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Introduccion

El fracaso de la funcion respiratoria aparece en un
gran nimero de enfermedades, algunas de ellas relacio-
nadas directamente con el pulmén o las vias aéreas y
otras no. Inicialmente la rehabilitacion respiratoria (RR)
se concentrd especialmente en pacientes con enferme-
dad pulmonar obstructiva crénica (EPOC). Después se
aplicé a pacientes con capacidad funcional limitada
como consecuencia de una insuficiencia respiratoria
crénica no relacionada con la obstruccién de las vias
aéreas. En este grupo de pacientes la funcién pulmonar
se ve comprometida por procesos que afectan funda-
mentalmente la bomba respiratoria, como son las enfer-
medades neuromusculares o las deformidades de la caja
toracica. En este capitulo hablaremos de la RR aplicada
a estas enfermedades.

Definicion de rehabilitacion respiratoria

La RR se define como un proceso a través del cual los
profesionales de la salud y los especialistas, conjunta-
mente con el paciente y su familia, trabajan en equipo
para alcanzar y mantener una mejoria en la capacidad
funcional y en la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) del paciente respiratorio'. La RR abarca un con-
junto de amplios servicios multidisciplinarios disefiados
para el manejo de enfermos con problemas respiratorios
que, ademads, pretende cubrir otras necesidades que se
derivan de la enfermedad, tales como las alteraciones
musculares o los problemas emocionales y sociales.

Las enfermedades neuromusculares y las deformida-
des de la caja tordcica son condiciones patolégicas que
presentan sintomas y signos especificos, ademas del
compromiso respiratorio asociado. Estas condiciones
llevan a un deterioro de la funcién normal. Dada la gran
variedad de enfermedades que cubre la RR, debe indivi-
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dualizarse el tratamiento e intentar caracterizar adecua-
damente a los pacientes en términos de su dificultad,
discapacidad e invalidez. La Organizacion Mundial de
la Salud®> (OMS) defini6 estos términos de la siguiente
manera:

— Dificultad, es la pérdida o la alteracién de la estruc-
tura anatémica, de la fisiologia o de la funcién psicold-
gica normales.

— Discapacidad, es la restriccién debida al deterioro
de la capacidad para el desempeiio de diferentes activi-
dades de una manera considerada normal para los seres
humanos.

— Invalidez, es el resultado del deterioro y la incapa-
cidad que impiden o limitan el cumplimiento del papel
normal del individuo, dependiendo de la edad, el sexo y
los factores sociales y culturales.

Los individuos con enfermedades neuromusculares y
con deformidades de la caja tordcica presentan diferen-
tes grados de dificultad, discapacidad e invalidez. Por
ejemplo, en enfermos con deformidades de la caja tora-
cica, la dificultad se debe a la distorsion de la estructura
normal de la caja toracica; la discapacidad se mide por
la disminucién de la capacidad vital y de la capacidad
pulmonar total, y la invalidez puede incluir el aisla-
miento social. Algunos pacientes estdn totalmente inva-
lidos y son incapaces de funcionar en su comunidad, re-
quiriendo constantes atenciones y cuidados. En otros
casos, el enfermo puede tener desventajas sociales no
relacionadas con el grado de deterioro y discapacidad,
sino debidas a las circunstancias que lo rodean, por
ejemplo, barreras arquitectonicas (falta de acceso para
sillas de ruedas), falta de dinero, falta de apoyo familiar
o falta de educacidn.

Programa de rehabilitacion respiratoria

El programa de RR incluye educacién del paciente y
su familia, incorpora estrategias para respirar mds con-
fortablemente (fisioterapia), para ahorrar energia en las
actividades de la vida diaria, ejercicios de entrenamien-
to supervisados, apoyo emocional y social y modifica-
ciones de la conducta®s,
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El objetivo principal de la RR es alcanzar el maximo
nivel de funcionamiento independiente y mejorar la
CVRS de los pacientes. Uno de los sintomas mas impor-
tantes para los enfermos con enfermedades neuromuscu-
lares y con deformidades de la caja toracica es la disnea
que limita su capacidad funcional. Es, por lo tanto, muy
importante tratar de mejorar la funcién pulmonar. Exis-
ten otros problemas importantes que deben abordarse,
como la tos y dificultad de expectorar, la movilidad, la
pérdida de peso o la dificultad de la ingesta de alimentos.
Estos enfermos, ademads, frecuentemente tienen altos nive-
les de ansiedad y depresién que necesitan ser tratadas
para que el individuo pueda participar en actividades fi-
sicas y sociales que le permitan mejorar su CVRS. Por
lo tanto, los objetivos de la RR deben adaptarse a la rea-
lidad de cada paciente y a sus posibilidades de mejoria.
Por ejemplo, los enfermos con enfermedades neuromus-
culares degenerativas no podrdn mejorar su capacidad
para realizar actividades fisicas, pero si pueden lograr
una mayor participacién en actividades sociales.

Equipo de rehabilitacion respiratoria

El equipo que constituye la RR debe ser multidisci-
plinario. Ha de incorporar diversos trabajadores de la
salud especialistas en la RR que deben trabajar en equi-
po. Cada disciplina aporta a la RR diferentes perspecti-
vas e impresiones del paciente. A su vez, a éste se le
considera también un miembro del equipo, y participa
activamente en el establecimiento de los objetivos del
programa. Es importante recalcar que no todos los pro-
gramas de RR tienen acceso a todas las disciplinas que
constituyen el equipo ideal. Lo fundamental, sin embar-
go, es que las diferentes tareas se lleven a cabo. Por
ejemplo, si no se cuenta con terapeutas respiratorios,
parte de los diferentes aspectos de su labor podran ser
responsabilidad del médico, de la enfermera o de la fi-
sioterapeuta. Una figura importante y especifica en los
programas de RR de los enfermos neuromusculares es
el logopeda, que debera abordar los trastornos de la
masticacién, de la deglucién’® y de la comunicacién
que presentan estos pacientes.

Rehabilitacion de los enfermos neuromusculares

Muchas de las enfermedades neuromusculares afec-
tan los musculos respiratorios, lo que provoca un alto
riesgo de desarrollar complicaciones pulmonares im-
portantes e induce una alta mortalidad prematura. Las
enfermedades neuromusculares suelen afectar la fun-

TABLA I
Enfermedades neuromusculares que mas frecuentemente
se incluyen en programas de rehabilitacion respiratoria

Distrofia muscular de Duchenne
Distrofia muscular de Becker
Distrofia muscular mioténica

Atrofia muscular espinal

Esclerosis lateral amiotréfica
Enfermedad de Charcot-Marie-Tooth
Miopatias mitocondriales
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cién diafragmatica favoreciendo la aparicién de una in-
suficiencia respiratoria hipercdpnica®!!. A menudo estos
pacientes presentan un movimiento paradéjico del dia-
fragma, sobre todo en posicién de dectbito supino'?. La
RR debe enfocarse tanto a los musculos esqueléticos
como respiratorios. En la tabla I se indica qué pacientes
se remiten con mayor frecuencia a RR.

El papel de la fisioterapia convencional

En estos pacientes, la fisioterapia debe contemplar
varios aspectos que se engloban fundamentalmente en
dos grandes grupos de técnicas:

1. Movilizacién y prevencion de la rigidez y espastici-
dad de los musculos esqueléticos, realizando ejercicios
pasivos de movilizacién de todas las articulaciones y
musculos, acordando con el neurélogo qué tipo de ejer-
cicio se puede practicar en cada enfermedad. Un aspecto
importante es prevenir la rigidez de la caja tordcica me-
diante técnicas de hiperinsuflacién que pueden transito-
riamente incrementar la compliancia tanto de la caja
como del pulmén. Otros métodos de insuflacién consisten
en el uso de la respiracién glosofaringea'*, la respiracion
maxima intermitente a presion positiva o la ventilacién me-
canica (VM). Se ha sefalado que sesiones periddicas de
hiperinsuflacién incrementan la capacidad vital forzada,
aunque légicamente dependera de la fase de la enferme-
dad™.

2. Asegurar el adecuado funcionamiento del diafrag-
ma y facilitar la eliminacién de secreciones. Utilizando
técnicas como la ventilacién diafragmadtica se puede op-
timizar el trabajo diafragmadtico. Las técnicas especificas
para estimular la tos y la eliminacién de secreciones de-
penderén del tipo de enfermedad y de su fase evolutiva,
puesto que la fuerza de los musculos respiratorios (inspi-
ratorios y espiratorios) es fundamental para conseguir
una tos eficaz. En algunas ocasiones las técnicas habi-
tuales de tos pueden ser dtiles'>, pero a menudo en estos
pacientes es necesario incorporar técnicas de tos asistida
manual o usar artilugios como el In-Exsuflator®, la res-
piracién maxima intermitente a presion positiva o la VM
por método no invasivo para ayudar a eliminar las secre-
ciones'*!6,

El papel del ejercicio

La principal consecuencia de las enfermedades neu-
romusculares progresivas es la reduccién de la actividad
fisica, lo que tiene un impacto negativo en la CVRS de
estos pacientes. Un hecho comun en este grupo de en-
fermedades es la disminucién de la masa muscular fun-
cional debida a la atrofia, a la falta de uso secundario a
un estilo de vida sedentario y a la degeneracién muscu-
lar inherente a la enfermedad misma'”. Los tres proble-
mas mds frecuentemente mencionados por los enfermos
neuromusculares son la debilidad muscular, las dificul-
tades para hacer ejercicio y la fatiga. La falta de acti-
vidad fisica puede desencadenar, a la larga, un riesgo
mayor para desarrollar enfermedad coronaria, obesidad,
osteoporosis, ansiedad y depresién'®?. La eficacia de
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un programa de ejercicios en estos enfermos y de trata-
mientos farmacolégicos que mejoren la movilidad y la
integracion en la comunidad debe investigarse. Es nece-
sario establecer pautas de ejercicios que incluyan reco-
mendaciones relacionadas con la frecuencia, intensidad
y duracién de los ejercicios para que tengan resultados
beneficiosos, asi como el desarrollo de nuevos enfoques
para mejorar los niveles de actividad fisica en personas
con diferentes grados de deterioro neuromuscular. El
papel de los ejercicios disefiados para mejorar la fun-
cién de los musculos esqueléticos y la capacidad fun-
cional de los enfermos neuromusculares ha sido motivo
de muchas controversias. Se cuestiona la capacidad de
estos musculos para responder a ejercicios de resisten-
cia, especialmente cuando se considera que el ejercicio
contribuye a su debilidad®'. Las enfermedades neuro-
musculares congénitas se caracterizan por la progresion
de la debilidad muscular. La velocidad con que se pro-
duce esta progresion es diferente en las distintas enfer-
medades y a veces dentro de la misma categoria diag-
nostica. Por ejemplo, algunos de los nifios con distrofia
muscular de Duchenne requieren la silla de ruedas a los
8 afios, mientras que otros la necesitan a los 14 o 15
afios. Bakker et al*? investigaron los factores que pue-
den predecir el cese de la deambulacién en 44 enfermos
con distrofia muscular de Duchenne. La reduccién de la
fuerza muscular de la extensién de la cadera y la reduc-
cién de la fuerza de la dorsiflexion del tobillo parecen
ser los factores que hacen que estos nifios no puedan ca-
minar y necesiten la silla de ruedas. Varios estudios
prospectivos de nifios sometidos a ejercicios diarios
para intentar aumentar la fuerza muscular?®2* demostra-
ron que se producia una mejoria muy transitoria en la
funcién muscular o no habia ningtn efecto. Han pasado
mds de 20 afios desde que estos estudios se realizaron y
aun no se ha investigado la posibilidad de entrenar es-
pecificamente los extensores de la cadera y los dorsifle-
xores del tobillo para observar los efectos en la preser-
vacidn de la capacidad de caminar en estos nifios. Hasta
que exista una mejor comprensién de la fisiopatologia
de las diversas enfermedades neuromusculares, tanto en
seres humanos como en modelos en animales, es dificil
comprender la adaptacién de los musculos a los diferen-
tes tipos de regimenes de ejercicios. En un acuerdo
general sobre el papel del ejercicio en enfermedades
neuromusculares®, se concretaron las siguientes reco-
mendaciones:

— Adoptar un estilo de vida que incluya actividades
recreacionales y deportivas en combinacién con una nu-
tricién adecuada. El objetivo es mejorar la capacidad
funcional y las actividades de la vida diaria.

— Ejercicios de intensidad moderada para entrena-
miento de resistencia, que pueden producir aumentos
modestos de la fuerza muscular si la debilidad no es
muy importante y la progresiéon de la enfermedad es
lenta.

— Ejercicios aer6bicos moderados que pueden provo-
car una adaptacién cardiovascular modesta, cualitativa-
mente similar a la de los individuos sin ninguna altera-
ci6n de la funcién muscular.
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TABLA II
Pacientes con deformidades de la caja toracica
que son remitidos a rehabilitacion respiratoria

Cifoscoliosis idiopatica

Cifoscoliosis secundaria a traumatismo

Cifoscoliosis secundaria a toracoplastia y otras secuelas
de tuberculosis

Cifoscoliosis secundaria a enfermedad de Pott

Cifoscoliosis secundaria a poliomielitis

Cifoscoliosis secundaria a enfermedades neuromusculares

TABLA III
Criterios de descanulacién*

Enfermo mentalmente alerta y cooperativo

Necesidad minima de oxigeno

Saturacién arterial de oxigeno > 90%

Funcidn bulbar adecuada con mecanismo de la deglucién

intacto

Ausencia de una historia de adiccién a drogas o de ataques

convulsivos

6. Flujo espiratorio mdximo de la tos (pico flujo de la tos)
>31/s

7. Estructuras faciales intactas

KN~

“

— Los enfermos neuromusculares presentan una res-
puesta variable al entrenamiento que depende del grado
de debilidad muscular, de la rapidez con que la enfer-
medad progresa, del grado de fatigabilidad y del nivel
de acondicionamiento. La fatigabilidad puede reducirse
en ciertos casos con programas en que cortos periodos
de actividad se alternan con periodos de reposo (entre-
namiento a intervalos).

El papel del entrenamiento de los miisculos
respiratorios

En relacién con el entrenamiento especifico de los
musculos respiratorios, también existen muchas contro-
versias y hay pocos estudios que puedan determinar su
eficacia. Considerando que los misculos respiratorios
constituyen la bomba ventilatoria, es 16gico pensar que
entrenar estos musculos debe ser lo adecuado. El en-
trenamiento puede estar dirigido a incrementar su fuer-
za o su aguante. Existen dispositivos comercializados
(Pflex®, Dispositivo Umbral®, entre otros) de manejo
muy simple, pero es imprescindible educar y monitori-
zar adecuadamente las estrategias de respiracién. Tam-
bién es importante establecer el nivel de resistencia ins-
piratoria impuesta y sobre todo el tiempo y modo de
entrenamiento. No hay pautas establecidas, pero parece
l16gico que la carga inspiratoria no debe ser excesiva y si
progresiva, y que el tiempo de trabajo no debe ser muy
largo, posiblemente con periodos de descanso. Un buen
método de trabajo seria un entrenamiento a intervalos.
Diversos autores han mostrado mejorias en los pacien-
tes con enfermedades neuromusculares y los estudios
parecen apoyar la implantacién de un programa de en-
trenamiento temprano de los misculos respiratorios
para poder combatir mejor complicaciones como in-
fecciones respiratorias??’. Gross y Meiner? estudiaron
los resultados de un programa de entrenamiento de los
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TABLA IV
Requisitos de los pacientes con ventilacion mecanica para
participar en un programa de rehabilitacion respiratoria

Mentalmente alerta y cooperativos

Motivados y capaces de entender que la ventilacién mecanica
es a largo plazo

Comprender que van a participar en un entrenamiento
que les permitird volver a vivir en la comunidad a pesar
de la necesidad del ventilador

Meédicamente estables

Debe existir una posibilidad real de que puedan retornar
a la comunidad: no sélo tienen vivienda sino también
personas que los cuidaran

musculos respiratorios aplicado a diversas enfermeda-
des neuromusculares y mostraron una mejoria tanto en
los pardmetros de la funcién muscular (presién inspira-
toria mixima [PIM] y méxima ventilacién voluntaria
[VVM]) como en la capacidad de realizar las activida-
des de la vida diaria y una reduccion en la frecuencia de
las exacerbaciones respiratorias.

Rehabilitacion de los enfermos con deformidades
de la caja toracica

Al igual que en el caso de los enfermos neuromuscula-
res, un cierto nimero de estos pacientes son todavia refe-
ridos para rehabilitacién después de haber estado en la
unidad de cuidados intensivos y de haber sufrido episo-
dios graves de insuficiencia respiratoria. Estos pacientes
llegan a la rehabilitacion en muchas ocasiones siendo ya
portadores de VM con traqueostomia. Se distinguen dos
grupos de pacientes con deformidades de la caja toraci-
ca®: los que presentan deformidades méds o menos esta-
bles (idiopdticas, secundarias a traumatismo, secundarias
a toracoplastias o debidas a tuberculosis de la columna
vertebral, como el mal de Pott), y aquellos en los que la
deformidad de la pared toracica es secundaria a una en-
fermedad neuromuscular o a poliomielitis (tabla II).

El papel de la fisioterapia convencional

En la bibliografia existe un nimero reducido de estu-
dios sobre la eficacia de la RR en pacientes con defor-
midades de la caja tordcica. Dyner-Jama et al®' estudia-
ron el efecto de ejercicios respiratorios asimétricos
sobre la funcién respiratoria en nifios con escoliosis
(edad media: 12 afios) y encontraron que habia un pe-
quefo incremento de la capacidad vital forzada y del
volumen espiratorio forzado en el primer segundo des-
pués de un periodo de 24 dias de ejercicios diarios.
Existen también algunos estudios que demuestran que
con la aplicacién de técnicas de “ventilacién dirigida”
mejoran la condicién muscular, la disnea y la capacidad
de ejercicio®; sin embargo, no hay datos en la biblio-
graffa que permitan comprobar si se retrasa la aparicién
de las complicaciones respiratorias debidas a la defor-
midad de la caja tordcica. También se han propuesto
técnicas de hiperinsuflacién pulmonar para mejorar la
compliancia pulmonar, pero no hay datos concluyentes.
Finalmente, debemos considerar la aplicacién de técni-
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cas para facilitar la eliminacién de secreciones si los pa-
cientes presentan una cifoscoliosis secundaria a toraco-
plastia o secuelas postuberculosis, puesto que a menudo
se asocian bronquiectasias.

El papel del ejercicio

Los pacientes con cifoscoliosis presentan una combi-
nacién de los efectos de la disminucién de la complian-
cia de la pared tordcica y de la debilidad de los muscu-
los respiratorios. Las limitaciones funcionales y clinicas
en estos pacientes se deben a la rigidez y a la distorsién
de la pared toracica que conducen a un aumento del tra-
bajo ventilatorio. Estas limitaciones son inicialmente
aparentes durante el ejercicio, pero posteriormente tam-
bién en reposo. Parsch et al*? estudiaron el efecto de la
actividad deportiva en pacientes con escoliosis idiopati-
ca. Los autores concluyen que, con el tiempo, los pa-
cientes con escoliosis idiopdtica tienen limitaciones
cuando se les compara con sujetos de la misma edad sin
dicha enfermedad. Los principales factores que limitan
a estos pacientes son la capacidad funcional disminuida
y el dolor de espalda.

En este grupo de pacientes, las limitaciones funcio-
nales tienen un origen similar a las de otros pacientes
con trastornos respiratorios, incluyendo la EPOC. La
disnea en un factor prominente en las limitaciones para
la actividad fisica, asi como también la fatiga, los largos
periodos de inactividad y la falta de entrenamiento de
los musculos. Todos estos factores contribuyen a la de-
bilidad generalizada, de modo que seria l6gico pensar
que un programa de entrenamiento general seria util en
los pacientes con deformidades de la caja torécica; sin
embargo, no hay en la bibliografia estudios que aporten
luz sobre sus beneficios.

Rehabilitacion de los pacientes que reciben
ventilacion mecanica a largo plazo

La insuficiencia respiratoria crénica afecta a una lar-
ga y variada lista de patologias, no sélo pulmonares,
sino también enfermedades en las que el principal 6rga-
no o sistema afectado no es necesariamente el pulmon.
En estos pacientes la VM ha demostrado mejorar tanto
la funcién pulmonar como la CVRS**, En ocasiones
es necesaria una VM continua y en otras Unicamente
nocturna, teniendo en cuenta que el fracaso de la bomba
ventilatoria se produce sobre todo durante el suefio*' .
El objetivo de la RR en estos enfermos es procurarles la
posibilidad de aminorar los factores que les causan la
incapacidad y ayudarles a reinsertarse en la comunidad
en la medida que su discapacidad les permita. Existen
diferencias muy importantes entre la RR general y la re-
habilitacién de pacientes que requieren VM*'. En la re-
habilitacién de los enfermos que requieren VM, a los
diferentes componentes de la RR en general se agrega
la necesidad de seleccionar el sistema de ventilacién
més adecuado para las necesidades del paciente, asi
como también la evaluacién de la via aérea superior, del
mecanismo de la deglucién, del estado nutricional (es-
pecialmente cuando los enfermos reciben alimentacién
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enteral) y de las necesidades especiales que presentan
estos enfermos: acceso a su entorno, la silla de ruedas,
poleas para el traslado de la cama a la silla y viceversa,
etc. La RR de los enfermos que requieren VM presenta
desafios tinicos para el equipo de trabajadores de la sa-
Iud. Las diversas disciplinas deben tener la habilidad de
enfocar y tratar los distintos aspectos de la RR general,
asf como los requerimientos especiales de los enfermos
ventilados. El equipo de RR debe ser capaz de iniciar o
modificar el sistema de ventilacién de acuerdo con las
necesidades de los pacientes con insuficiencia respirato-
ria crénica y debe ayudarles a reinsertarse en la comu-
nidad cuando han alcanzado estabilidad clinica, aunque
permanezcan dependientes del ventilador. Ademds, un
paciente que va a vivir en la comunidad con un sistema
que lo mantiene vivo de forma artificial presenta un
conjunto de problemas psicoldgicos y sociales que ne-
cesitan ser considerados antes de darle de alta del hos-
pital. En algunos casos son estos problemas los que fi-
nalmente determinan el éxito de la reinsercién en la
comunidad.

Hay dos grupos de enfermos a los que la ventilacién
a largo plazo les permite la participacién en un progra-
ma de RR¥":

1. Enfermos en los cuales la ventilacién se inicia en
fase estable con el objetivo de alcanzar una estabilidad
médica completa (ventilacién electiva). Se trataria de
los pacientes con criterios clinicos y/o funcionales de
VM pero que no han presentado ningtin episodio agudo
de insuficiencia respiratoria. En este grupo de pacientes,
la RR comienza por estabilizar al enfermo con el inicio
electivo de la VM no invasiva durante la noche. Una vez
que la ventilacién estd bien establecida, el enfermo pue-
de participar en un programa convencional de RR que
le permita mejorar su capacidad funcional.

2. Enfermos en los cuales la ventilacién se inici6 du-
rante un episodio de insuficiencia respiratoria aguda y
que, a pesar de estar médicamente estables, no recupe-
ran la capacidad de respirar espontdneamente (ventila-
cioén obligada). Estos pacientes generalmente son remi-
tidos desde la unidad de cuidados intensivos. En general
la mayoria estdn ventilados a través de una traqueosto-
mia. Los objetivos de la RR en este grupo de pacientes
se centran en prepararlos para retornar a la comunidad,
instruir a sus cuidadores sobre como proveer el cuidado
y, por ultimo, educarlos para que sean capaces de parti-
cipar en actividades recreativas y sociales. En este gru-
po de pacientes, el sistema de ventilacién necesita eva-
luarse constantemente porque las necesidades del
enfermo pueden cambiar dia a dia y hay que evaluar la
posibilidad de retirar la traqueostomia*® (tabla III).

Evaluacion del paciente

Cada miembro del equipo de RR debe evaluar al en-
fermo desde el punto de vista de su disciplina. Cuando
la enfermedad lo permite, especialmente en los pacientes
con deformidades de la caja tordcica, es importante eva-
luar la fuerza de los musculos respiratorios y de los es-
queléticos. Cuando esta indicado (situacién de desnutri-
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cién o sospecha de aspiraciones), debe hacerse un estu-
dio de la deglucién, incluyendo estudios radiolégicos
como la videofluoroscopia’. Se debe tratar de mejorar el
estado nutricional con dietas adecuadas o con la coloca-
cién de una sonda de gastrostomia, si es preciso’s. Es de
extrema importancia explorar la capacidad de comunica-
cién, especialmente en los enfermos con traqueostomia.
Cuando los enfermos no pueden hablar, debe buscarse
un sistema que les permita llamar a sus cuidadores cuan-
do los necesitan y comunicarse en general®. No se de-
ben olvidar los aspectos no médicos que necesitan ser
también evaluados cuidadosamente; nos referimos a la
capacidad del enfermo de cuidarse a si mismo y de reali-
zar actividades de la vida diaria o, cuando son totalmen-
te dependientes para todas sus necesidades, la capacidad
de dirigir a sus cuidadores. Asimismo es preciso explo-
rar la dindmica familiar y la situacién en el hogar.

Componentes del programa de rehabilitacion
del paciente con ventilacion mecdnica

En la tabla IV se recoge la lista de condiciones que
permiten a los pacientes ventilados participar en un pro-
grama de RR. Un requisito importante en el manejo de
estos pacientes es la motivacién y la aceptacién de la
enfermedad, asi como el aprendizaje del control de la
enfermedad dentro de los limites que ésta le permita; se
plantea convertir al paciente en un “experto” en la en-
fermedad y su manejo tal como propone Tattersall*.

Las caracteristicas especiales de los programas de
RR para los pacientes ventilados son:

— Educacion sobre el sistema de ventilacion. Tanto el
paciente como su familia necesitan entender bien que la
VM es necesaria para preservar el bienestar y la vida del
paciente. Las diferentes disciplinas son responsables de
los distintos aspectos del entrenamiento. En la tabla V se

TABLA V
Requisitos para considerar que los pacientes con ventilacién
mecanica y sus cuidadores conocen adecuadamente
la enfermedad y su manejo*’

~

. Funcionamiento del ventilador y cémo resolver problemas
de mal funcionamiento
2. Ventilacién manual para mantener la ventilacion en caso
de que la maquina falle
3. Mantenimiento de los circuitos y de las conexiones para
evitar las fugas
4. Limpieza del ventilador y sus accesorios
5. Mantenimiento de la via aérea en los pacientes con
traqueostomia: aspiracion de secreciones, cambios de los
apdsitos, cambio del tubo de traqueostomia
Cuidado personal (vestirse, bafio, alimentacion oral)
Cuidado de los tubos de alimentacién enteral
. Movilidad pasiva de las extremidades para evitar
contracturas en los enfermos neuromusculares
9. Cuidados y precauciones especiales para evitar tlceras de
decubito
10. Cuidado regular de la eliminacion urinaria e intestinal
11. Manejo de los medicamentos
12. Manejo de las emergencias: /qué hacer?, ;a quién llamar?,
(adénde ir?
13. Técnicas de comunicacién
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exponen los conocimientos necesarios que los enfermos
y sus cuidadores deben tener antes de dejar el hospital.
En enfermos totalmente dependientes del ventilador, el
entrenamiento en el uso de la respiracién glosofaringea'
es aconsejable como una medida de seguridad.

— Ejercicios de entrenamiento. Muy limitados en en-
fermos con problemas neuromusculares, pero utiles en
enfermos con deformidades de la caja tordcica!’.

— Entrenamiento en las actividades de la vida diaria.
Los enfermos aprenden a planear sus actividades con
tiempo, a establecer prioridades en lo que quieren hacer
y a usar artilugios especiales. Se les ensefian también las
técnicas de ahorro de energia para realizar las activida-
des diarias. Los enfermos que requieren ventilacidn con-
tinua son los mds incapacitados fisicamente y se benefi-
cian enormemente con los avances en la tecnologia.
Aprenden a “conducir” la silla de ruedas eléctrica, a usar
aparatos que les permiten controlar su entorno como,
por ejemplo, llamar por teléfono, encender la television,
usar el ordenador, abrir la puerta de su cuarto®, etc.

— Técnicas de relajacion. Se emplean para aliviar la
ansiedad del paciente.

— Apoyo psicologico y social. La enfermedad crénica,
la necesidad de VM, la incapacidad progresiva y el au-
mento de la dependencia de estos enfermos para su cui-
dado crean conflictos tanto para el paciente como para
su familia’!-®. Estos conflictos deben ser considerados
en el manejo de estos enfermos. Todas las disciplinas
del equipo de rehabilitacion contribuyen a ayudar en
este aspecto. Se fomenta la participacién activa tanto
del enfermo como de su familia en el establecimiento
del plan de cuidados.

Comentario final

La VM en este grupo de enfermos promueve la estabi-
lidad médica, mejora su funcionamiento durante el dia y
facilita su independencia. Ademas, permite al individuo
vivir en la comunidad. En los dltimos 20 afios se han re-
conocido los beneficios de la RR, que sin embargo no se
ha puesto a disposicion de los enfermos ventilados.

Debemos considerar algunos aspectos que necesitan
nuestra atencion, tales como: cudndo iniciar de forma
electiva la VM; cémo identificar mejor a los individuos
a quienes la VM les permitird participar en un programa
de RR; conseguir un mejor entrenamiento de los traba-
jadores de la salud en el cuidado de los enfermos con
VM a largo plazo; crear mds unidades médicas que
ofrezcan RR a los enfermos ventilados; promover la
creacion de lugares en la comunidad en que los enfer-
mos ventilados puedan vivir, y por dltimo, promover la
creacién de servicios de apoyo para el cuidado de estos
enfermos en la comunidad.
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