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Resumen

El presente capftulo aborda los aspectos fisioldgicos y fisiopatoldgicos que condicionan la claudicacion
de la bomba respiratoria y sustentan la aplicacién clinica de la ventilacién mecanica no invasiva en
el escenario pediatrico, tanto como estrategia ventilatoria domiciliaria en aquellos que requieren
ventilacidn mecanica prolongada, como en el manejo de la insuficiencia respiratoria aguda en unidades
de paciente critico. Asimismo se exponen brevemente sus principales indicaciones en la practica

clinica.
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INTRODUCCION

La ventilacién mecanica no invasiva (VNI), es una modalidad
de ventilacién asistida que se basa en la aplicacién ciclica o
continua de presién positiva en la via aérea, y que al no
requerir de una via aérea artificial, evita las complicaciones
de la ventilacién invasival!:23), Estas pueden ser agrupadas en
tres categorias:

| Relacionadas con el proceso de intubacién y ventilacién
mecénica: trauma dental, hipotensién, hemorragia,
injuria traqueal, escape aéreo con neumomediastino
y/o neumotorax.

2. Alteracion de los mecanismos de defensa de la via
aérea: infecciones nosocomiales, neumonia, sinusitis.

3. Secundarias a la remocién del tubo endotraqueal:
hemoptisis, disfuncidon de cuerdas vocales, estenosis
subgldtica y/o traqueales, falla de la extubacién.

La ventilacién mecanica no invasiva por medio de un
generador de flujo o ventilador convencional, proporciona
una presién positiva trasmitida a la via aérea, a través de una
interfase (mascarilla nasal; naso-bucal o facial completa) con
el objeto de lograr una tasa de volumen corriente apropiada
dependiente de la impedancia del sistema (resistencia en la
via aérea y distensibilidad de la unidad caja toracica/pulmon)
(1), Otros métodos como la ventilacién a presion negativa
aplicada sobre la caja torécica® y la cama oscilante no serén
tema de la presente revision. La VNI puede usarse tanto
para el manejo de la insuficiencia respiratoria aguda como
crénica (12:5-14),
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BASES FISIOLOGICAS

Generalidades: Susceptibilidad a la insuficiencia respiratoria
durante la edad pediatrica

Las caracteristicas propias del aparato respiratorio durante la
infancia, hacen que sea susceptible a la insuficiencia respiratoria,
sindromes de hipoventilacion nocturna y otros trastornos
respiratorios durante el suefio(!>-18), Estos desérdenes suelen
presentarse en situaciones en las que existe aumento del
trabajo respiratorio y en condiciones morbidas primarias
como disminucién de la fuerza muscular, cifoescoliosis o
patologfas en el comando ventilatorio®-'8).

La bomba respiratoria y la unidad pulmén-térax presentan
adaptaciones y cambios significativos desde el periodo neonatal
hasta lograr la madurez después de la edad escolar. Durante
el periodo de recién nacido (RN) y lactante menor, existe un
parénquima pulmonar relativamente rigido, lo que sumado
a una pared tordcica de distensibilidad aumentada, determinan

disminucién de la capacidad de reserva funcional (CRF). La
CRF esta determinada por el equilibrio de fuerzas entre el
parénquima pulmonar que tiende al colapso y la pared toracica
que tiende a la expansién. Esta circunstancia se compensa
activamente a través del cierre glético precoz, tono ligeramente
aumentado en los musculos de pared toracica y el aumento
de la frecuencia respiratoria, las que, en su conjunto, deter-
minan una disminucién de la constante de tiempo del sistema
respiratorio. El hecho que para lograr un volumen minuto
apropiado se requiera desarrollar un mayor trabajo respiratorio,
con una pared tordcica complaciente y una musculatura
inmadura pueden llevar con rapidez a la fatiga y claudicacién
de la bomba respiratoria(l,

El trabajo respiratorio también se ve aumentado por una
anatomia desfavorable: la via aérea es mas estrecha, con una
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mucosa Mas gruesa y con incremento de la resistencia a nivel
de la nariz. Esto se exagera si existe hipertrofia adenotonsilar.
La disposicion horizontal de las costillas y el diafragma con
una zona de aposicién disminuida, condiciona que para
aumentar la ventilacién minuto se deba aumentar la frecuencia
respiratoria. Desde el punto de vista histolégico no se en-
cuentran aln formados los poros de Khon y canales de
Lambert, lo que sumado a la CRF baja y menor calibre de
via aérea condiciona la aparicion de atelectasias y aumento

del shunt intrapulmonar con mayor tendencia a la hipoxemia
(15),

Por otro lado, existe una respuesta disminuida a la hipoxemia
y una predisposicion a desarrollar apneas (reflejos neurove-
getativos inmaduros con baja capacidad de autoresucitacion),
que se observan habitualmente durante las etapas de suefio
activo o movimientos oculares rapidos (MOR) , las que a su
vez son mas frecuentes mientras menor es el nifo. Los
estudios polisomnogréficos (PSG) han demostrado que este
estadio del suefio se asocia a una disminucién global del tono
muscular, por lo que también disminuye la eficiencia de la
bomba respiratoria con caida de la CRF y aumento de la
resistencia de via aérea superior{!6:17.19),

Finalmente, los nifios tienen tasas metabdlicas més altas
que los adultos, con necesidades energéticas que no sélo
deben suplir el gasto basal y el movimiento, sino que deben
asegurar el crecimiento y desarrollo. Por ello, resulta facil
comprender porque los nifios son especialmente susceptibles
a la claudicacién del aparato respiratorio, manifestadas clini-
camente como hipoxemia crénica, falta de incremento
pondoestatural, hipoventilacion y cor pulmonale.

Los factores antes mencionados pueden desencadenar por
un lado insuficiencia respiratoria aguda en pacientes sin
comorbilidad, pero con exigencias transitorias de la carga de
trabajo al aumentar la resistencia de la via aérea (bronquiolitis,
asma) o disminuir la distensibilidad del sistema (neumonias,
edema pulmonar agudo). La segunda modalidad de presen-
tacion clinica es el deterioro progresivo y secuencial de la
bomba respiratoria, como ocurre en las enfermedades que
comprometen la musculatura respiratoria o presentan defor-
midad de la caja toracica%:21), generalmente en etapas iniciales,
sélo evidentes durante el suefio(!?:22). Ambas situaciones
pueden ser aliviadas con estrategias de ventilacion mecénica
a presion positiva, una de ellas es la ventilacion mecénica no
invasiva(227),

UTILIDAD DE LA ASISTENCIA CON VNI EN
PACIENTES CRONICOS

A partir de estudios fisioldgicos en adultos se ha demostrado
que el soporte ventilatorio no invasivo logra disminuir la
actividad electromiogréfica del diafragma, la presion transdia-
fragmatica, la frecuencia respiratoria y aumentar el volumen
corriente, lo que se traduce en una disminucién del trabajo
respiratorio y aumento secundario de la tasa de ventilacion
alveolar minuto(?), Esto permite el descanso de los mésculos
respiratorios y se acompana de otros beneficios en el paciente
crénico, a saber:

- Estabilidad de la via aérea superior{!”), permitiendo un
flujo de aire normal, con minima resistencia y menor trabajo
respiratorio, asi como una menor tasa de despertares (arousal)
y fragmentacién del suefio en el PSG. Estos eventos son
especialmente importantes para el cuidado de pacientes con
sindrome de apnea obstructiva del suefio (SAOS) y nifos
con malformaciones craneofaciales como sindrome de Apert,
Cruzon y otros.

- Menor consumo de oxigeno al disminuir el trabajo
respiratorio, menor produccién de CO, y menor gasto
energético por parte de los mUsculos respiratorios. Existe un
aumento de la tolerancia a la fatiga durante el dia, cuando se
brinda soporte ventilatorio durante el suefio que se traduce
en mejorfa en la calidad de vida®¥.

- En pacientes con limitacion ventilatoria restrictiva la
presién positiva en la via aérea aumenta la CRF disminuye
la tendencia al colapso alveolar, disminuye la presién trans-
pulmonar que el paciente debe generar y disminuye el riesgo
de desarrollar hipoxemia(!),

- El'incremento de la distensibilidad pulmonar optimiza la
mecanica del sistema pulmén-térax, mejorando el intercambio
gaseoso.

- El uso prolongado de la VNI en pacientes portadores de
sindrome de hipoventilacion alveolar nocturna mejora la
sensibilidad del centro respiratorio a los niveles de CO, en
sangre(!), ayudando a mejorar el volumen minuto.

- Finalmente, el paciente con insuficiencia ventilatoria cronica
que recibe VNI presentan menos exacerbaciones respiratorias,
disminuye el nimero de hospitalizaciones/afio, mejora los
trastornos respiratorios durante el suefio y mejora la calidad
de vida(22:24.25),

UTILIDAD DE LA ASISTENCIA CON VNI EN
PACIENTES AGUDOS

La VNI se ha usado con éxito en nifios con patologias agudas,
aun cuando los criterios de seleccién y resultados han sido
frecuentemente establecidos mediante estudios retrospectivos
o series clinicas pequenas, la mayorfa de las veces, en pacientes
crénicos con descompensaciones agudas ¢8). No existen
estudios que comparen los beneficios de la VNI con la
ventilacién mecanica convencional, mas alin cuando el resul-
tado a evaluar es la disminucién de la tasa de intubaciéon en
pacientes con insuficiencia respiratoria aguda. Sin embargo,
en pacientes con insuficiencia respiratoria aguda asociada a
infeccién baja del tracto respiratorio (previo al desarrollo de
falla global) se ha usado VNI. Para ello se requiere una via
aérea permeable y una situacién hemodindmica estable y
ausencia de compromiso sensoriaG93"), Con estos criterios
se ha reportado disminucién de los dias de hospitalizacién
en unidades de cuidados criticos, pero sin demostrar una
disminucién del riesgo de intubacion®). Del mismo modo la
VNI ha sido (til en el retiro de la ventilacion mecanica invasiva,
disminuyendo la falla de extubacion, especialmente en unidades
de neonatologfal®233), En el caso de pacientes con asma grave
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Presién positiva continua en
A la via aérea (CPAP)

v

*Respironics, USA

Figura |.- Curva de Q durante la respiracién espontanea
en un paciente con CPAP*

los estudios muestran resuttados dispares, posiblemente dado
lo heterogéneo en la seleccién de pacientesG4),

MODALIDADES DE ASISTENCIA CON VNI CON
PRESION POSITIVA EN LA VIA AEREA

Existen dos modalidades para entregar soporte de presion
positiva con interfases no invasivas(®):

| CPAP (Continuous positive airway pressure). Especial-
mente Util en SAOS, o en las patologias con obstruccion de
la via aérea alta y resistencia aumentada (laringe - faringe)
secundaria a causas anatémicas como sindrome de Pierre
Robin, Treacher Collins u obstrucciones dindmicas de la via
aérea como traqueomalacia y menos frecuentemente larin-
gomalacia® (Figura ).

2. BiPAP (Bilevel positive airway pressure), que entrega
presion positiva a la via aérea en 2 niveles (Figura 2). Es una
modalidad Util para los trastornos restrictivos que requieren
aumentar la CRF y disminuir el trabajo de los musculos
respiratorios (enfermedad de Duchenne, Steiner, Ulrich,
miopatias congénitas, atrofia espinal congénitas y otras con-
diciones), cifoescoliosis severa y en enfermedades con com-
promiso anatémico del sistema nervioso central como mie-
lomeningocele operado, Arnold Chiari tipo Il o Arnold Chiari
tipo | (sin mielomeningocele). También es Util en el caso de
alteraciones en el centro respiratorio (sindromes de hipoven-
tilacién central congénitos o adquiridos)26-2%), EI BiPAP se
puede utilizar en distintas modalidades. No obstante las mds
frecuentes son: asistida (S), asistida - controlada (S/T), es decir
con frecuencia de respaldo y controlada (T).

Utilidad de los parametros de programaciéon

IPAP es la presion positiva inspiratoria en la via aérea, EPAP
es la presion positiva espiratoria en la via aérea. Cuando la
presion diferencial (IPAP - EPAP) es mayor a 4 cmH,O,
mejora el volumen minuto. A mayor IPAP se genera un mayor
volumen corriente disminuyendo el trabajo de la musculatura

BIFLEX

IPAP \
FPAP

*Respironics, USA
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Figura 2.- Curva de Q/T Y P/T durante un ciclo de
respiracion con Bipap se sefiala el valor nivelado de IPAP
EPP y la opcién de exalacion facil (BIFLEX)*.

inspiratoria. Se sugiere iniciar la ventilacién con valores de
IPAP de 8 a 10 cm de H,0 e ir aumentando, seglin tolerancia,
en 2 cm hasta mejorar el trabajo respiratorio (evaluable por
la disminucién de la frecuencia respiratoria y la disnea). Esta
titulacion también debe tener como objetivo mejorar la
saturacion de hemoglobina (SpO,) vy la presion arterial de
CO, (PaCO,). Los niveles de IPAP superiores a 20 cm de
H,O son mal tolerados por el paciente y representan una
contraindicacion relativa a este método de soporte ventilatorio.

El EPAR mejora la CRF y la oxigenacién. Se inicia con
valores de 4 cm de H,O. Infrecuentemente se sobrepasan
los 8 cm de H,O.

La frecuencia respiratoria (FR) de respaldo (backup) es
necesaria en todos aquellos pacientes con riesgo o confirma-
cién de apneas o disminucién del volumen minuto; sea esto
por alteracion primaria del comando (drive) respiratorio
(hipoventilacién central)??) o secundario a fatiga de la bomba
respiratorial! 26-28), En equipos mas antiguos se puede fijar la
FR estableciendo el tiempo inspiratorio del IPAP habitual-
mente este representa el 33% del tiempo del ciclo respiratorio
(Relacion I:E = 1:2). En modelos mas nuevos, la FR se fija
directamente.

El rise-time (tiempo de transicion o de ascenso), regula la
velocidad de transicién desde el final de la espiracién al inicio
de la inspiracién, a mayor rise-time, mas demorara alcanzar
el IPAP fijado o programado a lo largo del ciclo respiratorio.
Este tiempo debera ser corto en aquellos pacientes con
disnea secundaria a trastornos ventilatorios restrictivos. Los
valores del rise-time oscilan entre 0.1- 0.6 seg (Figura 3).

El tiempo de rampa consiste en el periodo de latencia -
expresada en minutos- que el equipo demora en alcanzar
las presiones seleccionadas por el tratante. Generalmente el
EPAP minimo para iniciar el tiempo de rampa es de 4 cm de
H,O y el tiempo para alcanzar las presiones planificadas es
de 5-30 minutos. Esta modalidad de entrega progresiva de
la presion en la via aérea es particularmente Util y cdmoda
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Tiempo de subida (rise time)

Tiempo necesario para alcanzar la
Presién Inspiratoria Establecida

* Transicion desde PEEP hasta IPAP
* 0,1 to 0,6 segundos

— | |— —» |

r
- |

‘ t —

*Respironics, USA

Figura 3.- Curva de P/T durante un ciclo de respiracion
con BiPAR y 2 tiempos diferentes de rise time. Se observa
que mientras mayor sea esta transicion, menor es el
tiempo inspiratorio efectivo®.

en pacientes con SAOS, dandole el tiempo suficiente para
alcanzar el suefio39),

Opcidn AVAPS (presién de soporte con volumen promedio
asegurado). En esta opcién disponible en los BIPAP Respironics
Vision, Harmony y Synchrony es posible fijar un volumen
corriente (minimo 200 ml) en la modalidad esponténea y
asistida/controlada. El equipo realiza una ventilometria de los
volimenes exhalatorios y ajusta el nivel del IPAP en el rango
de 2 valores prefijados (IPAP maximo y minimo). De esta
manera, si el volumen corriente es inferior, durante los ciclos
posteriores, se incrementaré el IPAP necesario para lograr
este volumen corriente hasta un valor no superior al IPAP
maximo. Si esto sucede y no se logra el volumen corriente
(VC) el equipo activa la alarma de VC no logrado. Esta opcién
es muy Util para prevenir el riesgo de hipoventilaciéon, man-
teniendo todas las ventajas de la ventilaciéon ciclada por tiempo
y limitada por presion.

En caso de ser necesario entregar oxigenoterapia es posible
conectar el oxigeno a la mascarilla nasal, siempre que el flujo
no sea superior a 3 litros por minuto. Si es necesario utilizar
flujos mayores se puede incorporar un adaptador en T en el
extremo del corrugado cercano al BiPAP Los equipos gene-
radores de flujo no tienen un mezclador interno y por lo
tanto la FIO, lograda es variable y depende de la mezcla
producida durante el ciclo inspiratorio y espiratorio entre el
flujo de O, desde su fuente de administracién (concentrador,
cllindro, red) y el flujo generado por el BiPAP necesario para
entregar las presiones seleccionadas.

En caso de existir fugas a nivel de la interfase (mascarilla),
estas seran compensadas a expensas de un incremento en
el flujo generado por el equipo, disminuyendo proporcional-
mente el porcentaje que representa el O, en el sistema de
entrega. Esta situacién es causa frecuente de caidas en la
saturacion del paciente y no sera corregida con aumentos en

la cantidad de O, aportado, sino reposicionando y adaptando
la mascarilla a la cara del paciente de tal modo de disminuir
la fuga®?).

Mascarillas

La apropiada eleccién de las interfases es un elemento muy
importante en lograr la necesaria transferencia de las presiones
a la via aérea, permitiendo una ventilacién apropiada, sin
producir eventos colaterales indeseados. La mayorifa de las
veces, las lesiones ocurren en los puntos de apoyo de la
mascarilla, como son el puente nasal y los pliegues nasoge-
nianos(38),

La mascarilla nasal es la mejor tolerada y suele ser la eleccion
en los pacientes con AVNI en domicilio('3:39), La mascarilla
nasobucal se prefiere en pacientes que persisten con habito
de respirador bucal y en algunos pacientes con insuficiencia
respiratoria aguda y parametros de ventilacion mas exigentes.
La mascarilla facial completa es una alternativa poca utilizada
en nifios, sin embargo suele ser de mayor utilidad en nifios
mayores de 2 afios con malformaciones craneofaciales que
dificulten la correcta adaptacién de las mascarillas.

COMPLICACIONES

Las mas frecuentes estan en relacion con la interfase y su
ajuste(36:38) Sy prevencién y correccion pasan por una
adecuada seleccidn de las mascarillas y un apropiado cuidado
de enfermerfa -especialmente de los sitios de apoyo- como
es el puente nasal, asf como por la utilizacién de parametros
ventilatorios minimos que satisfagan los objetivos clinicos
deseados (Tabla ). Las complicaciones més frecuentes se
resumen en la (Tabla 2).

La intolerancia a la mascarilla es especialmente frecuente
en nifos pequefos producto de la desproporcidn entre la
interfase y el macizo craneofacial, dificulttades para adecuada
fijacion o escape por boca en caso de interfases nasales. Las

Tabla I.- Objetivos de la VNI

Prolongar vida

Generales : : -
Mejorar calidad de vida

Asistir musculatura respiratoria

Disminuir la hipercapnea
nocturna

Especificos Mejorar el intercambio gaseoso

Prevenir atelectasias

Mejorar la permeabilidad de la

via aérea superior
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Tabla 2.- Complicaciones de la VNI

Asociadas a la interfase  ® Intolerancia a la mascarilla
* Lesiones de piel en los
puntos de apoyo (desde
irritacién hasta escaras)
Alteracion del crecimiento
del macizo facial (hipoplasia
mediofacial)
Conjuntivitis por apoyo de
bordes de la interfase

Asociadas al flujo aéreo ¢ Distension géstrica
* Neumotdrax,
neumomediastino
Rinitis vasomotora
Conjuntivitis
Sequedad de mucosas
* Despertares nocturnos
producidos por el flujo de
aire

Otros Caidas en la FiO2 por
aumento compensatorio

en flujo aéreo.

fugas de aire, produciran un incremento del flujo por parte
del equipo, en un intento por mantener las presiones pre-
establecidas, lo que finalmente puede producir conjuntivitis,
distensién gastrica, sequedad de mucosas, rinitis vasomotora
e incomodidad. La presencia de neumotdrax o neumome-
diastino son infrecuentes y se asocian a uso de presiones altas
en pacientes con requerimientos ventilatorios altos en insufi-
ciencia respiratoria agudaG!),

CONCLUSIONES

La VNI es un método Util de tratamiento y sostén de la funcién
del aparato respiratorio en multiples escenarios tanto en
pacientes con patologfa aguda como crénica. La fisiologfa y
fisiopatologfa del paciente pediatrico hacen que estos sean
especiamente susceptibles a la falla respiratoria. Existe creciente
evidencia que demuestra que el soporte con presién positiva
en la via aérea por métodos no invasivos es una técnica
efectiva, eficaz y con alto perfil de seguridad. Como en
cualquier otra terapéutica, para ser empleada con éxito, es
necesario un adecuado conocimiento y manejo de sus
fundamentos, caracteristicas y limitaciones.
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Resumen

En el tratamiento de los pacientes con insuficiencia respiratoria cronica, ya sea esta por una condicion
progresiva o estable, se ha incorporado en los Ultimos afios la Ventilacidon Mecanica no Invasiva (VNI)
como una alternativa eficiente en el manejo domiciliario. Su uso protocolizado ha logrado mejorar
la evolucidn y sobrevida de estos pacientes, disminuyendo la morbilidad relacionada a exacerbaciones
y mejorando la calidad de vida del paciente y su familia. Esto ha requerido establecer criterios estrictos
de seleccion y revisar las contraindicaciones seglin consideraciones técnicas v éticas. Estas decisiones
tienen implicancias econdmicas, tecnoldgicas y en la organizacién de una red de apoyo en que
participe en forma fluida todo el equipo de salud. Se mencionan las recomendaciones existentes para
iniciar la VNI y los criterios de seleccién considerados en el Programa Chileno de Asistencia Ventilatoria
no Invasiva en Domicilio.

Palabras Claves: Ventilacion mecanica no invasiva, criterio de seleccién, nifos.

INTRODUCCION Tabla |.- Causa de insuficiencia respiratoria crénica

. . o S " tible de AVNI
La asistencia ventilatoria no invasiva (AVNI) puede ser utili- susceptible de

zac/ja‘ er(1‘ g)aofantes con |nsuf|,C|(.3nC|a respiratoria agudz.i Y I. Enfermedades del sistema nervioso central
cronicat’, S|endt;3| ehdes;[fz)ulct:lmo? donde los b,enzﬂudos 2 Malformacion de Armold Chiari
estan mejor estg €cldos L Oh,S'St,e en un metodo de b. Traumatismos y alteraciones vasculares
apoyo ventilatorio con presién positiva intermitente durante G

~ ) . c. Trastornos del control ventilatorio
el suefio. Se entrega a través de una mascarilla nasal, nasobucal . .

. . L . d. Mielomeningocele
o facial evitando de este modo las complicaciones derivadas

. Iy . N PSR 2. Enfermedades neuromusculares
de la intubacion, traqueostomia y ventilacion mecénica invasiva :

o , . L a. Distrofias musculares

(VM) prolongadal!). La AVNI en el paciente con insuficiencia b Atrof | ol
respiratoria crénica permite el descanso de los mUsculos ' Mt@ 'a Muscuiar espina
respiratorios, estabiliza o revierte la hipoventilacion, mejora c. l?patlas congem.tas N
el intercambio gaseoso, previene la aparicion de atelectasias, 3. Anormalidades de la caja toracica

mejora la calidad del suefio y la calidad de vida relacionada a. Cifoescoliosis
a salud, restableciendo la independencia funcional (ver capitulo b. Deformidades de la pared toracica
2y 6)(179), 4. Obstruccién dinamica de la via aérea superior
y/o central
a. Apnea obstructiva del suefio (SAOS)
AVNI en el paciente crénico b. Sindromes craneofaciales

c. Tragqueomalacia - Broncomalacia
5. Enfermedad pulmonar crénica
a. Fibrosis quistica
b. Enfermedad pulmonar crénica post viral
c. Displasia broncopulmonar
6. Sindromes de hipoventilacién - obesidad

a. Sindrome de Prader Willi

Correspondencia: Dra. Guisela Moya, Neumdlogo Pediatra. Programa AVNI b. Obesidad mérbida con SAOS
Servicio Salud del Maule. Email: gmoyad@gmail.com '

En el paciente crénico se utilizan fundamentalmente genera-
dores de flujo y presidn positiva en dos niveles (BiPAP). El
objetivo es aumentar la capacidad residual funcional (CRF) y
disminuir el trabajo respiratorio en patologias con un patrén
restrictivo, generalmente con hipoventilacion nocturna secun-
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Tabla 2.- Criterios de seleccién para ventilacién mecanica no invasiva

Criterios de Seleccién Inclusién Exclusién

Condicidn clinica estable, sin | |.- Pacientes con insuficiencia respiratoria * Enfermedad neuromuscular de
cambios importantes de los crénica y sindromes de hipoventilacion progresion rapida.

parametros de AVNI en las nocturna secundarios a patologia que * Pardlisis cerebral.

Ultimas tres semanas. cumplan los siguientes criterios:

e Saturometria nocturna continua anormal
(SpO,< 90% > 10% del tiempo de suefio)

e CVF <50% valor predicho,Pimax <40cm de
H,O, PEF tos bajo 150 I/m

* GSA: PaCO, >50 mmHg, EB> 4mEg/l.

2.- Pacientes con enfermedad neuromuscular de * Falta total de tolerancia a
progresién lenta o estacionaria. mascara (interfase).

* Trastorno de deglucidn con
ausencia de proteccién glética.

Necesidad de soporte
ventilatorio nocturno por
tiempos de permanencia no
mayor a |0 horas.

Necesidad de soporte ventilatorio
por méas de |0 horas o ausencia de
autonomia respiratoria fuera de

Hipercapnea sin acidosis 3.- Pacientes con compromiso primario o
respiratoria. Requerimiento secundario del comando ventilatorio y
de oxigeno < de 2 |/m para sindrome de apneas obstructivas del

mantener SpO, > 93% suefo (SAOS) con:

¢ 5pO, frecuente < 90% en registro continuo
por al menos 8 hrs. de observacién.

* indice de apneas/hipopneas > 5/, co,
transcutaneo > 50 mmHg por mas 50%
tiempo registro nocturno.

soporte de presidn positiva.

IPAP/EPAP no superior a
20/8 cm de H,0.

Menor de 6 meses (relativo)

Situacion socioecondmica
con instalaciones y servicios
basicos apropiados.

Nivel de instruccidn que
permita cumplimiento de
indicaciones.

No cumplir con los criterios
de evaluacion social referidos
en los criterios de inclusién.

Cuidadores comprometidos
con el seguimiento vy los
controles

Imposibilidad de mantener
controles de seguimiento al alta.

daria a insuficiencia de la bomba respiratoria por enfermedades
neuromusculares y cifoescoliosis’-'2), Se ha utilizado también
en nifos con obstruccidn de la via aérea superior, apneas
obstructivas del suefio (SAOS), obstruccién dinamica de la
via aérea central (traqueo y broncomalacia), en pacientes con
dafio pulmonar crénico como bronquiolitis obliterante post-
viral y fibrosis quistica(!3:'4), Con menos frecuencia en pacientes
con sindrome de hipoventilacién central u otras condiciones
que comprometan el control ventilatorio como en pacientes
con mielomeningocele, malformaciones del tronco cerebral
y de la base del craneo (Tabla I).

CRITERIOS DE SELECCION

Desde el punto de vista clinico, los pacientes con sindromes
de hipoventilacién nocturna debidos a patologfas neuromus-
culares, cifoescoliosis o enfermedad pulmonar crénica pueden
presentar sudoracién nocturna, cefalea matinal, trastornos
neurocognitivos con bajo rendimiento escolar, ademas de
infecciones respiratorias recurrentes o mal incremento pon-
doestatural. Sin embargo, al igual que los examenes de funcidn
pulmonar (espirometria) y estudio de gases en sangre en
vigilia tienen baja sensibilidad para plantear los requerimientos
de AVNI(I5.16),
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Por lo tanto, cuando iniciar la AVNI es un tema actualmente
en discusién(!?), Su indicacién precoz en pacientes con
enfermedades neuromusculares y cifoescoliosis, es decir, al
momento de pesquisar hipoventilacion durante el suefio ha
demostrado una mejor evolucién clinica que cuando se indica
en funcién de criterios mas tradicionales como es la presencia
de hipercapnea, sintomas en vigilia o un patrén ventilatorio
restrictivo ya establecido('9),

De esta forma para definir la inclusién de un paciente a un
programa de AVNI domiciliario o bien mantener en obser-
vacion clinica o incluir en protocolos de entrenamiento
muscular; es necesario realizar una evaluacién complementaria
que incluye:

a) Pruebas de funcién pulmonar
i Espirometria y curva de flujo -volumen
i Evaluacién de fuerza muscular
|. Presiéon inspiratoria maxima (Pimax)
2. Presién espiratoria méaxima (Pemax)
3. Ventilacién voluntaria méaxima (VVM)
4. Flujo espiratorio pico de tos o PEF tos.
b) Estudios durante el suefo(!?)
i. Saturometrfa continua de pulso de 8 a 12 horas
ii. Polisomnografia (PSG)
c) Monitorizacién de intercambio gaseoso
i. Gasometria arterial, venosa o de sangre capilar.
ii. Saturometrfa de pulso diurna o nocturna
iii. Capnograffa, registro de PCO, transcutanea (PtCO,)
d) Evaluacién de la deformidad esquelética

i. Estudio radioldgico de columna total (determinacion
del angulo de Coobs).

La disminucién de la fuerza y resistencia muscular frente
a la fatiga es el primer elemento clinico presente en las
enfermedades neuromusculares. Lo primero en comprome-
terse desde el punto de vista funcional seran las presiones
maximas generadas por la bomba respiratoria (Pimax y Pemax).
Posteriormente ocurre una disminucién progresiva de la
ventilacion voluntaria maxima (VVM) hasta finalmente afectar
los volimenes pulmonares y la capacidad vital forzada (CVF).
Una disminucion de la fuerza muscular inspiratoria del 50%
se traducira en una reducciéon del 20% de la CVF por lo que
este indice es poco sensible para detectar compromiso inicial
de la bomba respiratoria(2),

Los criterios de seleccién publicados para nifios se han
adaptado en base a las recomendaciones en adultos y en
base a la experiencia de seguimiento ambulatorio en series
pediatricas?'-23), Existen criterios funcionales especialmente
en nifios con Distrofia Muscular de Duchenne que han sido
definidos como predictores de hipoventilacién nocturna con
objeto de indicar AVNI en pacientes con enfermedades
neuromusculares y deformidad torécica (cifoescoliosis)Z4),

Tabla 3.- Recomendaciones tradicionales de AVNI

Recomendaciones de AVNI crénica en pacientes con
enfermedades neuromusculares

¢ PCO,; > 45 mmHg, PO, < 60 mmHg.

* SpO; nocturna < 90% por més 0% tiempo
de monitorizacion.

¢ Sintomas de hipoventilacién crénica

e CV < 1500 ml

e PIM < 30 cms H,O

Parametros funcionales relacionados con la indicacién
de AVNI (Sindrome de hipoventilacion nocturna)

* VEF| < 40% predictor sensible que se correlaciona
con desaturacién nocturna y hipercapnea.

* PaCO; > 45 mmHg agrega especificidad, sobre
todo si EB > 4 mmHg.

Recomendaciones de estudio

e GSAsi VEF| < 40%.

¢ Polisomnografia con PaCO, > 45 (EB > 4)
por alta posibilidad de hipoventilacién y necesidad
de AVNI.

e CO; transcutaneo > 50 mmHg por mas 50%
registro nocturno hace diagndstico de
hipoventilaciéon nocturno.

La tabla 2 resume los criterios de seleccion considerados
en el Programa chileno de AVNI, en pacientes con insufi-
ciencia respiratoria crénica y sindromes de hipoventilacién
nocturna secundarios a enfermedades neuromusculares,
cifoescoliosis severa o dafio pulmonar crénico(2>26), La tabla
3 sefiala las recomendaciones tradicionales para indicar
AVNIy lafigura | detalla la evaluacién e intervencién sugerida
seglin las presentaciones clinicas esperables en distintos
momentos de la evolucién('e),

La tarea de seleccionar los pacientes segln los criterios
anteriormente expuestos requieren un enfoque multidisci-
plinario que debe incluir la participacion de los siguientes
profesionales responsables de las acciones que se detallan(2>-26);

I Broncopulmonar, encargado de la inclusién de los
pacientes y proponer la modalidad ventilatorio.

2. Neurdlogo: define diagndstico sindromatico y localiza-
torio, como también velocidad de progresion de la
enfermedad y prondstico.

3. Broncopulmonar coordinador del Programa AVNI,
autoriza el ingreso de los pacientes postulados y realiza
la evaluacion clinica del programa, coordina las actuali-
zaciones de las normativas técnicas y estudios comple-
mentarios en centro de estudio de suefio (PSG). Coor-
dina las acciones destinadas a optimizar en forma
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Figura |.- Enfermedades neuromusculares. Presentacion clinica, evaluacién e interpretacion sugerida

Evaluacién clinica

'

Fuerza (Pimax, Pemax), Funcién bulbar(PEF tos, estudio deglucién),
funcion pulmonar, estudio Rx. térax y columna

}

Trastornos respiratorios durante
el suefio (REM)
CVF < 60% predicho

'

Trastornos respiratorios durante
el sueno (REM y noREM)
CVF < 40% predicho

Falla ventilatoria durante el dia
CVF < 20% predicho

Tos ineficiente
Peak flow tos < 180 L/m

Neumonias/atelectasias

Intervencién sugerida

AVNI
Tos asistida

4

Disfuncién bulbar

!

Adaptado de: Respiratory Support for the Severely Handicapped Child with Neuromuscular Disease: Ethics and Practicality. Simonds A. Semin Respir
Crit Care Med 2007;28:342-354.

cuantitativa y cualitativa las prestaciones definidas por
las normativas técnicas y en las estrategias sanitarias.

Enfermera coordinadora, realiza la gestién adminis-
trativa, evaluacion estandares de calidad, sistemas
de registro, evaluacién calidad de vida y coordinacién
de la capacitacién de los cuidadores y proveedores
de salud.

Enfermera clinica, responsable de los consentimientos
informados, supervision del cumplimiento del tratamien-
to en el domicilio, educacién del paciente, coordinacion
con los policlinicos de especialidad y con la atencién
primaria de salud. Lleva registro de los eventos en
domicilio. Promueve estilos de vida saludables.

Kinesidlogo, ejecuta en domicilio las actividades de
kinesioterapia respiratoria y motora, entrenamiento y
supervision de la programacién de la modalidad y
parametros de VNI.

Ortopedista, necesidad de értesis, artrodesis, vias de
abordaje.

Cirujano infantil en caso de requerir gastrostomia.

Maximo facial, necesidad de ortodoncia, cirugfas co-
rrectoras.

| 0. Equipo de salud mental: Psicélogo v /o psiquiatra infantil

para los pacientes y sus familias. Fundamental en manejo
trastornos del &nimo, intervencion en crisis, fomento
estilos de vida saludable y como vivir con una patologfa
crénica. Manejo del duelo.

. Asistente social: Informe social, red de apoyo. Definicion

de roles. Postulaciones ayudas técnicas y beneficios
especiales. Relacién con municipalidades y otras acciones
intersectoriales como educacién v tribunales de familia.

| 2. Sistemas de preemergencia y linea telefonica de emer-

gencia. Coordinan y ejecutan los planes de contingencia
y flujogramas para la resolucién escalonada y categori-
zada, segun nivel de complejidad, de los eventos
vinculados a un quiebre en la condicién de estabilidad
clinica.

ESTUDIOS DE SEGUIMIENTO

La permanencia de los pacientes en AVNI dependera del
impacto en su evolucion clinica y adherencia al tratamiento.
Existen pocos estudios de seguimiento de pacientes crénicos
con AVNI domiciliaria. El inicio de la VNI nocturna en aquellos
con sindrome de hipoventilacién nocturna se asocié a dismi-
nucién en la morbilidad secundaria a exacerbaciones respira-
torias generalmente por neumonias y atelectasias que condi-
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cionan hospitalizaciones. Mejorfa en los trastornos respiratorios
durante el suefo vinculado a disminucion de sintomas diurnos
como somnolencia, cefaleas matinales, falta de apetito y
alteracién en la concentracién. Existe mejorfa en la calidad
de vida y disminucién de los costos directos e indirectos(’-27),

CONCLUSIONES

Elingreso de un paciente a un programa de AVNI en domicilio
debe ser resuelto en conjunto con el paciente, su familia y
el equipo de profesionales de la salud responsables de sus
cuidados que se sintetice en la firma de un consentimiento
informado. Se deberan considerar las recomendaciones y los
criterios de seleccién que han sido propuestos. Como también
los aspectos éticos(!628) que salvaguarden el mejor impacto
posible en la calidad de vida del paciente y su familia respetando
la diversidades culturales, sociales y religiosas en cada caso
en particular que seran analizados en los capftulos correspon-
dientes.
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Resumen

El presente capitulo aborda aspectos fisiopatoldgicos de los trastornos respiratorios del suefio (TRS)
y los métodos diagndsticos disponibles para su pesquisa precoz en pacientes neuromusculares, en
riesgo de hipoventilacién nocturna, con objeto de ayudar en la decision de cuando iniciar ventilacién

mecanica no invasiva (VNI).

Palabras Claves: Trastornos respiratorios del suefio, enfermedades neuromusculares, polisomnografia,
ventilacidn mecanica no invasiva.

INTRODUCCION

La presencia de transtornos respiratorios del suefio (TRS) en
escolares se asocia a problemas relevantes de salud(!). Existe
mayor morbilidad respiratoria, alteracién del patrén normal
de crecimiento®), alteraciones conductuales, psiquigtricas®)
y una mayor frecuencia de trastornos del aprendizaje(!). En
nifos y adolescentes con enfermedades neuromusculares,
los TRS son hallazgos frecuentes y de mayor severidad®. Se
ha descrito la presencia de apneas e hipopneas y otras
alteraciones en el patrén respiratorio en nifos con distrofia
muscular de Duchenne, atrofia espinal, distrofia muscular
congénita y otras miopatfas®*>) Existe evidencia que el uso
de ventilacion no invasiva (VNI) mejora estos trastornos, con
lo cual es posible mejorar la calidad de vida, disminuir las
complicaciones y la mortalidad®”).

La importancia de la pesquisa de los TRS en pacientes con
enfermedades neuromusculares se sustenta en evidencia
reciente que sugiere que el inicio precoz de la VNI ante la
presencia de hipoventilacién nocturna, aln cuando existan
sintomas diurnos sutiles y los gases sanguineos en vigilia sean
normales, podria modificar la historia natural de la enferme-
dad®. La confirmacién de la sospecha clinica de TRS requiere
examenes de laboratorio complementarios. Estos examenes
en orden creciente de especificidad son: gases en sangre
arterial al despertar, registro de la saturacién de oxigeno
(SpO,) nocturna continua, registro nocturno de CO, trans-
cutaneo (tcPCO,) o CO, al final de la espiracion (ETCO,)
y polisomnografia digital extendida (PSG).

El objetivo del presente capftulo es describir los estudios
del suefo disponibles para la pesquisa y evaluacién precoz
de los TRS en pacientes con enfermedades neuromusculares,
especificando el rol que ellos pueden tener en definir cuando
iniciar VNI
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HISTORIA NATURAL DE LOS TRASTORNOS
RESPIRATORIOS DEL SUENO

Los trastornos respiratorios del suefio corresponden a un
amplio espectro de manifestaciones clinicas y hallazgos en
PSG. En nifios con enfermedades neuromusculares estas
manifestaciones suelen ser precoces. Sin embargo, la gran
mayorifa de las veces no son pesquisadas a tiempo, en parte
debido a la dificultad de realizar estudios del suefio. La
clasificaciéon utilizada con mayor frecuencia es la propuesta
por Marcus et al), la cual dlasifica a los trastornos respiratorios
del suefio en 4 categorias (Figura |).

Roncadores primarios (RP)

Nifos en los cuales hay presencia de ronquido pero sin
alteraciones en el intercambio gaseoso, arquitectura del suefio
0 movimientos respiratorios. Inicialmente se reconocié a esta
entidad como una condicién benigna. Sin embargo, cada vez
existe mas evidencia que demuestra efectos deletéreos a
mediano y largo plazo en este grupo de nifios(!9).

Figura |.- Espectro diagndstico de los trastornos respira-

torios del suefo.

SRAVAS

Roncador
primario

SRAVAS: Sindrome de resistencia aumentada en la via aérea
OSAS:  Sindrome de apnea obstructiva del suefio
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Sindrome de resistencia aumentada en la via aérea (SRA-
VAS)

Se caracteriza por episodios breves y autolimitados de
microdespertares, que no se asocian a trastornos ventilatorios.
Mediante la medicion de presion intraesofagica, es posible
detectar aumento de la presién pleural negativa, pero no
existe evidencia de alteraciones del intercambio gaseoso. Sin
embargo, estos pacientes presentan alteraciones cognitivas
y conductuales('!),

Hipoventilacién obstructiva

Se caracteriza por la presencia de apneas y/o hipopneas,
asociadas a una alteracion en el intercambio gaseoso. Los
findices de apnea hipopnea estan en rango elevado para la
edad (I-5/hora). En pacientes neuromusculares se puede
observar coexistencia con hipoventilacién central.

Sindrome de apnea obstructiva del sueiio (SAOS)

Este grupo representa el extremo mas grave de los trastornos
respiratorios, presenta apneas e hipopneas, indices moderada
o severamente alterados, con repercusion en el intercambio
gaseoso. En nifos con enfermedades neuromusculares este
patrén esta combinado con episodios reiterados de hipoven-
tilacién central.

Esta clasificacién permite categorizar a los pacientes derivados
por sospecha de TRS. Sin embargo, hay que recordar que
en la historia natural de los pacientes con enfermedades
neuromusculares existe un espectro continuo de cambios,
desde una categorfa leve a una de mayor severidad. La
velocidad en que las alteraciones del intercambio gaseoso
suceden y las manifestaciones clinicas asociadas se presentan
dependen de: a) la enfermedad de base, b) el nimero y
severidad de las enfermedades intercurrentes y c) el trata-
miento en curso(®),

FISIOPATOLOGIA DE LOS TRS EN PACIENTES
NEUROMUSCULARES

Los TRS en pacientes neuromusculares se deben a la ocu-
rrencia de eventos centrales y obstructivos durante el suefo.
Inicialmente se observa un comportamiento dual de la fre-
cuencia respiratoria con aumento durante el suefhio REMy
disminucién en el suefio NO REM. El suefio REM corresponde
al suefio activo con representacion electroencefalogréfica
rapida, atonfa muscular, patrén respiratorio irregular y presencia
de movimientos oculares rdpidos.

Los pacientes con SAOS tienen un desbalance entre los
mecanismos dilatadores y promotores de la obstruccion de
la via aérea superior (OVAS), con mayor compliance farin-
gea, que determina el colapso de la via aérea. En forma
secundaria presentan arousal o microdespertares frecuentes
que desorganizan la estructura del suefio y se relacionan con
eventos respiratorios. Inicialmente se observa hipoventila-
cién (aumento en el registro de ETCO, o tcPCO,) con

aumento en la presién pleural negativa y luego desaturacion.
Los microdespertares corresponden a la representacion
electroencefalografica de cambios bruscos a estadios del
suefo mas superficiales, pudiendo incluso despertar o presentar
actividad muscular en la electromiografia (EMG). Pueden
producirse en forma espontanea, inducidos por el examinador
0 como respuesta a eventos respiratorios. Cuando los
microdespertares ocurren relacionados a apneas o hipopneas
y son definidos como RERA (relacionados a eventos respira-
torios), manifiestan una respuesta protectora destinada a
poner fin al evento respiratorio que le dio origen. En estos
nifios existe aumento del umbral para generar un microdes-
pertar en respuesta a la hipercapnia(®.

En los pacientes con enfermedades neuromusculares, junto
a los eventos obstructivos descritos existe hipoventilacion
central, en ellos la escoliosis y deformidad de la caja toracica
produce distorsién de la mecanica pulmonar y alin cuando
existe indemnidad del comando ventilatorio, se presenta la
asociacion de hipoventilacién obstructiva mas hipoventilacion
central, antes que se verifique el deterioro progresivo de la
funcién pulmonar(®-9),

EFECTOS DE LOS TRS

Los TRS producen una serie de complicaciones sistémicas,
entre las cuales destacan trastornos neurocognitivos(!2),
problemas de aprendizaje, hipertensién arterial sistémica y
pulmonar, alteracion del crecimiento y desarrollo somatico.
(D, En estudios con escolares sanos, aquellos nifios con las
peores calificaciones presentan significativamente mas disturbios
en el suefo que sus pares con mejores notas(!314), En nuestra
experiencia, en trabajos realizados en colegios de Santiago,
encontramos una asociacion leve de TRS con mal rendimiento
escolar, con mayor intensidad en el drea del lenguaje('>.

Es importante destacar que muchas de las alteraciones
neurocognitivas producidas por los TRS pasan desapercibidas,
en parte por un “acostumbramiento” de los padres y de los
nifos a esta situacién. En pacientes con enfermedades neu-
romusculares la relacién de causalidad de los TRS con estos
disturbios puede ser apreciada de una manera mas débil que
en la poblacién general, vinculdandolos con sintomas propios
de la enfermedad de base o bien al aislamiento social o pobre
escolaridad. En estos pacientes destaca la importancia de
pesquisar el impacto de los TRS en la esfera neurocognitiva,
ya que cambios sutiles en el estado de animo o mal rendi-
miento en el colegio pueden ser los primeros indicadores de
un deterioro en su funcidn, en la reserva ventilatoria y en el
intercambio gaseoso. La morbilidad asociada a los TRS
comprende varias areas. Se presenta una clasificacién de los
eventos moérbidos mds frecuentes seglin el mecanismo que
los producen:

Aumento del trabajo respiratorio

Se produce un aumento del trabajo respiratorio, al aumentar
la resistencia de la via aérea, la que debe ser “vencida” para
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lograr una adecuada ventilacion. Una de las consecuencias,
es el aumento del gasto energético durante el suefio(!®) y la
consecuente disminucién del crecimiento. En pacientes con
SAOS y enfermedades neuromusculares esta disminucién
del crecimiento se hace evidente con facilidad. Existen nume-
rosas explicaciones para la disminucién del crecimiento en
los nifios que presentan TRS, entre las cuales destaca la
disminucion de la secrecién de la Insuline-Like Growth Factor-
|y niveles bajos en sus receptores(”), Ademés la sola presencia
de TRS produce aumento del gasto metabdlico en el suefio,
el cual se recupera una vez que se remueve la causa, como
es la adenotonsilectomfa en los pacientes con SAOS(7),

Hipoxemia intermitente

La hipoxemia intermitente es un hallazgo que ha cobrado un
nuevo interés en el Ultimo tiempo. La SpO, medida por
oximetria de pulso es una herramienta relativamente de facil
disponibilidad en nuestro medio. Lamentablemente la pesquisa
de desaturaciones frecuentes posee un baja sensibilidad para
el diagnéstico de TRS y se correlaciona con los trastornos
ventilatorios mas severos en la PSG. La presencia de un
porcentaje del tiempo del registro continuo nocturno > al
5% con SpO, <90%, obtenida con un saturémetro de pulso
con tecnologia de registro latido a latido y con sefial de
extraccién digital debe hacer sospechar la existencia de TRS
severo. El nimero de episodios de desaturacién por hora >
al 4% del basal o indice de desaturacion (Dly), registrado
durante una PSG, permite una aproximacion mas sensible a
los TRSU®). La interpretacion del DI, debe ser cuidadosa, ya
que un registro con artefactos puede conducir a errores de
valoracién. Especial interés existe en entender el significado
de episodios de desaturacion leve en la evolucion a largo
plazo(10),

Fragmentacién del suefio

La disrupciéon de la arquitectura del suefio es uno de los
cambios que puede ser dificil de evaluar, ya que requiere
experiencia en la interpretacién de estadios del suefio y en
cambios sutiles en el trazado electroencefalogréfico. Las etapas
del suefio se clasifican en suefio REM y No REM, éste Ultimo
se divide en S1-2-3-4. La presencia de microdespertares
durante las distintas etapas del suefo, provoca alteraciones
en el sistema autondmico, las cuales serfan las responsables
del aumento en la presion arterial sistémica y pulmonar,
ademas de la vasoconstriccion caracteristica asociada a este
tipo de fendmenos. Los efectos de la fragmentacién del suefio
han sido estudiados en adultos y en nifios sanos(!?). Las
funciones cognitivas mas afectadas son la memoria, el &nimo
y la concentracion. Estos efectos pueden ser muy deletéreos,
ya que ademas de deteriorar su rendimiento escolar, puede
provocar aislamiento social y conductas agresivas.

Hipoventilacién nocturna

En pacientes neuromusculares se produce hipoventilacion
por la debilidad muscular, por la escoliosis con disminucién

Tabla | .- Sintomas asociados a los TRS.

SINTOMAS
Vigilia Suefio
Mal rendimiento escolar | Ronquido
Somnolencia Apnea presenciada por padres
Agresividad Respiracién paradojal

Hiperactividad Enuresis

Cefalea matinal Despertares frecuentes

Trastornos del aprendizaje | Suefio no reparador

de la distensibilidad de la caja toracica y eventualmente por
compromiso del comando ventilatorio que se manifiesta en
la PSG con apneas centrales, respiracién paradojal, apneas
obstructivas o hipopneas. Estos Ultimos eventos respiratorios
se deben generalmente a colapso de la musculatura faringea.
Estos fendmenos de hipoventilacién se asocian mas frecuen-
temente a aumento de la PaCO, y en TRS mas severos con
apneas y/o hipopneas frecuentes, a hipoxemia. En nifios las
estructuras faringeas tienen una mayor colapsibilidad que en
los adultos, por lo que la principal manifestacion de la hipo-
ventilacién va a ser el aumento de la PaCO,. La hipercapnea
exagera el efecto de la hipoxemia y directamente puede
afectar al SNC, aumentar la presién de la arteria pulmonar
y el tono simpatico. Por este motivo los estudios PSG en
nifos, en especial en pacientes neuromusculares, deben
incluir la medicion indirecta de la PaCO, a través de la ETCO,
o la TcPCO,20),

ANAMNESIS Y EXAMEN FiSICO

La pesquisa de los TRS parte con una historia dirigida. Los
sintomas, como ya se ha sefialado, muchas veces son ines-
pecificos y se subvaloran. Los sintomas mas frecuentes son:
ronquido, la presencia de apneas vistas por los padres, ruidos
respiratorios durante el suefio, enuresis y somnolencia diurna.
En nuestra experiencia, los sintomas reportados por los
padres que se asocian a un mal rendimiento escolar son:
quedarse dormido en clases, quedarse dormido viendo
televisién y ronquido fuerte. Ademas, se debe preguntar
dirigidamente por hiperactividad y sintomas sugerentes de
sindrome de déficit atencional.

Dentro de las preguntas a los padres o cuidadores destacan:
hitos del desarrollo psicomotor e interaccién del nifio con su
entorno. Se deben preguntar dirigidamente por la alimentacion
y signos respiratorios asociado a ésta (tos, regurgitacion,
vomitos). Ademas se deben descartar sintomas sugerentes
de hipoventilacidn, en especial nocturna, como sudoracién
excesiva, cefaleas matinales, despertares vy agitaciéon nocturna.
La tabla | resume los sintomas mas frecuentes.

Se han desarrollado una serie de cuestionarios clinicos para
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la pesquisa de TRS en poblacién general. Estos cuestionarios
tienen baja sensibilidad y contribuyen discretamente al diag-
nostico, la mayorfa de ellos no ha sido validado con PSG y
han sido realizados en paises desarrollados?! 22, En nuestro
pals, existe experiencia con el cuestionario desarrollado por
Gozal et al?3), el cual ha sido aplicado por nuestro grupo a
nifos escolares sanos y a pacientes con enfermedades neu-
romusculares. En general los valores predictivos positivos de
este tipo de cuestionarios van del 48-73% v los valores
predictivos negativos del 26-83%(29). Por lo tanto se aconsejan
como una herramienta basica de tamizaje, debiendo los
hallazgos ser confirmados con la PSG.

El examen fisico frecuentemente es negativo. Hay que
buscar dirigidamente los signos relacionados con la hipertrofia
adenotonsilar como son respiracion bucal, y aumento del
tejido amigdaliano en la inspeccidn de la cavidad bucofaringea.
Estos signos son de gran utilidad ya que son eventualmente
susceptibles de correccién quirdrgica. En pacientes neuro-
musculares la hipertrofia del tejido adenotonsilar puede
empeorar alin mas la condicién de hipoventilacién nocturna.
Otros signos importantes de destacar son: alteraciones
craneofaciales, debilidad muscular e hipotonia, observacion
del patrén respiratorio con especial énfasis en la presencia
de respiraciéon paradojal. La tabla 2 resume los signos del
examen fisico caracteristicos en niflos con TRS.

IMAGENES Y LABORATORIO

El estudio complementario para la pesquisa de la hipoventi-
lacion y de los TRS comprende los siguientes examenes de
laboratorio:

Gases en sangre

Los gases en sangre (GSA) son el método objetivo mas
frecuentemente utilizado en el seguimiento de pacientes con
patologias que requieren VNI como tratamiento crénico. Los
GSA permiten el diagnédstico certero de la insuficiencia
respiratoria global o parcial. La hipoxemia y los trastornos del

Tabla 2.- Signos asociados a TRS.

Signos habituales asociados a TRS

Facie adenoidea

Respiracién bucal

Aumento tejidos amigdaliano

Alteraciones craneofacilaes

Micrognatia

Alteraciones del paladar

Hipertensién arterial

Hipocratismo digital

Respiracién paradojal

CO2 deben ser pesquisados de forma rutinaria en estos
pacientes. La comparacién de GSA basales (pre-VNI) y en la
posterior evolucién, permiten conocer el cambio que produce
la VNI sobre el intercambio gaseoso de estos pacientes y
cuantificar el posible deterioro que producen las intercurrencias.
Los GSA en vigilia forman parte de los criterios clasicos para
la VNI en domicilio. El seguimiento con GSA debe ser hecho
cada vez que se produzcan cambios en los pardmetros
ventilatorios o durante infecciones intercurrentes y de forma
programada trimestral o semestralmente. La desventaja de
los GSA en vigilia es que se alteran tardiamente en la evolucién
de la enfermedad y por lo tanto se relacionan pobremente
con el diagndstico de hipoventilacién nocturno y menos aln
con TRS més sutiles. La presencia de PaCO, en vigilia > 50
mmHg asociada a exceso de base > a 4 mEg/L se relacionan
a hipoventilacién nocturna sobre todo en pacientes con
distrofia muscular de Duchenne (DMD)22),

Radiologia

La solicitud de exdmenes radiolégicos dependerd de la
patologfa de base. Dependiendo del tipo, gravedad y forma
de progresién de la enfermedad estos deberian ser realizados
con distinta periodicidad. En pacientes con enfermedades
neuromusculares, en especial las progresivas, se debe pesquisar
en forma dirigida alteraciones de la columna vertebral,
fundamentalmente la cifoescoliosis toracolumbar. Para esto
se deben de solicitar iméagenes apropiadas como radiografias
de columna total o bien métodos complementarios como
una tomografia axial computada o resonancia nuclear magné-
tica.

La presencia de aumento de tejido adenctonsilar se puede
confirmar con el estudio radiogréfico de cavum nasofaringeo.
La presencia de alteraciones anatémicas éseas del macizo
facial se puede confirmar mediante exdmenes radioldgicos,
los cuales son Utiles para determinar el grado de desplaza-
mientos de estructuras blandas y duras que pudieren com-
prometer la via aérea superior.

Oximetria de pulso

La oximetria de pulso tiene un valor limitado en la pesquisa
de los TRS. Presenta una baja sensibilidad en reconocer TRS
leves o iniciales, teniendo una mayor sensibilidad en SAOS
o TRS graves. Por lo tanto se altera en forma tardfa en la
historia natural de la enfermedad, siendo un método de
tamizaje discreto. Sin embargo, existen patrones caracteristicos,
reconocibles en nifios con enfermedades neuromusculares,
como son la presencia de “clusters” o grupos de desaturaciones
en espigas en el trazado de la oximetria. Este patrén se asocia
con la presencia de TRS en los registros PSG (Figura 2). Cabe
destacar, que el indice de desaturaciones (Dl,), es solamente
Util una vez eliminado artefactos. Lo ideal es contar con la
visualizacién en pantalla, de la curva de la SpO,, la cual debe
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Figura 2.- Registro “clusters” de desaturaciones de SpO;.
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Curva superior (A) es normal, las dos inferiores (B y C) muestran
“clusters” de desaturacion.

presentar una conformacion adecuada, sin amputaciones
bruscas de su forma, ni pérdida de la sefial.

Polisomnografia

La PSG se considera el estandar de oro para el estudio de
los TRS(2%), Este examen registra simultdneamente diversos
parametros fisioldgicos durante los distintos estadios del
suefio no inducido, especialmente parametros respiratorios,
cardiovasculares y del intercambio gaseoso. Este trazado es
interpretado, de acuerdo a consensos y valores de referencia
internacionales9, La polisomnografia se debe realizar en un
ambiente grato, temperado y confortable para el paciente.
En especial, se debe de tener en consideracion el ambiente
en el cual el nifio habitualmente duerme, tratando de repro-
ducir lo mas cercanamente posible estas condiciones. Por
ejemplo solicitindole que traiga su peluche, algunos juguetes
o su cobertor favorito. El estudio PSG en nifios debe ser
realizado en condiciones ideales con el padre o la madre
presente, durmiendo en la misma habitacién.

El personal técnico que realiza el examen debe estar
capacitado y entrenado de forma especffica para el trabajo
con nifos y con esta tecnologfa. La instalacion del sistema de
medicion, escapa a los objetivos de este capftulo. Las sefiales
requeridas para una correcta interpretacion son:

* Electroencefalografia (4 a 10 canales): permite etapi-
ficacion del suefo, evaluacién de microdespertares y descarte
de actividad convulsiva.

*  Oculomotilidad: permite etapificacién del suefio REM
y NO REM a través de la presencia de movimientos oculares
rapidos.

* Actimetros: Sensores de movimiento, Utiles para la
diferenciacion entre suefio y vigilia.

* Flujo nasal/oral: estos sensores son fundamentales en
el diagndstico de eventos respiratorios como las hipopneas
y apneas. El estdndar de oro es la utilizacién de una canula
de doble [imen mediante la cual se puede medir tanto el
CO, espirado como el flujo nasal.

* Movimientos respiratorios: tordcico y abdominal:
permiten discriminar el tipo de evento, junto con el flujo
nasal. De esta forma se pueden clasificar en eventos obstruc-
tivos, centrales y/o mixtos.

* SpO;y: La presencia de una caida de la SpO, > 3% del
registro basal, después de un evento respiratorio permite
validarlo como significativo.

* Capnografia (ETCO;) o TcPCO;: La medicién del
CO, ha demostrado ser una de las herramientas fundamentales
en los estudios PSG en nifios, en especial en aquellos con
enfermedades neuromusculares. La medicién del CO, debe
ser realizada en forma continua, al igual que la SpO,. Cuando
se utiliza la TcPCO,, que es la medicién transcutanea de la
PaCO, existe el riesgo de complicaciones por lesiones cutdneas
derivadas de la permanencia inadecuadamente prolongada
de los sensores para su registro. La medicién de CO, por
esta via sobrevalora los valores reales de la PaCO,. La
medicién de ETCO, o CO, al final de la espiracién, permite
una medicién mas aproximada de los valores reales de la
PaCO,. Ademas permite, mediante el registro de la curva
durante el ciclo respiratorio, descartar artefactos. La mediciéon
de ETCO, presenta dificultades en pacientes con secreciones
nasales, en los cuales se puede distorsionar la medicién y la
forma de la curva. Ambos métodos, parecen ser complemen-
tarios. EI TcPCO, tiene indicacién en aquellos pacientes en
los cuales sea dificil obtener ETCO,, como en los lactantes
o en situacion de obstruccion nasal. En la tabla 3 se sefialan
los valores de ETCO, considerados como puntos de corte
para la normalidad v para las diferentes categorfas de severidad
basados en los valores publicados por Marcus et al2”).

¢ Movimiento y posicién: permiten evaluar la posicion
del paciente. De especial utilidad para confirmar un aumento
de eventos obstructivos en posicidn supina o prona.

* Luz: mide luz ambiental. Complementa informacién,
es especial para evaluar la latencia del suefo.

* Electrocardiograma: de especial utilidad cuando existen
cambios de taquicardia o bradicardia asociados a eventos
respiratorios como hipopneas o apneas.

PARAMETROS DIAGNOSTICOS

La correcta interpretacién de una PSG implica el conocimiento
de valores de referencia y los cambios esperados en las
distintas edades.(?8) Existen varios autores extranjeros que
han publicado valores en poblacién pediatrica sana. No
existen, por ahora, datos chilenos ni latinoamericanos. Hemos
decidido combinar diversos valores, utilizando como regla
general, los valores de Montgomery Downs y cols.(28) Los
eventos registrados, apneas, hipopneas y arousal se expresan
como diversos indices que consideran el nimero de eventos
por hora (n/h). Los eventos se clasifican en(20-29);

APNEAS

Apnea Obstructiva: Ausencia de flujo nasal-bucal por al
menos 2 ciclos respiratorios, con persistencia de movimientos
toracicos y abdominales, asociado a calda de SpO, en >3%
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Tabla 3.- Valores de referencia de ETCO,.

ETCO; peak: nota basta con un sélo valor por sobre
estos para considerarse alterado

<53 mmHg normal

54-59 mmHg leve

60-65 mmHg moderado

>65 mmHg grave

ETCO, >50 mmHg, tiempo del TST

TST: Tiempo total de suefio

y/o microdespertar. Eventual presencia de respiracién paradojal

Apnea central: cese de flujo nasal al menos 2 ciclos respira-
torios, con ausencia de movimientos abdominales y toracicos,
asociado a caida de SpO, en >3% y/o microdespertar.
Algunos centros sélo consideran una apnea central a las pausas
con una duraciéon de [] 6 segundos en lactantes y de [] 10
segundos en nifos mayores.

Apnea mixta: presencia de una combinacién de los dos
fendmenos anteriores. Inicialmente central y luego obstructivo
cuando se reinician los movimientos respiratorios.

HIPOPNEAS

Disminucién del flujo de 50%, asociado a microdespertar
y/o calda de la SpO, de 3% o mads del nivel basal. Clasificacion
en centrales, obstructivas seglin iguales parametros que las
apneas (ver mas arriba).

Los pardmetros que se han usado para catalogar una PSG
como alterada son los siguientes:

| Presencia de un indice de apnea/hipopnea (AHI) mayor
al.0.

2. Aumento del indice de disturbios respiratorios (RDI)
mayor a 5.0. Refleja la suma de los eventos anteriores
y cualquier otro que provoque distorsién de la arqui-
tectura del suefio y/o del intercambio gaseoso.

Capnografia alterada (Tabla 3).

4. Oximetria alterada: registro continuo nocturno de a lo
menos 8 horas con SpO, < 90% > 5% del tiempo
de registro, obtenidos con equipos con tecnologfa de
extraccién digital. En otros equipos > 10% del tiempo
con SpO, < 90%.

5. Presencia de respiracién paradojal o “flattening” asociados
a arousal frecuentes (con un indice mayor a | | /hora)
0 a alteraciones en el intercambio gaseoso.

CONSIDERACIONES ESPECIALES EN PACIENTES
NEUROMUSCULARES

La deteccidon de TRS en estudios PSG realizados en pacientes
con enfermedades neuromusculares es alta. Ha sido descrita
en 44% de los pacientes en estudios de tamizaje y en 70%

cuando estos son realizados en pacientes con sospecha
clinica2®), En estos pacientes la PSG es Gtil para definir el
momento del inicio de la VNI nocturna9),

En nuestra experiencia con 24 pacientes que ingresaron
al Programa Chileno de Ventilacién no Invasiva, 58% presen-
taron TRS severos, destacando hipoventilacion central,
hipoventilacién obstructiva y SAOS como principales diagnds-
ticos. Estos datos son comparables con los reportados por
autores extranjeros9). En estos pacientes, la interpretacién
de los estudios del suefio debe ser realizado con especial
cuidado, teniendo en consideracién la importancia que debe
asignarse al registro de CO, como indicador de hipoventilacion.
Ademads, se debe observar con detencién la forma de la
curvas de flujo aéreo, para descartar fenébmenos de amputacion
de la fase inspiratoria o “flattening” asociados a SRAVS. La
presencia de respiracién paradojal debe ser valorada en el
contexto de una eventual alteracién del intercambio gaseoso
o microdespertares asociados.

La aparicion de sintomas de insuficiencia respiratoria y/o
de hipoventilacién franca fueron clasicamente los criterios
principales para decidir el inicio de la VNI en pacientes con
enfermedad neuromuscular. La secuencia descrita de los TRS,
con aparicién de ellos precozmente en el suefio REM, para
posteriormente extenderse a estadios no REM vy en etapas
tardfas presentar hipoventilacién nocturna, precediendo al
deterioro de la funcién pulmonar y a la presencia de sintomas
durante la vigilia, obligan a reconsiderar esta practica. La figura
3 muestra el flujograma adaptado de Simonds y cols(®), que
grafica el avance del compromiso respiratorio en pacientes
neuromusculares y con cifoescoliosis desde estadios precoces
durante el suefio REM a etapas avanzadas durante la vigilia
con insuficiencia respiratoria. La presencia de indices alterados,
asociados o no a trastornos del intercambio gaseoso, deberfa
plantear la discusién de cuando iniciar la VNIGD,

Se ha observado una mejorfa significativa de los indices de
apnea/hipopnea, desaturaciones y disminucién de la hiper-
capnea en aquellos pacientes tratados con VNIG9), Cuando
la indicacién se decide en el momento de precisar la hipo-
ventilacién nocturna los resultados en seguimiento de 24
meses son mejores que los obtenidos en pacientes que no

Figura 3.- Evolucién de la insuficiencia respiratoria en ENM.

‘ Ventilacion normal ‘

CVF <60% L -
Trastornos respratorios
asociados a suefo REM

{

Trastornos respratorios
asociados a suefo REM y NoREM

{

Insuficiencia respiratoria en vigilia

CVF <40%

Adaptado de Simonds et al.
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recibieron VNI®), El estudio polisomnogréfico debiera reali-
zarse: a) previo a iniciar la VNI y cuando exista sospecha de
hipoventilacién nocturna; b) ante la presencia de sintomas
diurnos sugerentes; c) como titulacion de los equipos para
VNI (BiPAP-CPAP) vy e) como seguimiento en aquellos pa-
cientes en los cuales se demuestren TRS leves.

EFECTO DE LA VENTILACION NO INVASIVA SOBRE
LOS TRS

La ventilacion no invasiva mejora calidad de vida y eventual-
mente el prondstico de los pacientes con enfermedades
neuromusculares®9). La ventilacién no invasiva produce efectos
beneficiosos sobre las siguientes areas:

| .- Mejorfa del intercambio gaseoso: la hipercapnea dismi-
nuye v llega frecuentemente a valores normales, los trastornos
en la oxigenacidn son mas tardios en su correcciéon, ya que
muchas veces se deben a causas multifactoriales (parenqui-
matosas) asociadas. Es importante destacar que los cambios
se observan primero en el suefio, y posteriormente en vigilia.

2.- Cambio de la distribucion de las etapas del suefo:
Estudios publicados en Europa han mostrado que existe una
mejorfa en la distribucién de las etapas del suefio, aumentando
S 3-4 (suefo profundo de ondas lentas) y REM en los nifos
tratados con ventilacién no invasivaG?).

3.- Disminucién de apneas e hipopneas.

4.- Disminucién de la respiracion paradojal.

CONCLUSIONES

Los TRS ocurren frecuentemente en pacientes con enferme-
dades neuromusculares, deben ser sospechados activamente
y confirmados con un estudio PSG. La PSG es uno de los
pilares fundamentales en el diagndstico y seguimiento precoz
de la hipoventilacién, permitiendo el inicio oportuno de la
ventilacidn mecdanica no invasiva, para mejorar calidad de vida
y prondstico.
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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 RPy las estrategias de evaluacién, entrenamiento y seguimiento.

Palabras Claves: Rehabilitacién pulmonar, enfermedades respiratorias crénicas, entrenamiento

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: Evaluaciéon 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
(EPOC). 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 cronica!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 especfificos 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-

NEUMOLOGIA PEDIATRICA
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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 motivacion 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 formacién 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
evaluacidn 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 cardiépatas.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 TMé (Conos indican cambio
de sentido).(22)
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el paciente o el operador lo estime.(2229) 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 TMé6, 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 puimonares 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 segln 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,(?) conocido como el “Test de cargas
progresivas cada dos minutos”. Es una prueba incremental
que permite determinar la PIMs, a través de la medicidn 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, segiin 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+-8 126+-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.334) 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 obtendra un
efecto local y especifico, en cambio, si participan grandes
grupos musculares, se beneficiaran los musculos 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
sicoldgicos 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.6-38) 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 prescripcién 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 Nataciéon
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(3637)

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 segiin 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 cronicas 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 relacionandolas con la sensaciéon 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.>% 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




Zenteno D. et al 31
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
|2a 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 4924 (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
[2a 15 anos 71 657.6 (485.5-785.0) 575.2-746.5 663.0+50.8 651.0-675.0
|6 aflos 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->%)

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 obstruccidn 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.(6®)
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Resumen

La calidad de vida relacionada en salud (CVRS) es un termino cada mas utilizado por los profesionales
de salud para respaldar intervenciones en el manejo de pacientes con patologfas crénicas. En pediatrfa
es fundamental involucrar a la familia y/o cuidadores en las intervenciones conducentes a mejorar
la CVRS logrando el mejor desarrollo posible de acuerdo a la etapa del ciclo vital. La evaluacién de
la CVRS se ha desarrollado en el drea cualitativa y cuantitativa con el fin de objetivar cambios en el
bienestar como un concepto integral en las areas bioldgicas, psicoldgicas y sociales que influyen en
el estado de salud-enfermedad del nifio y su familia. El presente documento establece una gufa de
evaluacién que involucra diversas dimensiones de ésta globalidad, permitiendo planificar estrategias

de intervencion.

Palabras Claves: Calidad de vida, salud autopercibida, nifios, ventilacién no invasiva.

INTRODUCCION

El aumento de la esperanza de vida al nacer es una realidad
que contextualiza el cambio en los estandares de salud pUblica
experimentados en la infancia y como las variables epidemio-
|6gicas tradicionales deben ser sélo una parte de la percepcion
del bienestar en salud de las diferentes comunidades. Este
hecho obliga a revisar la morbilidad y la mortalidad como
indicadores sanitarios Unicos.

De esta manera, adquiere importancia el desarrollo de una
medida que tenga en cuenta la opinién (percepcién) del
individuo, es decir, la forma en que la persona percibe su
estado de salud-enfermedad. La informacién que proporcionan
estas nuevas medidas permite identificar distintos estados de
morbilidad y bienestar, valorar el impacto de distintos trata-
mientos e intervenciones en salud, identificar las caracteristicas
sociodemogréficas de la poblacién de estudio y la forma en
que repercute el estado de salud-enfermedad en el ambito
biolégico, psicolégico y social.(!2)

El uso de tecnologfa influye en la sobrevida de nifos con
enfermedades cronicas y necesidades especiales frecuente-
mente vinculadas a enfermedades respiratorias. Estos reque-
rimientos tecnoldgicos utilizados en forma continua durante
largo tiempo permiten mejorar y/o mantener la condicion
clinica. La asistencia ventilatoria, utilizada en el tratamiento
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de la hipoventilacion nocturna por diversas patologias de la
bomba respiratoria, via drea o parénquima pulmonar, es una
estrategia de uso rutinario que requiere ser evaluada. Es
necesario conocer las caracteristicas de estos nifos y sus
familias, las vivencias y percepciones que ellos tengan de la
CVRS para poder dimensionar su condicién basal y asf poder
mejorar la atenciéon y cuidados otorgados en intervenciones
especfficas, considerando aquellos factores que necesitan
mayor apoyo de acuerdo a su realidad.(> Debido a que la
calidad de vida se basa en mediciones con una carga variable
de subjetividad, se requiere de métodos de evaluacién validos,
reproducibles y confiables. El mejor conocimiento de las
evaluaciones para medir calidad de vida permitira incorporar
estos instrumentos en la evaluacion integral de individuos,
protocolos de manejo clinicos e investigacién clinica.(2:6)

Definicién de calidad de vida

Si bien no existe acuerdo acerca de la definicién del concepto
de calidad de vida relacionada con salud (CVRS), la mayoria
de los autores coinciden en que es un concepto subjetivo y
multidimensional, por lo tanto, consideran que la salud no
implica sélo la ausencia de enfermedad, sino que también se
asocia a otros factores.37)

El concepto de calidad de vida se basa en una sensacién
de bienestar que integra las percepciones subjetivas y perso-
nales del “sentirse bien".(2:3) El origen de este concepto se
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debe remontar al afio 1948 cuando la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) definié la salud como el completo bienestar
fisico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad.(! 2
Sin embargo, pacientes con las mismas condiciones en cuanto
al diagndstico y momento evolutivo, pueden tener percep-
ciones distintas de su estado de salud. A raiz de esto, desde
la década de 1980, se presenta la necesidad de definir y
estudiar la CVRS.

La definicidn mas Util es la que Shumaker y Naughton
propusieron, unificando las previamente existentes, y que
conceptualizd la CVRS como: «...la evaluaciéon subjetiva de
la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios v la
promocion de la salud, sobre la capacidad del individuo para
mantener un nivel de funcionamiento que le permite realizar
las actividades que le son importantes, y que afectan a su
estado general de bienestar”.

Las dimensiones mas importantes que incluye esta definicion
de CVRS son el funcionamiento social, fisico y cognitivo; la
movilidad y el cuidado personal, y el bienestar emocional.
Esta definicion parte de la percepcion que tiene el individuo
sobre su estado de salud-enfermedad y es utilizada con
frecuencia como sinénimo del concepto de salud autopercibida,
que ha demostrado ser Util como predictor de la mortalidad.®

El estado de salud-enfermedad se concibe a partir de la
percepcion subjetiva del individuo, que se encuentra inmerso
en un sistema de valores, creencias y costumbres, desde
donde se proyectan de forma particular los objetivos, las
expectativas y las preocupaciones. El concepto de salud en
nifos y adolescentes no sélo considera los aspectos fisicos,
psicoldgicos y sociales, sino también la habilidad de realizar
actividades apropiadas para su edad. En el caso de los nifios
y adolescentes, las dimensiones que generalmente se tienen
en cuenta estan relacionadas con su capacidad para realizar
actividades diarias (movilidad y cuidado personal), las adqui-
siciones cognitivas (memoria, habilidad para concentrarse y
aprender), las 7 emociones (positivas y negativas), la percepcion
de sf mismo, las relaciones interpersonales (con los amigos
y familiares) y con el medio que los rodea (cohesién familiar,
apoyo social).(2:2:10)

Calidad de vida y enfermedad crénica en nifos

Durante las Ultimas décadas se ha observado una mejoria en
los indices de salud, debido a la implementacién de programas
nacionales de salud publica y al creciente desarrollo tecnoldgico
de las unidades de cuidado intensivo neonatal y pediatrico,
las que han permitido la sobrevida de nifos de muy bajo
peso al nacer y/o gravemente enfermos, generando asf nifios
con patologfas crénicas y/o secuelados, quienes se constituyen
en un desafio para los equipos de salud, antes inexistente.(!37)

En el caso de patologias crénicas diversas revisiones plantean
que se produce deterioro en la calidad de vida del nifio y su
familia. En las familias de nifios con enfermedades crénicas
se evidencia este deterioro con angustia, estrés, miedo de
lo que va a venir, desconfianza, recelos y sentimientos de
culpabilidad. A esto se afiadird a lo largo del tiempo otros
problemas derivados de la inasistencia o pérdida de colegio,

inasistencia del padre y/o la madre al trabajo con problemas
laborales, econdmicos y otros relacionales con el resto de
los hermanos. Es decir; se produce una alteracién de la calidad
de vida del nifo y su familia, desequilibrio en la dindmica
familiar y en el desarrollo. La enfermedad se constituye en
un factor de riesgo para adquirir patologfas de la esfera mental.
Estas familias, ademas, requieren constantemente educacién,
soporte emocional, necesidades tecnoldgicas especiales y
asistencia financiera. También, existen aspectos sociales
dificilmente suplementados para un adecuado balance entre
trabajo, vida familiar y recreacion. Todo lo cual resta compe-
tencia al paciente y su familia para lograr un buen autocuidado
mas aun de existir necesidades especiales de alto costo.*-12)

En el caso de los nifios con enfermedades respiratorias
crénicas que llevan al deterioro progresivo de la bomba
respiratoria con insuficiencia ventilatoria primaria o secundaria,
los requerimientos de asistencia ventilatoria prolongada
establecen necesidades tecnoldgicas especiales que al ser
llevadas al ambiente domiciliario exigen apoyo continuo de
los profesionales de la salud, familia y comunidad con objeto
de evitar descompensaciones, retardar el avance progresivo
de la enfermedad, mejorar la autoestima del nifo v su familia,
reintegrar a la vida social, y escolar. Es necesario vencer las
dificultades, prejuicios vy limitaciones relacionados con el
entorno familiar y de una comunidad que tiende a querer
ocultar la condicién de enfermedad, principalmente en nifios
en edad escolar y adolescentes.(!':12)

Las mediciones de calidad de vida en el nifo son complejas
por su caracter subjetivo, y porque en determinadas etapas
del desarrollo el nifo no es capaz de manifestar su disconfort
y/o frustracion, debiendo recurrir a los padres y/o cuidadores
(formales como el equipo de salud e informales como la
familia) para obtener dicha informacién.©:!1.12)

Evaluacion de calidad de vida

La calidad de vida, requiere para ser evaluada, reconocer su
concepto multidimensional que incluye estilo de vida, vivienda,
satisfaccién en la escuela y en el empleo, asi como situaciéon
econdémical’-2) Es por ello que la calidad de vida se concep-
tualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares o
perspectivas que varfan de persona a persona, de grupo a
grupo vy de lugar a lugar. La calidad de vida consiste en la
sensacién de bienestar que puede ser experimentada por las
personas y que representa la suma de sensaciones subjetivas
y personales del "sentirse bien.” En el area médica el enfoque
de calidad de vida se limita a la relacionada con la salud. Este
término permite distinguirla de otros factores y esta principal-
mente relacionado con la propia enfermedad o con los efectos
del tratamiento.(!:48)

Los profesionales de la salud tienen como meta preservar
la calidad de vida a través de la prevencion y el tratamiento
de las enfermedades. En este sentido, las personas con
enfermedad crénica requieren evaluaciones con relacion a
la mejorfa o al deterioro de su estado funcional y de su calidad
de vida. Una aproximacién valida para su medicién se basa
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en el uso de cuestionarios, los cuales ayudan a cuantificar en
forma efectiva problemas de salud.(!:26)

Muchas publicaciones que hacen referencias a distintas
intervenciones en pacientes con enfermedad crénica y/o
asistencia ventilatoria prolongada indican que se han producido
cambios en la calidad de vida, pero solo a través de una
condicion subjetiva de los cuidadores formales o informales
sin realizar una evaluacién objetiva de la CVRS.(49-12)

Para medir el impacto sobre la CVRS se han desarrollado
encuestas que han demostrado que algunos pacientes, como
sus familiares y/o cuidadores, estan limitados en sus actividades
normales y experimentan ansiedades y temores derivados
de la enfermedad.(13.19)

En la literatura nacional como internacional se observa que
no existen evaluaciones hechas en nifios menores de cuatro
afios con patologfa respiratoria crénica.(!23) En estos nifios
las encuestas estan dirigidas a los padres y/o cuidadores, es
decir, no hay reportes de su autopercepcion. Sélo a partir
de los 8 afos se encuentra en la literatura instrumentos que
la evaltian.(2®) Ademds, se aprecia que en estos pacientes, la
calidad de vida suele medirse sélo tangencialmente en virtud
de la opinién de los equipos clinicos, considerando que es
mejor en aquellos pacientes con menores requerimientos
de terapia, menor nimero de hospitalizaciones, aquellos que
puedan ser manejados en forma ambulatoria o domiciliaria

y logren integracion escolar, social y posteriormente labo-
ral.(10.15)

En pediatria existen encuestan para nifos con asma que
evallan en forma integral el impacto de esta patologia
incluyendo las percepciones de su cuidadores y/o familia.(16:17)
Para nifios con asistencia ventilatoria no existen evaluaciones
objetivas y/o cuantitativas que permitan abordar esta condicion
clinica en forma especifica en el nifio y sus cuidadores y/o
familia. Existen reportes desde la perspectiva cualitativa en
programas de ventilacion domiciliarfa que entregan informacién
referente a los sentimientos de los nifios, y familiares.(12:18)

Otra perspectiva, para evaluar calidad de vida en este grupo
especifico, ha sido considerar que aquellos pacientes con
mejores parametros funcionales medidos por registros espi-
rométricos (pruebas de funcién pulmonar o PFP), oximetria
de pulso (SpO,), gases en sangre arterial en vigilia (GSA), test
de marcha en 6 minutos (TM,), registro de la fuerza muscular
(Pimax - Pemax) y otros parametros de la evaluacién funcio-
nal respiratoria, tienen necesariamente una mejor calidad de
vida .(1>-19) Sin embargo, estas premisas no necesariamente
son aplicables en nifos pequefos que no pueden colaborar
en la realizacion de dichos examenes o en pacientes con
institucionalizacion frecuente o permanente.

Los instrumentos de medida de la CVRS

La medida de la CVRS se obtiene a partir del andlisis de las
respuestas de los individuos a un cuestionario estandarizado
que comprende distintas dimensiones. Cada una de estas
dimensiones se construye a partir de preguntas (o ftems)

cuyos niveles de respuestas estan categorizados en escalas.
Es necesario que el instrumento cumpla con una serie de
propiedades que confirmen su validez y fiabilidad.(!-3.6)

La mayorfa de los instrumentos de CVRS en edad pediétrica
estan concebidos seglin el modelo psicométrico que se basa
en la capacidad del individuo para discernir entre estimulos
de diferente intensidad recogiendo las respuestas en escalas
(generalmente de tipo Likert). El supuesto desde donde se
construye el cuestionario es que un concepto latente no
observable (representado en una dimensién) puede se medido
por medio de los ftems.

Esta medicion puede, por una parte, seguir un algoritmo
para obtener puntuaciones en cada una de las dimensiones
o conceptos (perfil), o bien obtener una puntuacién Unica
global (indice) que ordena a los individuos en funcién de la
forma en que perciben su salud. Los cuestionarios pediatricos
que miden la CVRS se pueden clasificar, igual que en adultos,
en genéricos vy especificos segin las caracteristicas de la
poblacién para la cual han sido creados y sus dimensiones.
Los instrumentos genéricos se utilizan en la poblacion general,
independientemente del estado de salud-enfermedad. Los
contenidos que analizan son comunes a cualquier situacién
e intentan dar una aproximacion general del estado de salud.
Los instrumentos especfficos, en cambio, estan dirigidos a
una enfermedad y sus dimensiones intentan profundizar en
aspectos de la CVRS de un sintoma, proceso agudo o crénico,
capturando con mayor precisién el impacto de los tratamientos
y de las intervenciones sanitarias.(-¢)

Guia de evaluacién de calidad de vida en nifios con asistencia
ventilatoria crénica y su familias

El Programa Nacional de Asistencia Ventilatoria no Invasiva
en domicilio se inicia en enero 2006 como estrategia organi-
zacional que integra distintos niveles de atencién de salud,
considerando el hogar y familia como eje central en la entrega
de la asistencia ventilatoria en nifios con hipoventilacién
nocturna.

A través de este Programa se transfiere la tecnologfa
necesaria para la asistencia ventilatoria y se entregan presta-
ciones regulares por profesionales en el domicilio, que
permitan mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias,
como complemento a la mejorfa en la dimensién funcional (29
Por este motivo se planted la necesidad de realizar una
evaluacion de la CVRS para la cual, si bien no hay instrumentos
especfficos en esta drea, es posible aplicar distintos instrumentos
que permitan evaluar distintas dimensiones en los nifios,
familia y/o cuidadores.

La evaluacién de la CVRS se planted en distintas etapas
destinadas a evaluar la condicién al ingreso del programa,
creando estrategias que puedan mejorar la percepcion de
salud-enfermedad en las distintas dimensiones, a los 6 meses
y al afo de pertenencia al programa para poder redirigir las
acciones y condiciones que puedan estar afterando la sensacion
de bienestar.
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Los instrumentos utilizados para esta evaluacion son:

CUESTIONARIO AUTOAPLICADO DE CALIDAD DE
VIDA PARA NINOS CON IMAGENES (Autoquestionnaire
Qualité de Vie-Enfant-Imagé, AUQUEI).(2!22)

Es un cuestionario especifico para poblacién infantil que
proporciona un perfil de satisfaccion desde el punto de vista
del nifio. Este cuestionario consta de dos partes y ha sido
adaptado v validado al castellano:

Cuestionario abierto: constituido por 4 preguntas abiertas
que proporcionan informacién cualitativa sobre la situacion
del nifio.

Cuestionario propiamente dicho o cuestionario cerrados:
constituido por 26 items, las respuestas se presentan en
forma de imagenes: 4 caras de un nifio que representan
distintos estados emocionales, desde nada contento (cara de
nifo con lagrimas) hasta muy contento (cara de nifo con
sonrisa abierta).

Los ftems del cuestionario propiamente dicho se agrupan
en 4 factores:

* Factor |: vida familiar y relacional (4 ftems)
* Factor 2: ocio (6 ftems)

* Factor 3: separacién (3 ftems)

* Factor 4: rendimiento (5 ftems)

Este instrumento proporciona una puntuacion global de
calidad de vida y una puntuacién en cada uno de los 4 factores
que componen el cuestionario. La puntuacién global se
obtiene codificando y sumando las puntuaciones en los 26
ftems o preguntas cerradas. No existe punto de corte definido,
a mayor puntuaciéon mejor calidad de vida.

Se aplica a todos los nifos mayores de 6 afos que cumplan
con las condiciones cognitivas que permitan diferenciar las
respuestas, a través de las imagenes, de acuerdo a su
sensacién de bienestar.

INSUFICIENCIA RESPIRATORIA SEVERA (IRS)(8.23)

Instrumento especffico para pacientes con insuficiencia respi-
ratoria severa que ha sido utilizado en pacientes con ventilacién
mecanica en domicilio. Esta compuesto por 49 items que la
persona califica de acuerdo a una escala ordinal con 5 grados
(I': totalmente falso; 2: bastante falso; 3: en parte verdadero/en
parte falso; 4: bastante verdadero; 5: totalmente verdadero),
teniendo en cuenta su estado de salud durante la Ultima
semana.

Se evallan las siguientes dimensiones: sintomas respiratorios
(8 ftems); funcién fisica (6 ftems); sintomas acompafantes y
suefio (7 ftems); relaciones sociales (6 ftems); Ansiedad (5
ftems); bienestar psicososial (9 ftems) y funcién social (8
ftems). Tras recodificar algunos de los ftems, la puntuacién
de cada dimension se obtiene seglin una transformacién
matematica que permite expresar las diferentes escalas en

porcentajes. La puntuacion final, o escala “suma”, se obtiene
de la media aritmética del valor resultante de cada una de las
escalas, de tal manera que, en caso de que falten los valores
de alguna, no es posible realizar el calculo. Una vez obtenido
el resultado, los valores altos indican una buena calidad de
vida, y los bajos, una mala calidad de vida.

Se aplica a todos los nifos mayores de 8 afios que tengan
condiciones cognitivas adecuadas para contestar cada pregunta
segln la escala de likert y al familiar y/o cuidador a cargo en
relacién a lo que percibe del nifo.

IMPACT ON FAMILY SCALE” (IFS)@9

Instrumento genérico que evallia el impacto que la enfermedad
crénica infantil tiene sobre la familia del nifo. Evalta 4
dimensiones: dimension de carga econdmica (4 ftems);
dimension del impacto familiar/social (9 ftems); dimensién
estrés personal (6 ftems) y dimensién dominio (5 ftems).

Las puntuaciones se obtienen de una escala de 4 puntos,
en la que | representa mayor impacto de la enfermedad del
nifo y 4 menor impacto de la enfermedad. La puntuacion se
obtiene mediante la suma algebraica de la respuesta dada
por lo padres en forma global y por ftems. Se aplica al familiar
y/o cuidador que esta a cargo del cuidado directo del nifo.

APGAR FAMILIARZ)

Es un instrumento que muestra cdmo perciben los miembros
de la familia el nivel de funcionamiento de la unidad familiar
de forma global. Consta de preguntas abiertas que valoran
la dindmica familiar en las &reas de adaptacion, vida en comuin,
crecimiento, afecto y resoluciéon. Posteriormente la enferme-
ra(o) obtiene informacién sobre la satisfaccién familiar con
cada uno de los componentes funcionales de la dinamica
familiar.

La informacién resultante proporciona datos basicos sobre
el nivel de dindmica familiar, permitiendo establecer las areas
que necesitan valoracion e intervencidon mas detallada y de
las fuerzas familiares que pueden utilizarse para solucionar
otros problemas familiares. La persona elige una de las tres
posibilidades, puntuandose de la siguiente manera: Casi
siempre: (2 puntos); Algunas veces. (I punto); Casi nunca:
(0 puntos). Las puntuaciones de cada una de las cinco preguntas
se suman posteriormente, definiéndose la funcionalidad de
la familia. Se aplica al familiar y/o cuidador que esta a cargo
del cuidado directo del nifo.

CUESTIONARIO DE SALUD DE GOLDBERG.#)

Tiene por objetivo la deteccién de desérdenes mentales de
origen neurdtico y algunos trastornos de personalidad y
desdrdenes psicofisioldgicos, pero excluye aquellos de origen
psicdtico y organico-cerebral. Este presupone que el tipo de
trastorno que se pretende detectar, fluctéa a lo largo de un
continuo. El cuestionario permite pesquisar no sélo la presencia
de trastornos, sino también la severidad de los sintomas,
consta de |3 ftems.
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El puntaje total del cuestionario se obtiene por la simple
sumatoria de las calificaciones de cada uno de los ftems, cuyos
valores oscilan entre 0 y 3 puntos. Los puntajes elevados
indican deterioro en la salud mental de la persona entrevistada,
en este caso sera el familiar y/o cuidador a cargo del nifio.

Para la evaluacién de los hitos del desarrollo se aplicaran
los siguientes instrumentos: Evaluacién del desarrollo psico-
motor (EEDP) y TEPSI.

ESCALA DE EVALUACION DEL DESARROLLO PSICO-
MOTOR: 0 A 24 MESES (EEDP).27)

Es una prueba de tamizaje, disefiada para evaluar nifios de
0 a 24 meses. Consta de 75 ftems, 5 para cada nivel de edad,
los cuales se agrupan en cuatro areas de funcionamiento:

- Area motora: comprende motricidad gruesa, coordina-
cion corporal general y especifica, reacciones posturales y de
locomocion.

- Area del lenguaje: se refiere tanto al lenguaje verbal
como no verbal, incluyendo reacciones al sonido, vocaliza-
ciones, comprensién y emisiones verbales.

- Area social: se refiere a la habilidad del nifio para rela-
cionase con el resto de las personas y a su capacidad de
aprendizaje por imitacién.

- Area de coordinacién: comprende las reacciones del
nino que requieren coordinacidon de funciones, intereses
sociales o sensoriomotores.

Se administra en forma individual, con una duracién pro-
medio de 20 minutos, sobre la base de la observacion directa
del nifio frente a tareas que se le proponen y algunas preguntas
a la madre. Los resultados se registran en un protocolo
estandar.

Permite obtener un coeficiente de desarrollo estandarizado
estableciéndose 3 categorias: normal, riesgo y retraso. Cuenta
con estudios de confiabilidad interna, validacién y poder
predictivo.

TEPSI29)

Instrumento de evaluacién de nifos preescolares entre 2 y
5 afos, creado por Isabel Haessler y Teresa Marchant. Mide
tres areas basicas del desarrollo infantil (motricidad, lenguaje
y coordinacién), con normas establecidas en nifos chilenos
e indices de confiabilidad y validez adecuados. El puntaje
bruto se traduce a puntaje estandar T, tanto para el test total
como para cada subtest.

Consta de 52 ftems distribuidos en tres dreas de desarrollo
(motricidad, lenguaje y coordinacion), cada una de las cudles
constituye una subprueba que proporcionan un puntaje global
asf como un perfil de funcionamiento que discrimina poten-
cialidades y desfasajes en el desarrollo. El subtest de coordi-
nacion consta de |6 ftems, el subtest de lenguaje consta de
24 items y el subtest de motricidad de |2 ftems.

Para cada subtest y para el puntaje total se han establecido
normas que permiten detectar la existencia de alglin atraso

del nifio en su desarrollo psicomotor general o en algin
aspecto particular. Los resultados de la administracion del test
se registran en un protocolo en que las respuestas del nifio
pueden expresarse en dos valores: éxito o fracaso; si el nifo
logra pasar con éxito un ftem, obtiene | punto. Sino lo logra,
tiene O puntos.

Permite determinar el tipo de rendimiento alcanzado por
el nifio el cual se clasifica en tres categorfas: Normalidad,
Riesgo y Retraso. Tiempo estimado en la aplicacién es de 30
a 40 minutos, dependiendo de la edad del nifio y la experiencia
del examinador.

Los resultados de esta evaluacion de la CVRS permitiran,
caso a caso, analizar aquellos aspectos que podrfan dificultar
el bienestar del nifio realizando acciones con un enfoque
familiar que incluyan el empoderamiento de actividades de
promocién y prevencién en salud fortaleciendo el autocuidado
y la resiliencia del nifio y/o familia, realizando educaciéon
continua e intervencién en crisis con un trabajo multidisciplinario
que sostenga a la familia con un acompafamiento continuo
basado en sus necesidades. A nivel colectivo este tipo de
evaluaciones fomentara la creacion de estrategias que estan-
daricen los cuidados que no solo incluyan aspectos clinicos
y técnicos en relacién a la patologfa si no que se involucren
actividades que fomenten el area psicoldgica, social y del
desarrollo del nifio y/o familia.

CONCLUSIONES

El modelo de salud bio-psicosocial valora y evalla las necesi-
dades integrales del enfermo y su familia, por esto es impor-
tante que el paciente y quienes lo rodean, no pierdan su
dimensién personal y social, esforzandose en minimizar el
impacto de la enfermedad en su autonomia y actividades de
la vida diaria. La CVRS es un concepto holistico que permite
evaluar la percepcién del bienestar en salud relacionada con
esta vision.

Los cuestionarios especificos utilizados en enfermedades
respiratorias, especialmente en pacientes con enfermedad
pulmonar obstructiva crénica y asma infantil, han mostrado
resultados que se correlacionan con los cuestionarios genéricos,
ambos cuestionarios han demostrado ser mas sensibles que
otras formas de evaluacidn en los cambios que los pacientes
experimentan durante su evolucién. Estudios de tipo descrip-
tivo utilizando cuestionarios genéricos permiten conocer,
cualitativa y cuantitativamente, qué aspectos de la calidad de
vida de los pacientes estan afectados en comparaciéon con la
poblacién general y con otras enfermedades. Asimismo,
permiten comparar la efectividad de una intervencién tera-
péutica con las obtenidas en otras enfermedades y con otros
tratamientos.

Los cuestionarios genéricos, ademas, pueden detectar
efectos inesperados de las intervenciones, positivos o negativos,
que no captan los cuestionarios especificos por estar fuera
del émbito de la salud estudiada. La estrategia mas aconsejable
consiste en utilizar un cuestionario especifico para la enfer-
medad y otro genérico, ambos de propiedades métricas
probadas. La evaluacién de CVRS planteada permite obtener
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informacién directa, general vy especifica, en la percepcion
individual de la calidad de vida, de las tareas del area psico-
motora seglin etapa del ciclo vital, de la percepcion del familiar
a cargo del cuidado del nifio, del impacto que la enfermedad
crénica produce en la dindmica familiar y en la salud mental
del cuidador.
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Resumen

La educacién realizada a los beneficiarios del Programa Nacional de Asistencia Ventilatoria no Invasiva
en domicilio, tiene como objetivo guiar en el proceso de enfermedad a los nifios, cuidadores
informales y familia, empoderando su accionar a través del desarrollo de habilidades vy la entrega de
herramientas para ejecutar acciones de autocuidado que les permitan manejar aspectos generales
de la enfermedad, cuidados especfficos derivados de la asistencia ventilatoria y plan de contingencia
frente a alteraciones en su estado basal o falla de equipos, todo esto basado en un diagndstico de
las necesidades educativas y considerando caso a caso la metodologfa a utilizar teniendo presente
la valoracién individual, familiar y social.

Palabras Claves: Educacion para la salud, autocuidado, programa educativo, ventilacién no invasiva.

INTRODUCCION

El concepto de Educacion para la Salud, segin recomenda-
ciones de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), tiene
como finalidad aumentar la capacidad de los individuos y
comunidades para participar en acciones sanitarias empode-
rando en temas de salud, fomentando comportamientos
saludables.(I2 Ante esto, la Atencién Primaria en Salud (APS)
posee un rol fundamental como generador de actividades
de prevencién y promocién de la salud destinadas a fortalecer
acciones de autocuidado a nivel individual, familiar y comuni-
tario.?

Actividades dirigidas a mejorar la salud de las personas,
tienen como objetivo que los individuos aumenten sus
conocimientos sobre la salud y la enfermedad, sobre el cuerpo
y sus funciones, factores de riesgo y protectores que actlan
sobre la salud y la utilidad de los Servicios de Salud y otras
redes de la comunidad. Sin embargo, a través de los afios ha
sido complejo el proceso de empoderamiento de la poblaciéon
describiéndose como dificultad en este proceso, la relacién
vertical que se produce entre los profesionales de salud y las
personas, falta de continuidad en el proceso educativo y
contenidos de educacién basados en la percepcién de los
profesionales olvidando los requerimientos individuales, entre
otros.®)

En el &mbito de la cronicidad la educacién para la salud y
las actividades de autocuidado, toman mayor relevancia; mas
aun, cuando se asocia a un nifio, ya que se involucra toda la
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familia en el proceso de experiencia de enfermedad, produ-
ciéndose un desequilibrio en la dindmica familiar y en el
desarrollo del nifio originando una alteracién en la calidad de
vida.()

A continuaciéon se describe el proceso de educacidon que
se realiza con los beneficiarios del Programa de Asistencia
Ventilatoria No Invasiva (AVNI), el cual pretende guiar en el
desarrollo de habilidades y entregar herramientas a los nifos,
padres y/o cuidadores, para ejecutar acciones de autocuidado
que les permitan manejar aspectos generales de la enfermedad,
cuidados especfficos derivados de la asistencia ventilatoria y
plan de contingencia frente a alteraciones en su estado basal
o falla de equipos, todo esto basado en un diagnostico de las
necesidades educativas y considerando caso a caso la meto-
dologia a utilizar teniendo presente la valoracién individual,
familiar y social. Este proceso es realizado en un escenario
distinto al convencional en salud, como es el domicilio de los
beneficiarios, lo cual promueve la horizontalidad de la relacién
de los actores del proceso educativo, y la adaptacion de los
contenidos educativos de acuerdo a las necesidades reales
y recursos disponibles en cada caso que permitan una real
adopcién de acciones de autocuidado.

ASISTENCIA VENTILATORIA NO INVASIVA (AVNI)

En Chile, existe una brecha en las oportunidades ofrecidas
a los nifos con enfermedades pulmonares crénicas y com-
promiso primario o secundario de la bomba respiratoria que
limita sus expectativas y calidad de vida con importante
inequidad en la entrega de recursos y estrategias disponibles
para los beneficiarios del sistema publico y para aquellos
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pertenecientes a sistemas privados de Salud.

El Programa Nacional AVNI, a partir del afio 2006, ha
implementado una red de profesionales y prestaciones
generales y especfficas, asociadas a la necesaria transferencia
tecnoldgica a los domicilios de los pacientes v la APS, generan-
dose una estrategia organizacional que integra los distintos
niveles de atenciéon en salud, teniendo como eje central la
familia y su entorno.®

Considerando la complejidad intermedia de la tecnologia
necesaria que se transfiere al domicilio y las caracteristicas
clinicas de los pacientes se requiere de capacitacion y entre-
namiento especializado de los cuidadores que les permitan
identificar los cuidados del nifio(a) y equipos, reconocer
exacerbaciones y acciones destinadas a la promocién y
prevencion.

Esta capacitacién y entrenamiento se realiza por médicos,
kinesidlogos y especialmente enfermeras, en el domicilio de
los pacientes considerando los requerimientos educativos
caso a caso de acuerdo a las necesidades sentidas por los
nifios, padres y/o cuidadores y las caracterfsticas socioculturales
y ambientales que permitan incorporar acciones de autocui-
dado que empoderen al grupo familiar.

ESTRATEGIA EDUCATIVA
Valoracién

Al identificar la estrategia a implementar en el proceso
educativo, es necesario considerar diversos aspectos a través
de la valoracién del nifo y familia. En la valoracién del nifo
se debe tener en cuenta: Su capacitacién y habilidad para
realizar las actividades de la vida diaria, estado fisico, conciencia
de enfermedad v cronicidad, acciones de autocuidado, grado
de dependencia de los demads para llevar a cabo los cuidados,
el nivel de autoestima y el conocimiento de las limitaciones
que conlleva su enfermedad.3.6)

En la valoracién de la familia, y teniendo en cuenta que la
familia es el entorno natural en el que se desarrolla la vida
del nifio, y seran ellos quienes notaran los cambios que dfa
a dia se van a experimentar, se considera: Nivel socioecond-
mico y cultural, conocimiento del proceso de la enfermedad,
disposicidn hacia el entrenamiento en cuidados por parte de
los padres y actitudes para la cooperacion con los profesionales
de la salud que permitan establecer una relacién que logre
proporcionar apoyo y consejos en el cuidado del nifio enfermo.

Ademas se realiza una valoracién del entorno social, que
debe permitir conocer los recursos y apoyos sociales, nece-
sidades escolares v dificultades de aprendizaje, la existencia
de comunicacién con padres de nifios en la misma situacién
y el nivel de adecuacién del entorno.(©7)

Para esto el profesional de enfermerfa en cada visita que
se realiza en domicilio a los beneficiarios del Programa AVNI
ademas de apoyarse en la historia clinica, realiza una obser-
vacion directa de las relaciones: nifio/familia, nifio/grupo de
iguales, nifo/profesional de salud, y observacion indirecta:
nifo/escuela y nifo/entorno social.

Identificacion de problemas y necesidades educativas

La mayoria de las veces, la enfermedad crénica se acompana
de una percepcién profunda y permanente por parte del
nifo de la sensacién de estar enfermo, de ser una carga
familiar y de ser diferente a otros nifios, ademas de un
profundo sentimiento de soledad y dependencia, sobre todo
cuando la enfermedad conlleva limitaciones fisicas.(¢7)

Los padres de nifios que tienen una enfermedad crénica
a menudo se enfrentan a dificultades y a decisiones a la que
otros padres nunca tienen que enfrentarse y una de las tareas
mas grande que ellos tienen es la responsabilidad de ayudar
a su hijo a vivir con su enfermedad. A pesar de esto, se
observa que la familia tiende a no expresar y compartir los
sentimientos que surgen del hecho de tener un hijo con
enfermedad crénica, ademas se produce que en la gran
mayorfa de los casos es un solo miembro quien asume la
responsabilidad del cuidado, absorbiendo por completo la
tarea.(’.8)

Planificacion

Por esto se inicia el trabajo educativo a través de la incorpo-
racion de los profesionales del Programa a la dindmica familiar
y aceptacién en conjunto de las actividades a realizar. Durante
los primeros acercamientos al domicilio el establecer una

Tabla |.- Temas educativos destinados a promover el
autocuidado en enfermedades respiratorias crénicas.

- Aprendiendo a vivir en familia con un hijo con
necesidades especiales: recomendaciones
practicas

- Asistencia Ventilatoria no Invasiva: equipos,
cuidados y uso

- Ejercicios respiratorios

- Oxigenoterapia domiciliaria

- Aspiraciéon de secreciones

- Rehabilitacién pulmonar

- Reposo y suefio

- Autoconcepto, autoestima y resiliencia

- Signos de alerta que pueden significar
complicaciones en los nifios con enfermedades
respiratorias

- Reanimacion cardiopulmonar bésica

- Recaida: {Mi hijo necesita nuevamente
hospitalizacién?
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Figura |.- Plan de contingencia o respuesta de Emergencia

ROJO AMARILLO | | VERDE
- Apnea - Taquiapnea - Morbilidad pediatrica general
- Dificultad respiratoria intensa - Retraccién aislada
- 5Sp0O,<90% - Fiebre
- Cianosis - Aumento secreciones
- Hipoventilacién (disminucion FR, MP) - Tos débil
- Compromiso sensorial - Fallo equipo
- Brodicardia

LLAMADA

Salud Responde 600-360-7777 asesoria a cuidadores y coordinacidn con red de Atencién Primaria y SAMU.

LLAMADA LLAMADA

SAMU

Kinesidlogo

Evaluacién telefénica dentro
de un plazo | hora

Enfermera

Evaluacién telefénica dentro
de un plazo 24 horas

SU / Hospitalizacion
Intermedio - UCIP

Coordinacién enfermera para consulta no

programadas y/o hospitalizacion

Broncopulmonar

Broncopulmonar

Broncopulmonar
Coordinador

Broncopulmonar
Coordinador

DEMANDA NO RESUELTA

relacién horizontal con el nifio e integrantes de la familia es
fundamental para lograr un ambiente de confianza que
promueva una valoracion real del entorno, para luego identificar
en conjunto las necesidades educativas que permitan favorecer
el afrontamiento e iniciar el camino a la adaptacién abando-
nando poco a poco la incertidumbre frente al tratamiento y
futuro.(18)

De acuerdo a lo planteado, una estrategia que se recomienda
es tener instancias familiares de conversacién entre los
integrantes de la familia, donde se expresen sinceramente las

angustias, temores, alegrfas y cansancio. En este punto es
importante normalizar el agotamiento de los recursos de la
familia, ya sean éstos econémicos, afectivos y fisicos, por lo
que no deben sentirse culpables, dando opcién a solicitar al
equipo de salud apoyo y gufa.(!:3.9.11)

Un aspecto que es importante sefialar y que disminuye la
angustia en los padres y/o cuidadores es entender la enfer-
medad de su hijo, entre mas sepan de la enfermedad sabran

lo que se puede esperar de su nifo, por ejemplo que
actividades, deportes, y labores de la casa puede hacer.
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Figura 2.- Flujograma frente a llamados a linea telefénica Salud Responde

ASISTENCIA VENTILATORIA
NO INVASIVA (AVNI)

Al ingresar una llamada:
{Cudl es su ID?

Identificaciéon (AVNI O |

- Ingresar ID en ficha WEB AVNI
- Ingresar RUT en REMEDY

i

{Tiene dificultad al respirar? »

OMT 4

NO

{Esta como dormido o no
responde a sus érdenes
o estimulos (hablar, tocar)?

OMT )

{Respira? -

S

I

{Cianosis (labios azules)?

SN

e

NO {Respira rapido?

|

Kinesiélogo
| hora para
llamar y resolver

v
Check List
NO Check List (Falla equipo) - (Fiebre?
- (Se corto luz? - {Tos?
- (Esta prendido? - {Aumento secreciones?
{El equipo funciona? Ly S » - (Esta enchufado, las conexiones eléctricas - iQuejidos?
estan bien?
- ({lLas conexiones del corrugado al BiPAP/mascarilla
estan bien?

H‘i

Check List

- (Tiene fiebre? S|

- ({Tiene aumento secreciones? |

- {Tos débil o que no logra
expulsar secresiones?

Kinesidlogo
| hora para
llamar y resolver

.

D

—» Visita Kinesidlogo

domicilio /
/ Visita APS, \

Enfermera

_ ?
NO {Dolor?

I

de mascarilla?
) , - - {rritacién ojos?
{Por qué llama? — - (Diarreajvémitos?

- (Otros?

Check List (Morbilidad general)

- (Enrojecimiento en sitio de apoyo

- (Se le salio botén de gastrostomia?

24 horas para resolver /|

.= .

cDT (BP) “

Visita Enfermera

domicilio /‘

Saber de la enfermedad permite que la familia sepa cuales
conductas y sintomas son normales y cuales no. Tener
conocimiento sobre la enfermedad también ayuda que los
padres puedan contestar cualquier pregunta que el nifio
pueda hacer acerca de su padecimiento.(+7:9-12)

Entre los factores sociales a considerar en el plano educativo
es la promocién de creacidn por parte de cada integrante
del grupo familiar de tiempos de recreacion, actividades
sociales y atencién a otros integrantes del entorno familiar y
social 7:9.10,12)

Ejecucién plan educativo

Luego de identificar la planificacién de los cuidados conside-
rando lo anteriormente mencionado con el nifio y familia, se
abordan temas especfficos que tienen como objetivo promover
el autocuidado en dreas relacionadas con las enfermedades
respiratorias crénicas para un optimo desarrollo e indepen-
dencia. En la Tabla |, se especifican los temas abordados, los
que se adecuan a cada realidad individual y/o familiar, a través
de interacciones de ayuda, actividades practicas y material
educativo. Por ejemplo, uno de los temas en que las familias
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expresan mayor necesidad de entrenamiento es en la identi-
ficacién de sintomas y signos de alarma frente a descompen-
saciones respiratorias y el plan de accién frente a contingencias
para lo cual se realiza una categorizacién de sintomas que
permite identificar gravedad y por lo tanto plan de accion
(Figura 1). Para la resolucién de los acontecimientos se
coordina con la linea telefénica 600 Salud Responde del
Ministerio de Salud (MINSAL) la que activa el Plan de Contin-
gencia frente a llamadas de los beneficiarios a través de un
flujograma de acciones y respuestas categorizadas por un
profesional de la salud segin lo que el cuidador refiera;
teniendo la opcidn de contactar a los profesionales APS a
cargo del paciente o al SAMU, en caso ser necesario la
resolucion inmediata (Figura 2). Por medio de este sistema
se incorporan factores de eficiencia en la solucion de los
distintos problemas que pudiesen surgir en los domicilios,
evitando las consultas recurrentes a los centros hospitalarios
y servicios de urgencia, incluyendo un sistema 4gil de registro
electrénico de datos que permita mantener informados de
la evolucion de los usuarios del programa a todos los profe-
sionales involucrados.

Evaluacién

La evaluacién de todo el proceso educativo se realiza en cada
visita domiciliaria por los profesionales de salud reforzando
aquellos aspectos que presentan falencias identificando distintas
estrategias de abordarlos, como también los temas en que
el nifio y cuidador manifiesten la necesidad de aprender o
reforzar, nuevamente desde sus necesidades. El equipo de
salud proporciona los conocimientos y medios necesarios
para que la atencién al niflo enfermo crénico sea la mas
satisfactoria, ademads supervisa periédicamente el cumplimiento
de estos cuidados y pone en conocimiento del equipo de
salud cualquier contratiempo o incumplimiento que detecte.(!)

CONCLUSIONES

La educacién basada en la valoracion de los factores que
involucran el proceso de aprendizaje v las acciones basadas
en el diagndstico participativo de las necesidades individuales
producen mayor satisfaccién de los destinatarios, permitiendo
integrar actividades cotidianas de autocuidado. En el caso de
las enfermedades cronicas existen aspectos psicosociales que
deben ser considerados para tener éxito en la entrega de los
contenidos educativos. Para los pacientes ingresados en el
Programa Chileno de Asistencia Ventilatoria no Invasiva (AVNI),
los resultados se evidenciaran a largo plazo y posiblemente
en una evaluacion de calidad de vida, que permita establecer
diferencias en la percepcién de bienestar en salud antes y
luego de implementar estrategias educativas generales y
especificas, sumadas a la transferencia de tecnologia y la
entrega de prestaciones en cuidados especializados por un
equipo profesional. Los contenidos y metodologia de la
educacién referidos en este capitulo han sido construidos
para entregar herramientas practicas en el manejo cotidiano

domiciliario de estos enfermos a objeto de reforzar en cada
visita el crecimiento de los integrantes de la familia en el
cuidado y en el manejo de las situaciones mas frecuentes en
momentos de estabilidad, como en las exacerbaciones,

REFERENCIAS

I. Werner, D., Coger, B. Aprendiendo a promover la salud. México. Editorial Pax.
1995

2. Organizacién Panamericana de la Salud & Organizacion Mundial de la Salud (2003)
Atencién primaria de salud en las Américas: Las ensefianzas extraidas a lo largo de
25 afos y los retos futuros (N° de publicacion CD44/9). Washington, DC: USA.

3. Astorga, A. Manual de diagnostico participativo. 2% Ed. Buenos Aires: Humanitas,
1991

4. Rehm R. & Bradley J. The search for social safety and comfort in families raising
children with complex chonic condition. ] Pham Nurs 2005; | 1: 59-78.

5. Ministerio de Salud. Programa Nacional de Asistencia Ventilatoria No Invasiva en
Atencién Primaria de Salud: Normas Técnicas. Neumol Pediatric 2007;2: 38-48.

6. Constantino J, Hashemi N, Solis E. et al. Supplementation of urban home visitation
with a series of group meetings for parents and infants: results of a “real-world”
randomized controlled trial. Child Abuse & Neglect. 2001; 25, 1571-1581.

7. Zolten K, and Long N. How parents can help their child cope with a chonic liness.
NW Arkansas Center. Conceptualization and measurements of health- related
quality of life: comments on an evolving field. Arch Phys Med Rehabilitation 2003;
84: supplement 2, abril. S$:43-51.

8. Carnevale FA, Alexander E, Davis M, Rennick J, Troini R. Dailyliving with distress
and enrichment: the moral experience of families with ventilator-assisted children
at home. Pediatrics 2006; | 17:e48-60.

9. Rouault S. Education of the families of patients receiving domiciliary ventilation. Rev
Mal Respir 2005 ;22:461-5

10. Narsavage G., Anserson K., Rokosky J., Cath-cart A. et al. Statement on home
care for patients with respiratory disorders (American Thoracic Society Official
Statement). Am | Respir Crit Care Med 2005; 171 1443-1464.

|l Kuster PA, Badr LK, Wuerker AK, Benjamin AE. Factors influencing health promoting
activities of mothers caring for ventilator-assisted children. ] Pediatr Nurs 2004;
19:276-287.

12. Gallant MP. The influence of social support on chronic illness self-management: a
review and directions for research. Health Educ Behav. 2003;30:170-95.




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

45

Asistencia ventilatoria no invasiva: Guia para el manejo
de pacientes con insuficiencia respiratoria aguda

Dra. Rebeca Paiva®, Dra. Carolina Campos®, E.U. Pamela Salinas®, Dr. Francisco Prado®

1. Neumélogo Pediatra. Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés.

2. Becada Neumologia. Universidad de Chile. Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés. Hospital Sotero del Rio
3. Enfermera Unversitaria. Hospital Josefina Martinez. Programa AVNI, MINSAL-Chile
4. Neumodlogo Pediatra. Hospital Josefina Martinez. Profesor Asistente de Pediatria PUC, Programa AVNI, MINSAL-Chile

Resumen

En este capitulo se describen los fundamentos necesarios para entregar ventilacién mecanica no
invasiva en pacientes con insuficiencia respiratoria aguda. Se discuten los criterios de seleccion y
aspectos tedrico- practicos de su implementacién en una gufa clinica, con objeto de fomentar su uso
en unidades pediatricas de paciente critico (unidades de cuidados intensivos e intermedios). Se hace
énfasis en el equipamiento y monitorizacién requerida, las complicaciones posibles y los factores

asociados al éxito.

Palabras Claves: Ventilacion mecénica no invasiva, insuficiencia respiratoria aguda, gufa clinica.

INTRODUCCION

La ventilacion no invasiva (VNI) se usé inicialmente en pacientes
con sindrome de apneas obstructivas del suefio (SAOS) y en
forma posterior como tratamiento de los sindromes de
hipoventilacion nocturna en patologias crénicas, principalmente
en pacientes con enfermedades neuromusculares y cifoesco-
liosis.(1)

La razén para su uso en el paciente agudo es evitar la
intubacién endotraqueal, con los riesgos asociados de dafo
de la via aérea, barotrauma y neumonia asociada a ventilacién
mecanica. En adultos se ha descrito su utilidad en IR aguda
hipoxémica e hipercapnica, agudizaciones de enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), edema pulmonar
cardiogénico, asma agudo vy en la salida de la ventilacién
mecanica invasiva (VMI). En estas condiciones se ha demos-
trado una menor tasa de complicaciones en relaciéon a la
ventilacién mecanica invasiva (VMI) y su utilidad en la
disminucién de la mortalidad, dfas de hospitalizacién y baja
frecuencia de complicaciones respecto al grupo con manejo
convencional sin apoyo ventilatorio.(2:9) En pediatrfa se ha
descrito su beneficio en agudizaciones de pacientes con
enfermedades neuromusculares y fibrosis quistica, en IR
aguda excluyendo el sindrome de distress respiratorio
agudo (SDRA) y en asma agudo.(’-13) Existe menos infor-

macién en situaciones de edema pulmonar no cardiogéni-
co.(14.15)

Actualmente, es cada vez mayor su uso en unidades de
paciente critico en nifios con morbilidad aguda, alin cuando
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los criterios de seleccidn y resuttados han sido frecuentemente

establecidos mediante estudios retrospectivos o series clinicas
pequefias, la mayorfa de las veces, en pacientes crénicos con
descompensaciones agudas.('!:'6) No existen estudios que
comparen los beneficios de la VNI con la ventilacién mecanica
invasiva, mas ain cuando el resultado a evaluar es la dismi-
nucién de la tasa de intubacion.(717) Incluso se ha relativizado
su utilidad, mencionando que su efecto pudiese sélo retardar
el inicio de la VMI.()

Para establecer la VNI en pacientes con IR aguda se requiere
una via aérea permeable, una situacién hemodinamica estable
y ausencia de compromiso sensorial.(8-19 Con estos criterios
se ha reportado disminucion de los dias de hospitalizacion y
una proporciéon de fracaso < del 30%, definida como la
necesidad de intubacion.(!”) La mortalidad observada ha sido
< del 109%.©) Del mismo modo la VNI ha sido Util en el
retiro de la ventilacién mecanica invasiva, disminuyendo la
falla de extubacién, especialmente en unidades de neonato-
logfa.('8.19) En el caso de pacientes con asma grave los estudios
muestran resultados dispares, posiblemente dado lo hetero-
géneo en la seleccion de pacientes.(!2:13) Por lo tanto el
universo de los nifios, con IR aguda, que puede beneficiarse
con VNI, no estd aln claramente establecido.

En Chile, en los Ultimos afos ha aumentado el uso de VNI
en nifios con IR aguda. Una encuesta reciente que consulta
sobre el uso de VNI en las unidades de cuidados intensivos
del pafs, sefiala que el 81% de los centros la emplea. Sin
embargo, el 55% de ellos no posee criterios de inicio, retiro
y fracaso.29) Lo que pone en evidencia que las estrategias
para proporcionar VNI en nuestro medio son heterogéneas.

En conocimiento de esta realidad vy frente al hecho que las
claves para el éxito de la VNI en pacientes con IR aguda son
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los criterios de seleccién, monitorizacion adecuada, disponi-
bilidad del material necesario, experiencia del equipo tratante
y contar con protocolos consensuados, proponemos la
siguiente gufa clinica.

CRITERIOS DE SELECCION

Para la seleccién de los pacientes es importante considerar
los beneficios y objetivos de la VNI factibles de conseguir en
pacientes con IR aguda, precisando el escenario y monitori-
zacién requerida.

Las ventajas mas importantes de la ventilacién mecénica no
invasiva son:

| El paciente puede hablar y alimentarse.

. Mejor tolerada que la ventilacion mecénica invasiva.
. No requiere paralizar o entregar sedacion profunda.
. Facil de instalar y retirar.

. Preserva la tos.

() NN O, B N UV R )

. No invade la via aérea (Interfases nasales, nasobucales,
faciales completas).

7. Puede ser implementada en unidades de cuidados
intermedios.

Los objetivos del uso de VNI son:

| Optimizar el manejo de los pacientes con IR aguda, con
un alto perfil de seguridad v eficiencia.

2. Reducir los dias de hospitalizacion y tasas de morbilidad.

3. Disminuir el uso de VMI y/o facilitar el proceso de
extubacion.

4. Reducir las complicaciones de la VMI.
5. Optimizar el poder resolutivo de la red asistencial.

6. Lograr una apropiada definicidn de roles del equipo de
salud (médicos, enfermeras, kinesidlogos y técnicos
paramédicos).

La VNI en nifios con IR aguda debe ser implementada en
una unidad de paciente critico (unidad de cuidado intensivo
o intermedio), con personal y monitorizacion adecuados. Es
indispensable tener monitorizacién no invasiva cardiorrespi-
ratoria y de la saturacion de oxigeno (SpO,).

INDICACIONES
Insuficiencia respiratoria aguda:
| .- Neumonfa.
2.- Crisis asmatica / bronquiolitis.

3.- Atelectasias.

4.- IRA en paciente inmunodeprimido u oncoldgico.
5.- Edema pulmonar cardiogénico y no cardiogénico.

6.- Post extubacién (para facilitar el weaning o retiro de la
VMl y evitar el fallo de la extubacién).

7.- Apoyo post anestesia.

Insuficiencia respiratoria crénica con exacerbacién aguda
(neumonia, atelectasias, postoperatorios):

| .- Enfermedades neuromusculares: Atrofia Espinal, enfer-
medad de Duchenne.

2.- Cifoescoliosis.
3.- Fibrosis quistica.

4.- Dafio pulmonar crénico (displasia broncopulmonar,
bronquiolitis obliterante post-viral).

Para seleccionar al paciente, es necesario definir los criterios
clinicos y gasométricos que establecen las recomendaciones
para el inicio de la VNI

CRITERIOS DE INCLUSION
Uno o mas de los siguientes criterios:

| .- Dificultad respiratoria moderada a severa establecida
por el aumento del trabajo respiratorio (uso de mus-
culatura accesoria) y frecuencia respiratoria mayor al
limite superior para la edad.

2.- Necesidad de fraccién inspirada de oxigeno (FO,) >
0.4y SpO, < de 93% o relacién entre la PaO, y la
FO, (PaFi) < 200.

3.- Hipercapnea con PaCO, > 45 mmHg , pero pH
no inferior de 7,25.

4.- Progresién del compromiso pulmonar clinico y radio-
lbgico.

La VNI debe ser indicada con precaucién, debe existir
estricta vigilancia para no retrasar la intubacién.) En el grupo
de pacientes oncolégicos con edema pulmonar, la VNI
asociada al tratamiento convencional puede reducir la mor-
talidad.('>) Del mismo modo, se aconseja la indicacion precoz
en los pacientes con enfermedad neuromuscular y/o cifoes-
coliosis toracoabdominal.(!!:16)

CONTRAINDICACIONES
| .- Indicacién de intubacion.
2.- Via aérea inestable.

3.- Falla orgénica muttiple.
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4.- Inestabilidad hemodinamica.

5.- Compromiso agudo de conciencia (Glasgow < 10).
6.- Neumotdrax o neumomediastino.

7.- Ausencia de reflejo de tos o nauseoso.

8.- Vdémitos.

9.- Incapacidad de manejar secreciones.

| 0.- Alto riesgo de aspiracion.

| .- Cirugfa, trauma o deformidad facial.

| 2.- Intolerancia al método.

Predictores de éxito en insuficiencia respiratoria aguda®'”)
|.- Menor severidad de enfermedad (PRIMS).
2.- Paciente cooperador, ausencia compromiso sensorial,
3.- Apropiada sincronfa paciente-ventilador.
4.- Menor fuga de aire.
5.- Hipercapnia sin acidosis respiratoria severa (pH >7,25).

6.- Mejorfa oxigenacién, requerimientos de oxigenorerapia,
frecuencia cardiaca y respiratoria en las primeras 2
horas de iniciar VNI.

EQUIPAMIENTO NECESARIO
Interfase

La mascara facial y la nasobucal es lo recomendado en
morbilidad aguda, en que el paciente no pueda respirar sélo
por la nariz. La mascarilla nasal es mas cémoda, pero requiere
que el paciente mantenga la boca cerrada, pues en caso
contrario la compensacién de fugas hara intolerable la mascarilla
(ventilador que compense fugas), se usa méas faciimente en
escolares. La mascara nasal es la mejor tolerada, sin embargo

Figura | .- Ventilacién mecénica no invasiva con BiPAP y mascarilla nasal.
Equipamiento complementario: Base termohumedificadora y Monitor
cardiorrespiratorio.

la mascara oro-nasal es la que disminuye mas rapidamente
los niveles de PaCO,.®

La eleccion de la mascarilla dependerd de la experiencia
personal de cada centro y de la tolerancia del paciente. Deben
ser de material blando, flexible, siliconado, transparentes, con
la superficie de adaptacion lisa y acolchada (inflable o material

tipo gel).

Arnés

Las interfases existentes deben ser adosadas a la cara mediante
fijladores elasticos, impidiendo las fugas, pero a la vez, permi-
tiendo que el paciente esté lo mas confortable posible sin
producir una compresién exagerada. Se ha adoptado el uso
de gorro, para evitar las molestias del velcro con el pelo de
los nifios. En resumen, los sistemas de fijacién no deben
permitir fugas excesivas y no deben producir compresién
exagerada.

Ventiladores mecanicos

La VNI utiliza modos ventilatorios limitados por presion y
ciclados por tiempo, lo que significa fijar limites de presién
inspiratoria y espiratoria. Existen generadores de flujo exclusivos
para VNI, mds econdémicos que los ventiladores convencio-
nales. Entre ellos destacan los equipos de BiPAP o bi-level,
transportables, eléctricos y de flujo continuo, que generan
presién a través de un compresor.

Estos equipos permiten reconocer y compensar las fugas
involuntarias del sistema, los equipos tradicionales (ST-D,
Respironics) entregan el flujo inspiratorio para alcanzar la
presién positiva inspiratoria en la via aérea (IPAP) que ha sido
programada cuando censan que el flujo generado por el
paciente en el sistema es de 40 ml/s por mas de 30 ms. El
término de la inspiracién se produce cuando esta se prolonga
por mas de 3 segundos o el flujo ha descendido a 1/4 del
flujo maximo. Otros generadores de flujo existentes en el
pais (Eclipse delta, Taema, Knight Star, Puritan Benett) tienen
algoritmos similares.

Los equipos Resmed Vipap Il y lll pueden ser programados
para la entrega de un tiempo inspiratoria minimo y maximo
y los equipos Respironics S/T-D 30, Vision, Harmony vy
Syncronhy poseen un algoritmo de sensibilidad definido como
Auto- Track que detecta el patron de flujo del paciente
ajustando automaticamente los umbrales de sensibilidad a
través de tres algoritmos:

a) Umbral de trigger inspiratorio de 6 ml/segundo en un
periodo de 30ms.

b) Algoritmo de disparo determinado por la forma de
la curva de flujo de IPAP a EPAP y EPAP a IPAP

¢) Trigger seglin umbral espiratorio espontaneo para ciclar
a la presion positiva espiratoria en la via aérea (EPAP).
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El Bipap Syncrhony de Respironics y el Carina de Draguer
dan la posibilidad de programar volumen corriente (VT),
permitiendo minimizar el riesgo de hipoventilacion en sistemas
limitados por presidn. La modalidad de presién de soporte
con volumen promedio asegurado (AVAPS) de Respironics
es posible desde 200 ml de VT y la modalidad de VT asegurado
de Dréger es posible desde 50 ml. La VNI, puede ademas
realizarse utilizando ventiladores mecanicos convencionales
con microprocesador, que cuenten con la modalidad de
presién de soporte (New Port Wave, New Port E 500), o
aquellos con modalidad no invasiva incorporada (Evita®,
Vela, I-Vent). La administracién de VNI a través de un ventilador
convencional permite determinar la concentracién inspirada
de oxigeno, prevenir la respiraciéon de aire exhalado por el
uso de doble tubuladura y usar los monitores y alarmas del
ventilador. En resumen, la eleccién del respirador para la
administracién de VNI dependera de la variedad y caracteris-
ticas particulares de los equipos disponibles, del tipo de
paciente, el dmbito en que se aplique y la experiencia del
operador.

MODOS DE VENTILACION NO INVASIVA
CPAP (Continuos positive airway pressure)

El paciente respira espontaneamente con un flujo de aire a
una presién supra-atmosférica, tanto en la inspiracion como
en la espiracion.

La CPAP es la modalidad de VNI més sencilla. Se mantiene
una presion positiva continua durante todo el ciclo respiratorio,
mediante un flujo continuo o una vélvula de presién, permi-
tiendo la respiracion espontanea del paciente.

El nifo determina la frecuencia respiratoria y el volumen
corriente depende de su esfuerzo respiratorio.

La presion continua de la CPAP mantiene la via aérea
abierta, aumenta la capacidad funcional respiratoria y disminuye
el colapso alveolar.

Figura 2.- Representacion del CPAP en curva
presién/tiempo y flujo/tiempo.
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No es una modalidad ventilatoria en términos estrictos ya
que todo el volumen corriente movilizado depende del
esfuerzo del paciente. En patologias restrictivas agudas como
edema pulmonar agudo, injuria pulmonar o sindrome de
distress respiratorio agudo, la CPAP aumenta la capacidad
residual funcional, mejorando las propiedades mecénicas del
pulmén al desplazar la ventilacién hacia una zona mas favorable
dentro de la curva presién-volumen, lo que produce reclu-
tamiento alveolar, disminuye el trabajo respiratorio y mejora
el intercambio gaseoso.

En pacientes con patologia obstructiva y generacion de
auto-PEEP o presidn positiva al final de la espiraciéon mayor
a la presion medida en la boca, condicién que es determinada
por el colapso dindmico de la via aérea durante la espiracion,
el uso de CPAP disminuye el trabajo respiratorio durante la
inspiracién al disminuir la gradiente de presion necesario para
generar flujo inspiratorio. Para esto se puede usar cualquier
interfase: canula nasofaringe o nasal, mascarilla nasobucal o
nasal.

Se recomienda comenzar con valores no menores de 5
cm H,O, titulando la presién necesaria en forma rapida seglin
la respuesta y tolerancia del paciente con aumentos de 2 en
2 cm H,0. En general presiones > a 10 cm de H,0 no son
bien toleradas, y de ser requeridas, es preferible cambiar la
modalidad de ventilacién a BIPAP

Efectos fisiolégicos del CPAP

* Se reclutan alvéolos colapsados, mejora la CRF vy se
expanden zonas atelectasiadas.

* Disminuye el trabajo respiratorio al disminuir la presion
generada por la musculatura inspiratoria, contrarrestando
el auto-PEEP en las patologfas obstructivas y aumentando
la CRF en las patologias restrictivas.

* Mantiene abierta la via aérea superior, impidiendo
el colapso inspiratorio causado por hipotonfa de la
musculatura faringea (apnea obstructiva del suefno).

* Mejora la funcién cardiaca por disminucidn de la post
carga.

BIPAP (Bilevel positive airway pressure)

EPAP (expiratory positive airway pressure): Fija el limite de
presién espiratoria por encima del nivel cero de la presién
atmosférica.

IPAP (inspiratory positive airway pressure): Fija el limite de
presién inspiratoria.

Efectos fisiolégicos del BIPAP

Presion positiva en dos niveles durante la respiraciéon. Esta
modalidad permite un ajuste independiente de la presién
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Figura 3.- Representacion del IPAP y EPAP en
curva presion/tiempo.
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inspiratoria (IPAP), y de la presién espiratoria (EPAP). La
diferencia entre ambos es el nivel de presién de soporte. El
volumen corriente que ingresard dependerd del nivel de
presion de soporte y de la compliance téraco-pulmonar del
paciente. De ésta forma mejora el volumen corriente, el
intercambio gaseoso, disminuye el trabajo respiratorio y la
frecuencia respiratoria.

| .- Presién de soporte (IPAP - EPAP): Es la diferencia entre
la presién inspiratoria o IPAP y la espiratorio o EPAP La
ventilacién se produce como consecuencia de la diferencia
entre estas presiones.

2.- IPAP: controla la ventilacién, a mayor IPAP se generan
mayores volimenes corrientes durante la fase inspiratoria.
El tiempo inspiratorio (Ti) determinara la duracion del IPAR

3.- EPAP: mejora la capacidad residual funcional y la oxige-
nacion.

Modalidades de BIPAP
Modo S (Espontaneo)

Se mantiene un EPAP y cuando el paciente genera una
inspiracion se gatilla el IPAP programado. La frecuencia y la
duracién de la inspiracién la controla el paciente. El paciente
realiza todas las respiraciones y la maquina las apoya.

Modo S/T (Espontaneo/Ciclado)

Durante las respiraciones espontaneas el paciente recibe
presién de soporte. Si el paciente no realiza un nUmero
determinado de respiraciones, o no censa las respiraciones

del paciente, el aparato genera un IPAP y un EPAP a la
frecuencia determinada (ciclo automatico).

Modo T (Programado)

El respirador genera los ciclos programados, independiente
de las respiraciones espontaneas del paciente, el ventilador
proporciona IPAP y EPAP a una frecuencia fija. EI IPAP es
iniciado a intervalos de tiempo predeterminados. En estos
intervalos predeterminados el IPAP es entregado durante
un tiempo inspiratorio (Ti) que se fija directamente en segundos
o indirectamente al elegir el porcentaje del Ti en relacién al
tiempo total de ciclo (TOT). Esta Ultima modalidad es la
utilizada en el Bipap ST-D de Respironics. En este equipo si
la FR elegida es |0 por minuto, el TOT es de 6 segundos
(60/10); v si el % de Tifijado es 40%, el Tisera 2,4 segundos.

ELECCION DE LA MODALIDAD VENTILATORIA

La modalidad a usar es la que el paciente tolere mejor. En
situacién de IR aguda, tanto en trastornos ventilatorios
restrictivos y obstructivos en pacientes sin enfermedades
crénicas y en aquellos con exacerbaciones agudas el BIPAP
en sumodo S o S/T es mejor tolerado. En el edema pulmonar
agudo cardiogénico, estudios en adultos no demuestran
ventajas del BIPAP en relacion al uso de CPAP2!22)

En insuficiencia respiratoria aguda

El uso de BIPAP en sus modos Sy S/T han sido la propuesta
mas validada por las distintas experiencias. Esto logra:

a. mejorar la ventilacidon minuto

b. disminuir la frecuencia respiratoria

¢. disminuir el trabajo respiratorio

d. mejorar la relacién ventilacion perfusion

e. reducir la tasa de intubacién

En insuficiencia respiratoria crénica agudizada

Lo mas usado, es BIPAP en su modo S/T, con la que se logra:
a. mejorar la ventilacion minuto
b. mejorar la frecuencia respiratoria
¢. mejorar la relacién ventilacion perfusion

d. mejorar la PaO,, PaCO, y el pH

Edema pulmonar agudo cardiogénico

Ha sido til tanto el CPAP y BIPAP en su modo S. Se logra:
a. disminuir la frecuencia respiratoria
b. corregir la acidosis respiratoria

¢. mejorar la hemodinamia






