disponible en http://www.neumologia-pediatrica.cl 25

Guias de rehabilitacién para ninos con enfermedades

respiratorias crénicas

Dr. Daniel Zenteno!, Klgo. Homero Puppo®,Klgo. Roberto Vera®, Klgo. Rodrigo Torres®,

Klgo. Chung-Yang Kuo®, E.U. Pamela Salinas®, Dr. Francisco Prado®

1. Pediatra Neumélogo, Hospital Josefina Martinez. Programa AVNI, MINSAL-Chile

2. Kinesiélogo, Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés, Universidad de Chile

3. Kinesidlogo, Programa AVNI, MINSAL-Chile

4. Enfermera Universitaria, Hospital Josefina Martinez. Programa, AVNI, MINSAL-Chile

5. Pediatra Neumélogo, Hospital Josefina Martinez. Programa AVNI, MINSAL-Chile.
Pontificia Universidad Catdlica de Chile

Resumen

La prevalencia de nifios con enfermedades respiratorias crénicas ha aumentado significativamente,
este hecho requiere plantear nuevas alternativas de evaluacion y manejo destinadas a mantener o
aumentar la capacidad de desempefio fisico y mejorar la calidad de vida. Estas gufas tienen como
objetivo entregar las bases y recomendaciones para un programa de rehabilitacién pulmonar (RP)
especifico. Se mencionan criterios de inclusién y exclusién, rol de los profesionales que conforman
el equipo de RP y las estrategias de evaluacién, entrenamiento y seguimiento.
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muscular respiratorio.

INTRODUCCION

La rehabilitacion pulmonar (RP) es una intervencién multidis-
ciplinaria, basada en evidencias, que se realiza con protocolos
personalizados en pacientes con enfermedades respiratorias
cronicas y disminucion de las actividades de la vida diaria. Su
objetivo es reducir sintomas, optimizar el estado funcional,
aumentar la participacién social y reducir gastos en salud(!).
A partir de esta definicion se deducen los 3 rasgos principales
de la RP@),

Multidisciplinaria: Equipo compuesto por diferentes profe-
sionales de la salud, capacitados y con funciones complemen-
tarias.

Individualizada: Adaptada a cada paciente segln tipo de
enfermedad, evolucidn y otras caracteristicas.

Atencién Fisica y social: Evaluacion y seguimiento de aspectos
fisicos generales y especificos, como aspectos de insercion
social y calidad de vida.

Gran parte de las evidencias y consensos han sido focalizados
en adultos con enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOCQC). Sin embargo la RP, también se extiende a otros
grupos de pacientes(!-3) con enfermedades crénicas: fibrosis
quifstica,(*) bronquiolitis obliterante(®), trastornos neuromus-
culares,(7:®) mielomeningocele®), enfermedad pulmonar
intersticial cronical!9), enfermedades de la caja toracica(!9),
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bronquiectasias('9), cirugfa de reduccién de volimenes pul-
monares,(!) y como intervencién pre y post trasplante
pulmonar(!2),

La poblacién infantil con enfermedades respiratorias crénicas
ha aumentado debido al desarrollo tecnolégico de la medicina,
los avances en el cuidado intensivo neonatal y pediatrico y
la aplicacion de esquemas terapéuticos mas efectivos, que
en su conjunto han aumento su expectativa de vida. En este
nuevo escenario se hace necesario contar con programas
pediatricos especificos de RP con objeto de disminuir la
declinacién en las capacidades fisicas, mejorando la reinserciéon
social y calidad de vida de los enfermos y sus familias. Estas
guias tienen como objetivo entregar las bases y recomenda-
ciones para un programa de RP en nifios con enfermedades
respiratorias cronicas. Se incluyen criterios de seleccién, rol
de los profesionales que deben constituir el equipo de RR y
se detalla la metodologfa para la evaluacion, entrenamiento
y seguimiento.

CRITERIOS DE SELECCION PARA UN PROGRAMA DE
RP INFANTIL

La tabla | muestra los criterios de inclusion y exclusién para
Programas de RP infantil.('-3)
Rol de los profesionales(!3-'6)

La aplicacién de un programa de RP debe estar inserto dentro
de un programa de evaluacion y seguimiento de pacientes
con enfermedades respiratorias crénicas conformado por un
equipo multidisciplinario constituido por neumdlogos, ki-
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Tabla |.- Criterios de seleccién para Programa de rehabilitacién pulmonar infantil.('-3)

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion:

Padecimiento de enfermedades respiratoria crénica con:

e Sintomas persistentes

e Actividad limitada en su vida cotidiana

Asociadas a colaboracién:

* Menores de 5 afios
e Compromiso neurocognitivo severo

* Falta de motivacién del paciente y/o de la familia

Condiciones mal controladas:
* Patologfa de base inestable o complicaciones

secundarias severas

* Patologia psiquiatrica

nesiélogos, enfermeras, nutricionistas, psiquiatras, psicélogos,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacional y asistentes sociales.
Los roles especificos que estos profesionales deben tener
son:

Médico neumdlogo
* Lideray coordina el equipo multidisciplinario
* Autoriza o indica el ingreso al programa de RP
* Solicita evaluaciones o examenes
¢ Deriva en forma oportuna a sub-especialistas
* Promueve la formacidn y entrenamiento del equipo

* Fomenta la investigacién

Kinesidlogo
* Realiza y supervisa planes de acondicionamiento fisico
general y especifico respiratorio.

* Realiza distintas pruebas de funcién respiratoria y test
submaximos: registro de presiones en boca como
presion inspiratoria maxima (PiMax), presién espiratoria
maxima (PeMax), presién inspiratoria méxima sostenible
(Pims); test de marcha en 6 minutos (TM6), espirometria
y ventilacién voluntaria méaxima (VWM).

* Educary supervisar a pacientes y familiares en técnicas
ambulatorias de RF, como entrenamiento respiratorio
con vélvulas de umbral regulable (IMT) y entrenamiento
fisico general. Como también en terapias coadyuvantes
de la RP como aerosolterapia, oxigenoterapia, asistencia
ventilatoria invasiva y no invasiva.

Enfermera
* Supervision del programa de RR Coordina aspectos de
educacién, autocuidado y adherencia a las terapias.
* FEvalla la calidad de vida relacionada a salud (CVRS) con
instrumentos especfficos.

Asistente Social

* Evalla aspectos del funcionamiento social.

¢ Facilita el acceso a la red asistencial, instituciones y
beneficios intersectoriales: Corporaciones de Salud,
Municipalidades, Fondo nacional del discapacitado (FO
NADIS), centros de rehabilitacion neuroldgica, tribunal
de menores, pensiones y otros beneficios de proteccién
social en educacién, vivienda y servicios basicos.

* Facilita la integracion social, educacional y laboral.

Fonoaudidlogo
¢ Evalla y trata trastornos de succién, masticacion y
deglucién a través de protocolos de rehabilitacion oral.
Evalla y trata trastornos del lenguaje v de la capacidad
de comunicacién. Especialmente en pacientes portadores
de enfermedad neuromuscular, alteraciones morfoldgicas
de la via aérea y pacientes traqueostomizados.

EVALUACION

Previo al inicio del programa de RP es imprescindible una
evaluacion de las capacidades fisica generales y especificas,
para planificar protocolos diferenciados, cargas de trabajo,
logros esperables y objetivar resultados en el seguimiento.

Evaluacién general

La capacidad para realizar ejercicios se puede evaluar mediante
pruebas de esfuerzo submaximos. EI TMé es considerado la
prueba ideal en pacientes con enfermedades cardiorrespira-
torias. Es de facil realizacion, bajo costo, altamente reproducible
y bien correlacionado con actividades de la vida diaria.('”) Ha
sido utilizado en nifios con fibrosis quistica,(!8-'?) bronquiolitis
obliterante(?0) y cardidpatas.2)

Para su ejecucién se utiliza un protocolo estandar en que
el nifio debe recorrer la maxima distancia, caminando lo mas
rapido posible en un tramo de 30 metros, de ida y vuelta
durante 6 minutos (Figura |). Puede detenerse en caso que
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Figura |.- Recorrido durante el TMé6 (Conos indican cambio
de sentido).(22)
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el paciente o el operador lo estime.(22-29) Se registran pard-
metros previos de FC, SaO, y Flujo de O, (en pacientes O,
dependientes); ademas se consigna la sensacién de disnea y
de fatiga de extremidades inferiores con la escala modificada
de Borg o con escalas andlogas visuales.

Al terminar el TM6, se vuelven a registrar los mismos
parametros y también la distancia caminada con sus deten-
ciones y posibles causas. La distancia caminada en metros,
es el principal pardmetro que considera el test.(22-24) Recien-
temente, el TM6, ha sido estandarizado por estudios inter-
nacionales confiables, lo cual constituye un argumento que
reafirma su empleo en nifios con enfermedades cardiopul-
monares.(2>26) | a metodologfa para la ejecucion del TMé6 en
nifios ha sido recientemente publicada en Chile(?2) basada
segln las Guifas de la ATS y SEPAR.(23.24)

Funcién respiratoria

La evaluacién funcional respiratoria se obtiene a través de
espirometria, pruebas de provocacién bronquial inespecfficas,
medicién de volimenes pumonares y evaluacién de trastornos
respiratorios del suefio (TRS) con registro de SpO, continua
nocturna y estudios polisomnogéficos (PSG), como se detalla
en el capitulo 4. Sin embargo, del punto de vista de la RP es
especiaimente Util la medicidn de presiones maximas en boca,
que permiten conocer en forma no invasiva el estado global
de la musculatura respiratoria para desarrollar fuerza a través
de la medicién de la PiMax y PeMax y la resistencia mediante
la Pims y el tiempo limite hasta la fatiga (Tim). Estos pardmetros
permitirdn ademas evaluar el rendimiento del entrenamiento
respiratorio. Para realizar estas pruebas se requiere que el
individuo coopere activamente estandarizando los registros
segln se detalla:

I. PiMax, esfuerzo inspiratorio méximo desde volumen
residual, seglin la técnica descrita por Black and Hyatt.(27)

2. PeMax, esfuerzo espiratorio maximo desde capacidad
pulmonar total, seglin la técnica descrita por Black and Hyatt.(2)
Estas dos presiones pueden ser obtenidas con un manémetro
aneroide DHD 55-0120 (New York, USA) calibrado en
centimetros de agua (0 a -120 cmH,O). Los valores obteni-
dos de Pimax y Pemax se expresan en valores absolutos y
en porcentaje de lo normal segin valores de referencia
esperados seglin la edad y sexo determinados por Szeinberg2®)
(Tabla 2).

3. El registro de la PIMs debe ser obtenido segln la técnica
descrita por Martyn,(2) conocido como el “Test de cargas
progresivas cada dos minutos”. Es una prueba incremental
que permite determinar la PIMs, a través de la medicion de
esfuerzos progresivos maximos con cargas inspiratorias
crecientes obtenidas agregando cargas a una vélvula inspiratoria

Tabla 2.- Valores de PiMax y PeMax seg(in edad y sexo, segin Szeinberg.(28)

Ninos

Edad Talla (cms) PIM (cm H,0) PEM (cm H,0)
8-10,9 136+-7 [16+-26 [42+-25
[1-13,9 [51+-10 [130+-16 | 76+-24
14-16,9 172+-8 [26+-22 |66+-44
17-20,9 179+-6 [43+-12 204+-37
21-40 180+-7 [23+-12 242+-4|
Ninas

Edad Talla (cms) PIM (cm H,O) PEM (cm H,0O)
8-10,9 139+-7 104+-20 129+-29
[1-13,9 |54+-7 [12+-20 [38+-31
14-16,9 162+-6 109+-21 [35+-29
17-20,9 |64+-7 107+-25 138+-33
21-40 163+-8 91+-20 [43+-36
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(valvula de Martyn).(29) La PIMs resultante debe relacionarse
con la PiMax (PIMs/Pimax). El valor minimo de debe ser
alrededor de 0.65, lo que equivale a un 65% de la Pimax.
Valores inferiores orientan a que la musculatura inspiratoria
tiene resistencia limitada para soportar cargas submaximas
por tiempo prolongado.(39)

4. La Tolerancia a la Fatiga de los musculos inspiratorios se
evallia a través de la prueba de Tiempo Limite hasta la fatiga
(Tiim).G") Para obtener este pardmetro se debe aplicar una
carga fatigante conocida, entre el 50 a 70% de la Pimax
previamente establecida. La carga debe soportarse por el
mayor tiempo posible y el resultado final de esta prueba se
determina en segundos.32) Se pueden emplear vélvulas de
umbral regulable (Pimax baja) o Martyn (Pimax mayores). El
Tlim en nifios con enfermedades neuromusculares debe ser
utilizado con reserva, por el riesgo de lesién de fibras mus-
culares respiratorias.33%) El Tjm debe ser comparado con
el mismo paciente.(3033)

ENTRENAMIENTO

Entrenar consiste en someter al organismo a un nivel de
trabajo con una intensidad, frecuencia y duracién determinadas.
El efecto del entrenamiento se encuentra estrechamente
relacionado con la cantidad de musculatura involucrada: si se
realiza sobre pequefios grupos musculares, se obtendrd un
efecto local y especffico, en cambio, si participan grandes
grupos musculares, se beneficiaran los misculos participantes,

como también se lograra un significativo efecto cardiovascu-
lar.3%)

El objetivo final del entrenamiento es la mejoria de la
capacidad de esfuerzo del paciente. Se busca lograr este
objetivo a través de distintos mecanismos, como2);

* Obtener cambios estructurales y funcionales que mejoren
aspectos de fuerza y resistencia del musculo.

¢ Estimular la funcidn cardiaca y pulmonar que permita
una utilizacion mas eficiente del oxigeno a nivel periférico.

* Lograr mejorfas en cuanto a flexiblidad y movilidad
articular.

e Crear un ambiente de trabajo que influya en factores
sicolégicos relacionados con la motivacion y cumplimiento
de los protocolos de una rehabilitacion integral.

Entrenamiento fisico general

En adultos existe abundante evidencia de la efectividad de
programas de entrenamiento fisico general. En pediatria,
especialmente en FQ existen evidencias de protocolos de
entrenamiento fisico con efectividad demostrada.36-38) En los
nifios y adolescentes con enfermedades respiratorias crénicas
se produce un desacondicionamiento fisico general debido
a la escasa realizacién de actividad fisica. Lo anterior puede
generar disnea, lo que contribuye de manera significativa en
su calidad de vida.3?)

La disminucidn de su capacidad fisica influye generalmente

en que otros nifios los excluyan de actividades sociales,
sumado a que los padres generamente son sobreprotectores
y a la imposibilidad, en muchos casos, de ingresar a la
educacién formal. Estos factores contribuyen al sedentarismo
y a un progresivo aislamiento social.(49)

En ninos con FQ, la actividad fisica ha sido asociada con
un mejor prondstico y aumento en la expectativa de vida;
incrementa la tolerancia al ejercicio, mejora el fitness cardio-
rrespiratorio (capacidad para ejecutar actividades de la vida
cotidiana sin quedar excesivamente cansado), aumenta la
resistencia de los musculos respiratorios y la funcién inmune. 3é-
3840) En ellos se recomienda principalmente el ejercicio aerd-
bico.

En las enfermedades neuromusculares la evidencia del
beneficio de la actividad fisica es controvertida principalmente
respecto a la intensidad del ejercicio. En patologias de
progresién lenta los programas de ejercicio de resistencia
moderada han demostrado ser efectivos, sin embargo los
de resistencia elevada han demostrado ser contraproducente.
La fuerza muscular en nifos portadores de enfermedades
neuromusculares puede ser aumentada significativamente
con el uso de ejercicios de fortalecimiento.(*!-42)

En el caso de la distrofia muscular de Duchenne (DMD)
algunos autores plantean que la realizacién de ejercicio regular
a baja intensidad podria atenuar la debilidad caracteristica de
esta patologfa, sin embargo no existe evidencia suficiente y
de buen nivel en humanos para afirmar esta aseveracion.
Ademés se debe considerar que no es simple determinar los
parametros de prescripciéon de ejercicios en DMD porque
potencialmente se puede acelerar el dafio de la fibra muscu-
lar.(4!-42) E| entrenamiento centrado en las extremidades
inferiores se realiza mediante cicloergémetros o correas sin
fin (treadmill), aunque también hay programas que incluyen
fundamentalmente la marcha como medio para inducir
entrenamiento.*3)

Sugerimos que cualquier programa se inicie con intensidades
del 50% de la carga maxima obtenida en la evaluacion inicial
y que esta aumente progresivamente. El entrenamiento
puede ser de régimen continuo o intermitente. En el primero
se establece una carga de trabajo que se mantiene constante
durante toda la sesion, independiente de ser incrementada
alo largo del programa. El entrenamiento intermitente o en
intervalos consiste en alternar perfodos de intensidad alta
con periodos de ejercicio submaximo, cercanos al basal. La
ventaja de este Ultimo tipo de entrenamiento es que se
asemeja mas al patrén de actividades de la vida diaria de los
nifos con patologia respiratoria. Los mejores resultados han
sido obtenidos en programas supervisados.(43-46),

Para que el entrenamiento sea eficaz es imprescindible que
se cumplan tres requisitos fundamentales:

* Intensidad de trabajo suficiente.

* frecuencia de las sesiones de entrenamiento acordes
con los objetivos que se quieren obtener.

* Duraciéon del Programa y de cada una de las sesiones
de forma preestablecida.
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Tabla 3.- Caracteristicas del ejercicio recomendado en el
programa de RP(¢)

Tipo de ejercicio Aerdébico

N© de sesiones 3 a5 por semana

Duracién de sesién 30 minutos
Actividades ideales Natacién
Bicicleta

Cama elastica

NOTA: Si el ejercicio produce desaturacion debe suplementarse
oxigeno.

El umbral de intensidad méas aceptado para entrenamiento
de mUsculos periféricos se establece en un rango de 60-70%
de la frecuencia cardiaca méaxima o en el 60-75% del consumo

‘ L 35
de oxigeno méximo (VO,,_,).G>

La tabla 3 muestra las caracteristicas del ejercicio recomen-
dado en un programa de RR(637)

Entrenamiento muscular respiratorio

Estd demostrado que el entrenamiento adecuado en los
musculos inspiratorios, aumenta su fuerza y resistencia
pacientes portadores de fibrosis quistica,(*44%) bronquiolitis
obliterante,® EPOC,*") cifoescoliosis severa,(*8) mielo-
meningocele®) y enfermedades neuromusculares.) La
disfuncién de la musculatura respiratoria repercute en la
evolucién clinica, la sensacion de disnea v la calidad de vida.
Por ello se sugiere un protocolo de entrenamiento de la
musculatura respiratoria.

Para lograr un fitness muscular adecuado es necesario
someter al sistema muscular a una carga superior a la habitual,
con el objetivo de aumentar los niveles de fuerza y resistencia
muscular. El entrenamiento con cargas permite crear un
programa sistemético de ejercicios, mediante la alternancia
de la intensidad, la duracién y la frecuencia del entrenamiento,
sin olvidar los principios del entrenamiento muscular con
cargas, que son: la especificidad, la sobrecarga y la resistencia
progresiva.(9)

Para la aplicacién de la sobrecarga en el plan de entrena-
miento sugerimos utilizar valvulas de umbral regulable espe-
cfficas para la inspiracién (Threshold IMT) y para la espiracion
(Threshold PEP). Este sistema utiliza una vélvula provista de
un resorte que la mantiene cerrada y que a su vez permite
determinar la carga de entrenamiento en centimetros de
agua. Para poder respirar el sujeto debe generar una deter-
minada presién que permita abrir la valvula y de esta forma
iniciar el flujo. Este sistema mantiene constante la carga de

entrenamiento, independiente del flujo que el paciente
desarrolle.

Sugerimos realizar entrenamiento muscular respiratorio
en nifos con enfermedades neuromusculares y/o respiratorias
crénicas con valores de PiMax o PeMax inferiores a 60
cmH,0*”) y/o que se encuentren bajo el limite inferior de
los valores de referencia seglin edad y sexo de Szeinberg.(28)
En pacientes con Pimax igual o menor de 30 cmH, O, suge-
rimos comenzar con cargas de 20% de la Pimax y en la
medida que supere en evaluaciones posteriores dicho valor,
incrementar el nivel de carga a 309% de la Pimax correspon-
diente.

En aquellos con Pimax inicial mayor de 30 cmH, O, iniciar
el entrenamiento con cargas del 309% de Pimax y/o PeMax.
Recomendamos un sistema tipo intervalo o en series, de
duracién progresiva (hasta que en una sesiéon se complete
un tiempo maximo de 20 minutos); y con un periodo de
descanso interseries no mayor a dos minutos. Sugerimos
iniciar con 3 series de 3 minutos, con dos minutos de descanso
entre cada serie. Cuando el paciente logre tolerar adecuada-
mente el esquema anterior, aumentar el tempo de sobrecarga
y el nimero de series hasta finalmente lograr las 4 series de
5 minutos de entrenamiento.

Se recomienda controlar presiones maximas en boca, a la
segunda semana y luego mensualmente, durante las fases de
mejorfa de presiones maximas en boca, para aumentar
gradualmente la carga y el tiempo de trabajo, siempre en
relacién al 30% de la PiMax y/o PeMax. En caso que el
paciente no tolere las exigencias progresivas de cargas y
tiempos, disminuir estas exigencias. Recomendamos un
periodo minimo de entrenamiento de 10 semanas. Los
pacientes con enfermedades respiratorias crénicas con pre-
siones respiratorias méaximas en boca persistentemente
disminuidas, deben mantener el entrenamiento muscular
respiratorio. En aquellos con resultados éptimos o normali-
zacion de valores de estas presiones, recomendamos evaluar
periédicamente la PiMax, PeMax, Pims y/o tiempo limite;
para determinar un reinicio del entrenamiento.

Cada paciente debe contar con una pauta de entrenamiento
disefada en forma individual, donde se registraran: la meto-
dologfa, exigencias (dfas, cargas y tiempos) y factores que
pudiesen haber afectado el proceso de entrenamiento.

SEGUIMIENTO

Para un seguimiento integral y completo de los pacientes
sometidos al programa de RP sugerimos la evaluacion de
sintormas, funcion respiratoria, capacidad para realizar ejercicios,
calidad de vida 'y funcional social.(")

Evaluacién de sintomas

No existen escalas validadas para sintomas en nifios sometidos
a RP. Uno de los principales sintomas que presentan estos
pacientes es la disnea, su evaluacion con la escala de Borg,
es uno de los pardmetros que considera el TM6.(22-29) Existen
escalas andlogas visuales adaptadas para nifios, alin en proceso
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Figura 2.- Nomograma de distancia caminada en el TM6 segtin sexo y talla, propuesto por Li.(6)
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Fuente: Li Ay cols. Standard reference for the 6-minute walk test in healthy children aged 7 to 16 years. Am ] Respir Crit Care Med. Publicado el

26 Abril, 2007; 176: 174-80.

de validacién.(?2) Es importante el seguimiento periédico con
el TMé. Otros sintomas son evaluados en la dimensién fisica
de las encuestas de calidad de vida.

Evaluacién de la funcién respiratoria

Se sugiere el control regular con espirometria, Pimax, Pemax,
Pims y tiempo limite al iniciar el programa de RP vy luego en
forma trimestral. En los pacientes con valores de presiones
méaximas en boca sobre 60 cmH,O®”) y/o sobre el limite
inferior de los valores de referencia seglin edad y sexo de
Szeinberg;(#8) sugerimos como minimo estos controles en
forma anual.

Evaluacién de la capacidad para realizar ejercicios

Recomendamos el control con el TMé, para evaluar la
capacidad de realizar ejercicios. Sugerimos realizar el test al
iniciar el programa, luego al tercer mes con una periodicidad
posterior minima dos veces al afio. Para el registro grafico de
los resultados de distancia caminada recomendamos emplear
el nomograma de Li (Figura 2);(2>) como opcién utilizar los
valores predichos de Geiger (Tabla 4).(26)

Evaluacién de la calidad de vida

La evaluacion de CVRS tiene como objetivo estandarizar las
percepciones subjetivas de los pacientes frente a su capacidad
de funcionamiento relaciondndolas con la sensacién de
bienestar biopsicosocial. En nifios con enfermedades respira-
torias crénicas, los instrumentos para medir calidad de vida
estan dirigidos principalmente a asma o fibrosis quistica.(!>2)
En un programa de RP recomendamos utilizar el cuestionario
de insuficiencia respiratoria severa (IRS) que se encuentra
adaptado al espafiol.>4 creado originalmente para adultos
con limitacién crénica al flujo aéreo. Este instrumento permite
evaluar integralmente la calidad de vida general y diversas
dimensiones como los sintomas respiratorios, funcién fisica,
sintomas acompafiantes y suefio. relaciones sociales, ansiedad,
bienestar psicosocial y funcién social.(°2->%) Se puede emplear
en nifios desde la etapa escolar, en aquellos casos que las
caracteristicas cognitivas impidan que el nifio conteste el
cuestionario, se puede adquirir la informacién de padres y/o
cuidadores. Sugerimos el empleo de la encuesta IRS al inicio
del programa de RF al tercer mes y luego 2 veces al afio.

La evaluacién de calidad de vida en cada dimensién se
asociara a los parametros funcionales permitiendo redirigir
estrategias del equipo multidisciplinario en relacién al programa
de rehabilitacién, educacién a los nifos y/o familia y apoyo
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Tabla 4.- Valores de distancia caminada en nifios sanos seglin edad y sexo propuesto por Geiger.(29)
Sexo Categoria n Promedio (rango) 95% referencia | Promedio = SD 9% Cl
por edad de alcance
Masculino 3 a5 afios 22 544.3 (318.0-680.6) 319.7-680.6 536.5+95.6 494.1-578.9
6 a 8 afos 66 584.0 (455.0-692.0) 471.0-659.3 577.8+56.] 564.0-591.6
9all afos 57 667.3 (540.2-828.0) 556.2-801.5 672.8x61.6 656.5-689.2
|22 15 anos 80 701.1(276.1-861.0) 600.7-805.3 697.8x74.7 681.2-714.4
|6 afios y més 55 727.6 (569.0-865.3) 616.9-838.4 725.8%61.2 709.3-742.4
Femenino 3 a5 afios 25 492.4(352.0-713.3) 364.5-692.7 501.9+90.2 464.7-539.1
6 a 8 afos 46 578.3 (406.0-707.2) 448.8-693.9 573.2+69.2 552.7-593.8
9all afos 62 655.8 (548.0-818.0) 572.2-760.5 661.9+£56.7 647.4-676.3
12a 15 anos 71 657.6 (485.5-785.0) 575.2-746.5 663.0+50.8 651.0-675.0
|6 afios y més 44 660.9 (557.0-774.3) 571.2-756.2 664.3£49.5 649.3-679.3

psicosocial que estimulen los beneficios de la rehabilitacion
respiratoria.(>2-5%)

Evaluacién funcional - social

Implica la incorporacién a actividades de la vida cotidiana,
generalmente relatada por los mismos nifios o sus padres.
No existen cuestionarios estandarizados para evaluar este
aspecto de la RP() Algunos aspectos se evallan en la encuesta
de calidad de vida de IRS. Sin embargo, recomendamos
preguntar dirigidamente sobre: ausentismo escolar, insercién
normal o diferencial a actividades fisicas, insercién en actividades
sociales, percepcion de su enfermedad. La periodicidad seria
la misma sugerida para la encuesta de calidad de vida. El TM6,
es una herramienta que podemos utilizar para evaluar las
potendcialidades para el desempefio en actividades cotidianas.(!”)

ANEXOS

Anexo |. Rehabilitacion en pacientes traqueostomizados

La rehabilitacién pulmonar en pacientes traqueostomizados
no difiere mucho de la rehabilitacién de pacientes respiratorios
crénicos sin via aérea artificial. Sin embargo, es importante
tener algunas consideraciones especiales. En cuanto al entre-
namiento fisico general es importante desarrollar actividades
fisicas adaptadas a esta poblacion, de preferencia actividad
fisica controlada y monitorizada en equipos como treadmill
o bicicleta ergométrica; las actividades lUdicas al aire libre

como correr o andar en bicicleta pueden realizarse pero se
debe considerar que involucran una mayor cantidad de riesgos
como potencial contaminacion de la via aérea artificial o una
sobre exigencia fisica que puede llevar rapidamente a una
fatiga y a una potencial situacién de peligro. Si el nifio depende
de soporte ventilatorio, debe realizar el entrenamiento en
un radio de giro que permita no desconectarlo del equipo
que lo soporta realizando las adaptaciones necesarias para
no suspender el soporte ventilatorio, como aumentar la
longitud del corrugado.®> En el entrenamiento especffico de
la musculatura respiratoria es importante considerar que es
posible adaptar dispositivos flujo-independientes para ser
utilizados a través de la traqueostomia.('® En adultos existen
valores de referencia de fuerza muscular inspiratoria que
demuestran ser notoriamente menor a la poblacién normal.(5¢)
Es necesario desarrollar valores de referencia en la poblacion
pediatrica para poder establecer comparaciones mas adecua-
das. El entrenamiento muscular respiratorio a través de la
valvula umbrales ha demostrado resultados satisfactorios en
reportes de casos nacionales(®. Recomendamos utilizar el
mismo esquema mencionado previamente. En el caso que
el nifo tolere la oclusion de la canula, es preferible desarrollar
el entrenamiento a través de la boca.”)

Uno de los objetivos especfficos de la rehabilitacion respi-
ratoria en traqueostomizados es intentar lograr el retiro de
la traqueostomfa. Existen protocolos de retiro con periodos
de oclusiéon progresivos. Es importante supervisar estas
oclusiones con monitorizacion activa de los parametros
fisioldgicos, al menos durante las primeras sesiones. Un
dispositivo que ayuda en cumplir este objetivo son las valvulas
de fonacién.(%8)

Tabla 5.- Principales valvulas de fonacién disponible en Chile y sus diferencias.

Passy-Muir Shiley
Caracteristica Siempre cerrada Siempre abierta
Apertura Al'inspirar Se cierra al espirar

Presion via aérea (al inicio de la espiracién)

Mantiene presién constante

No mantiene presién constante

Mantiene Peep

No No
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Anexo 2. Vélvulas de fonacién

Son dispositivos que se adosan en la canula de traqueostomia,
permiten el paso unidireccional del aire u oxigeno hacia el
paciente mediante el empleo de una vélvula; reestableciendo
la presién de la via aérea alta.(%8)

Logran no sdlo la fonacién, sino también, olfaccién y deglu-
cién, disminuir las secreciones y acelerar el proceso de deca-
nulacion.5?) Pueden ser utilizados incluso en lactantes pe-
quefos, siempre que no tengan estenosis subgldtica u otra
causa de obstruccién mecdnica o funcional supra ostoma. Su
apropiada tolerancia se relacionado con el registro de presiones
subgléticas al inicio de la espiracién < de 12 cmH,O.(69) Su
uso debe ser vigilado, pues al acumularse secreciones aumenta
la presion de la via aérea. Durante el suefo deben de ser
retiradas.(®!) La tabla 5 muestra las principales valvulas de
fonacién disponibles en Chile y sus diferencias.

Anexo 3. Tablas de bipedestacion

Son tablas que permiten conseguir bipedestacién en forma
asistida y en las diferentes transiciones con grados de inclinacion
variable desde el supino. Son utilizados en pacientes que han
perdido la capacidad de pararse en forma independiente, ya
sea por lesiones medulares, alteraciones congénitas y enfer-
medades neuromusculares.©263) Los programas de bipedes-
tacién deben iniciarse al afio de edad, cuando se detecta que
el nifio no es capaz de sostener su cuerpo en contra de la
gravedad.(®® Su uso genera variados beneficios:(¢>)

* Reducen o evitan las alteraciones secundarias a la po
tracién manteniendo la extensibilidad y flexibilidad de
las extremidades inferiores.

* Mantienen o aumentan la densidad mineral dsea.

* Promueven el desarrollo adecuado del musculo esqu
lético, al proporcionar una correcta alineacion anatdmica
del tronco v las extremidades inferiores.

* Mejoran la ventilacion pulmonar y la eficiencia de los
musculos respiratorios.

Durante su empleo se controlan: oximetria, presion arterial,
frecuencia respiratoria y cardiaca.(¢®)
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