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¢Es posible implementar programas de
rehabilitacién pulmonar en pediatria?

Rodrigo Torres
Programa Nacional de ventilacién no invasiva

Resumen

La rehabilitacién pulmonar (RP) ha demostrado ser una importante herramienta en el tratamiento
mutidisciplinario de patologias respiratorias. La inclusién de la actividad fisica en esta poblacién ha
mostrado importantes mejoras en la calidad de vida. Si bien existe evidencia cada vez mayor de la
efectividad de esta intervencién en adultos, en nifios la literatura es escasa. En Chile existen iniciativas
aisladas que toman aspectos de la RP, pero alin no existe un programa formal de RP en pediatria.
Esta revision pretende analizar la factibilidad de implementar programas de RP en nuestro pais a partir

de la evidencia disponible.
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INTRODUCCION

La inclusién de programas de rehabilitacién pulmonar (RP)
en la practica médica habitual ha sido controvertida, debido
principalmente a la dificultad de demostrar su beneficio
terapéutico mediante ensayos controlados randomizados de
buena calidad. Si bien existe abundante evidencia de este tipo
de rehabilitacién en pacientes adultos con Enfermedad Pul-
monar Obstructiva Crénica (EPOC), no ocurre lo mismo
con las patologias pediatricas, a excepcidn quizas, de la fibrosis
quistica (FQ). Sin embargo, existe una masa considerable de
pacientes que padecen este tipo de enfermedades, que
merman su funcionalidad general, y que inexorablemente
ven afectada su calidad de vida(".

Las enfermedades respiratorias crénicas en pediatria se
definen como: “la existencia de sintomas respiratorios per-
manentes que acompafan al nifo por toda la vida o por un
largo periodo de ella, pero que todas motivan alta frecuencia
de controles y tratamientos prolongados que muchas veces
son de alto costo”(), Estas enfermedades se pueden clasificar
como se muestra en la tabla I.

Algunas patologias han aumentado su prevalencia debido
a factores relacionados con el desarrollo tecnoldgico de la
medicina como el desarrollo de UCI neonatal y pediatrica,
aumento de las expectativas de vida de la poblacién y aplicacion
de nuevos esquemas terapéuticos mas efectivos®?, lo que ha
permitido que la mortalidad en pacientes pediatricos afectados
de enfermedades respiratorias disminuya, dejando secuelas
que deben ser tratadas con nuevos enfoques terapéuticos.

Los nifios con enfermedades respiratorias crénicas tienen
una funcién respiratoria deteriorada con una capacidad
disminuida de realizar actividad fisica y con un desacondicio-
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namiento fisico general, lo que repercute en una calidad de
vida alterada(V. Es por lo anterior que debe existir una
intervencidn fisica que revierta o disminuya el deterioro fisico
general de estos nifios. El éxito de programas de rehabilitacion
respiratoria en adultos nos hace creer que si es posible este
tipo de intervencién en poblaciéon pediatrica.

REHABILITACION PULMONAR

La rehabilitacion pulmonar fue definida por el American College
of Chest Physicians® en 1974 como: “arte de la practica
médica mediante el cual se formula un programa multidisci-

Tabla | .- Clasificacién de las enfermedades respiratorias [[[]]

croénicas(!)
Grupo[] Enfermedad
Asociadas a[] Displasia
prematurez[] broncopulmonar

De origen genético[] Fibrosis quistica[]

Diskinesia ciliar primaria

No infecciosa[] Asma

Post-infecciosal] Secuelas de adenovirus

Paralisis muscular
Distrofia muscular

De origen neuroldgicol]
0 miopético[]

Inmunodeficiencias
Cardiopatfas

Asociadas a otras[]
enfermedades[]
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plinario disefiado individualmente, de tal manera que, mediante
un diagndstico preciso, terapia, apoyo emocional y educacion,
se consigue estabilizar o revertir la fisiopatologfa y la psicopa-
tologia de la enfermedad pulmonar y se procura el regreso
del paciente a la mayor capacidad funcional posible para su
alteracién pulmonar y para su situacién global de vida". Esta
definicién fue actualizada por el National Health Institute de
los Estados Unidos (NIH)Y® el afio 1994 como: "un servicio
permanente multidisciplinario dirigido a personas con enfer-
medad pulmonar y a sus familias, generalmente realizado por
un equipo interdisciplinario de especialistas, cuyo objetivo es
conseguir y mantener para el individuo el méximo nivel de
independencia y funcionamiento en la comunidad".

El equipo que realiza la RP debe ser multidisciplinario y
debe tener entrenamiento en el manejo de las necesidades
psicoldgicas, fisiopatoldgicas y educativas del paciente y de
su familia. Este equipo debe ser formado por médico, enfer-
mera, kinesiélogo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional,
nutricionista, asistente social y psicdlogo, que tengan conciencia
que forman parte de un proceso con coordinacién interior
que busca conocer las necesidades, dificultades y logros
alcanzados por el paciente y la familia en cualesquiera de sus
esferas. Los objetivos deben ir orientados especificamente a
cada paciente, pero existen objetivos generales que son
comunes: Controlar y aliviar los sintomas y complicaciones
fisiopatoldgicas del deterioro respiratorio y ensefiar al paciente
cdmo alcanzar su maxima capacidad para llevar a cabo sus
actividades de la vida diaria®. Es importante tener en cuenta
que el objetivo no es precisamente volver a la normalidad a
los pacientes, sino mas bien que alcance la méaxima funciona-
lidad dentro de sus capacidades.

La funcidn del pediatra neumdlogo sera liderar y coordinar
el equipo multidisciplinario, autoriza o indica el ingreso al
programa de RP solicita evaluaciones o examenes, deriva en
forma oportuna a subespecialistas, promueve la formacién
y entrenamiento del equipo(!3).

La funcién del kinesidlogo debe ser, partiendo de una
evaluacién inicial, realizar la terapia respiratoria que involucran
a la higiene bronquial, disefiar el entrenamiento bajo un
concepto de entendimiento de la bases cientificas de la
actividad fisica tanto de entrenamiento general como especffico
de la musculatura respiratoria para poder disefiar programas
especfficos de acuerdo a las caracteristicas del paciente y su
enfermedad. Debe ser capaz de pesquizar las complicaciones
y avances del programa, debiendo tener la capacidad de
responder ante una situacién de emergencia y detener un
programa si fuese necesario(!:3),

Para medir la efectividad de los programas de RR, basta con
analizar los programas aplicados a adultos en que una gran
cantidad de estudios®®!3) demuestran reduccién en el nimero
de hospitalizaciones y de dias de hospitalizacidn, disminucién
en el uso de recursos, mejorfa en el funcionamiento psicosocial,
aumento en la capacidad de tolerancia al ejercicio y mejor
desarrollo de las actividades de la vida diaria, beneficios que
repercuten directamente en una mejor calidad de vida y en
una mayor supervivencia de los pacientes con enfermedad
pulmonar crénica.

LA EVIDENCIA

En adultos existe abundante evidencia®¢”) de la efectividad
de programas de entrenamiento aerdbico, no asf en pediatria,
en que sdlo la FQ ha generado una gran cantidad de publica-
ciones con protocolos de entrenamiento y efectividad en la
aplicacion de los mismos®). En FQ el ejercicio aerdbico ha
sido asociado con mejoras en el prondstico de la enfermedad®).
Un aumento en la expectativa de vida en 8 anos, ha sido
relacionado con la realizacion de actividad fisica(®:10). Al
contrario, los efectos del sedentarismo contribuyen al deterioro
funcional en estos individuos(! .

La actividad fisica incrementa la tolerancia al ejercicio en
nifios con FQU213), Aumenta la capacidad de trabajo, mejora
el fitness cardiorrespiratorio, la resistencia de los musculos
respiratorios y la funcién inmune de una manera notable(®'4-
17), Un meta-andlisis de ejercicio més fisioterapia respiratoria('®)
demuestra una mejorfa clinica y estadisticamente significativa
del volumen espiratorio forzado al primer segundo (VEF)).
Aunque los datos puedan ser insuficientes se recomienda el
uso de la fisioterapia mas ejercicio como una alternativa eficaz.
Los mejores resultados fueron obtenidos en programas
supervisados(!2:14.16.17.19.20) " Otros programas que inclufan
natacién, ciclismo y cama elastica mostraron efectos positivos
en tolerancia al ejercicio(!®) capacidad de trabajo y mejora en
la capacidad fisica(!3:2122) | fuerza de extremidades inferiores,
produccién de esputol!>19), disnea®) y funcién pulmonar!?:24)
Figura I.

En un reciente andlisis retrospectivo, Nixon y colaborado-
res(2%) indicaron que la cantidad de tiempo ocupado en
actividad fisica vigorosa y el consumo maximo de oxigeno
(VO2max) es significativamente menor en nifios con FQ que
en nifos sanos. En cuanto a los niflos asméticos, la gran
mayoria deberfa tener un rendimiento fisico similar a los nifios
no asmaticos. El hecho que el asmatico tenga un desacondi-
cionamiento fisico y una vida sedentaria estarfa dado por una
restriccién impuesta principalmente por sus padres y por el
médicol?%), sin tener una base cientffica sélida cuando el nifio
esta en el periodo de intercrisis. []

Santuz y colaboradores(?”) compararon nifios asméticos
leves y moderados con nifios controles en una prueba

Figura |.- Nifo realizando entrenamiento fisico general.
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incremental en un tapiz rodante. Demostraron que ambos
grupos tenfan las mismas demandas ventilatorias y capacidad
aerodbica y, ademas no encontraron diferencias significativas
entre nifos que sufrfan broncoespasmo por ejercicio y los
que no lo sufrian. En cambio en el caso de asméticos graves
a severos, varios estudios han concordado en que estos
sujetos presentan un menor consumo de oxigeno que sujetos
normales. Un grupo de nifios hospitalizados con asma grave
a severa fueron entrenados en su condicion aerdbica y se
demostrd que ellos eran capaces de mejorar la resistencia
probada en carrera de 9 minutos(28),

Existen varios estudios que muestran que programas de
ejercicio aerdbico general(?32) realizado en forma regular y
la natacién(3-3%) mejora la capacidad fisica aerdbica, la capacidad
de trabajo y el VO2max en niflos portadores de asma. En
una revision de Satta y colaboradores®® publicada el afio
2000 de 48 articulos de actividad fisica en asma se obtienen
resultados positivos expresados en menor necesidad de
medicamentos, menor cantidad de visitas a las salas de
emergencia, menor ausentismo escolar y por otra parte una
mejorfa en los parametros espirométricos. El mal desempefo
fisico de estos sujetos puede estar relacionado al mal estado
nutriciona®®) , miopatfa por uso de corticoides o desacondi-
cionamiento fisico(26),

En las enfermedades neuromusculares (ENM) la evidencia
del beneficio de la actividad fisica es controvertida principal-
mente respecto a la intensidad del ejercicio. En patologias de
progresion lenta los programas de ejercicio de resistencia
moderada han demostrado ser efectivos®), sin embargo los
de resistencia elevada han demostrado ser contraproducen-
te?), En cuanto al entrenamiento de la musculatura respira-
toria, en estudios con sujetos con distrofia muscular de
Duchenne y atrofia espinal tipo Ill, ha mostrado buenos
resultados en mejorfa significativa de fuerza®®), sin embargo
frente a la escasa bibliografia que los apoye la ATS no los
recomienda a la espera de futuros estudios®”) Figura 2.

La fuerza muscular en nifios portadores de ENM puede
ser aumentada significativamente con el uso de ejercicios de

Figura 2.- Entrenamiento especifico de la musculatura respiratoria.

fortalecimientoG%)39); e incluso en patologfas més rapidamente
progresivas como la esclerosis lateral amiotrdfica los ejercicios
de fortalecimiento contra resistencia han tenido buenos
resultados(0),

Respecto al entrenamiento de musculatura respiratoria, el
empleo de la valvula threshold para entrenamiento de mus-
culatura inspiratoria en pediatria ha demostrado ser efectivo
en pacientes portadores de mielomeningocele antes de ser
sometidos a cirugfa de escoliosis. En un estudio preliminar
alin no publicado los sujetos aumentaron en forma significativa
sus valores de presion inspiratoria maxima (pimax) y presion
inspiratoria maxima sostenida (pims), indice directos de fuerza
y resistencia de la musculatura inspiratoria®!),

NUESTRA REALIDAD

En Chile no existen programas de rehabilitacion pulmonar
infantil de manera formal. Las escasas iniciativas nacionales
(Hospital Exequiel Gonzalez, Hospital Padre Hurtado), no
pasan de ser mas que un esfuerzo individual tratando de
establecer un programa, pero que no cumplen con los
requisitos de la RP. Lo anterior podrfa ser debido a que sélo
existen experiencias aisladas de profesionales que participan
en mediciones de funcién pulmonar, por lo tanto es poca la
formacion en evaluaciones mas acabadas de enfermos respi-
ratorios crénicos. Esto lleva consigo el desconocimiento de
esta afternativa como un campo profesional fértil y de demos-
trada eficacia a nivel internacional. El manejo de esta importante
herramienta de evaluacion se erige como un pilar fundamental
que se debe adquirir antes del tratamiento de estos pacientes.

Si bien es escasa, pero cada vez mayor, la formacién de
profesionales a nivel nacional en esta area, es perfectamente
posible fomentar la especializacion e interés en la RP. partiendo
desde instancias formales a nivel ministerial y fomentar a nivel
de facultades de ciencias de la salud la incorporacién de esta
importante herramienta terapéutica en los programas esta-
blecidos de kinesiologfa respiratoria.

Cada vez existe mas evidencia del efecto protector de la
actividad fisica en la salud y calidad de vida de las personas.
Desde la década de los 80, las encuestas muestran un alto
nivel de sedentarismo, el cual es paralelo al incremento de
obesidad en la poblacién en general*), Esta tendencia es
notoriamente marcada en los pacientes con enfermedades
respiratorias crénicas que debido a la poca realizacion de
actividad fisica se produce en ellos un desacondicionamiento
fisico general que merma su calidad de vida, y por ende
disminuye sus expectativas de vida. Ademas de lo anterior,
se suma el estigma social con el que son identificados, en que
los otros nifios los excluyen de sus actividades sociales, los
padres sobreprotectores y la imposibilidad, en muchos casos,
de ingresar a la educacion formal, sumergiéndolos cada vez
mas en un aislamiento social.

Uno de los pilares fundamentales de la RP es la educacion
que oriente a los padres y a los mismos pacientes respecto
de la importancia de la actividad fisica y la correcta aplicacién
de los medicamentos, para que la familia se haga participe de
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la rehabilitacién de estos nifios. Si no existen programas, se
contribuye a la desinformacién que influird negativamente en
la calidad de vida de estos pacientes. Los padres seguiran
llevando a los nifios cada vez que tengan un cuadro agudo,
pero no incentivaran al nifo a realizar actividad fisica, princi-
palmente por desconocimiento de los beneficios de ésta.

En la actualidad los servicios de atencién primaria atienden
la demanda asistencial de patologfas agudas, en pacientes de
moderada gravedad, sin embargo, existe una gran cantidad
de nifos con enfermedad respiratoria crénica que asisten a
estos centros solo resolviendo la reagudizacion de su cuadro
de base. Estos nifios estan ocupando recursos del sistema
publico que pueden ser perfectamente reducidos con pro-
gramas formales a nivel nacional de rehabilitacién pulmonar.
Quizés, se podria pensar que esta poblacion es pequefia en
comparacién con la cantidad de nifios con patologfas agudas
que aparecen cada invierno, pero debemos considerar, que
muchas veces el sistema de atencidn terciario esta colapsado
debido a los nifios con patologfas crénicas que estan ocupando
camas y recursos.

Desde un punto de vista ético, se estan vulnerando derechos
fundamentales contenidos en la convencién de los derechos
de los nifios de la UNICEF(*2) que en su articulo 23 dice:
“Los nifos mental o fisicamente impedidos tienen derecho
a recibir cuidados y educacion especiales para lograr su
autosuficiencia e integracién activa en la sociedad”, cosa que
no se esta cumpliendo en este momento, relegando a estos
nifios a sus casas bajo la responsabilidad directa de sus padres,
que por lo general desconocen los potenciales efectos nocivos
de la enfermedad de su hijo, sin que el sistema de salud tanto
publico como privado ofrezca una alternativa distinta para
resolver una exacerbacién dejando de lado aspectos de
acondicionamiento fisico que influirfan en aliviar su ya dete-
riorada calidad de vida.

Es importante destacar, que ya existen programas a nivel
ministerial que cumplen con algunas caracteristicas importantes
para la rehabilitaciéon pulmonar, como la oxigenoterapia
domiciliaria y la reciente implementacién de la ventilaciéon
mecanica no invasiva domiciliaria en atencién primaria, donde
la participacion del kinesiélogo es protagdnica. Estos son dos
importantes pasos que pueden influir directamente en el
soporte tedrico y practico de estos programas.

CONCLUSIONES

Entonces, a la luz de los antecedentes, la evidencia cada vez
mayor de la efectividad de los programas de RF, la necesidad
de acoger asistencialmente a estos nifios, la necesidad de
fomentar un ambiente educativo a nivel intrafamiliar que sea
beneficioso en la salud de estos pacientes, la exitosa experiencia
en pacientes adultos de similares caracteristicas, las tendencias
mundiales de preocupacién de la calidad de vida y el deseo
de profesionales pioneros en desarrollar estos programas, si
hacen posible la implementacién de programas de rehabilita-
cién pulmonar en pediatria y hacen imperativa la RP como

una alternativa valida para mejorar la calidad de vida de los
enfermos respiratorios crénicos.
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