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Resumen

Introduccion: el Sarcoma de Ewing (SE) es el segundo tumor 6seo maligno que
se desarrolla en la edad infantil originado en las células madre mesenquimales que
se transforman en células malignas. Afecta a la diafisis de los huesos largos siendo
el fémur el mas afectado. Representa el 3% de los canceres infantiles en Espania,
con 30 diagnosticos anuales en menores de 14 afios. Segun el tipo de tejido
afectado, el SE se clasifica en: SE 6seo, SE extradéseo, tumor neuroectodérmico
primitivo periférico y tumor de Askin. Los sintomas son fiebre, tumoracién, pérdida
de peso, dolor y fracturas patolégicas. Se clasifica en estadios localizado,
metastasico y recidivante, tratandose con cirugia, quimioterapia, radioterapia e
inmunoterapia. Los factores de riesgo son antecedentes familiares y exposicidén a
radiacion, y puede provocar deformidades 0seas y segundas neoplasias. Se ha
comprobado que el ejercicio concurrente es la mejor forma de combatir los efectos

secundarios del tratamiento, mejorando el bienestar fisico y psicosocial.

Objetivo: El objetivo principal del estudio es comprobar el efecto de un programa
telematico de ejercicio concurrente en la calidad de vida de pacientes adolescentes
y adultos jévenes con SE en tratamiento de quimioterapia adyuvante.

Metodologia: es un estudio prospectivo, experimental, longitudinal, analitico y
simple ciego, que comprobara la efectividad de un programa telematico de ejercicio
concurrente en pacientes adolescentes y adultos jovenes con SE en tratamiento de
quimioterapia adyuvante con respecto a la calidad de vida (PedsQL 3.0), la fatiga
(Peds-FACIT-), la capacidad funcional: capacidad aerdbica (6 minutes walk y STS)
y la fuerza (dinamémetro HHD, Jamas Plus y Sit to Stand) y la adherencia al
ejercicio (PAQ-A). Se realizaran test iniciales y una valoracion preliminar para
definir el nivel de partida de los sujetos. La intervencion telematica de 12 semanas
con 2 sesiones semanales incluira calentamiento (15°), ejercicios de fuerza y cardio
(407) y vuelta a la calma (57). Finalizara con una valoracion al terminar la

intervencidn y a los 3 meses para medir unicamente la adherencia al ejercicio.

Palabras clave: tumor maligno, sarcoma de Ewing, fatiga, calidad de vida, ejercicio

concurrente, adherencia, capacidad funcional, adolescentes y adultos jévenes.
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Abstract

Introduction: Ewing Sarcoma (ES) is the second most common malignant bone
tumor in childhood, originated from mesenchymal stem cells that transform into
malignant cells. It primarily affects the diaphysis of long bones, the femur being the
most affected. It represents 3% of childhood cancers in Spain, with 30 annual
diagnoses in children under 14 years of age. According to the type of tissue affected,
ES is classified into: ES osseous, ES extraosseous, peripheral primitive
neuroectodermal tumor, and Askin tumor. Symptoms include fever, swelling, weight
loss, pain, and pathological fractures. ES is classified into localized, metastatic, and
recurrent stages, treated with surgery, chemotherapy, radiotherapy, and
immunotherapy. Risk factors include family history and radiation exposure, and it
can lead to bone deformities and secondary neoplasms. Concurrent exercise has
proven to be the most effective approach to mitigate treatment side effects,

improving physical and psychosocial well-being.

Objective: The aim of this study is to evaluate the effect of a telematic concurrent
exercise program on the quality of life of adolescents and young adults with ES
undergoing adjuvant chemotherapy.

Methodology: this is a prospective, experimental, longitudinal, analytical, single-
blind study designed to assess the effectiveness of a concurrent telematic exercise
program in adolescents and young adults with ES undergoing adjuvant
chemotherapy treatment. The outcomes include quality of life (PedsQL 3.0), fatigue
(Peds-FACIT-), aerobic capacity (6 minutes’ walk and STS), strength (HHD
dynamometer and Jamas Plus) and exercise adherence (PAQ-A). First, an initial
assessment and a preliminary evaluation will be performed to define the baseline
level of the subjects. The 12-week telematic intervention with sessions twice a week
will include a warm-up (15'), strength and cardio exercises (40') and cool-down (5).
Finally, there will be final assessments at the end of the intervention and at 3

months, focusing solely on measuring exercise adherence.

Keywords: malignant tumor, Ewing sarcoma, fatigue, quality of life, concurrent

exercise, adherence, functional capacity, adolescents and young adults.
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1 Introduccion
1.1 Definicion de cancer

Segun Brown et al. (2023) el cancer hace referencia a un grupo de enfermedades
genéticas en las cuales las células anormales o dafadas del organismo se
multiplican sin control, creciendo mas alla de sus limites y llegando a invadir otros
organos y tejidos del cuerpo. Este proceso es el fendmeno conocido como
‘metastasis”, y es la principal causa de muerte por cancer (Brown et al., 2023).

1.2 Definicion de Sarcoma de Ewing
1.2.1 Origen y clasificacion

Segun Borrego-Paredes et al. (2018) el Sarcoma de Ewing (SE) es un tipo de
neoplasia maligna que inicialmente fue descrito por James Ewing en 1921 y lo
denominé endotelioma difuso de hueso. Su origen proviene de células madre
mesenquimales, que son células inmaduras que tienen la capacidad de convertirse
en diferentes tipos de tejidos como hueso, grasa o tejido nervioso (Ludwig, 2008;
Instituto Nacional del Cancer [NIH], 2024a). Estas células, derivadas de la médula
Osea primitiva, en lugar de seguir el proceso normal de desarrollo, experimentan
alteraciones, transformandose en células malignas (NIH, 2024a). Conforme a lo
expuesto en la Asociacion Espariola Contra el Cancer (AECC, 2024a) actualmente
no se puede prevenir el cancer de huesos, puesto que no hay pruebas especificas
para la deteccion temprana. El NIH (2024a) menciona que, en cuanto a la
clasificacion del SE, segun su ubicacién y el tipo de tejido afectado, se encuentran:

e Sarcoma de Ewing éseo

e Sarcoma de Ewing extradéseo: tumores en tejidos cercanos al hueso.

e Tumor neuroectodérmico primitivo periférico (PNET): se origina en el SNC
(cerebro o médula espinal) (NIH, 2024Db).

e Tumor de Askin: localizado en la pared toracica, principalmente en las costillas
(Suarez Antelo et al., 2010; NIH, 2024a)

10
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Segun Borrego-Paredes et al. (2018) el SE, normalmente se suele encontrar en la
diafisis o segmentos metafisodiafisarios de los huesos largos, siendo el fémur el
mas afectado con un 20-27% seguido de tibia, peroné y humero (Anexo 1). Al
contrario que el osteosarcoma (OS), el SE aparece frecuentemente en huesos

planos del esqueleto axial: pelvis, pared toracica y sacro (Borrego-Paredes et al.,
2018).

De acuerdo con Borrego-Paredes et al. (2018) el SE es una neoplasia de células
pequenas redondas de color azul, en las que todas comparten la misma

traslocacion cromosoémica (Tabla 1).

Tabla 1

Traslocaciones cromosomicas mas comunes en Sarcoma de Ewing

Translocation Fusion gene % of tumors exhibiting EWS
gene rearrangement

t(11;22)(q24;q12) EWSRI-FLII 85
t(21;22)(q22;q12) EWSRI-ERG 10
t(7;22)(q22;q12) EWSRI-ETVI  rare
t(17;22)(q21;q12) EWSRI-ETV4  rare
t(2;22)(q35;q12) EWSRI-FEV rare

Nota. La tabla describe las traslocaciones cromosoémicas mas comunes en el SE. El gen de fusion EWSR1 —
FLI1, resultante de la traslocacion t(11;22) (924;912) es el mas comun, presentandose en el 85% de los casos.
Seguido de la fusién del gen EWSR1 — ERG asociado con la traslocacion t(21;22) (q22;912) que se encuentra
en el 10% de los casos. Ademas, menciona otras traslocaciones que son menos frecuentes. Recuperado de
“Diagnosis and treatment of Ewing sarcoma of the bone: a review article,” por T. Ozaki, 2015, Journal of
Orthopaedic Science: official journal of the Japanese Orthopaedic Association, 20(2), p.250-263
(https://doi.org/10.1007/s00776-014-0687-z).

1.2.2 Manifestaciones clinicas
Segun la AECC, (2024b) los principales sintomas que presentan los pacientes son:

e Dolor: es el sintoma mas comun

e Tumoracién: bulto palpable que a veces es blando y caliente en brazos,
piernas, pecho o pelvis (NIH, 2024c).

e Fractura patolégica: ocurre como resultado de un traumatismo que, en
condiciones normales, no habria ocasionado la lesion (AECC, 2024b).
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e Hinchazén o enrojecimiento alrededor de la masa (Borrego-Paredes et al.,
2018; NIH, 2024c)

e Sintomas constitucionales como fiebre, astenia, anorexia y pérdida de peso
debido a la liberacién de citoquinas, pudiendo llevar a un diagnostico erroneo
de osteomielitis (Borrego-Paredes et al., 2018; AECC, 2024b).

1.2.3 Estadios
Segun NIH (2024c) el SE puede clasificarse en 3 estadios:

e Sarcoma de Ewing localizado: el cancer esta presente en el hueso o tejido
blando donde empezd y se puede haber extendido a los tejidos cercanos,
incluyendo los ganglios linfaticos.

e Sarcoma de Ewing metastasico: el cancer se ha extendido a otras zonas,
siendo mas comun que afecte a pulmones, a otros huesos o a la médula 6sea.

e Sarcoma de Ewing recidivante: el cancer se manifiesta nuevamente tras el

tratamiento, pudiendo reaparecer en el mismo sitio o en otras areas del cuerpo.
1.3 Epidemiologia
1.3.1 Incidencia y prevalencia

Borrego-Paredes et al. (2018) describe que el SE es el segundo tumor 6seo maligno
qgue se desarrolla en la edad infantil, solo siendo superado por el OS. Ademas, es
el tumor mas frecuente en Espafia segun el registro nacional de cancer pediatrico
de 2016 (Borrego-Paredes et al., 2018). Segun AECC (2024c) el SE representa
entre un 16% y un tercio de todos los tipos de tumores primarios de hueso. Segun
la AECC (2024b) el SE tiene una incidencia anual de 2,93 casos /1.000.000 de
habitantes en Espafa. Dentro del registro de la Comunidad de Madrid hay una
incidencia de 7 casos en 2020 y 11 casos tanto en 2021 como 2022 (Coordinacion
oncoldgica, 2017; Garrido Cantarero et al., 2021, 2022, 2023) (Anexo 2). El Hospital
Universitario Vall d’"Hebron (2023) informa que este tipo de cancer constituye
alrededor del 3% de los casos de cancer infantil en Espafa y que aproximadamente
30 nifilos menores de 14 afios son diagnosticados cada afo.

12

Maria Alonso Tapia y Cristina Puerta Ena



w Univel‘SidOd Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

EUI’OPGO jovenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

A su vez, Borrego-Paredes et al. (2018) menciona que el 80% de los casos se dan
en menores de 20 afios, coincidiendo con la AECC (2024b) en que es muy poco
frecuente en menores de 5 y mayores de 30 afios. Por otro lado, Borrego-Paredes
et al. (2018) y NIH (2024a) coinciden en que es mas predominante en varones
(59%) que en mujeres (41%), y que la incidencia es 9 veces mayor en personas
blancas que en personas negras, pudiéndose relacionar con un polimorfismo en el
gen EGR2.

1.4 Factores de riesgo

Segun AECC (2024a) los principales factores de riesgo son: antecedentes
familiares, radioterapia previa (sobre todo en jévenes y con dosis altas), la
enfermedad de Paget, y la exposicion a sustancias radiactivas, como radio o

estroncio, ya que estos elementos se acumulan en los huesos.
1.5 Tratamientos y efectos secundarios

Hay una serie de protocolos que establecen pautas y restricciones en el tratamiento
en funcion de una serie de factores relacionados con el tumor (tipo de tumor,
localizacion, tamanio, afectacidon de otros drganos y compromiso ganglionar) y con
el paciente (edad, estado general de salud y otras enfermedades significativas)
(NIH, 2024a).

e Quimioterapia: se puede administrar de forma neoadyuvante (antes del
tratamiento principal) o adyuvante (después del tratamiento principal) (AECC,
2024d).

e Radioterapia: aplicacion de forma aislada o junto a la cirugia (NIH, 2024a). Se
suele utilizar en los casos en los que no es posible realizar una cirugia que
mantenga la funcionalidad y el aspecto estético, como preoperatorio si se prevé
una reseccion con margenes insuficientes y cuando tras la cirugia no se ha
logrado eliminar todo el tumor (NIH, 2024a).

e Cirugia: es el abordaje principal siempre y cuando la lesion sea resecable y se

complementa con tratamientos adyuvantes o neoadyuvantes (AECC, 2024d).
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Segun Ozaki (2015) el 34% de los pacientes con SE presentan metastasis en el
momento del diagndstico, por lo que, segun el estadio, se pueden aplicar otras
terapias como:

¢ Inmunoterapia: consiste en potenciar el Sistema Inmune (Sl) para que pueda
atacar con mas fuerza a las células cancerosas (NIH, 2024d). La presencia de
linfocitos infiltrantes de tumores nos indica que el Sl esta combatiendo al tumor
(NIH, 2024d). Los tipos mas comunes de inmunoterapia son: inhibidores de
puntos de control inmunitario (farmacos que bloquean los puntos de control
que frenan al Sl, fortaleciendo su respuesta contra el cancer), terapia con
células T modificadas (modifican en laboratorio las células T, multiplicandolas
para reinsertarlas en el cuerpo y que ataquen de manera especifica al cancer),
inmunomoduladores (mejoran la respuesta inmunitaria del cuerpo contra el
cancer) y anticuerpos monoclonales (proteinas del S| creadas en laboratorio
que se unen a la célula cancerosa y la marcan para que el Sl pueda destruirla)
(NIH, 20244).

e Quimioterapia de dosis altas con rescate autégeno de células madre: se
extraen células madre hematopoyéticas, se administra quimioterapia a dosis
altas y se vuelven a insertar para ayudar a que la médula ésea se recupere y
produzca ceélulas sanguineas normales (NIH, 2024a).

o Diferentes farmacos como el melfalan o irinotecan (NIH, 2024a).
Por ultimo, segun Ozaki (2015) algunas de las complicaciones tardias o efectos
secundarios relacionados con el tratamiento son: diferencias en la longitud de las
piernas; escoliosis, que afecta tanto a la supervivencia como a la calidad de vida
del paciente; y la aplicacion de radioterapia en huesos en crecimiento, lo que puede
afectar su desarrollo y facilitar el surgimiento de segundas neoplasias malignas en
casos de dosis altas de radiacion.

1.6 Beneficios de ejercicio fisico en cancer

Braam et al. (2018) afirma que los programas de ejercicio en la poblacion general
producen una mejora de la capacidad aerobica, la fuerza muscular, la masa 6sea y

la salud mental, tanto en nifios como en adultos. La poblacion pediatrica con cancer
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tiene una capacidad fisica disminuida ademas de mayor riesgo de padecer
enfermedades cardiovasculares, osteoporosis, obesidad, depresién o ansiedad
(Braam et al., 2018). Segun Morales et al. (2021) el tratamiento para el cancer
produce fatiga, lo que fomenta que los pacientes sean mas sedentarios y sus
niveles de actividad fisica disminuyan. Hay mucha evidencia sobre los beneficios
que tiene el ejercicio en la mejora de la aptitud fisica y la calidad de vida en
pacientes oncologicos adultos, sin embargo, existen muy pocos estudios que lo
investiguen en la edad infantil o adolescente (Braam et al., 2018).

Braam et al. (2018) menciona que el ejercicio puede aumentar considerablemente
la capacidad cardiorrespiratoria y muscular, la fuerza, la flexibilidad y la
composicién corporal en pacientes oncologicos pediatricos, aunque las muestras
de dichos estudios son muy pequefias. Segun Morales et al. (2021) los programas
de ejercicio en los que se combina el entrenamiento aerdbico y de resistencia, tanto
durante como después del tratamiento, disminuyen los efectos secundarios del
tratamiento médico. Ademas, el ejercicio también puede influir en la motivacion y
voluntad para participar en ellos (Braam et al.,, 2018). El ejercicio concurrente
disminuye los efectos secundarios de la enfermedad y del tratamiento contra el
cancer, este tipo de ejercicio combina dentro de la misma sesion o a lo largo de la
semana, trabajo aerobico (3-5 dias/semana) y de fuerza (2-3 dias/semana) con un
RPE (Escala de Esfuerzo Percibido) de 8 (Redondo Martinez et al., 2019).

Gotte et al. (2014) coincide en que fomentar la actividad fisica durante el tratamiento
oncologico puede tener efectos positivos tanto en el bienestar fisico como en el
psicosocial. El ejercicio regular disminuye el riesgo de padecer 13 tipos de cancer
y mejora la supervivencia de los pacientes. Ademas, tiene efectos antiinflamatorios,
regula las células inmunitarias y favorece la produccion de miokinas como la
interleucina-6 (IL-6), que puede inhibir el crecimiento tumoral (Severinsen y
Pedersen, 2020). Por otro lado, aunque la evidencia aun es limitada, el ejercicio
podria mejorar la finalizacion de la quimioterapia en adultos con cancer (Bland et
al., 2019).
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1.7 Ejercicio y Sarcoma de Ewing

Segun Muller et al. (2014) los nifios y adolescentes con OS y SE disminuyen la
actividad fisica durante la fase aguda del tratamiento y sobre todo si el tumor afecta
a los miembros inferiores, o que provoca pérdida de densidad mineral ésea y
alteraciones musculoesqueléticas. El estudio de Mdller et al. (2014) compara un
grupo control (GC) que realiza quimioterapia neoadyuvante con el grupo
intervencién (Gl) que hace quimioterapia neoadyuvante junto con un programa de
ejercicio individualizado, con el objetivo de analizar los efectos de dicho programa
sobre la masa 6sea al terminar la quimioterapia neoadyuvante, a los 6 y a los 12
meses. El programa de Muller et al. (2014) tiene una duracion de 15-45 minutos y
consiste en: movilidad (20-30 minutos), calentamiento en cinta de correr, bici
estatica o eliptica (5-10 minutos), ejercicios de equilibrio monopodal en la maquina
“Posturomed”, 3-5 ejercicios de flexibilidad y ejercicios multiarticulares (1-3 series
de 6-12 repeticiones de sentadilla) con una intensidad moderada — vigorosa segun
la Escala de Borg. A los 12 meses, el grupo que realizé ejercicio tuvo menor pérdida
de masa 6sea (4,3%) en comparacion con el GC (8,1%), destacando la importancia
de promover el ejercicio individualizado durante la etapa de hospitalizacion (Muller
et al., 2014). Por otro lado, Bishop et al. (2020) menciona que los sobrevivientes
adultos de SE y OS tienen mayor prevalencia de miocardiopatias e hipertension,
asi como disminucion de la fuerza, movilidad, eficacia de la marcha y resistencia.
Por ello, Garcia et al. (2020) destaca la importancia de una intervencidén temprana
con ejercicios para disminuir el riesgo de padecer estas patologias.

Esta demostrado que el tratamiento médico para el cancer, aunque es beneficioso
para su supervivencia, tiene multiples efectos secundarios como nauseas, fatiga,
diarrea, debilidad muscular, pérdida de masa muscular, ganancia de grasa o
disminucién de la capacidad cardiovascular, pero se ha demostrado que el ejercicio
reduce significativamente estos efectos en pacientes que reciben radioterapia o
quimioterapia adyuvante (GilHerrero et al., 2022). El programa de ejercicio de
GilHerrero et al. (2022) tiene una duracion de 12 semanas y consta de un programa

de ejercicios progresivos en el que en cada sesion se incluye un calentamiento de
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5 minutos al 50% del consumo maximo de oxigeno, una fase de ejercicio principal
de 40 a 50 minutos, una fase de vuelta a la calma de 5 minutos y una ultima de
estiramientos de otros 5 minutos. En dicho estudio, se divide a los pacientes en dos
grupos: por un lado, los que tienen como objetivo la pérdida de grasa, y por otro,
los que pretenden ganar masa muscular, pero en ambos la intensidad aumenta
progresivamente (GilHerrero et al., 2022). Para ganar masa muscular, aumentaron
la resistencia cada 3 semanas, comenzaron con 2 series de 12 repeticiones al 70%
de la repeticion maxima (RM), seguido de 3 series de 10 repeticiones al 75% del
RM (semana 3), 4 series de 8 repeticiones al 80% del RM (semana 6) y 4 series de
8 repeticiones al 85% del RM (semana 9) (GilHerrero et al., 2022). En cuanto a los
ejercicios cardiovasculares, la intensidad progresé cada 4 semanas: 45%-60% de
la Frecuencia Cardiaca maxima (FCmax) (semanas 1-4), 70-85% FCmax (semanas
5-8), y 85%-100% (semanas 9-12) (GilHerrero et al., 2022).

2 Justificacion

La evidencia cientifica indica que la actividad fisica moderada y de alta intensidad
realizada de forma regular tiene multiples beneficios en la prevencion, tratamiento
y post tratamiento contra el cancer (Lopez-Silvarrey et al., 2019). Ademas, el
ejercicio disminuye los efectos secundarios del tratamiento oncoldégico y mejora la
calidad de vida de estos pacientes (Grimshaw et al., 2016). Segun Lopez-Silvarrey
et al. (2019) los programas de ejercicio concurrente son los mejores para reducir
estos efectos. Sin embargo, aunque esta muy estudiado los efectos del ejercicio en
la poblacion adulta, la evidencia en la edad infantil es escasa (Braam et al., 2013).
En la revision de Rapti et al. (2023) se evaluo el ejercicio en pacientes pediatricos
con diferentes tipos de cancer, pero pocos estudios se centraron en el SE y
abarcaron un amplio rango de edad (menores de 19 afos). El SE, es mas frecuente
entre los 10 y 20 afios Zollner et al. (2021), por tanto, este estudio se va a centrar
en este rango de edad. Esta franja de edad, segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 2024) corresponde a la adolescencia, que abarca desde la nifiez hasta
la edad adulta (10-19 afios) y adultos jévenes (20-24 afos).
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Segun el Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII, 2024) en Espaia solo se diagnostican
entre 30 y 40 casos al ano, por tanto, debido la poca incidencia que hay y para
poder reclutar una muestra mas grande, el programa de ejercicio se va a llevar a
cabo de forma telematica, ya que esta demostrado que los programas en este
formato, para la poblacién oncoldgica tienen como beneficios una disminucion del
dolor, una mejora de la funcion fisica y requieren menos hospitalizacion (Cheville
et al., 2019; Garcia Pérez de Sevilla et al., 2021)

Por estos motivos, este estudio pretende conocer los efetos de un programa
telematico de ejercicio concurrente en la calidad de vida de pacientes con SE de

entre 10 y 20 afos, que se encuentran en tratamiento con quimioterapia adyuvante.
3 Objetivos e hipodtesis
3.1 Objetivo principal (OP):

OP: Comprobar el efecto de un programa telematico de ejercicio concurrente en la
calidad de vida de pacientes adolescentes y adultos jévenes con SE en tratamiento

con quimioterapia adyuvante.
3.2 Objetivo secundario (OS):

0OS1: Analizar el efecto de un programa telematico de ejercicio concurrente en la
fatiga de pacientes adolescentes y adultos jovenes con SE en tratamiento con

quimioterapia adyuvante.

0S2: Analizar el efecto de un programa telematico de ejercicio concurrente en la
capacidad funcional de pacientes adolescentes y adultos jovenes con SE en

tratamiento con quimioterapia adyuvante.

0S3: Conocer el grado de adherencia al ejercicio que genera un programa
telematico de ejercicio concurrente en pacientes adolescentes y adultos jévenes

con SE en tratamiento con quimioterapia adyuvante.
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3.3 Hipétesis principal

Un programa telematico de ejercicio concurrente mejora la calidad de vida de
pacientes adolescentes y adultos jovenes con SE en tratamiento con quimioterapia
adyuvante.

4 Metodologia

4.1 Diseno del estudio

Estudio prospectivo, experimental, longitudinal, analitico y simple ciego, disefiado
para comprobar la efectividad de un programa telematico de ejercicio concurrente
de 12 semanas, en pacientes adolescentes y adultos jovenes con SE en tratamiento
con quimioterapia adyuvante con respecto a la calidad de vida, la fatiga, la
capacidad funcional y la adherencia al ejercicio. Una vez iniciada la toma de datos
se registrara el protocolo en el ClinicalTrials.gov.

El estudio se llevara a cabo siguiendo las bases éticas establecidas por la
Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial (2024). Ademas, se
cumplira con las normativas legales espanolas, de acuerdo con la Ley 14/2007 de
Investigacion Biomédica, que regula la investigacion en el ambito sanitario y las
normas de buena practica clinica. Todos los datos seran tratados conforme al
articulo 5 de la Ley 14/2007 dispuesto en la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de
Datos Personales y garantias de los derechos digitales, que garantiza la
confidencialidad de la informacidn personal. Ademas, el servicio médico de
oncologia de los cinco centros de referencia entregara a los participantes un
consentimiento informado (Cl) (Anexo 3), el cual deberan completar por escrito y
que posteriormente, sera recogido por el servicio meédico, disponiendo ellos de una
copia, siguiendo lo expuesto en el articulo 4 de la Ley 14/2007 de Consentimiento

Informado y Derecho a la Informacion.
4.2 Muestra y formacion de grupos
Los criterios de inclusién para participar en el estudio son:
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e Estar diagnosticado de SE.
e Tenerentre 10 y 20 afios.

e Estar en tratamiento de quimioterapia adyuvante.
Y los criterios de exclusion son:

e Diagnéstico de SE con progresion rapida o que no responde al tratamiento.
e Poseer alguna patologia que tenga contraindicado la realizacién de ejercicio.

e Tener alguna discapacidad mental que impida la participacion en el estudio.

Segun los datos registrados en SCIII (2024), y dado el reducido numero de casos
registrados con SE anualmente en Espafia (30-40 casos al afio), se escogeran a
los 30 sujetos diagnosticados en el pais. Estos pacientes seran reclutados a través
de los/las oncologos/as de los 5 hospitales de referencia de Espana: “Hospital U.
Vall d"Hebron”, “Hospital U. y Politécnico La Fe”, “Hospital U. Virgen del Rocio”,
“‘Hospital U. La Paz” y “Hospital General U. Gregorio Maraiidén” (Ministerio de
Sanidad, s.f.) (Anexo 4). Tras realizar una estimacion, se ha calculado que para
obtener minimo 10 pacientes al afo, se necesita ampliar el reclutamiento de la
muestra a 3 afios con el objetivo de maximizar la inclusién de pacientes de distintas
regiones de Espafia y asi poder conseguir una muestra representativa de 30
sujetos. La asignacion de grupos se realizara mediante un proceso de
aleatorizacion simple probabilistica, de simple ciego en el que habra 2 grupos: el
GC, que seguira las indicaciones habituales del servicio de oncologia y que si salen
efectos positivos de la intervencion se les ofrecera posteriormente, y el Gl, que

realizara el programa telematico de ejercicio concurrente.
4.3 Variables y material de medida
4.3.1 Variable independiente (VI):

La VI de este estudio es un programa telematico de ejercicio concurrente:
intervencion disefilada que combina ejercicio de fuerza y ejercicio aerdbico, para

pacientes adolescentes y adultos jovenes con SE en tratamiento con quimioterapia
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adyuvante. Se trata de una variable cualitativa nominal ya que tomara valores de si
o no en funcion de si el sujeto esta en el Gl o el GC. Para controlar y monitorizar la
intensidad del ejercicio durante las sesiones, se consideran las siguientes variables,

que se mediran en cada sesion (Anexo 5):

e Escala de esfuerzo percibido (RPE): variable cualitativa ordinal. Se medira
con la escala OMNI-RES, validada tanto para la edad infantil como para adultos
jovenes en dos versiones: resistencia, para el entrenamiento de fuerza, y
aerdbico para el entrenamiento de cardio (Robertson et al., 2003, 2005; Utter
et al., 2002, 2004). Ambas usan imagenes adaptadas en funcion de la edad y
van un del O (sin esfuerzo) al 10 (esfuerzo maximo). (Anexo 6)

e Frecuencia Cardiaca (FC): variable cuantitativa discreta medida con el
dispositivo Polar S810, que mediante un sensor en el pecho registra la FC en
latidos por minuto (Ipm) (Gamelin et al., 2008).

4.3.2 Variables dependientes (VD) y variables control (VC):

Todas las VD se van a medir al inicio (T1) y al final de la intervencién (T2), excepto
la variable de adherencia al ejercicio que se evaluara también a los 3 meses
contando desde el final de la intervencion (T3). La tabla 2 resume las variables, los

test e instrumentos utilizados para medir cada objetivo.

Respecto al OP, la calidad de vida es una variable cuantitativa discreta que sera
evaluada a través del cuestionario PedsQL 3.0 del modulo de cancer y adaptandose
a las edades de los pacientes: nifios (8-12 afos), adolescentes (13-18 afios) y
adultos jovenes (18-25 afos) para poder abarcar todas las edades de la muestra
(Varni et al., 2002; Ramirez-Zamora el al., 2015). Son 27 items, comprendidas en
8 dimensiones: dolor y malestar, nauseas, ansiedad procedimental, ansiedad por
el tratamiento, preocupaciones, problemas cognitivos, percepcion de la apariencia
fisica y comunicacién. Los items se corresponden en una escala Likert de 5 puntos
(0-4), y las puntaciones se transforman a una escala de 0 a 100, donde las
puntaciones mas altas indican mejor calidad de vida. El resultado se suma por

dimensiones, pero si hay mas del 50% de los items incompletos, no se calculan las
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puntaciones. Incluye 2 cuestionarios, uno para el paciente pediatrico y otro para el
padre, madre o tutor legal (Anexo 7) (PedsQL s.f.; Mapi Reseach Trust. s.f.)

Para el OS1, se medira la fatiga, que es una variable cuantitativa discreta, evaluada
mediante el cuestionario Peds-FACIT-F (Peds FACIT-F s.f.,; Lai et al., 2007). Esta
escala mide la fatiga en nifios y adolescentes con enfermedades cronicas, contiene
13 items que evaluan la fatiga en los ultimos 7 dias. Se puntua con una escala
Likert de 0 a 4, midiendo por un lado el cansancio con 11 items, siendo O nada y 4
mucho y obteniendo una puntuacion del 0 al 44, y, por otro lado, también mide la
energia con 2 items, obtenido una puntuacion del 0 a 8. En estos ultimos se invierte
la puntuacion (nada de energia es mucha fatiga). La suma de los items da como

resultado una puntuacion total que refleja el nivel general de fatiga del paciente.
El OS2, se medira a través de la capacidad funcional que tiene dos componentes:

e Capacidad aerébica: variable cuantitativa continua medida con el test 6
minutes walk, validado para la poblacion oncolégica y pediatrica (Li et al., 2005;
Schmidt et al., 2013). Esta prueba mide la resistencia aerdbica. Antes de la
prueba se mide el pulso, la saturacion de oxigeno y la presion arterial. El test
consiste en recorrer la mayor distancia posible en un pasillo de 30 metros
delimitado por conos y marcado cada 3 metros durante 6 minutos. Los
participantes pueden ir a su ritmo y pueden detenerse si lo necesitan, pero sin
que se pare el crondmetro. Se utiliza un Polar S810 para la FC, un pulsioximetro
SB200 para la saturaciéon de oxigeno y un UA-705 para la presion arterial
(Sanchez-Pérez et al., 2017; Schmidt et al., 2013; Verdecchia et al., 2006). Se
registraran los datos en el Anexo 8 y se evaluara la percepcion del esfuerzo con
la escala de Borg Modificada (Anexo 9) (Zenteno et al., 2007).

e Fuerza: variable dependiente cuantitativa continua. Por un lado, se medira la
fuerza del miembro superior mediante la fuerza de agarre con el dinamémetro
Jamas Plus+ Digital Hand Dynamometer, validado para nifios (7-13 afios),
para adolescentes (13-17 afios) y para adultos (25-64 afos) (Gasior et al.,

2020). El sujeto se sienta erguido, con pies apoyados en el suelo, brazo
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apoyado en una mesa, codo a 90° ligera abduccion de 10° y antebrazo y
mufeca en posicidn neutra. Debera mantener esta posicidn durante toda la
prueba. Tendra 5 minutos para que se familiarice con el dinamdémetro y acto
seguido se realizaran 3 mediciones con la mano dominante de contraccion
maxima y mantenida 2-3 segundo, con descanso de 30 segundo entre
contraccion. Se calculara la media de las 3 mediciones expresada en kg con un
solo decimal (Gagsior et al., 2020). Los resultados se registraran en el Anexo 10.
Para evaluar la fuerza de miembros inferiores, se utilizara el dinamémetro Hand-
Held and Fixed Dynamometry (HHD), de forma que el sujeto se colocara
sentado en una silla con la cadera y las rodillas flexionadas a 90°, pudiendo
agarrarse en una mesa para estabilizarse. Posteriormente, a la cuenta de tres,
se solicitara una contraccibn maxima mantenida lo mas rapido posible. Cada
prueba durara entre 3 y 5 segundos. Para evaluar los flexores de rodilla, el
dinamdmetro se colocara en la parte posterior de la articulacidn del tobillo y para
evaluar los extensores se colocara en la parte anterior de la articulacién del
tobillo. Se calculara la media de las 3 mediciones expresada en kg con un solo
decimal (Mentiplay et al., 2015). Los resultados se registraran en el Anexo 10.

Para evaluar la fuerza y la resistencia funcional se va a realizar la prueba Sit To
Stand (STS) (Haile et al., 2021). Los participantes deben levantarse y sentarse
de una silla sin reposabrazos el mayor numero de veces en 1 minuto. La silla se
ajusta a la altura de cada sujeto para que sus rodillas queden a 90° al sentarse.
Durante la prueba, deben mantener los pies paralelos y las manos en la cintura
para no impulsarse con los brazos y tendran que levantarse por completo y tocar
la silla con las nalgas. Se registrara el numero de veces que consiguen

levantarse de la silla en 1 minuto (Anexo 10).

El OS3, se determinara con la adherencia al ejercicio: variable cuantitativa
discreta. Se medira a través del cuestionario PAQ-A (Martinez-Gomez et al., 2009;
Voss el al., 2017), en T1, T2 y T3. Consta de 9 preguntas que evaluan aspectos de
la actividad fisica en los ultimos 7 dias, incluyendo actividades en el tiempo libre,
educacion fisica o momentos del dia y fin de semana. Se evalua con una escala

Likert de 5 puntos (0-4), y de las 9 preguntas s6lo 8 son utilizadas para calcular la
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puntuacion final mediante la media aritmética de las respuestas, por lo que la

puntuacion final sera un numero entero (Anexo 11).

Ademas, de las historias clinicas se obtendra la informacidn necesaria para las
siguientes VC: sexo (cualitativa nominal), edad (cuantitativa discreta, medida en
anos), estadio del cancer (cualitativa nominal), localizacion del tumor (cualitativa

nominal) y actividad fisica regular (cualitativa nominal).
Tabla 2

Relacion entre objetivos, variables e instrumentos de medida

Objetivos Test de medicién [ de medid:
OP Calidad de vida Cuestionario PedsQL 3.0
0s1 Fatiga Peds-FACIT-F
Cronémetro (tiempo)
Metro
Capacidad aerdbica Test 6 minutes walk Pulsioximetro de pulso de dedo SB200
Polar $810 (FC)
UA-705 (PA)
0Ss2 Capacidad funcional Fuerza de agarre Dinamémetro Jamas Plus+ Digital Hand Dynamometer
Fuerza tren inferior
(flexores y extensores Hand-Held and Fixed Dynamometry (HHD)
de rodilla)
) [ Silla
Sitto stand Cronémetro
083 Adherencia al programa de ejercicio Cuestionario PAQ-A

Nota. Abreviaturas: Objetivo principal (OP), Objetivo Secundario 1 (OS1), Objetivo Secundario 2 (0S2),
Objetivo Secundario 3 (OS3), Frecuencia cardiaca (FC), Presion Arterial (PA). Elaboracion propia.

4.4 Procedimiento

El estudio dara comienzo con la captacion de los participantes, que se realizara a
través de los/las jefes/as de servicio oncologico de los 5 centros de referencia para
sarcomas en la infancia de Espafa: Hospital Universitarios Vall d'Hebrdn
(Cataluna), Hospital Universitario Politécnico La Fe (C. Valenciana), Hospital
Universitario Virgen del Rocio (Andalucia), Hospital Universitario La Paz (Madrid) y
Hospital General Universitario Gregorio Marafion (Madrid) (Ministerio de Sanidad,
s.f.). Estos profesionales, se encargaran de comprobar qué pacientes cumplen los
criterios de inclusion y les ofreceran participar en el estudio. Posteriormente,
gestionaran los Cl y recopilaran los datos médicos necesarios de las historias
clinicas. Una vez identificado un paciente que cumpla con los criterios de inclusion,
el investigador principal (IP) le asignara de forma aleatoria a uno de los grupos del

estudio (GC o GlI). El IP orientara a los investigadores secundarios (IS) para hacer
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las mediciones de los test y llevar a cabo la valoracion inicial. Ese mismo dia se
hara entrega del material necesario para realizar las sesiones (Anexo 12) y servira
para tener una toma de contacto presencial con el entrenador responsable, ya que
la intervencion se desarrollara de forma telematica con “Google Meets” durante 12
semanas. Se realizaran 2 sesiones por semana de 60 minutos con un descanso
entre cada una de minimo 24 horas. Debido a que se va a alargar en reclutamiento
de la muestra durante 3 afos, este proceso se extendera hasta obtener una
muestra representativa de 30 sujetos. El estudio se divide en una fase de

evaluacion inicial y familiarizacion y una fase de intervencion:

Fase de valoracion inicial y familiarizacién (1 semana): se realizaran los test

iniciales y una valoracion preliminar de los ejercicios que formaran parte de la
intervencion (Anexo 13). El objetivo es determinar el nivel inicial (1, 2 o0 3) y

familiarizar a los participantes con la dinamica de la intervencion.

Fase de intervencién (12 semanas): dividido en calentamiento, parte principal y

vuelta a la calma.

e Calentamiento (15 minutos) (Anexo 14): incluye una parte de movilidad con 4
ejercicios (columna, miembro superior e inferior y global) durante 5-7 minutos y
una parte de CORE con 2-3 series de 2 ejercicios durante 5-7 minutos (Anexo
14). Hay 3 niveles de dificultad, con 2 ejercicios por nivel, dependiendo de la
valoracion inicial, partiran de un nivel u otro y dado que la intervencidn se realiza
2 dias por semana, el segundo dia realizaran el ejercicio que no han hecho el
primero.

e Parte principal (40 minutos): dividido en fuerza y cardio.

Fuerza (20 minutos): Consta de 4 bloques de ejercicios (empuje, traccion,
cadena anterior y cadena posterior) (Anexo 15). Cada bloque tiene 3 niveles de
dificultad, con 2 ejercicios por nivel. El entrenador seleccionara un ejercicio de
cada bloque segun el nivel inicial y la progresion del sujeto. Dado que el
entrenamiento se realiza 2 dias a la semana, el segundo dia se ejecutara el

ejercicio que no se hizo el primero. Por ejemplo, si el sujeto esta en el nivel 1
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para empuje, nivel 3 para traccion y nivel 2 para cadena anterior y posterior,
hara los ejercicios correspondientes segun su nivel, alternandolos entre los dias.
Alo largo de la intervencion iran variando las series y repeticiones (Anexo 15).
Cardio (20 minutos): Consta de 3 bloques que incluyen, ejercicios de grandes
grupos musculares con y sin resistencia y fuerza dinamica (Anexo 16). Sigue la
misma estructura en funcion de los niveles. El tiempo de trabajo de cada bloque
y el numero de series varia en funcion de la etapa de la intervencion (Anexo 16).

e Vuelta a la calma (5 minutos): estiramientos y respiraciones (Anexo 17).

Durante la sesion, con el Anexo 5, se llevara un registro del RPE segun la escala
OMNI-res y la FC a través del pulsémetro Polar S810. El GC seguira las pautas
establecidas por médicos y por motivos éticos, una vez terminado el estudio, se les
ofrecera el programa si este ha sido beneficioso.

Figura 1
Eje temporal del procedimiento

Muestra = 30 sujetos

[}GOOGLE MEETS

Entregade )
1 3 ‘amiliarizacion
5 Hospitales de IP > Asignacion material 15 Parto Principal

Referencia de Espaia aleatoria: GC y GE

@ @ Movilidady ~ — Valoraciones Valoraciones
=1L w Coordinar y preparar 1‘ coRg & , e Finales post- Finales 3 meses
Ea programas de ® raccion intervencién  post-intervencién
entrenamiento = w 9 2
4
® jotesias senvico Jefes/as servicio f\‘ f\‘ f\‘
de oncologia de oncologia g % g
P . Valor
Tt’ . f
g o Iniciales
o-u o o FIN
Reclutamiento Cumplimiento
3 reclutamiento
sujetos. criterios de inclusién U 2 SESIONES/ SEMANA T2 T3 ey ey

L SEMANA 1-4 'SEMANA 5-8 SEMANA 9-12 SEMANA 13-24 SEMANA 25-36 |

1
3 MESES DE PRE-INTERVENCION 3 MESES 3 MESES -
INTERVENCION/ ENTRENAMIENTOS POST-INTERVENCION 3 ANOS

Nota. Abreviaturas: Investigador principal (IP), grupo control (GC), grupo experimental (GE), cadena anterior
(C. Anterior), cadena posterior (C. Posterior), inicio de la intervencion (T1), final de la intervencién (T2) y 3
meses desde el final de la intervencion (T3). Elaboracion propia.

4.5 Analisis de datos

Para realizar el analisis de datos se utilizara el software 30.0.0 de SPSS Statistics
(IBM SPSS Statistics, 2024). En primer lugar, se llevara a cabo un analisis
descriptivo de todas las variables, teniendo en cuenta que tanto la VI, como las VC
son todas variables cualitativas, excepto la edad, que es una variable cuantitativa,
y en este caso discreta puesto que solo se tienen en cuenta los afos y no los
meses. Se utilizaran estadisticos descriptivos como la moda y la media
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respectivamente. Para que sea mas sencillo llevar a cabo el analisis comparativo
entre los grupos (GC y Gl), se han categorizado las VD para que sean todas
variables cualitativas ordinales (Anexo 18), por lo que también se tomara como
estadistico descriptivo la moda.

En cuanto al contraste de la hipotesis sobre si la VI tiene un efecto positivo sobre
las VD, teniendo en cuenta que existen 2 grupos en la muestra se procedera de la
siguiente forma: primero, se contrastara la normalidad de la muestra para cada
grupo por medio de la prueba de Shapiro Wilk, ya que la muestra tiene menos de
50 sujetos (30 sujetos). Posteriormente, dado que los grupos de la muestra son
independientes entre si, se utilizara la prueba T Student en caso de que tengan una
distribucion normal y la prueba U Mann Whitney si siguen una distribucion no
normal. Este procedimiento sera comun para todos los objetivos del estudio (OP,
0S1, OS2 y OS3), y se hara bajo un nivel de confianza del 95%.

5 Equipo investigador

Para el estudio se formara un equipo investigador, cada uno tendra una serie de

funciones y responsabilidades (Anexo 19).

e Investigador/a principal: graduado/a en ciencias de la actividad fisica y el
deporte (CAFYD) y fisioterapia y profesor de la Universidad Europea de Madrid
(UEM). Coordinador y director del estudio. Funciones: planificar el disefio de
estudio, convocar las reuniones con el equipo, organizar la formacion y
aleatorizacion de los grupos, supervisar el trabajo, gestionar la obtencion de
becas y escribir y divulgar los resultados del estudio.

¢ Investigadores/as secundarios (IS): 2 graduados/as en CAFYD y Fisioterapia.
Funciones: evaluar y ajustar los programas de entrenamiento a cada sujeto
segun los objetivos establecidos, familiarizar a los sujetos con la intervencion,
supervisar a los entrenadores, evaluacion inicial y final de los sujetos (Anexo

20), escribir y divulgar los resultados del estudio.

27

Maria Alonso Tapia y Cristina Puerta Ena



w Univel‘SidOd Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

EUI’OPGO jovenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

e Oncdlogo/a: un jefe/a de oncologia de cada centro de referencia de los
hospitales de Espafa (Anexo 4). Funciones: Reclutar a los participantes
diagnosticados con SE y recabar los Cl (Anexo 3).

e Entrenadores/as: 3 estudiantes de los 10 de CAFYD del ultimo afio del doble
grado de CAFYD vy Fisioterapia de la UEM, supervisados por los IS. Funciones:
Planificar y llevar a cabo las sesiones de entrenamiento en base al programa
establecido y completar el registro de asistencia (Anexo 21).

o Estadistico/a: un experto en estadistica. Funciones: analizar los resultados
obtenidos en el estudio.

6 Viabilidad del estudio

El estudio se coordinara desde la sede principal ubicada en la UEM donde trabaja
el IP y desde donde se coordinaran los convenios con los cinco hospitales de
referencia en Espafia, asi como el reclutamiento de los 30 participantes necesarios.
Aprovechando las visitas médicas programadas de los pacientes, se realizaran las
valoraciones para el estudio. Las intervenciones se realizaran de forma telematica,
una estrategia ya utilizada en investigaciones previas en pacientes oncolégicos y
que, ademas, reduce los costes y desplazamientos de los participantes. En el
Anexo 22 se incluye el presupuesto de los materiales necesarios y se solicitara la
financiacion de la Fundacion Mapfre mediante la beca Ignacio Hernando de
Larramendi de 30.000 euros brutos, la Asociacion Charlie y la beca Elena Hueva,
estas ultimas dedicadas a la investigacion del SE. Los recursos se adaptaran en
funcién de las necesidades y la cantidad de participantes, asegurando asi la
viabilidad econdmica del proyecto (Anexo 23). La combinacién de la sede central
en la UEM junto con la colaboracion de los hospitales y el uso de plataformas
telematicas optimizan los recursos disponibles y garantizan la accesibilidad y la

adherencia al estudio.

En cuanto a las limitaciones del estudio, el principal reto es la incertidumbre
respecto al tiempo necesario para el reclutamiento de pacientes, en base a la
incidencia de 30-40 casos anuales se ha estimado en tres afos, pero este periodo
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podria variar en funcion de los pacientes diagnosticados con SE. Otra limitacién es
que el cuestionario FACIT-F, disefiado para medir la fatiga en pacientes
oncolégicos, aunque existe una traduccion al castellano, no hay una validacion
oficial y no se ha podido incluir en anexos ya que esta version requiere una solicitud
formal a la entidad propietaria. No obstante, se ha elegido este cuestionario porque
es especifico para pacientes oncologicos pediatricos y porque su version para
adultos si que esta validada en castellano. Una limitacidn mas es que tanto los
cuestionarios de fatiga y adherencia como los dinamometros empleados y las
escalas OMNI-RES no abarcan por completo el rango de edad de la muestra ya
que no incluye a toda la poblacion pediatrica y adultos jovenes. Ademas, la amplia
variabilidad en la condicion fisica en estas edades dificulta la estandarizacién de
los ejercicios. Sin embargo, se eligio este rango de edad por coincidir con la mayor
incidencia de casos y para adaptarse a las necesidades individuales de cada sujeto.
Este aspecto ya se ha tenido en cuenta en la planificacion, ya que se han disefiado
3 niveles de dificultad, para incluir también las discapacidades fisicas relacionadas

con el cancer o cualquier otro efecto secundario del tratamiento.
7 Contribucion a los Objetivos de Desarrollo Sostenible

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) son 17 metas interrelacionadas que
buscan erradicar la pobreza, proteger el planeta y garantizar bienestar global para
2030 (Naciones Unidas, s.f.a). Este estudio se alinea especialmente con el ODS 3
(salud y bienestar), destacando la meta 3.4, ya que un programa de entrenamiento
telematico puede mitigar efectos de la quimioterapia como fatiga, ansiedad y
depresion (Naciones Unidas, s.f.b). También se vincula con el ODS 4 (educacién
de calidad), a través de la meta 4.7, al promover habitos saludables y divulgar los
beneficios del deporte (Naciones Unidas, s.f.c). Ademas, al ser telematico,
contribuye al ODS 10 (reduccion de desigualdades), al facilitar el acceso a
poblaciones remotas o con menos recursos (Naciones Unidas, s.f.d). Finalmente,
el éxito del programa requiere alianzas estratégicas entre instituciones, tal como

sefiala el ODS 17 (Naciones Unidas, s.f.e).
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9 Anexos

9.1 Anexo 1: Localizaciéon del Sarcoma de Ewing

Figura 1

Porcentaje de Aparicion del Sarcoma de Ewing por Localizaciéon Anatémica
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Nota. Porcentaje de aparicion del tumor primario segun la region del cuerpo. Recuperado de “Prognostic factors
in Ewing's tumor of bone: analysis of 975 patients from the European Intergroup Cooperative Ewing's Sarcoma
Study Group,” por S. J. Cotterill, S. Ahrens, M. Paulussen, H. F. Jirgens, P. A. Voite, H. Gadner, A. W. Craft,
2000, Journal of Clinical Oncology: Official Journal of the American Society of Clinical Oncology, 18(17), p.3108-
14 (10.1200/JC0O.2000.18.17.3108).
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9.2 Anexo 2: Incidencia del Sarcoma de Ewing en la Comunidad de Madrid

Figura 2
Registro de incidencia de SE en la Comunidad de Madrid en 2020

Hombres Mujeres Hombres Mujeres
N %(*) N % (*) N % (%) N %(*)
:,Ve.ﬂh'l::::hstoma y otros tumores de células nerviosas a 3,57 3 3,19 0 0,00 0 0,00
Neuroblastoma y ganglioneuroblastoma 4 3,57 3 3,19 0 0,00 0 0,00
V. Retinoblastoma 7 6,25 3 3,19 0 0,00 0 0,00
Retinoblastoma 7 6,25 3 3,19 0 0,00 0 0,00
V1. Tumores renales 7 6,25 6 6,38 0 0,00 1 3,45
Nefroblastoma y otros tumores renales no epiteliales 7 6,25 6 6,38 0 0,00 0 0,00
Carcinomas renales 0 0,00 0 0,00 0 0,00 1 3,45
VII. Tumores hepiticos 3 2,68 2 2,13 1 2,44 1 3,45
Hepatoblastoma 3 2,68 2 2,13 0 0,00 0 0,00
Carcinomas hepéticos 0 0,00 0 0,00 1 2,44 1 3,45
VIIl. Tumores 6seos malignos 6 5,36 4 4,26 3 7,32 2 6,90
Osteosarcomas 0 0,00 2 2,13 2 4,88 2 6,90
Condrosarcomas 1 0,89 0 0,00 0 0,00 0 0,00
Tumor de Ewing y sarcomas de hueso relacionados 5 4,46 2 2,13 0 0,00 0 0,00
Tumores 6seos malignos no especificados 0 0,00 0 0,00 1 2,44 0 0,00
IX. Tejidos blandos y otros 6 13 11,61 7 7,45 4 9,76 3 10,34
Rabdomiosarcomas 8 7,14 6 6,38 1 2,44 0 0,00
Zi:zs:;;::r;;sa, ::’::)rseass de la cubierta del nervio periférico y 1 0,89 0 0,00 0 0,00 0 0,00
Otros sarcomas de tejidos blandos especificados 4 3,57 1 1,06 2 4,88 3 10,34
Sarcomas de tejidos blandos no especificados 0 0,00 0 0,00 1 2,44 0 0,00

Nota: Registro de Tumores de la Comunidad de Madrid en 2020. Recuperado de “Memoria del Registro de
Tumores de Madrid (RTMAD): afio 2020,” por G. Garrido Cantarero y C. Gravalos Castro, 2021, Oficina
Regional de Coordinacién oncolégica, Direccion General de Asistencia Sanitaria y Aseguramiento, SERMAS,
p.120 (https://www.madrid.org/bvirtual/BVCM050468.pdf).
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Figura 3

Registro de incidencia de SE en la Comunidad de Madrid en 2021
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Nota: Registro de Tumores de la Comunidad de Madrid en 2021.
Tumores de Madrid (RTMAD), afio 2021” por G. Garrido Cantarero, J. Hernandez Gonzalez y F. Longo Mufioz,
2022, Oficina Regional de Coordinacién Oncolégica, Direccion General del Proceso Integrado de Salud,
SERMA, p.132 (https://gestiona3.madrid.org/bvirtual/BVCM050852.pdf).
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Figura 4
Registro de incidencia de SE en la Comunidad de Madrid en 2022

0 a <14 afios 14 a <18 afios
Hombres Mujeres Hombres Mujeres

N % (*) N % (*) N % (*) N % (*)
V. Retinoblastoma 3 2,34 5 4,27 ] 0,00 0 0,00
Retinoblastoma 3 2,34 5 4,27 0 0,00 0 0,00
VI. Tumores renales 5 3,91 6 5,13 0 0,00 0 0,00
Nefroblastoma y otros tumores renales no epiteliales 5 3,91 6 5,13 0 0,00 0 0,00
VII. Tumores hepaticos 2 1,56 1 0,85 1 2,63 0 0,00
Hepatoblastoma 1 0,78 1 0,85 0 0,00 0 0,00
Carcinomas hepaticos 1 0,78 0 0,00 1 2,63 0 0,00
VIIl. Tumores éseos malignos 12 9,38 6 5,13 4 10,53 4 9,76
Osteosarcomas 4 3,13 3 2,56 3 7,89 3 7,32
Condrosarcomas 1 0,78 0 0,00 0 0,00 1 2,44
Tumor de Ewing y sarcomas de hueso relacionados 7 5,47 3 2,56 1 2,63 0 0,00
IX. Tejidos blandos y otros sarcomas extradseos 6 4,69 12 10,26 3 7,89 4 9,76
Rabdomiosarcomas 3 2,34 5 4,27 1 2,63 0 0,00
Fibrosarcomas, tumores de la cubierta del nervio periférico y otras neoplasias fibrosas 1 0,78 1 0,85 0 0,00 1 2,44
Otros sarcomas de tejidos blandos especificados 2 1,56 4 3,42 1 2,63 2 4,88
Sarcomas de tejidos blandos no especificados 0 0,00 2 1,71 1 2,63 1 2,44
X. Tumores de células germinal foblasticos y lasias de génad: 4 3,13 3 2,56 3 7,89 2 4,88
Tumores de células germinales intracraneales e intraespinales 3 2,34 0 0,00 1 2,63 0 0,00
Tumores dal i de células germinals 1 0,78 1 0,85 2 5,26 1 2,44
Carcinomas gonadales 0 0,00 1 0,85 0 0,00 0 0,00
Otros tumores gonadales malignos no especificados 0 0,00 1 0,85 0 0,00 1 2,44

Nota: Registro de Tumores de la Comunidad de Madrid en 2022. Recuperado de “Memoria del Registro de
Tumores de Madrid (RTMAD): 2022,” por G. Garrido Cantarero y C. Gravalos Castro, 2023, Oficina Regional
de Coordinacion oncolégica, Direccion General de Asistencia Sanitaria y Aseguramiento, SERMAS, p.134
(https://gestiona3.madrid.org/bvirtual/BVCM051212.pdf).
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9.3 Anexo 3: Consentimiento Informado

".E Hospital _General l{n[versltarlo Universidad
saavens Gregorio Maraiién Europea

HOJA DE INFORMACION

Titulo del estudio: “efecto de un programa telematico de ejercicio concurrente
en la calidad de vida en adolescentes y adultos jévenes con Sarcoma de Ewing
(SE) en tratamiento con quimioterapia adyuvante.”
Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigaciéon en que
se le ofrece la posibilidad de participar. El objetivo de este documento es
proporcionarle toda la informacion necesaria para que pueda decidir libremente
si desea formar parte de este estudio. Por favor, lea detenidamente esta hoja
informativa y, si tiene cualquier duda, estaremos a su disposicién para resolverla.
Asimismo, usted puede consultar con quienes considere oportuno antes de
tomar una decision.

1. Participacion voluntaria
La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted puede
decidir si quiere participar o no en el estudio y tiene el derecho de retirarse del
mismo en cualquier momento, sin ser cuestionado/a y sin que se interfiera en el
tratamiento y la atencion medica que recibe. En caso de querer abandonar el
estudio, solo debe avisar al investigador principal y puede permitir el uso de datos
hasta el momento o si lo desea, todos los datos y registros personales seran
borrados de los ficheros informaticos.

2. Informacién general
Este estudio va dirigido a pacientes con Sarcoma de Ewing de entre 10 y 20 afios
que estén en tratamiento con quimioterapia adyuvante. Ademas de evaluar el
efecto de un programa de ejercicio concurrente para la calidad de vida, tiene
como objetivo observar si variables como la fatiga, capacidad funcional y
adherencia al ejercicio, también se ven influidas. Para ello, habra ello habra dos
grupos, un grupo que realizara el programa de ejercicio concurrente (grupo
intervencion) y otro que sera el grupo control y seguira las recomendaciones
médicas habituales.
Tanto los participantes como los tutores legales recibiran una charla informativa
previa, en la que se explicara detalladamente y en un lenguaje compresible los
objetivos del estudio, su propésito, las sesiones del programa de ejercicio,
frecuencia y duracién de la intervencion, asi como los beneficios, riesgos y el

derecho a retirarse del estudio en cualquier momento.
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Previamente al inicio de la intervencion se realizara una recogida de datos, unos
test iniciales y se pasara una serie de cuestionarios a cada integrante para poder
asi valorar las variables que se quieren medir. A la hora de realizar los test, habra
un grupo de profesionales de ciencias de la actividad fisica y del deporte, que
explicaran detalladamente como se realiza cada test.
Las variables para evaluar en el estudio seran medidas de la siguiente manera:
e Calidad de vida: Se medird mediante el cuestionario PedsQL 3.0 del
moddulo de cancer y adaptandose a las edades de los pacientes.
o Fatiga: a través del cuestionario Peds-FACIT-F.
e Capacidad funcional:
o Capacidad aerébica: test 6 minutes walk.
o Fuerza de agarre: dinamoémetro Jamas Plus+ Digital Hand
Dynamometer.
o Fuerza isométrica extensora de rodilla y flexora de rodilla:
Hand-Held and Fixed Dynamometry (HHD).
o Fuerzay resistencia funcional: Sit To Stand (STS)
e Adherencia al programa de ejercicio: Se medira a través del
cuestionario PAQ-A.
Ademas, ese mismo dia se realizard una valoracion inicial para determinar el
nivel de partida de los participantes y de esta forma, adaptar los ejercicios que
se realizaran durante las sesiones de acuerdo con las necesidades y
capacidades de cada paciente.
3. Propésito de este proyecto
El objetivo principal de este estudio es comprobar si un programa telematico de
ejercicio concurrente tiene diferencias significativas en la calidad de vida en
pacientes adolescentes y adultos jévenes (10-20 afios) diagnosticados de
sarcoma de Ewing y que estén en tratamiento con quimioterapia adyuvante.
Ademas, los objetivos secundarios son: la fatiga, la capacidad funcional (dividida
en capacidad aerdébica y fuerza) y el grado de adherencia al ejercicio.
Esta intervencion nos permite determinar si el programa de ejercicio proporciona
beneficios significativos con respecto a las variables, buscando favorecer una

recuperacion mas completa y beneficiosa para el paciente.
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4. Beneficios y riesgos previstos
La participacion en el programa de entrenamiento podria reducir el impacto fisico
y emocional asociado al tratamiento, favoreciendo la mejora de la calidad de
vida. También puede disminuir la fatiga cronica que es uno de los principales
efectos secundarios de la quimioterapia y mejorar la capacidad aerdbica y
cardiovascular. Ademas, el entrenamiento sera supervisado y adaptado a cada
paciente, lo que nos asegura que todos puedan realizar el entrenamiento. Por
ultimo, el formato online permite que sea mas accesible y comodo, eliminando
barreras de desplazamiento y facilitando la adherencia al estudio y al
tratamiento.
Por otro lado, existe la posibilidad de no obtener ninguin beneficio directo por
participar en el estudio. Sin embargo, se espera que la informacion obtenida
puede beneficiar en un futuro a otros pacientes y puede contribuir a la
investigacién del Sarcoma de Ewing.
Asimismo, también puede sufrir sobrecargas musculares, lesiones articulares o
musculares o DOMS (agujetas). Una vez finalizado el estudio, todos los
participantes podran ser informados de los resultados obtenidos si asi lo desean,
y, ademas, aquellos sujetos que no hayan realizado el programa de
entrenamiento podran realizarlo al finalizar el estudio si los resultados han sido
beneficiosos.

5. Duracion del estudio y numero de pacientes
Al ser el Sarcoma de Ewing una enfermedad poco frecuente, el reclutamiento de
sujetos se ve muy limitado. Para poder reclutar a mas pacientes, las sesiones de
entrenamiento se llevaran a cabo de forma telematica, la intervencién tendra una
duracion de 12 semanas y se realizaran 2 sesiones semanales. El reclutamiento
de personas se extendera a 3 afios con el objetivo de maximizar la inclusién de
pacientes de distintas regiones y asi poder conseguir una muestra de 30 sujetos.
Una vez todos los sujetos terminen la intervencion, se procedera a la elaboracion
de los resultados y publicacion del estudio.

6. Confidencialidad y proteccion de datos
El tratamiento, la comunicacion y cesion de los datos personales se regiran por
la Ley Organica 3/2018, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales. Usted tiene derecho a acceder modificar o solicitar la

eliminacién de sus datos poniéndose en contacto con el investigador principal.
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Los datos recogidos seran identificados mediante un cédigo, lo que garantiza
que solo el equipo de investigacién pueda vincularlos a su identidad. Su
identidad no sera revelada a ninguna persona fuera del estudio, salvo en
situaciones excepcionales como una urgencia o requerimientos legales.
Los datos podran transferirse a terceros, incluidos otros paises, pero siempre sin
informacion identificativa, y solo para los fines del estudio, respetando siempre
la confidencialidad y protegiendo sus datos de acuerdo con la normativa vigente.
El acceso a su informacion sera restringido a los colaboradores del estudio, a los
sanitarios correspondientes, al Comité Etico de Investigacién Clinica y al
personal autorizado, manteniendo la confidencialidad en todo momento
conforme a la legislacion espafiola.
El estudio se realizara cumpliendo las normativas éticas y legales para proteger
su privacidad y garantizar el adecuado uso de sus datos.

7. Seguro
El estudio cuenta con una pdliza de seguro de responsabilidad civil de acuerdo
con la legislacién vigente contratada con MAPFRE, la cual se hace responsable
de los posibles dafios o perjuicios que pudieran derivarse directamente de su
participacion, y en caso de que fuese necesario, proporcionandole una
compensacion o indemnizaciéon economica. Para acceder a los beneficios de la
poliza, puede contactar al equipo de investigacion o a la aseguradora
correspondiente.

8. Costes
Su participaciéon en el estudio no supondra ningun coste adicional y a su vez,
tampoco recibird ninguna compensaciéon econémica durante el proyecto de
investigacion. Todas las pruebas y consultas médicas necesarias para el estudio
seran cubiertas por la pdliza de seguro contratada. Por otro lado, todo
tratamiento médico adicional no asumido en el estudio o que no tenga relacién
con el mismo, quedan bajo su responsabilidad o de su seguro correspondiente

en caso de tenerlo.

Si necesita informaciéon adicional puede pedir ponerse en contacto con los
coordinadores del proyecto:
Dra. Teléfono:
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Formulario de consentimiento informado para mayores de edad.
Yo, , con N.° de DNI y
domicilio en , doy mi

consentimiento para participar en el proyecto de investigacion.
Titulo del estudio: “efecto de un programa telematico de ejercicio concurrente en
la calidad de vida en adolescentes y adultos jovenes con SE en tratamiento de
quimioterapia adyuvante”
e He recibido la hoja de informacion y copia de este documento.
e He podido hacer preguntas.
e He hablado con el/la investigador/a principal.
e Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del
estudio en cualquier momento.
e Comprendo que puedo retirarme del estudio:
o Cuando quiera.
o Sin tener que dar explicaciones.

o Sin que esto repercuta en mi atencion médica.

Manejo de datos:
I:l Eliminacion de datos I:lCesic'Jn a la investigacién

Expreso libremente mi conformidad para participar y doy mi consentimiento para
recoger los datos relativos a mi participacion en el estudio y utilizarlos para el

proyecto de investigacion.

Firma del paciente Fecha

He comentado este proyecto con el paciente en un lenguaje comprensible.
Considero que se le ha informado al paciente de la naturaleza del estudio, que
ha comprendido esta explicacion y, ademas, se le ha entregado una copia de la

hoja de informacién.

Firma del investigador y N.° de colegiado Fecha

48

Maria Alonso Tapia y Cristina Puerta Ena



UniverSide Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

EUI’OPOO jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

".E Hospital _General l{n[versltano Universidad
saavens Gregorio Marafién Europea

Formulario de consentimiento informado para menores de edad.
Consentimiento del padre, madre o tutor legal:

Yo, , padre, madre o tutor legal del menor

con N.° de DNI y domicilio en

, doy mi consentimiento para que
mi hijo/a con N.° de DNI

participe en el proyecto de investigacion.
Titulo del estudio: “efecto de un programa telematico de ejercicio concurrente en
la calidad de vida en adolescentes y adultos jévenes con SE en tratamiento de
quimioterapia adyuvante”
e He recibido la hoja de informacion y copia de este documento.
e He podido hacer preguntas.
e He hablado con el/la investigador/a principal.
e Comprendo que la participacion del menor es completamente voluntaria y
que puede retirarse en cualquier momento sin repercusiones.
e Comprendo que el menor puede retirarse del estudio:
o Cuando quiera.
o Sin tener que dar explicaciones.
o Sin que esto repercuta en la atencion médica.
e Autorizo que mi hijo/a participe en este estudio.
e Manejo de datos:
I:l Eliminacion de datos I:lCesién a la investigacion

Expreso libremente mi conformidad para que mi hijo/a participe y doy mi
consentimiento para recoger los datos relativos a su participacion en el estudio

y utilizarlos para el proyecto de investigacion.

Firma del padre, madre o tutor legal Fecha

He comentado este proyecto con el paciente en un lenguaje comprensible.

Considero que se le ha informado al paciente de la naturaleza del estudio, que
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Salu

ha comprendido esta explicacion y, ademas, se le ha entregado una copia de la

hoja de informacién.

Firma del investigador y N.° de colegiado Fecha

Nota. El oncélogo/a responsable de cada centro de referencia entregara la hoja de informacion vy
consentimiento informado a los participantes que cumplan con los criterios de inclusion y estén interesados en
participar en el estudio. Elaboracion propia.
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9.4 Anexo 4: Centros de Referencia de Espana

Figura 5
Listado de Centros de Referencia en Espafa para Sarcomas en la Infancia
Comunidad Fecha Orden
CSUR designados auténoma Designacién Tipo designacion
Hospital U. Vall D’Hebrén Cataluiia 30-04-2016 Nifios
Hospital U. y Politécnico La Fe C. Valenciana 30-04-2016 Nifios
Hospital U. Virgen del Rocio Andalucia 30-04-2016 Nifios
Hospital U. La Paz Madrid 25-07-2017 Nifios
Hospital General U. Gregorio Marafién Madrid 26-02-2024 Nifios

Nota. Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud en Espafia. Recuperado de
“Ministerio de Sanidad,” s.f. p.14
(https://www.sanidad.gob.es/profesionales/CentrosDeReferencia/docs/ListaPTTPact2.pdf).
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9.5 Anexo 5: Registro RPEy FC

Tabla 1
Registro RPE

N.° de SUJETO
N.° de sesidon
Fecha

Bloque RPE
Movilidad
CORE
Fuerza
Cardio
RPE total de la sesién

Nota. Los entrenadores en cada sesion registraran el RPE de cada bloque de ejercicios y por ultimo el RPE
total de la sesion. Abreviaturas: Numero (N.°), Escala de Percepcion del Esfuerzo (RPE). Elaboracién propia.

Tabla 2
Registro FC

N.° de SUJETO
N.° de sesidon
Fecha

Bloque FC
Movilidad
CORE
Fuerza
Cardio

Nota. Los entrenadores en cada sesion registraran la FC de cada bloque de ejercicios. Abreviaturas: Numero
(N.°), Frecuencia Cardiaca (FC). Elaboracion propia.
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9.6 Anexo 6: Escala de Esfuerzo Percibido (RPE)

Figura 6
Escala de Esfuerzo Percibido (RPE) OMNI-RES para fuerza en poblacion infantil
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Nota. Escala OMNI-RES para valorar la percepcion del esfuerzo del ejercicio de fuerza en la poblacion infantil.
Recuperado de “Validation of the Children’s OMNI-Resistance Exercise Scale of perceived exertion” por
Robertson, R. J., Goss, F. L., Andreacci, J. L., Dubé, J. J., Rutkowski, J. J., Frazee, K. M., Aaron, D. J., Metz,
K. F., Kowallis, R. A., 7 Snee, B. M., 2005, Medicine and Science in Sports and Exercise, 37(5), 819-826,
(https://doi.org/10.1249/01.mss.0000162619.33236.f1).

Figura 7
Escala de Esfuerzo Percibido (RPE) OMNI-RES para fuerza en poblacion adulta

Nota. Escala OMNI-RES para valorar la percepcion del esfuerzo del ejercicio de fuerza en la poblacion adulta.
Recuperado de “Concurrent validation of the OMNI perceived exertion scale for resistance exercise” por
Robertson, R. J., Goss, F. L., Rutkowski, J., Lenz, B., Dixon, C., Timmer, J., Frazee, K., Dube, J., y Andreacci,
J., 2003, Medicine and Science in Sports and Exercise, 35(2), 333-341,
(https://doi.org/10.1249/01.MSS.0000048831.15016.2A).
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Figura 8

Escala de Esfuerzo Percibido (RPE) OMNI-RES para ejercicio aerdbico en
poblacion infantil

really
tired

5 tired
4
3 getting more
2 tired
1 alitde

0 tired
not tired

atall

Nota. Escala OMNI-RES para valorar la percepcién del esfuerzo en ejercicio aerdbico en la poblacion infantil.
Recuperado de: “Children’s OMNI Scale of Perceived Exertion: walking/running evaluation” por Utter, A. C.,
Robertson, R. J., Nieman, D. C., y Kang, J., 2002 Medicine and Science in Sports and Exercise, 34(1), 139—
144., (https://doi.org/10.1097/00005768-200201000-00021).

Figura 9

Escala de Esfuerzo Percibido (RPE) OMNI-RES para ejercicio aerdbico en
poblacion adulta
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Nota. Escala OMNI-RES para valorar la percepcién del esfuerzo en ejercicio aerébico para la poblacién adulta.
Recuperado de: “Validation of the Adult OMNI Scale of perceived exertion for walking/running exercise” por
Utter, A. C., Robertson, R. J., Green, J. M., Suminski, R. R., McAnulty, S. R., y Nieman, D. C., 2004, Medicine
and Science in Sports and Exercise, 36(10), 1776-1780
(https://doi.org/10.1249/01.mss.0000142310.97274.94).
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9.7 Anexo 7: Cuestionario PEDS QL

N.° de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Mddulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para JOVENES ADULTOS (18-25 afios)

INSTRUCCIONES

Los jévenes adultos con cancer a veces tienen problemas especiales. Dinos en
qué medida han sido un problema para ti estas cosas en 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.
Consdultanos si no entiendes alguna pregunta.
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En el ULTIMO MES, ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?

DOLOR (problemas con...) Nunca Casi | Aveces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me duelen las articulaciones o los musculos 0 1 2 3 4
2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me pongo mal del estémago cuando sigo 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. La comida no me sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Me pongo mal del estbmago cuando pienso en los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Me siento tan mal del estémago que no puedo comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores me ponen mal del 0 1 2 3 4
estdbmago
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca | Casi |Aveces| A Casi
MEDICOS (problemas con...) nunca menudo | slempre
1. Me hacen dafio los pinchazos de agujas 0 1 4
(es decir, en inyecciones, andlisis de sangre)
2. Me asusta tener que hacer analisis de sangre 1 3
3. Me asusta que me pinchen con agujas 1
(es decir, en inyecciones, analisis de sangre)
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO Nunca | Casi |Aveces| A Casi
(problemas con...) nunca menudo | siempre
1. Siento miedo mientras espero a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Me da miedo tener que ir al médico 0 1 2 3 4
3. Me da miedo tener que ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces| A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me preocupan los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Me preocupa si los tratamientos médicos funcionan 0 1 2 3 4
0 no
3. Me preocupa si el cancer volvera a aparecer o si 0 1 2 3 4

sufriré una recaida
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europea jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante
En el ULTIMO MES, ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?
PROBLEMAS PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces A Casi
nunca menudo | siempre

1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me 0 1 2 3 4

molesta
2. Tengo dificultad para resolver problemas de 0 1 2 3 4

matematicas
3. Tengo dificultad para escribir informes o

documentos laborales o trabajos escolares o de la 0 1 2 3 4

universidad
4. Me cuesta prestar atencion a las cosas 0 1 2 3 4
5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 2 3 4
PERCEPCION DE TU ASPECTO FisICO Nunca | Casi |Aveces A Casi
(problemas con...) nunca menudo | siempre
1. Siento que no soy guapo/a 0 1 2 3 4
2. No me gusta que los demas vean mis cicatrices 0 1 2 3 4
3. Me da vergiienza que los demas me vean el cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces| A Casi

nunca menudo | siempre

1. Me cuesta explicarles a los médicos y enfermeros

como me siento 0 1 2 3 4
2. Me cuesta hacerles preguntas a los médicos y

enfermeros 0 1 2 3 4
3. Me cuesta explicarles a los demas mi enfermedad 0 1 2 3 4
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

| N.° de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Maodulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para PADRES de JOVENES ADULTOS (18 a 25 afios)

INSTRUCCIONES

Los jévenes adultos con cancer a veces tienen problemas especiales. En la
pagina siguiente encontrara una lista de cosas que pueden ser un problema
para su hijo/a. Por favor, indique en qué medida han sido un problema estas
cosas 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 frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

No existen respuestas correctas ni incorrectas.
Consultenos si no entiende alguna pregunta.
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Universidad

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europea jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En el ULTIMO MES, ;en qué medida ha sido un problema para su hijo/a...?

DOLOR (problemas con...) Nunca nﬁ:’; Aveces 'i:::':t';' ﬂ:::‘n

1. Dolor en las articulaciones y/o en los musculos 0 1 2 3 4

2. Sufrir mucho dolor 0 1 2 3 4

GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca | Casi | Aveces '::':u't"- iC"'

nunca ente | siempre |

1. Tener nduseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4

2. Sentir que los alimentos no le saben muy bien 0 1 2 3 4

3. Tener nauseas cuando piensa en los tratamientos 0 1 2 3 4
médicos

4. Tener demasiadas nauseas para comer 0 1 2 3 4

5. Que algunos alimentos y olores le provoquen 0 1 2 3 4
nauseas

ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca | Casl | Aveces ':.":“t"- ic“'

MEDICOS (problemas con...) nunca — |

1. Dolor causado por los pinchazos de agujas (es 0 1 2 3 4
decir, inyecciones, andlisis de sangre)

2. Sentir ansiedad por tener que someterse a una 0 1 2 3 4
extraccion de sangre

3. Sentir ansiedad por tener que someterse a
pinchazos de agujas (es decir, en inyecciones, 0 1 2 3 4
andlisis de sangre)

ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO Nunca Casi Aveces |Frecuen-| Casi

(problemas con...) nunca temente | siempre

1. Sufrir ansiedad mientras espera a entrar al médico 0 1 2 3 4

2. Sentir ansiedad por ir al médico 0 1 2 3 4

3. Sentir ansiedad por ir al hospital 0 1 2 3 4

PREOCUPACION (problemas con...) Nunca | Casi | Aveces |Frecuen-| Casi

nunca temente | siempre

1. Preocuparse por los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos

2. Preocuparse por si los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
funcionan o no

3. Preocuparse por si el cancer volvera a aparecer o si 0 1 2 3 4
sufrird una recaida
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Europea jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante
En el ULTIMO MES, ;en qué medida ha sido un problema para su hijo/a...?
PROBLEMAS PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casi | Aveces |Frecuen-| Casi
nunca temente | siempre
1. Tener dificultad para saber qué hacer cuando algo 0 1 2 3 4
le molesta
2. Tener dificultad para resolver problemas 0 1 2 3 4
matematicos
3. Tener dificultad para escribir informes o documentos 1 4
laborales o trabajos escolares o universitarios
4. Tener dificultad para prestar atencién a las cosas 0 1 2 3 4
5. Tener dificultad para recordar lo que lee 0 1 2 3 4
PERCEPCION DE SU ASPECTO FiSICO I I e e
(problemas con...) nunca temente | siempre
1. Su hijo/a siente que no es guapo/a 1 3 4
2. Sentirse incOmodo/a cuando los demas ven sus 1 3 4
cicatrices
3. Sentir verglienza si los demas ven su cuerpo 1 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi | Aveces |Frecuen-| Casi
nunca temente siompro
1. Su hijo/a tiene dificultad para contar a los médicos y 0 1 2 3 4
enfermeros como se encuentra
2. Tener dificultad para hacer preguntas a los médicos 0 1 2 3 4
o enfermeros
3. Tener dificultad para explicar su enfermedad a los 0 1 2 3 4

demas
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

i N.° de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Maodulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para ADOLESCENTES (13-18 anos)

INSTRUCCIONES

Los adolescentes con cancer a veces tienen problemas especjales. Dinos en
qué medida han sido un problema para ti estas cosas en 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.
Constultanos si no entiendes alguna pregunta.
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Universidad

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europea jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En el ULTIMO MES, ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?

DOLOR (problemas con...) Nunca | Casi A A Casi
nunca | veces |menudo |siempre
1. Me duelen las articulaciones o los musculos 0 1 2 3 4
2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca | Casi A A Casi
nunca | veces |menudo |siempre
1. Me pongo mal del estbmago cuando sigo tratamientos 0 1 2 3 4
médicos
2. Lacomida no me sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Me pongo mal del estémago cuando pienso en los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Me siento tan mal del estémago que no puedo comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores me ponen mal del 0 1 2 3 4
estomago
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca | Casi A A | Casi
M EDICOS {pm blemas con ) nunca veces |menudo siempre
1. Me hacen dafio los pinchazos de agujas 1 2
(es decir, en inyecciones, andlisis de sangre)
2. Me asusta tener que hacer analisis de sangre 1 2
3. Me asusta que me pinchen con agujas 1 2
(es decir, en inyecciones, andlisis de sangre)
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO Nunca | Casi A A Casi
(problemas con...) nunca | veces |menudo |siempre
1. Siento miedo mientras espero a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Me da miedo tener que ir al médico 0 1 2 3 4
3. Me da miedo tener que ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca | Casi A A Casi
nunca | veces |menudo |siempre
1. Me preocupan los efectos secundarios de los 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Me preocupa si los tratamientos médicos funcionan o no 1 2 3 4
3. Me preocupa si el cancer volvera a aparecer o si 0 1 2 3 4
sufriré una recaida
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Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europea jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En el ULTIMO MES, ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?

Maria Alonso Tapia y Cristina Puerta Ena

PROBLEMAS PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casi A A Casi
nunca | veces |menudo |siempre
1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me molesta 0 1 2 3 4
2. Tengo dificultad para resolver problemas de
. 0 1 2 3 4
matematicas
3. Tengo dificultad para escribir los trabajos de clase 0 1 2 3 4
4. Me cuesta prestar atencion a las cosas 0 1 2 3 4
5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 2 3 4
PERCEPCION DE TU ASPECTO FiSICO Nunca | Casl A A Caal
(problemas con...) nunca | veces |menudo |siempre
1. Siento que no soy guapo/a 0 1 2 3 4
2. No me gusta que los demas vean mis cicatrices 0 1 2 3 4
3. Me da verglienza que los demas me vean el cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi A A Casi
nunca | veces |[menudo |siempre
1. Me cuesta explicarles a los médicos y enfermeros 0 1 2 3 4
como me siento
2. Me cuesta hacerles preguntas a los médicos y
0 1 2 3 4
enfermeros
3. Me cuesta explicarles a los demas mi enfermedad 0 1 2 3 4
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

| N°de identificacion:

Fecha:

PedsQL

Modulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para PADRES de ADOLESCENTES de 13-18 arios

INSTRUCCIONES

Los adolescentes con cancer a veces tienen problemas especiales. En la
pagina siguiente encontrara una lista de cosas que pueden ser un problema
para su hijo/a. Por favor, indique si estas cosas han sido un problema para
su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, 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 frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

No existen respuestas correctas ni incorrectas.
Constltenos si no entiende alguna pregunta.

Maria Alonso Tapia y Cristina Puerta Ena

64



Universidad

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ;ha sido un problema para su hijo/a...?

DOLOR (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuen-| Casi
nunca | veces |temente | siempre
1. Dolor en las articulaciones y/o en los masculos 0 1 2 3 4
2. Sufrir mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEAS (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuen-| Casl
nunca | veces |temente | siempre
1. Tener nauseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Sentir que los alimentos no saben muy bien 0 1 2 3 4
3. Tener nauseas cuando piensa en los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
4. Tener demasiadas nauseas para comer 0 1 2 3 4
5. Que algunos alimentos y olores le provoquen nauseas 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca nﬁ:g v eg“ ';'T:m- sig::lre
MEDICOS (problemas con...) P
1. Los pinchazos de agujas (es decir, en inyecciones,
analisis de sangre, punciones intravenosas) que le 0 1 2 3 4
causan dolor
2. Sentir ansiedad por tener que someterse a una 0 1 2 3 4
extraccién de sangre
3. Sentir ansiedad por tener que someterse a pinchazos
de agujas (es decir, en inyecciones, andlisis de sangre, 0 1 2 3 4
punciones intravenosas)
Nunca Casi A Frecuen-| Casi
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) mme [ | i | i
1. Sufrir ansiedad mientras espera a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por ir al médico 0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca | Casi A  |Frecuen-| Casi
nunca veces |temente | siempre
1. Preocuparse por los efectos secundarios de los
. . 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Preocuparse por si los tratamientos médicos funcionan 0 1 2 3 4
0 no
3. Preocuparse por si el cancer volvera a aparecer o si 1 2 3 4
sufrird una recaida
DIFICULTAD PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuen-| Casi
nunca veces |temente | siempre
1. Tener dificultad para saber qué hacer cuando algo le 0 1 2 3 4
molesta
2. Tener dificultad para resolver problemas matematicos 0 1 2 3
3. Tener dificultad para redactar trabajos o tareas 0 1 2 3 4
escolares
4. Tener dificultad para prestar atencion a las cosas 0 1 2 3 4
5. Tener dificultad para recordar lo que lee 0 1 2 3 4
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Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ;ha sido un problema para su hijo/a...?
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PERCEPCION DE SU ASPECTO FISICO (problemas con...) | Nunca | Casi A |Frecuen-| Casi
nunca veces |temente slempre
1. Sentir que no es guapo/a 1 2 3 4
2. Sentirse incomodo/a cuando los demas ven sus 1 2 3 4
cicatrices
3. Sentir verglienza si los demas ven su cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi A  |Frecuen-| Casl
nunca veces |temente | siempre
1. Tener dificultad para contar a los médicos y 0 1 2 3 4
enfermeros como se encuentra
2. Tener dificultad para hacer preguntas a los médicos o 0 1 2 3 4
enfermeros
3. Tener dificultad para explicar su enfermedad a los 0 1 2 3 4
demas
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Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

N.° de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Maodulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para NINOS (8-12 afios)

INSTRUCCIONES

Los nifios con cancer a veces tienen problemas especiales. Dinos en qué
medida han sido un problema para ti estas cosas en 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.
Consultanos si no entiendes alguna pregunta.
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jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En el ULTIMO MES, ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?
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DOLOR (problemas con... ) Nunca Casi | Aveces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me duelen las articulaciones o los musculos 0 1 2 3 4
2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me pongo mal del estomago cuando sigo
. . 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. La comida no me sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Me pongo mal del estémago cuando pienso en los
. . 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Me siento tan mal del estémago que no puedo comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores me ponen mal del
0 1 2 3 4
estbmago
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca nﬁ:ﬁL Aveces : " ::i"
MEDICOS (problemas con...) © | ks
1. Me hacen dafio los pinchazos de agujas (es decir, 1
en inyecciones, analisis de sangre)
2. Me asusta tener que hacer analisis de sangre 1 3
3. Me asusta que me pinchen con agujas (es decir, en 1 3
inyecciones, analisis de sangre)
NERVIOS ASOCIADOS AL TRATAMIENTO Nunca | Casi | Aveces A Casi
(problemas con...) nunca menudo | siempre
1. Siento miedo mientras espero a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Me da miedo tener que ir al médico 0 1 2 3 4
3. Me da miedo tener que ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me preocupan los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Me preocupa si los tratamientos médicos funcionan
0no 0 1 2 3 4
3. Me preocupa si el cancer volvera a aparecer o si 0 1 2 3 4
sufriré una recaida
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europea jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante
En el ULTIMO MES, en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?
PROBLEMAS PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces| A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me
molesta 0 ! 2 S *
2. Tengo dificultad para resolver problemas de 0 1 2 3 4
matematicas
3. Tengo dificultad para escribir los trabajos de clase 0 1 2 3 4
4. Me cuesta prestar atencién a las cosas 0 1 2 3 4
5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 2 3 4
PERCEPCION DE TU ASPECTO FisICO Nunca | Casi |Aveces A Casi
(problemas con...) nunca menudo | siempre
1. Siento que no soy guapo/a 0 1 2 3 4
2. No me gusta que los demas vean mis cicatrices 0 1 2 3 4
3. Me da vergiienza que los demas me vean el cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces | A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me cuesta explicarles a los médicos y enfermeros 0 1 2 3 4
como me siento
2. Me cuesta hacerles preguntas a los médicos y 1 3
enfermeros
3. Me cuesta explicarles a los demas mi enfermedad 0 1
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

! N°de identificacion:

Fecha:

PedsQL

Modulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para PADRES de NINOS de 8-12 afios

INSTRUCCIONES

Los nifios (o ninas) con cancer a veces tienen problemas especiales. En la
pagina siguiente se enumeran una serie de cosas que pueden ser un problema
para su hijo/a. Por favor, indique si estas cosas han sido un problema para
su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, 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 frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

No existen respuestas correctas ni incorrectas.
Consultenos si no entiende alguna pregunta.
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UniverSidad Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

Europed jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ;ha sido un problema para su hijo/a...?

DOLOR (problemas con...) Nunca | Casi A [Frecuen-| Casi
nunca veces | temente slemgre
1. Dolor en las articulaciones y/o en los misculos 0 1 2 3 4
2. Sufrir mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEAS (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuen-| Casi
nunca veces | temente slemgm
1. Tener nduseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Sentir que los alimentos no saben muy bien 0 1 2 3 4
3. Tener nauseas cuando piensa en los tratamientos 0 1 2 3 4
médicos
4. Tener demasiadas nauseas para comer 0 1 2 3 4
5. Que algunos alimentos y olores le provoquen nauseas 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca | Casi A ';MW;- ’C”'
MEDICOS (problemas con...) nunca | veces |fements | slempre
1. Los pinchazos de agujas (es decir, en inyecciones,
analisis de sangre, punciones intravenosas) que le 0 1 2 3 4
causan dolor
2. Sentir ansiedad por tener que someterse a una 0 1 2 3 4
extraccion de sangre
3. Sentir ansiedad por tener que someterse a pinchazos
de agujas (es decir, en inyecciones, analisis de sangre, 0 1 2 3 4
punciones intravenosas)
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) | Nunca | Casi A [Frecuen-| Casi
nunca | veces |temente | siempre
1. Sufrir ansiedad mientras espera a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por ir al médico 0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuen-| Casi
nunca veces |temente | siempre
1. Preocuparse por los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Preocuparse por si los tratamientos médicos funcionan
0no 0 1 2 3 4
3. Preocuparse por si el cancer volvera a aparecer o si 0 1 2 3 4
sufrird una recaida
DIFICULTAD PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuen-| Casi
nunca | veces |temente | siempre
1. Tener dificultad para saber qué hacer cuando algo le 0 1 2 3 4
molesta
2. Tener dificultad para resolver problemas matematicos 0 1 2 3 4
3. Tener dificultad para redactar trabajos o tareas 0 1 2 3 4
escolares
4. Tener dificultad para prestar atencion a las cosas 0 1 2 3 4
5. Tener dificultad para recordar lo que lee 0 1 2 3 4
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En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ; ha sido un problema para su hijo/a...?

PERCEPCION DE SU ASPECTO FiSICO (problemas con...)| Nunca | Casi A [Frecuen-| Casi
nunca | veces |temente | siempre

1. Sentir que no es guapo/a 0 1 2 3 4
2. Sentirse incobmodo/a cuando los demas ven sus 1 2 3 4
cicatrices
3. Sentir verglienza si los demas ven su cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi A  |Frecuen-| Casi
nunca veces |temente slempre

1. Tener dificultad para contar a los médicos y

enfermeros como se encuentra 0 ! 2 ® “
2. Tener dificultad para hacer preguntas a los médicos o 0 1 2 3 4
enfermeros
3. Tener dificultad para explicar su enfermedad a los 0 1 2 3 4
demas

Nota. Versién en castellano del cuestionario PedsQL del moédulo de cancer para medir la calidad de vida en
pacientes oncolégicos. Cuestionario para pacientes y padres en funcion de su edad: (8-12 afios, 13-18 afios,
18-25 afios). Recuperado de “Mapi Research Trust,” (s.f.), PedsQL 3.0 Cancer Module — Spain/Spanish
version.
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9.8 Anexo 8: Registro 6 Minutes Walk Test

Figura 10
Tabla de Registro de Resultados Test 6 Minutes Walk

6 MINUTES WALK
N° de Sujeto
N° de vueltas| Metros Tiempo FC

1 30 Inicial Final
2 60 FC
3 90 Sa02
4 120 Borg
5 150
6 180 Distancia Total
7 210 N° de paradas
8 240 Tiempo total de paradas
9 270

10 300

11 330

12 360

13 390

14 420

15 450

16 480

17 510

18 540

19 570

20 600

Nota: Hoja de registro del Test 6 Minutes Walk para medir la capacidad aerdbica. Abreviaturas: Numero (N°),
Frecuencia Cardiaca (FC), Saturacion de Oxigeno (Sa02), percepcion del esfuerzo por la Escala de Borg
(Borg). Elaboracion propia.
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9.9 Anexo 9: Escala de Borg Modificada

Figura 11

Representacion Grafica de la Escala de Borg Modificada

Nota. Escala de Borg modificada. Recuperado de “Test de marcha de 6 minutos en pediatria por Zenteno, D.,
Puppo, H., Gonzalez, R., y Kogan, R. 2007, Revista Chilena de Enfermedades Respiratorias, 23(2), 109-114
(https://www.researchgate.net/publication/43332388).
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9.10 Anexo 10: Registro Test de Fuerza

Tabla 3

Registro Fuerza de Agarre

N° de SUJETO |
FUERZA DE AGARRE

Medicion 1 Medicion 2 Medicion 3 Media de F (Kg) Observaciones

Nota. Hoja de registro de resultados del test de fuerza de agarre con el dinamémetro Jamas Plus+ Digital Hand
Dynamometer. Abreviaturas: Numero (N°), Kilogramo (Kg). Elaboracion propia.

Tabla 4

Registro Fuerza de Miembros Inferiores

N°de SUJETO
FUERZA DE MIEMBROS INFERIORES
Medicion 1 Medicion 2 Medicion 3 Media de F (Kg) | Observaciones
Flexores de rodilla
(Isquitibiales)
Extensores de

rodilla (cuadriceps)

Nota. Hoja de registro de resultados de los test de fuerza de miembros inferiores con el dinamémetro Hand-
Held and Fixed Dynamometry. Abreviaturas: Numero (N°), Kilogramo (Kg). Elaboracién propia.

Tabla 5
Registro Prueba Sit To Stand

N° de SUJETO [
SIT TO STAND

N° de veces que se levanta en 1 minuto |

Nota. Hoja de registro de resultados de la prueba para valorar la fuerza y resistencia funcional con el test Sit
To Stand. Abreviaturas: Numero (N°). Elaboracién propia.
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9.11 Anexo 11: Cuestionario Adherencia al ejercicio

Cuestionario de actividad fisica para adolescentes (PAQ-A)

Queremos conocer cudl es W nivel de actividad fissca en Jos dlumos 7 dias (Gluma semana). Esto incluye todas aquellas actividades como deportes,
gimnasia o danza que hacen sudar o sentirte cansado, o juegos que hagan que se acelere (L respiracion como jugar al pilla-pilla, saltar a la comba, correr,
Lrepar ¥ otras.

Recuerda:
1. No hay preguntas buenas o malas. Esto NO es un examen
2. Contesta las preguntas de la forma mis honesta y sincera posible. Esto es muy importante

1. Actividad Fisica en tw tempo libre: ; Has hecho alguna de estas acuvidades en los Gltimos 7 dias (dluma semana)? Si u respuesta es si: jcudnlas veces
las has hecho ? (Marca un solo circulo por actividad)

NO 1.2 34 56 7 veces 0 +
Saltar a la comba...ne Q 0 0 0 aQ
Patinar ........... Q s} 0 0 2
Jugar a juegos como el pilla-pilla a 0 0 0 D
Montar en bicicleta . 9 0 0 0 Q
Caminar (como ejercicio) ......... 2 s} 0 0 D
Correr/footing 8] 8] 0 0 (8]
Aerdbac/, 9 0 0 0 2
D 8] 0 0 8]
2 0 0 0 2
9 s} 0 0 2
aQ 0 0 0 s}
2 0 0 0 2
8] (8] 0 0 D
2 0 0 0 s}
Q s) 0 0 2
8] 8] 0 0 8]
2 0 0 0 2
g 8] (8] 0 0 o]
2 0 0 0 s}
2 s) 0 0 2
Musculacida/p o) o) ) 5] s}
Artes marciales (judo, kirate, ..) Q 0 0 0 2
Otros: 8] (8] 0 0 8]
Otros: 9] 8] 0 0 s}
2. En los dlumos 7 diss, durante las clases de educacion fisica, jcudntas veces estuviste muy activo durante las clases: jugand & il
ltando, haciendo | ? (Seiiala sdlo una)
No hce/lago educacaén ({8168 o 8]
Casi nunca s}
Algunas veces.... . 0
A U 0
Ssemp . 0

3. En los dlumos 7 dias | qué hicaste normalmente a ks bora de la comida (antes y después de comer)? (Sefala s6lo una)

Estar sentado (hablar, leer, trabajo de clase)..... 0
Estar o pasear por los alrededores s}
Carrer O JUAr un POCo ..o . 0
Correr y jugar b s}
Correr y jugar intensamente todo el tempo ... 0
4. Enlos dlumos 7 dias, di después de s escuela hasta las 6, ;cudntos dias jugaste a algdn juego, hiciste deporte o bailes en los que estuvie-
ras muy activo? (Sefiala s6lo una)
Ninguno......... e O
1 vez en la dltima 0
2-3 veces en la ulima semana. O
4 veces en la dltima semana. 8]
$ veces 0 més en la dluma semana . 0

5. Enlos dltimos 7 dias, cuantas dias a partir de media tarde (entre las 6 y las 10) hiciste deportes, baile o jugaste 2 juegos en los que estuvieras muy acti-
vo? (Sefala sélo una)

INIBZUBI oot ces st s sescennansen 0
1 vez en la Gltima semana........ s}
2-3 veces en la ulima semans | 8]
4 veces en la dlima semana.. 0
$§ veces 0 mis en la Glima semana . 8]
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6. El dltimo fin de semana, jcudntas veces hiciste deportes, baile o jugar a juegos en los que estuviste muy activo? (Sefala sélo una)

NINGUNO ..t
1 vez en la tltima semana
2-3 veces en la ultima semana
4 veces en la tltima semana...
5 veces 0 mds en la dltima semana.............c.....

00000

7. (Cudl de las siguientes frases describen mejor tu tltima semana? Lee las cinco antes de decidir cudl te describe mejor. (Sefiala sélo una)

Todo o la mayoria de mi tiempo libre lo dediqué a actividades que suponen poco esfuerzo fiSiCo........ccouuuiiriiiininieieniiniciecce e
Algunas veces (1 o 2 veces) hice actividades fisicas en mi tiempo libre (por ejemplo, hacer deportes, correr, nadar, montar en bicicleta,

RACET AETODIC) ..uviviiiiieecteite ettt as e ea e ebe s ss e besnebe st eae s e s e ebetanne
A menudo (3-4 veces a la semana) hice actividad fisica en mi tiempo libre..
Bastante a menudo (5-6 veces en la tltima semana) hice actividad fisica en mi tiempo libre
Muy a menudo (7 o mds veces en la ultima semana) hice actividad fisica en mi tiempo libre...

0000 O

8. Seiiala con qué frecuencia hiciste actividad fisica para cada dia de la semana (como hacer deporte, jugar, bailar o cualquier otra actividad fisica)

Ninguna Poca Normal Bastante Mucha
Lunes... O O O O O
O O O O o]
O O O O O
O O O O o]
O O O O O
O O O O o]
O O O O O

o]
o]

Nota. Version en castellano del cuestionario PAQ-A para medir el nivel de actividad fisica en adolescentes y
evaluar la adherencia al ejercicio al inicio de la intervencion (T1), al final tras12 semanas de intervencion (T2)
y a los 3 meses de haber terminado la intervencion (T3). Recuperado de “Fiabilidad y validez del cuestionario
de actividad fisica PAQ-A en adolescentes espafioles” por Martinez-Gémez, D., Martinez-de-Haro, V., Pozo,
T., Welk, G. J., Villagra, A., Calle, M. E., Marcos, A., & Veiga, O. L., 2009, Revista Espanola de Salud
Publica, 83(3), 427—-439 (https://doi.org/10.1590/s1135-57272009000300008).
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9.12 Anexo 12: Listado de Material para las Sesiones

Tabla 6

Inventario de Materiales por Sesion

Material Modelo

Decathlon: Esterilla colchoneta mat pilates
140x50cm 6,5mm Negro

Esterillas

Picas/Palo de escoba

Decathlon: Set para mancuernas 10Kg. 6
Kit de mancuernas pesas, 1 barra corta y 6 abrazaderas
Bodytone

Amazon: Panathletic bandas elasticas fitness,

e set de 5 gomas-5 niveles de resistencia

Amazon: Fokky gomas elasticas musculacion,

Kit bandas elasticas de resistencia 3 bandas elasticas con anclaje de puerta

Nota. Material necesario para llevar a cabo las sesiones, que sera repartido a los participantes el dia de la
valoracién inicial y una vez terminada la intervencion los participantes lo devolveran al equipo investigador para
que este pueda ser reutilizado por otro sujeto. Las esterillas no deberan ser devueltas, y los participantes se
las podran quedar como reconocimiento por su participacion en el estudio. Abreviaturas: kilogramo (kg),
centimetro (cm), milimetro (mm). Elaboracion propia.
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9.13 Anexo 13: Hoja de Registro de la Valoracion Inicial

Tabla 7

Informe de Valoracion Inicial

N°de SUJETO
Material entregado
Edad
Sexo
Fecha

Ejercicio Carga RPE FC Nivel de partida

CORE

Empuje

Traccion

Cadena anterior
Cadena posterior
GGM sin resistencia
GGM con resistencia
Fuerzadinamica

Nota. Evaluacion inicial de los ejercicios que forman parte de la intervencion para determinar el nivel en el que
se encuentran los participantes (nivel 1, 2 o 3), y asi poder establecer las sesiones en base a sus necesidades
y capacidades. Abreviaturas: numero (N°), percepcion del esfuerzo con la Escala de Percepcion de Esfuerzo
(RPE), Frecuencia Cardiaca (FC), Grandes Grupos Musculares (GGM) Elaboracion propia.
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9.14 Anexo 14: Bloque de Calentamiento

Tabla 8

Resumen del Calentamiento

N° de N° de
Ejercicios series RPE | % de FCmax
Movilidad 4 3-5 50-65
CORE 2 2-3 4-6 55-70

Nota. Volumen e intensidad del bloque de calentamiento. Abreviaturas: numero (N°), percepcion del esfuerzo
con la Escala de Esfuerzo Percibido (RPE), porcentaje (%), Frecuencia Cardiaca maxima (FCmax). Elaboracién
propia.
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Tabla 9

Ejercicios de Movilidad

Movilidad cervical alta-baja

Movilidad de Hombro

s

Movilidad de columna (dorsal y lumbar)

Movilidad de cadera

Nota. Ejercicios de movilidad. Los sujetos realizaran un ejercicio de cada: columna, miembro superior, miembro
inferior y uno global. Abreviaturas: Flexion (Flex), Extension (Ext), Abduccion (ABD). Elaboracién propia.
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Tabla 10
Ejercicios de CORE

NIVEL 1
Bear Hold Crunch abdominal
Ejercicio 1
Press Pallof en posicién de caballero Tap toes oblicuos
Ejercicio 2
NIVEL 2
Plancha isométrica Crunch abdominal con flexion de cadera
Ejercicio 1
Inclinaciones laterales con mancuernas
Ejercicio 2
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Superman

Dead Bug

Ejercicio 1

Press Pallof en zancada

Ejercicio 2

Nota. Ejercicios de CORE. Los sujetos realizaran un ejercicio de cada y en funcién de la valoracion inicial y su
progresion se les clasificara por niveles (nivel 1, 2 o 3). Dado que la intervencion se realiza 2 dias por semana,
el segundo dia de entrenamiento haran el ejercicio que no han hecho el primero. Elaboracion propia.
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9.15 Anexo 15: Bloque de Fuerza

Tabla 11

Ejercicios de Fuerza

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

NIVEL 1
Dia1 Dia 2
Flexiones en pared Press militar con mgncuernas en
sedestacion
Empuje
sedestacion Patada de triceps con goma elastica
——
Traccion
Zancada asistida

Cadena

Anterior

Cadena
Posterior
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NIVEL 2
Dia 1 Dia 2
Flexiones con rodillas Press mnhtér con matjcuernas en
bipedestacion
J
Empuje
Remo vertical con goma Extension de triceps unilateral
sobre la cabeza con goma
Traccion
Sentadilla con mancuerna Zancada alterna
Cadena
Anterior
Peso muerto con mancuernas Puente gluteo unilateral
Cadena
Posterior
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NIVEL 3
Dia1 Dia 2
Flexiones Biceps + press militar con mancuerna
9 ¢
Empuje
Remo vertical unilateral Extension de triceps bilateral por encima de la cabeza con goma
Traccion
Sentadilla bulgara

Cadena

Anterior

Peso muerto unilateral con mancuerna

Cadena

Posterior

Nota. Ejercicios de fuerza. Los sujetos realizaran un ejercicio de cada (empuje, traccion, cadena anterior y
cadena posterior) y en funcién de la valoracion inicial y su progresion se encontraran en el nivel 1, 2 o 3. Dentro
del mismo nivel, si el participante se siente comodo y domina el ejercicio puede afadirle peso o mayor
resistencia, pero siempre siguiendo las indicaciones y planificacion establecida por el entrenador. Dado que la
intervencion se realiza 2 dias por semana, el segundo dia de entrenamiento haran el ejercicio que no han hecho
el primero. Elaboracion propia.
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Tabla 12

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

Progresion de la Intensidad del Bloque de Fuerza

Etapa de la intervencion |RPE |% de FC max | Repeticiones | Series Descanso
Sem 1-4 6-7 60-75% 12 2-3 | 30-45 segundos
Sem 5-8 7-8 75-85% 10 3-4 | 30-45 segundos
Sem 9-12 7-8 75-85% 8 3-4 | 30-45 segundos

Nota. Volumen e intensidad del bloque de fuerza. Abreviaturas: semana (Sem), percepcion del esfuerzo con la
Escala de Esfuerzo Percibido (RPE), porcentaje (%), Frecuencia Cardiaca maxima (FCmax). Elaboracion

propia.
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9.16 Anexo 16: Bloque de Cardio

Tabla 13

Ejercicios de Cardio

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

NIVEL 1

Dia1

Bicicleta DS

Dead bug alterno

GGM sin =
resistencia —_—
=
Zancada split con goma en hombro y pierna ABD-ADD en difrentes planos en
contralateral sedestacion con goma _
[} [] -
GGM con
resistencia

Bear Walk
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NIVEL 2
Dia 1 Dia 2
Bicicleta mano-pie Battle rope con goma

GGM sin
resistencia

Zancada alterna con mancuerna Monster Walk

GGM con
resistencia

Boxeo dinamico en bipedestacion Crab walk
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NIVEL 3
Dia 1 Dia 2
Reverse crunch Ski en sedestacion con goma
GGM sin
resistencia
Zancada alterna + press militar
GGM con
resistencia
Boxeo en bipedestacion + Sentadilla Jumping jacks
' — - T
Fuerza E £
dinamica = B

Nota. Ejercicios de cardio. Los sujetos realizaran un ejercicio de cada (GGM sin resistencia, GGM con
resistencia y fuerza dinamica) y en funcién de la valoracion inicial y su progresion se encontraran en el nivel 1,
2 0 3. Dado que la intervencion se realiza 2 dias por semana, el segundo dia de entrenamiento haran el ejercicio
que no han hecho el primero. A la hora de realizar los ejercicios, se priorizara la velocidad de ejecucion y el
numero de repeticiones, no la fuerza. Abreviaturas: Grandes Grupos Musculares (GGM). Elaboracion propia.
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Tabla 14

Resumen de la Progresion de la Intensidad del Bloque de Cardio

Etapa de la intervencion |RPE | % de FC max | Tiempo/Ejercicio | Series | Descanso
Sem 1-4 6-7 60-75% 30" 3 1 minuto 30"
Sem 5-8 7-8 75-85% 30" 5 1 minuto
Sem 9-12 7-8 75-85% 45" 5 1 minuto

Nota. Volumen e intensidad de la parte de cardio. Abreviaturas: semana (Sem), percepcion del esfuerzo con la
Escala de Esfuerzo Percibido (RPE), porcentaje (%), Frecuencia Cardiaca maxima (FCmax), segundos ().
Elaboracién propia.
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9.17 Anexo 17: Bloque de Vuelta a la Calma

Tabla 15

Estiramientos

Cervicales

Tronco

Miembro
superior

Miembro
inferior

Nota. Ejercicios de vuelta a la calma. En funcion de lo trabajado durante la sesion, el entrenador seleccionara
los estiramientos oportunos y la sesion terminara con unas respiraciones dirigidas. Elaboracién propia.
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9.18 Anexo 18: Procesamiento de las Variables para el Analisis de Datos

Tabla 16

Categorizacion de las Variables

VARIABLES

RANGO
VALORES

CATEGORIZACION

TIPO DE VARIABLE

VARIABLES INDEPENDIENTES

regular

No

Inter\./enc.:lc_m de Si Cualitativa nominal
Ejercicio N/A NP
dicotdmica
Concurrente No
Sexo N/A Masculllno Cuallt.atlvg n_omlnal
Femenino dicotdmica
Edad 10-20 N/A Cuantitativa discreta
Localizado Cualitativa nominal
Estadio del cancer N/A Metastasico politémica
Recidivante
Miembros superiores
Localizacion del N/A Miembros inferiores Cualitativa nominal
tumor Tronco politdmica
Cabeza / Cuello
Actividad fisica N/A Si Cualitativa nominal

dicotdmica

VARIABLES DEPENDIENTES

Alta (100-50)

Calidad de vida 0-100 - Cualitativa ordinal
Baja (49-0)

Fatiga 0-52  [Alta(27-52) Cualitativa ordinal
Baja (0-26)

REIEIEAEE el 0-4 Alta (0-2) Cualitativa ordinal

ejercicio Baja (3-4)
Capacidad I .
funcional Ver tabla* Cualitativa ordinal
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VARIABLE PRUEBA RANGO |CATEGORIZACION | RESULTADO
CAAEP: gBI?CA : Testde los 6 min | 0-300M Baja
300'500"' A"fa Todo baja=BAJA
CAPACIDAD Fuerza de Agarre x_s Baja Todo alta=ALTA
FUNCIONAL , .3 L Combina Baja y
FUERZA Fuel"za nl1|embros x_s Baja Alta=MEDIA
inferiores X2 Alta
Fuerzay XS Baja
resistencia X2 Alta

Nota. A fin de facilitar la comparacion entre ambos grupos (GC y Gl), se ha categorizado las diferentes variables
utilizadas en el estudio, de manera que, tras establecer ciertos rangos, puedan determinarse diferentes
categorias a nivel cualitativo. Abreviaturas: No Aplica (N/A). Elaboracion propia.
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9.19 Anexo 19: Equipo Investigador

Figura 12

Organigrama Equipo Investigador

Investigador/a Principal
Graduado/a en CAFYD Yy fisioterapia y
docente de la UEM

|

e Y
Investigador/a Secundario Investigador/a Secundario
Experto/a en Oncélogo/a
estadistica Jefe/a de oncologia del Hospital Graduado/a en CAFYD y Graduado/a en CAFYD y
U. Vall d'Hebrén (Barcelona) fisioterapia fisioterapia
|
Oncélogola ) ( Entrenador h
Jefe/a de oncologia del Hospital Estudiante de los 10 de CAFYD
U. Virgen del Rocio (Sevilla) del ultimo afio del doble grado de
I J \_ CAFYD y Fisioterapia de la UEM )
N\ [
Oncélogo/a e Entrenador A

Jefe/a de oncologia del Hospital

= ; . Estudiante de los 10 de CAFYD
L U. y Politécnico La Fe (Valencia) )

del ultimo afio del doble grado de

] N \_CAFYD y Fisioterapia de la UEM )
Oncélogol/a I
Jefe/a de oncologia del Hospital ( Entrenador )
U. La Paz (Madrid) ) Estudiante de los 10 de CAFYD
T del ultimo afio del doble grado de
e Oncélogola ™ \_CAFYD y Fisioterapia de la UEM )
Jefe/a de oncologia del Hospital
General U, Gregorio Marafién
\ (Madrid) J

Nota. Abreviaturas: Ciencias de la Actividad Fisica y el Deporte (CAFYD), Universidad Europea de Madrid
(UEM), Universitario (U.). Elaboracion propia.

95
Maria Alonso Tapia y Cristina Puerta Ena



UniverSidOd Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

EUI'OPQO jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

Tabla 17

Funciones del Equipo Investigador

Pre - intervencion Intervencion Post - Intervencion

Personas 1Mes| 2Mes [ 3Mes | 4Mes | 5Mes | 6 Mes
Funciones/Tareas T 7 Mes |8 Mes | @ Mes 10 [ 11 | 12 2afio | 3afo 3 afio (ultimos

S1-54| $5.58 | S8-512 | S1-54 | S4-58 | s8-512 Mes | Mes | Mes meses)

Planificacion del
disefio P X
del estudio

de

Recabar

informados
Aleatorizacion y
formacion de P X X X X X X X X X X X X X X
grupos
Convocar
reuniones P X X X
con el equipo

Gestion de becas P X

Valoracion inicial IS X X X X X X X X X X X X

Valoracion final IS X X X X X X X X

Valoracién a los 3
meses de la IS X X X X X X
intervencion

Ajustary
supervisar los
programas de IS X X X X X X X X X X X X
entrenamiento

de entrenamiento

Planificar y llevar a
cabo las sesiones | Entrenadores/as X X X X X X X X X X X
de entrenamiento

Re?'?tm 93 Entrenadores/as X X X X X X X X X X X

Analizar los

obtenidos
Redaccion y

publicacién de
resultados

P
IS

Nota. El periodo de reclutamiento se alarga hasta obtener una muestra representativa de 30 sujetos, por lo que
la intervencion se realizara de forma simultanea, segun vayan entrando los sujetos en el estudio. Abreviaturas
S (semana), IP (investigador/a principal), IS (investigadores/as secundarios). Elaboracién propia.
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9.20 Anexo 20: Valoracion Inicial y Final

Tabla 18

Registro de la Evaluacion Inicial y Final

Valoracion

T T2 T3

Cuestionario PedsQL 3.0
Cuestionario Peds-FACIT-F (fatiga)
Test 6 minutes walk

Fuerza de agarre

Fuerza de cuadriceps

Fuerza de isquiotibiales

Sit to Satnd

PAQ-A (Adherencia al ejercicio)

Nota. El evaluador registrara los resultados de los test y los cuestionarios al inicio y final de la intervencion y a
los 3 meses, solo la variable de adherencia al ejercicio. Abreviaturas: Inicio (T1), Final (T2) y a los 3 meses
(T3). Elaboracion propia.

9.21 Anexo 21: Registro de Asistencia

Tabla 1919

Registro de Asistencia a las Sesiones

| N° de SUJETO | |

Semana Dia 1 Dia 2
Semana 1
Semana 2
Semana 3
Semana 4
Semana 5
Semana 6
Semana 7
Semana 8
Semana 9

Semana 10
Semana 11
Semana 12

Nota. El entrenador anotara con un si o un no en funcién de si el participante acude o no a las sesiones para
llevar un seguimiento de asistencia durante las 12 semanas de intervencion. Abreviaturas: Numero (N°).
Elaboracién propia.
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9.22 Anexo 22: Presupuesto de Recursos Materiales

Tabla 20

Presupuesto detallado del material

Efectos de un programa de ejercicio concurrente para adolescentes y adultos

jévenes con Sarcoma de Ewing en tratamiento con quimioterapia adyuvante

Material Modelo Unidadk Precio (€/unidad)
Medidor FC Polar 5810 En funcién de los 70
participantes
Medidor Sa02 Pulsioximetro SB200 1 89,79
Medidor PA UA-705 1 40
Amazon: Stanley flexdmetro, resistente cinta
Metro de fibra de vidrio de 30mx13mm ! 16,69
Paralica e Al as Cronémetro Decathlon: Cronémetro ONSTART 110 negro 1 9,99
. Cedido porla
' Jamas Plus+ Digital Hand Dynamometer 1 UEM (598,95)
Dinamémetro Cedid |
) edido por la
Hand-Held and Fixed Dynamometry (HHD) 1 UEM (780,99)
S Decathlon: Ioono 23 cm con s?pone para 2 315
picas Zastor Naranja
Silla 1
Esterillas Decathlon: Esterilla colchoneta mat pilates | En funcion de los 399
140x50cm 6,5mm Negro participantes !
Picas/Palo de escoba
Decathlon: Set para mancuernas 10Kg. 6 En funcion de los
Kit de mancuernas pesas, 1 barra corta y 6 abrazaderas participantes (2 por 2499
Bodytone sujeto)
Para los participantes
e . Amazon: Panathletic bandas elasticas fitness,| En funcion de los
Kit mini bandas elasticas . . , L 9,99
setde 5 gomas-5 niveles de resistencia participantes
e AT T Amazon: Fokky gfsmas eléstlca§ musculacién,| En funlm.én de los 1424
3 bandas elasticas con anclaje de puerta participantes
Total 285,98

Nota. Material necesario para llevar a cabo el estudio. El presupuesto total esta calculado considerando a un
solo sujeto, por lo que este dato es aproximado y podria variar en funcion del nimero de participantes que
estén realizando el estudio simultdneamente. Una vez finalizada la intervencién, los participantes deberan
devolver el material utilizado al equipo investigador, para que este pueda ser reutilizado por otros sujetos. Sin
embargo, las esterillas no deberan ser devueltas, y los participantes se las podran quedar como reconocimiento
por su participacion en el estudio. Cabe destacar que los dinamoémetros no implican un coste adicional, ya que
seran cedidos por la Universidad Europea de Madrid durante la realizacion del estudio. Asimismo, las picas
tampoco suponen un coste extra ya que se podra utilizar un palo de escoba. Abreviaturas: Frecuencia Cardiaca
(FC), Saturacion de Oxigeno (SO2), Presion Arterial (PA), euro (€), Kilogramo (Kg), milimetro (mm),
Universidad Europea de Madrid (UEM). Elaboracién propia.
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9.23 Anexo 23: Presupuesto del estudio

Tabla 21

Distribucion del Presupuesto del Estudio

DESGLOSE GASTO ECONOMICO
Servicios Coste (€)
Salario estadistico/a 500
Divulgacion de los resultados (publicacion) 3.000
Divulgacion de los resultados (congreso) 2.000
TOTAL 5.500

Nota. Desglose detallado del gasto econdmico del estudio, incluyendo el salario del estadistico/a, asi como los
costes de divulgacion de resultados mediante la publicacion y asistencia al congreso SEOM (Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica). Abreviaturas: euro (€). Elaboracion propia.
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