se encontraron limitaciones ya que la muestra estudiada fue
de tamafio pequefio, por lo que se sugiere realizar estudios que incluyan una mayor
tamafo de la muestra, asi como la aplicacion de dicha prueba previo y posterior a un
programa de acondicionamiento fisico en la que se pueda medir la evolucion de
manera objetiva y de esta manera lograr un mayor impacto en la salud de los
pacientes con mielomeningocele.
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ANEXOS
ANEXO 2

CARTA CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION PARA LA REALIZACION DE

PROYECTO DE INVESTIGACION

En la ciudad de Tlalnepantla, Estado de México a de de
y con fundamento en los articulos 80 y 81 del Reglamento de la Ley

General de Salud en materia de Prestacion de Servicios de Atencién Médica en las

normas y procedimientos de la medicina en general y en los lineamientos y politicas

propias de la Fundacion Teleton México AC. Se otorga la presente:

Autorizacion y consentimiento informado para la realizacién del proyecto de

investigacion, que otorgan, como el “paciente”, el (la) menor
con numero de expediente

y con diagnostico de y como

responsable de “el paciente”; el (la) sefor (a)

expresamente a Fundacion Teleton
México A.C (en lo sucesivo “la fundacién”), y al profesional del area médica
, en los siguientes términos:
I.  Titulo del proyecto de investigacion: CAPACIDAD AEROBICA OBTENIDA MEDIANTE

CAMINATA DE 6 MINUTOS EN NINOS CON MIELOMENINGOCELE DEL CENTRO DE
REHABILITACION INFANTIL TELETON ESTADO DE MEXICO.

[I.  Aceptamos y autorizamos que se lleve a cabo la investigacidn de “el paciente”,
que se hace referencia en el punto anterior.

lll.  Manifestamos que el profesional del area médica (investigador nos ha
informado veraz y oportunamente del proyecto de investigacion lo siguiente:

a) La explicacion de lo que supone la experiencia y las posibles
consecuencias o riesgos que pueden derivarse de la participacion de “El
paciente” y su familia en la investigacion.

b) La descripcion de los objetivos de investigacion: evaluar la capacidad
aerdbica en nifos con mielomeningocele mediante caminata de 6 minutos
en nifos con mielomeningocele.

c) Las caracteristicas basicas del disefio de investigacion: aplicacion de la
prueba de caminata de 6 minutos.

d) Los posibles efectos secundarios: ninguno.

e) Los posibles beneficios son: identificar la capacidad aerdbica, disminuir
riesgo cardiovascular.

f) Los procedimientos y/o pruebas son: prueba de caminata de 6 minutos.

g) Revision del expediente clinico de “El paciente”.

h) Entiendo ademas los beneficios que el presente estudio posee para el
cuidado y tratamiento de “El paciente”
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i) Preguntar en cualquier momento de la investigacién las dudas que surjan,

IV. Es de nuestro conocimiento que seremos libres de retirarnos de la presente
investigacion en el momento en el que asi se desee o bien de no contestar
algun cuestionamiento sin que se afecte la atencidn que recibimos de “la
Fundaciéon” como paciente.

V. Aceptamos y autorizamos a “la Fundacion” a usar y explotar los resultados
segun convenga a los intereses de “la Fundacién”, y que tenga como objetivo
la investigacion y avance de la ciencia.

Por lo anterior en este acto, cedemos a favor de “la Fundacién” en ningun caso
y bajo ningun concepto tendra la obligacién de pagarnos cantidad alguna o
regalias u otorgarnos algun apoyo econémico.

VI. Que se nos ha explicado en forma expresa, clara y precisa el contenido del
presente documento, asi como sus alcances y fines.

PACIENTE RESPONSABLE DEL PACIENTE

Nombre, Firma y/o huella Nombre y Firma Parentesco de “Elpaciente”

PROFESIONAL DEL AREA MEDICA INVESTIGADOR

Nombre, Cedula profesional/ Especialidad

TESTIGO TESTIGO

Nombre y firma Nombre y firma
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Anexo 2. Documento propuesto por la ATS para el registro de los resultados del

6MWT
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TABLAS DE RESULTADOS

Tabla 1. Sexo y edad. Los valores son presentados como porcentajes

Participantes Porcentaje total 6-8 afos 9-11 afos
(n=13)
Hombres 61.50% 53.8% 7.6%
(n=18)
Mujeres 38.40% 30.7% 7.6%
(n=5)

Tabla 2. Edad y caracteristicas antropométricas del grupo de estudio segun

grupo etario.* Los valores son presentados como promedios.

Hombres 6-8 afos (n=7) 9-11 afos (n=1)
Edad (afios) 7.2 11.6
Peso (kg) 19.49 71.6

Talla (cm) 109 153

IMC 16.47 30.5
Mujeres 6-8 afios (n=4) 9-11 afos (n=1)
Edad (afios) 7 10.6
Peso (KQ) 20.2 25.4
Talla (cm) 110 140

IMC 16.09 12.95




Tabla 3. Promedio, porcentajes y percentilas de acuerdo a sexo.

Hombres | Peso | Percentila | 94 Talla | Percentila | 9p IMC | Percentila | 9p
(Kg) (cm)
75 12.5 75 12.5 97 50
(n=8)
26 114 18.2 50 25
50 87.5 50 75 15 125
3 12.5
25 12.5
Mujeres Peso Percentila % Talla Percentila % IMC Percentila %
(Kg) (cm)
97 40
75 20 116 75 20
(n=5) 21.4 15.4 50 40
50 80 50 80 3 20

Tabla 4. Porcentajes de acuerdo a nivel de lesion por clinicay Potenciales

evocados somatosensoriales (PESS)

Nivel de lesiéon

Clinica (n) %

L3 8 61.5
L4 3 23.0
LS 1 7.6
S1 1 7.6
PESS

L3 10 76.9
T10 2 15.3
T12 1 7.6
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Tabla 5. Uso de auxiliares de marchay nivel de lesion.

Ortesis N % Nivel de
lesion
HKAFO+andador/muletas 6 46.10 L3
KAFO+muletas 2 15.38 L3
OTP fija/articulada 4 30.70 L4-15
SMO 1 7.69 S1

Tabla 6. Promedios de FC inicial y al final de la caminata de 6 minutos.

Hombres FC inicial FC final
6-8 afos 94.57 119.9
9-11 afios 100 110
Mujeres FC inicial FC final
6-8 afios 101 123
9-11 afios 92 110

Tabla 7. Promedio de saturacion de oxigeno inicial y final.

Hombres Saturacion de O2 inicial | Saturacién de O2 final
6-8 afios 94.85 92.43

9-11 afios 90 90

Mujeres Saturacion de O2 inicial | Saturacion de O2 final
6-8 anos 95 95.8

9-11 afios 98 97

Tabla 8. Percepcion de Disnea

Hombres Borg modificada inicial Borg modificada final
6-11 afios 0-1 8 0-1 3

2-3 0 2-3 4

4-5 0 4-5 0

6-7 0 6-7 0

8-10 0 8-10 0
Mujeres Borg modificada inicial Borg modificada final
6-11 afios 0-1 5 0-1 4

2-3 2-3 1

4-5 4-5 0

6-7 6-7 0

8-10 8-10 0
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Tabla 9. Percepcidn de Esfuerzo.

Hombres Borg modificada inicial Borg modificada final
6-11 afios 0-1 8 0-1 2

2-3 0 2-3 1

4-5 0 4-5 3

6-7 0 6-7 2

8-10 0 8-10 0
Mujeres Borg modificada inicial Borg modificada final
6-11 afios 0-1 5 0-1 2

2-3 0 2-3 2

4-5 0 4-5 0

6-7 0 6-7 1

8-10 0 8-10 0

Tabla 10. Distancia recorrida por sexo y grupo etario en relacion a valores

normales.
Hombres Distancia recorrida Predichos
6-8 afos 164 614
9-11 afios 58 659
Mujeres
6-8 afos 310 597
9-11 afios 360 641

Tabla 11. Distancia recorrida en relaciéon a auxiliares de marcha

Ortesis Distancia recorrida
HKAFO+andador 22.25
KAFO, OTP, SMO 435.83
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