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INTRODUCCION

Se considera la Medicina de Rehabilitacion como parte fundamental de la
Medicina Integral que le corresponde el tercer nivel de atencion y sus actividades
van encaminadas a la restauracion de la salud de las secuelas de padecimientos
de alta complejidad diagnéstica y terapéutica, referidos por los otros niveles de
atencion, sin embargo, la Medicina de Rehabilitacion participa en el primero y
segundo nivel de atencion, mediante la promocién para la salud con el fin de
mantener o mejorar la salud del individuo, la familia y la comunidad, ademas de
utilizar medidas generales para evitar las invalidez.'

No se encontraron antecedentes de programas de rehabilitacion establecidos
para nifios portadores de Inmunodeficiencias Primarias en nuestro pals, si bien es
conocido que estos nifios presentan retraso en el crecimiento y desarrollo, es
importante la adaptacion de un programa encaminado a mejorar la funcionalidad y

con esto la calidad de vida.

Es de vital importancia que desde que es diagnosticado el paciente, se le
ensefie un programa de rehabilitacion, ya que este tipo de problematica limita el
desarrollo del individuo situandolo en desventaja, al condicionarle desajustes
fisicos, mentales, econémicos y sociales empobreciendo su calidad de vida, lo
cual crea la necesidad de prevenir la discapacidad, o de no ser posible tratar de
desarrollar al maximo las capacidades y potenciales del individuo que lo puedan
colocar en iguales condiciones entre los demas, si se detectan en forma temprana
dichas alteraciones habra resultados mas satisfactorios. 23 *°

Por lo tanto, el propésito de este estudio fue valorar a pacientes portadores de
Inmunodeficiencia Primaria que se encuentran en control en Centro Médico
Nacional La Raza del Instituto Mexicano del Seguro Social a fin de evaluar y
determinar los factores de riesgo que pudieran limitar el desarrollo y prevenir la

aparicion de deficiencias, discapacidad y secuelas.



Antecedentes cientificos.

Un nifio con un sistema inmune normal tiene en promedio dos gastroenteritis y
seis ofitis anuales durante los 2 6 3 primeros afios de vida, asi como ocho
episodios infecciosos de las vias respiratorias cada afio hasta que cumple los 10
afios. Si bien la inmadurez anatémica puede ser causante en ciertos casos de

una mayor incidencia de infecciones, la causa fundamental radica en la inmadurez

del sistema inmune. ®

La respuesta inmunitaria normal esta conformado por un sistema especifico de
accion rapida frente al inicio de la infeccion y un sistema especifico inmunitario,

organismo selectivo, mas tardio. ’

Inmunidad Especifica esta formada por los linfocitos T y B, responsables de la
inmunidad celular y humoral respectivamente.

La inmunidad humoral a través de la formacién de anticuerpos, dificultad la
diseminaciéon de patégenos extracelulares. La inmunidad celular interviene en la

defensa frente a organismos intracelulares como virus, micobacterias, parasitos.

Inmunidad no Especifica estd formada por células fagociticas ( neutréfilos y
macréfagos), células natural killer (NK) y células presentadoras de antigenos que
iniciaran la respuesta especifica. Las proteinas del complemento promueven la

inflamacion inicial y facilitan la muerte de organismos extracelulares.’

Al entrar en contacto con nuevos antigenos, el nifio va ampliando su sistema
inmunolégico creando células memoria, lo que unido a la aparncién de

anticuerpos le permitird una mejor defensa antiinfecciosa. °



Las Inmunodeficiencias son un grupo heterogéneo de enfermedades que se
caracterizan clinicamente por infecciones de repeticion causadas por anomalias

cuantitativas o cualitativas de los componentes del sistema inmune. 8

Inmunodeficiencias Primarias son enfermedades hereditarias que afectan al
sistema inmunitario, se deben a la alteraciéon de un solo gen, poligénicas o
representar la interaccién de determinadas caracteristicas genéticas y factores
ambientales o infecciosos. El 90% de estas deficiencias se presentan en edades

pediatricas, especialmente antes de los primeros cinco afios de vida. 7

Inmunodeficiencias Secundarias son mas frecuentes que las primanas y
aparecen en un individuo con un sistema inmunitario normal como consecuencia
de efectos nocivos ambientales (latrégenos, infeccién, malnutricion). La mejor

conocida es el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. %'°

La incidencia global de las inmunodeficiencias es de 1 en 10,000 nacidos vivos.
Y son mas frecuentes en varones con una relacién 2:1, asociadas a alteraciones
genéticas ligadas al cromosoma X, predominio que aumenta a 3:1 en los nifios

muertos por inmunodeficiencias graves.”

Las manifestaciones clinicas comunes se caracterizan por una predisposicion
excesiva a la infecciébn y presencia de enfermedades autoinmunitarias y de
neoplasias linforreticulares malignas. Los datos que proporcionan el indicio sobre

el defecto inmunitario son los tipos de infeccién que presenta cada individuo. *°



En la siguiente tabla se enumeran los principales sintomas y signos de alarma de

Inmunodeficiencia Primaria‘’

HISTORIA MEDICA

EXAMEN FIsIiCO

Presentacién anual de:
e Masde 8 otitis en el afo
e Mas de 2 sinusitis en el afo
e Mas de 2 neumonias en el afio
e Mas de 2 infecciones profundas o
de localizacién no habitual.
cutaneas

Infecciones recurrentes

profundas o abscesos en 6rganos

Necesidad frecuente de usar
medicacién intravenosa para curar
infecciones

Infecciones por organismos no

habituales u oportunistas
Historia familiar de inmunodeficiencias

Retraso de crecimiento

Ausencia de amigdalas o nédulos
linfoides

Lesiones cutaneas

Telangiectasias , petequias, eczemas

severos, etc

Ataxia ( con Telangiectasias)
Candidiasis bucal después del aino

Ulceras bucales

El estudio de los pacientes incluye historia clinica y exploracion fisica

completa que indica donde encontramos el problema fundamental ya sea que

afecte la inmunidad especifica o no especifica. *°

Los criterios diagnésticos para Inmunodeficiencia primaria son divididos en tres

categorias: definitivo, probable y posible. "'



Clasificacion de las Inmunodeficiencias primarias (OMS 1999)

¢ Inmunodeficiencias combinadas

e Inmunodeficiencias por defecto predominantemente de
anticuerpos

e Inmunodeficiencias primarias

¢ Inmunodeficiencias bien definidas

e Deficiencias del sistema de complemento

« Deficiencias congénitas en numero y funicién fagocitaria

« Inmunodeficiencias asociadas, secundarias a otras
enfermedades.

e Inmunodeficiencias asociadas a trastornos

linfoproliferativos '

Tratamiento
Dado que la evolucion natural de la mayoria de las inmunodeficiencias

primarias es de curso fatal antes del afo de vida, ciertas medidas deben ser

iniciadas una vez establecido el diagnostico

1.- Profilaxis contra las infecciones
a.- Antibioticoterapia
b.- Infusién de inmunoglobulina intravenosa a razén de 400 a 600 mg/kg cada
30 dias. El objetivo de esta terapia substitutiva es alcanzar niveles séricos de IgG
por encima de los 500mg/d| en pacientes previamente hipo-gammagiobulinémicos.
c.- Contraindicacion de vacunas a gérmenes vivos, especialmente BCG.
d.- Filtracién de todo producto sanguineo a trasfundir.
2.- Prevencién de reacciones post-trasfusionales tipo injerto contra huésped

mediante la irradiacién de los productos sanguineos a trasfundir. **'2



3.- Reconstitucion inmune

a.- Substitucién enzimatica. La administracion por via intramuscular de gen
ADA unida a polietilenglicol (PEG-ADA) ha pemmitido restablecer la competencia
inmune en pacientes con déficit en esta enzima.

b.- Trasplante de médula 6sea (TMO) El TMO es el tratamiento estandar en las
inmunodeficiencias primarias. Puede efectuarse tanto en condiciones de total
histoidentidad como en situaciones de semicompatibilidad con donante familiar. Y
actualmente el trasplante de células de cordén umbilical. "1

c.- Terapia génica. La utilizacién de la terapia génica a través de la inyeccion
repetida de células T periféricas o de células CD34+ transducidas con vectores
retrovirales con el gen ADA ha permitido cierta reconstitucion inmune en pacientes

deficientes de esta enzima. '"'1?

No se encontraron antecedentes de programas de rehabilitacién establecidos
para nifios portadores de Inmunodeficiencias primaria en nuestro pais, si bien es
conocido que estos nifios presentan retraso en el crecimiento y desarrollo es
importante la adaptacion de un programa encaminado a mejorar la funcionalidad,

evitar discapacidad y con esto cambiar la calidad de vida.

Rehabilitacién son un conjunto de acciones médicas, psicolégicas y sociales a
través de una valoracion completa y abordaje integral proporcionado por un equipo
multidisciplinario que realiza la evaluacion de actividades y desarrollo de
habilidades para el trabajo y/o escolar tiene como finalidad que las personas con
alguna discapacidad tengan el mayor grado posible de autorrealizacion y

autonomia funcional. %

En México es muy alto el porcentaje de nifios que nacen con factores de riesgo
para presentar alguna alteracion en el desarrollo psicomotor y una gran poblacién

requiere de rehabilitacion.



Segln la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) existen en el mundo 514
millones de discapacitados. Se estima que cada afo hay cuatro millones de recién
nacidos que presentan asfixia, de los cuales 800,000 desarrollaran secuelas
neurolégicas. En México en 1995, la Secretaria de Educacién Publica llevé a cabo
conjuntamente con el DIF y el INEGI, el registro de menores con Discapacidad, el
cual identifico por primera vez en el pais a mas de dos millones 700 mil menores
con algun signo de discapacidad. 2°

Se considera que un 10 a un 15% de la poblacion infantil de nuestro pais
presenta alteraciones del desarrollo en diferentes grados, de ahi la importancia de
establecer un programa en nifios que son considerados como pacientes con aito

riesgo establecido.

Alto riesgo establecido comprende aquellos casos con problemas de tipo
biolégico claramente identificados que conllevan necesariamente a la presencia de
grados variables de retardo en el desarrollo. Entran en esta clasificacion una serie
de alteraciones bioldgicas, genéticas y congénitas que afectan la estructura y

funcién del sistema nervioso central. '3

También se puede presentar:
Retraso psicomotor alteracién en la evolucién neurolégica sin alteracion en el
movimiento y postura.

El retraso psicomotor puede ser global o afectar una de las 4 areas (personal

social, adaptativa, lenguaje, motricidad).

También se podria definir como una alteracién en cualquiera de las etapas del
desarrollo psicomotor normal. Y podemos clasificarlo como:
* Retraso Psicomotor puro: Alteraciéon en cualquiera de las etapas de desarrollo

pero no presenta datos de alteracion neurolégica.



* Retraso psicomotor con signos de alarma: Alteracién en cualquiera de las
etapas de desarrollo mas signos de alarma, este diagnéstico se realiza hasta
los 6 meses.

* Retraso psicomotor con datos de alteracion neurologica, pero que no cumple

con los 4 criterios para Paralisis cerebral infantil. '

Los factores considerados de alto riesgo son variables, en funcién a factores
intrinsecos del nifio y estan en relacion al tipo e intensidad de la lesién. Su valor es

predictivo y su uso permite reducir la frecuencia de secuelas definitivas.

La presencia de dos o mas factores de riesgo aumenta la probabilidad de
secuelas definitivas. De ahi deriva la importancia de vigilar el crecimiento y

desarrolio *

El Desarrollo y crecimiento son procesos dindmicos constantes que ocurren
desde la concepcion hasta la madurez y se llevan a cabo en una secuencia
ordenada, aproximadamente igual para todas las personas. ' El Desarrollo est4
intimamente relacionado con la maduracion del sistema nervioso, la actividad
generalizada en masa es sustituida por respuestas individuales especificas y se
presenta en direccion cefalocaudal. '°
Principios del desarrollo:

¢ Secuencial
o Sigue una direccién cefalocaudal

Proximal a distal. '®

Durante las etapas de crecimiento y desarrollo las caracteristicas y
proporciones de incrementos somaticos y de maduracién funcional, permiten
distinguir diferentes “edades vitales” que corresponden a recién nacido, lactante,

preescolar, escolar y adolescente.



La transiciéon entre una y otra ocurren a edades cronolégicas determinadas,
constantes y universales abarcando asi de recién nacido hasta los 18 afos la
edad pediatrica. %°

Se define desarrollo psicomotor como la congruencia entre la edad psicolégica
y la edad motriz. Es un proceso continuo mediante el cual el individuo adquiere
habilidades que este necesita, para desarrollar al maximo su potencial bio-psico-
social lo cual depende de la maduracién del sistema nervioso, el transcurso de
esta evolucion esta determinada por modelos genéticos de desarrollo y por la

estimulacion del medio ambiente: 234

También la podemos definir como un proceso continuo mediante el cual el nifio
adquiere habilidades gradualmente complejas que le permiten interactuar con las
personas, los objetos y las situaciones de su medio ambiente y utilizar las
funciones de aprendizaje e inteligencia para que entienda y organize su mundo.
También incluye la capacidad de comprender y hablar su idioma, moverse,
manipular objetos, de relacionarse con los demas, modo de sentir y expresar sus
emociones. La progresiva adquisicion y perfeccionamiento de funciones es llevada
a cabo por estimulos recogidos por el sistema aferente, su integraciéon a nivel del

sistema nervioso central y su ejecucién de funciones por el sistema eferente. 234

La secuencia normal del desarrollo motor proporciona una guia general para la
adquisicién de nuevos patrones de movimiento y postura para los nifios con

sistemas normales de control motor. 7

Cuando a un nifio se le aplica un tamiz de desarrollo, el prop6sito es identificar

la presencia de alguna desviacion significativa de crecimiento.



La escala de Gesell permite evaluar el grado de maduracion del nifio en
cuatro areas: motriz (postural, locomocioén, prension), adaptativa (capacidad de
percibir elementos significativos en una situacion y de setvirse de la experiencia
presente y pasada para adaptarse a situaciones nuevas), verbal (toda forma de
comunicacion por gestos, sonidos o palabras) y personal-social (relaciones

personales y con la cultura social). >'9%°

Bernuth sefiala que el diagnéstico temprano de las alteraciones del desarrollo
no puede obtenerse con un solo tipo de valoracion, ni de varias realizada en una
sola ocasién, el seguimiento y las valoraciones periédicas son necesarias.
Intervencion adecuada puede cambiar el desarrollo adecuado, tanto del nifio

normal como del que presenta deficiencias fisicas o mentales. 18

Atencién temprana es el conjunto de medidas puestas a servicio del nifio, de su
familia y de su entorno, con la finalidad de garantizar y potenciar al maximo las
capacidades fisicas, psiquicas, sensoriales y sociales de ese nifio, desde los
primeros momentos de su vida. 2! La intervencién temprana facilita el desarrollo

psicomotor del nifio.

Es necesario establecer un programa de seguimiento desde el nacimiento, de
aquellos que consideremos estan en situacién de riesgo neuro-psico-social y este
prolongarlo hasta los seis o siete aflos de edad, con el fin de garantizar la
deteccién de posibles alteraciones en alguna de las areas de desarrollo

psicomotor que puedan interferir negativamente en su vida futura. 2

Asi mismo es importante el seguimiento en este tipo de pacientes por el riesgo
de presentar alteracion en el crecimiento y desarrollo ademas de las diferentes
complicaciones como son: Alteracion en la mecdnica respiratoria, incapacidad

fisica secundaria a procesos quirargicos, defectos en sistemas organicos
10



secundarios a hospitalizaciones multiples, sindrome de reposo prolongado,
alteraciones musculares, por todos estos cambios y eventos que van a ser
sometidos este tipo de pacientes, en especial en edades pediatricas, se plantea la
idea de evaluar a este tipo de pacientes y realizar un programa de rehabilitacion

encaminado a controlar y evitar la aparicion de discapacidad y secuelas.

En el area de Inmunologia Clinica del Centro Médico Nacional La Raza se
encuentra la clinica de pacientes con inmunodeficiencia Primaria, donde reciben
tratamiento médico, pero no se tienen valoraciones de Rehabilitacién. Por esta
razdn surge la inquietud de elaborar un proyecto de investigacion para detectar
alteraciones durante el crecimiento y desarrollo susceptibles de manejo
rehabilitatorio y elaborar un programa de rehabilitacién especifico, dirigido a las
alteraciones encontradas y dejar la posibilidad de enviar a los pacientes al servicio
de rehabilitacién de forma precoz, asi como dar un seguimiento a estos pacientes
y organizar en forma periédica evaluaciones por parte del servicio como parte del

manejo integral del paciente con Inmunodeficiencia Primaria.

11



Objetivos:

General:

1.- Detectar alteraciones en el desarrollo psicomotor y aparato
locomotor en pacientes pediatricos portadores de Inmunodeficiencia

primaria susceptibles de manejo con un programa de Rehabilitacion.

Especifico:

1. Identificar alteraciones en el desarrollo psicomotor utilizando la
escala de desarrollo de Gesell en nifios portadores de

inmunodeficiencia primaria.
2. Identificar alteraciones en el aparato locomotor susceptibles de

manejo rehabilitatorio.

3. Implementar un Programa de Rehabilitacion continua en todos los
pacientes en edades pediatricas portadores de Inmunodeficiencia
Primaria.

4. Valorar la evolucién clinica de los pacientes con el programa de

rehabilitacion.

12



Hipétesis:

La aplicacion de un programa de rehabilitacion en pacientes en edad
pediatrica portadores de Inmunodeficiencia primaria mejora la calidad de vida y

evita la aparicion de discapacidad.

13



MATERIAL Y METODOS

El presente estudio de investigacién es de tipo descriptivo, observacional,

longitudinal y prospectivo.

Se realiz6 en la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion Region Norte del
Instituto Mexicano del Seguro Social en el periodo del 1° marzo al 30 Agosto de
2005. En pacientes portadores de Inmunodeficiencia Primaria del género
masculino y femenino en edad pediatrica de 1 a 16 anos, derechohabientes del
IMSS, cuyos padres autorizaban su participacion en el estudio mediante la firma
del consentimiento informado, excluyéndose del estudio pacientes hospitalizados y
postoperados, los criterios de eliminacion fueron para aquellos pacientes que no
completaron las valoraciones, abandonaron el estudio, cambiaron de residencia o

fallecieron durante la realizacién de este.

La captacion de pacientes se hizo directamente en Centro Médico Nacional La
Raza de la Consuita externa de inmunologia clinica, por medio de las direcciones
y teléfonos de los pacientes que cumplian con los criterios de inclusion, se les
localizé e inform6 via telefénica del programa. Programando los pacientes para
realizarles la primera valoracién en el area de consulta externa de la Unidad de

Medicina Fisica y Rehabilitacion Region Norte.

Se infformé ampliamente a todos los padres de los pacientes en que consistia el
programa, los que aceptaron patticipar en el estudio firmaron la carta de
consentimiento informado (anexo 1). ExplicAndoles que de acuerdo a la valoracion

se les otorgaria el manejo adecuado en cada caso en particular.
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Al ingresar a esta unidad se requisito la hoja de captacion de datos generales
del paciente (anexo 2) asi como una Historia Clinica Pediatrica completa la cual
incluia exploracion fisica y neurologica (anexo 3), escala de desarrollo de Gesell
(anexo 4) al inicio del estudio y 4 meses posterior a la primera valoracion. Se les
realiz6 ademas un cuestionario de calidad de vida (anexo 5) al inicio y final de la
evaluacion, el cual consta de un total de 70 puntos: 0 - 23 = mala; 24 — 47 regular

y de 48-70 buena calidad de vida.

Los pacientes asignados al grupo de estudio, se les indic6 programa de
rehabilitacion tomando en cuenta, las areas que se encontraron alteradas para
hacer énfasis en cada una de ellas. Se inform6 al paciente y al familiar de la
realizacion de un programa, asi como la entrega de un folleto (anexo 6) el cual

deberian realizar durante 30 minutos 3 veces a la semana como minimo.

El programa de rehabilitacion se llevo a cabo en el area de psicomotricidad de
la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Region Norte asi como en el area
de consulta externa por el investigador siendo los nifios participantes agrupados

por rango de edad.

El programa consisti6 en una sesién de 40 minutos 1 vez por semana durante 4
semanas continuas. No se les aplicé de forma mas periédica por los procesos

infecciosos frecuentes de los pacientes.

Ejemplo de un programa en nifio de 3 afios:
o Lenguaje: Se estimuldo el desarrollo del lenguaje expresivo mediante
ejercicios preparatorios para la fonacion, la articulacién y comprension del
mismo. Incrementé del vocabulario con ayuda de figuras, colores, libros,

juegos recreativos.
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Esquema corporal: Reconocimiento de las diferentes partes del cuerpo
entre si frente al espejo.

Equilibrio: Favorecer un adecuado equilibrio con fortalecimiento de
musculos de cuello, paraespinales miembros toracicos y pélvicos.
Actividades recreativas con juegos didacticos para promover la
coordinacion y prension.

Ejercicios encaminados a incrementar psicomotricidad como subir y bajar
escaleras, montar en friciclo

Marcha: Caminar con los pies dirigidos hacia el frente, sobre borde externo
del pie, sobre la punta de los dedos y sobre un plano inclinado. De

preferencia realizarlo descalzo en pasto.

Ejemplo de programa en nifio de 10 arios:

Higiene de columna:

Al cargar y transportar objetos, lievarlos cerca del cuerpo.

Para levantar objetos del piso o abrocharse zapatos, debe flexionar las
rodillas, nunca inclinarse con las rodillas extendidas.

Al estar de pie o caminando, debe mantener la espalda lo mas recta que se
posible, vista enfrente, hombros hacia atras, abdomen contraido y los
gliteos apretados.

Al cargar dos objetos pesados, trate de igualar el peso entre los objetos
para una mejor distribucién de cargas.

La flexion del tronco debe hacerse con las rodilias en flexion y el objeto
debe levantarse lo mas cerca posible del cuerpo para evitar una excesiva

tension en masculos paravertebrales.
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Iniciar con ejercicios respiratorios durante 5 minutos.

Respiracién diafragmatica: Acostado boca arriba, coloca las manos sobre
el abdomen. Inspira concientemente hacia el suelo, percibe como el diafrag
ma desciende y debido a ello, la pared abdominal se dilata. Al espirar se
debe dar cuenta que el abdomen se hunde, ia cintura se vuelve esbhelta y

el espacio para los pulmones es mas estrecho a causa del diafragma ascen

dente.

Ejercicios posturales:
Desarrollo de la movilidad articular del hombro, codo, mufieca realizando

movimientos hacia adelante , atras, abrir y cerrar brazo, doblar y estirar
codo, muieca arriba, abajo, asi como ejercicios de estiramiento para

hombros, brazos en posicion vertical y sentado.

Ejercicios de estiramiento de musculos paravertebrales: Acostado sobre la
Espalda, con la cabeza descansando en el suelo. Flexione una pierna y con
Las manos entrelazadas, rodee la rodilla. Ejerza una fuerte presién con ésta
Durante 20-30 segundos hacia abajo, contra la resistencia que ofrecen las
manos entrelazadas. lleve |a pierna flexionada hacia la cabeza con ayuda
de las manos, mantener recta la region lumbar y la cabeza contra el suelo.

Permanecer asi durante 20-30 segundos.

Estiramiento de musculo Psoas iliaco y Cuadriceps: De pie, con una pierna
lo mas atras posible, apoye las manos en la rodilla de la otra pierna.
Presione fuertemente la pierna de atras contra el suelo durante 20-30
segundos, con el pie erguido y la pierna llevada hacia atras, proyecte las

caderas hacia delante, permanezca asi durante 20-30 segundos.
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Estiramiento de los musculos flexores de cadera: Sosténgase sobre una
Pierna y apéyese con una mano en pared. Flexione la otra pierna hacia
atras, sosteniendo con la mano del mismo lado el empeine del pie.
Presionese la pierna fuertemente hacia abajo, contra la resistencia que
ofrece la mano, durante 20-30 segundos, después llevar el pie hacia el

glateo.

Estiramiento de misculos séleo y gemelo: Levantese lo mas alto posible
sobre la punta de los pies durante 20-30 segundos, posteriormente con
los pies juntos y apoyados en el suelo, deje caer el cuerpo hacia delante,
con la espalda recta, hacia una pared. Permanezca de 20-30 segundos.

Estiramiento de Musculos isquiotibiales: De pie con la espalda recta, colo
que una pierna con la rodilla extendida, sobre un taburete. Flexione ligera
mente la otra pierna. Presione fuertemente el talén sobre el taburete € in

tente apretarlo contra el suelo durante 20-30 segundos.

Marcha: Caminar con los pies dirigidos hacia frente, borde externo del pie,

punta de los dedos, de subida sobre un plano inclinado.

Fortalecimiento de musculos abdominales: Paciente acostado de espalda,
con piernas semidobladas y ligeramente separadas. Sentarse doblando el
cuerpo lo mas enfrente posible, mantener la posicion durante 5 segundos y

regresar lentamente a la posicion inicial.

Fortalecimiento de musculo recto inferior: Paciente acostado de espalda con
Piernas extendidas. Levantar las piernas juntas lentamente aproximada
mente 30 cms, sostener esta posicion durante 5 segundos, bajar lentamente

las piernas.
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Fortalecimiento de musculos oblicuos de abdomen: Acostado de espaldas,
Piernas dobladas y separadas. Mano derecha sobre hombro izquierdo y el
Brazo izquierdo extendido levantar el cuerpo cruzado hacia la derecha has
ta tocar con la mano izquierda la rodilla derecha. Sostener esta posiciéon du-

rante 5 segundos, regresar a la posicién inicial.

Estimulacién de la circulacion: De bicicleta invertida pedalee firme y rapido.

Tono muscular del abdomen: De pie, con manos en cintura, levantar rodilla
Derecha hasta pecho, sin doblar tronco. Mantener la espalda recta.

¢ Finalizar con 5 mins de ejercicios respiratorios de relajacion:
Respiracién de los flancos del abdomen: Paciente boca arriba o sentado
coloque las dos manos lateralmente en la cintura o debajo de la costillas.
Inspire contra fa resistencia de las manos. Los flancos de las costillas se

dilatan al espirar.

El analisis de los datos se realiz6 mediante estadistica descriptiva con

determinacion de porcentajes, promedios y rangos.
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RESULTADOS

En el presente estudio se captaron 27 pacientes, de los cuales se excluyeron 2
por falta de interés.
De los 25 participantes 10 fueron del sexo femenino (40%) y 15 del sexo

masculino (60%). Grafica 1.

Con un rango de edad de 1 a 16 afios y promedio de 6.84, agrupando los
siguientes grupos: lactante menor (Recién nacido a 11 meses), lactante mayor
(12 meses a 36 meses), preescolar (3 a 5 afios 11 meses), escolar (6 a 12 afos),
adolescentes (12 a 16 afios), el grupo que predomino fue ‘la edad de escolar con
10 pacientes (40%), edad preescolar 7 (28%), lactante mayor 5 (20%) y
adolescentes 3 (12%). Grafica 2

Se valoré peso y talla en la poblacion estudiada encontrando 5 pacientes (20%)
con peso por debajo del percentil y 2 pacientes (8%) con talla por debajo del
percentil esperado.

Los pacientes que se encontraban estudiando fueron: 8 (32%) en primaria, 5
en kinder (20%), 3 en secundaria (12%) y 1 en preparatoria (4%). Cuadro 1

El diagnéstico de Inmunodeficiencia predominante: 7 pacientes (28%) con
Inmunodeficiencia comuan variable, 5 (20%) Inmunodeficiencia ligada al
cromosoma X, 5 (20%) Neutropenia ciclica, 4 (14%) Deficiencia de
Inmunoglobulina A, 2 (8%) Inmunodeficiencia celular primaria transitoria, 2 (8%)

Deficiencia de Inmunoglobuiina G. Grafica 3

La edad al momento de el diagnéstico de Inmunodeficiencia fue: 1-3 afios 12
nifos (48%), 3-6 afios 5 nifios (20%), menores de 1 afo 4 nifios (16%) y mayores

de 6 anos 4 nifios (16% ). Cuadro 2

20



La presencia de bronquiectasias se encontré en 13 pacientes (52%). Grafica 6
Las patologias asociadas (Lupus eritematoso sistémico, Cardiopatia, crisis
convulsivas, etc.) se encontraron en 4 pacientes (16%).

Las hospitalizaciones previas en los pacientes fueron: 8 nifios (32%) con mas
de cinco hospitalizaciones, 11 pacientes (44%) de 2 a 5 hospitalizaciones, 6

pacientes (24%) sin hospitalizaciones previas. Cuadro 3

El tratamiento mas empleado es Inmunoglobulina intravenosa en 17 pacientes

(68%) e Inmunoestimulantes en 8 pacientes (32%). Grafica 4

A la exploracién de la marcha inicialmente se encontraron 10 pacientes (40%)
con alteracion ( en fase de apoyo, rotacién externa e interna y en realizacién de
variantes principalmente) 4 (16%) sexo femenino y 6 (24%) sexo masculino, al
finalizar el programa se detectaron solo 5 pacientes (20%) con alteracion (fase de
apoyo) 2 (8%) sexo femenino y 3 (12%) sexo masculino, 19 pacientes (76%) sin
alteracion de la marcha 7 (28%) sexo femenino y 12 (48%) sexo masculino y 1
paciente (4%) sexo femenino que no realizaba marcha por alteraciéon neurolégica

central. Grafica 5

Al explorar postura se obtuvieron 20 pacientes con defectos posturales (en
hombros, hiperlordosis lumbar, abdomen prominente, alteraciones en antepié y
retropié) 15 (60%) con mala postura de los cuales 9 (36%) sexo masculino y 6
(24%) sexo femenino, 5 (20%) con regular postura, 3 (12%) sexo masculino y 2
(8%) sexo femenino. En la revaloracion se encontraron defectos posturales en 18
pacientes, 5 (20%) con mala posturé 4 (16%) sexo masculino y 1(4%) sexo
femenino, 13 (52%) con regular postura, 8 (32%) sexo masculino y 5(20%) sexo

femenino. Y buena postura en 7 pacientes (28%). Grafica 6
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La movilidad articular fue completa en los 25 (100%) nifios estudiados, el
examen manual muscular, reflejos de estiramiento muscular y tono muscular fue
normal en 24 (96%) nifos y en la paciente que se encontré alteracion fué
hipotonia e hiporeflexia secundaria a alteracién neurolégica, la cual no se modificé

al realizar la revaloracion.

Se encontraron 7 nifios (28%) con contracturas principalmente de isquiotibiales,
6 (24%) sexo masculino y 1 (4%) sexo femenino, en la revaloracién solo se
modificaron en 4 nifos (16%) y persistieron en 3 nifios (12%) sexo masculino.

Cuadro 4

Puntos dolorosos se observaron en 12 pacientes (48%) principalmente en
region paravertebrales lumbares de estos 6 (24%) sexo masculino y 6 (24%) sexo
femenino. Al finalizar programa se encontré6 mejoria en 8 pacientes (32%) 2 (8%)
sexo masculino y 6 (24%) sexo femenino y persistencia de dolor en 4 pacientes

(16%) sexo masculino. Cuadro 5

De los 4 pacientes (16%) que se encontraron con alteracién del desarrollo
psicomotor, 3 (12%) presentaron retraso psicomotor puro, 2 (8%) sexo masculino
y 1 (4%) femenino, 1 paciente (4%) sexo femenino con retraso psicomotor mas
datos de alteracién neurolégica. De estos 4 pacientes (16%) la distribucién por
area afectada fue: 2 pacientes (50%) sexo femenino alteracién del area motora
gruesa, 1 paciente (25%) sexo femenino aiteracion del area motora fina, 1
paciente (25%) sexo femenino alteracién del area personal social, 4 pacientes
(100%) alteracion del area de lenguaje. En la revaloracion encontramos mejoria en
2 pacientes (50%), 1 (25%) sexo masculino en area lenguaje y 1(25%) sexo

femenino en el area motora gruesa, lenguaje y personal social. Grafica 7
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Se aplico el cuestionario de calidad de vida modificado, encontrando en la
valoracién inicial 2 pacientes (8%) con mala calidad de vida, 12 (48%) con regular
calidad de vida y 11 (44%) con buena calidad de vida. Al final del programa se
obtuvieron 8 paciente (32%) con regular calidad de vida y 17( 68%) con buena
calidad de vida. Las actividades sociales, actividades agotadoras y dormir se

encontraron con cambios mas significativos. Grafica 8
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“Deteccion de alteraciones en el desarrolio psicomotor y aplicacién de un programa
de rehabilitacién en pacientes pediitricos portadores de Inmunodeficiencia
Primaria”

Grafica 1

Distribucion por sexo

SEXO

40% l—4~
TFEMENINO

‘OMASCULINO

ST

Fuente HCD-GVM-05
Grafica 2
Grupos de edad

12

EESCOLAR (6-12 ANOS)

O PREESCOLAR(3-5 ANOS 11
MESES)

OLACTANTE MAYOR(12-36
MESES)

CIADOLESCENTE(12-16)

NUMERO DE PACIENTES

GRUPOS DE EDAD

Fuente HCD-GVM-05 24



“Deteccion de aiteraciones en el desarrollo psicomotor y aplicaciéon de un programa
de rehabilitacion en pacientes pediatricos portadores de Inmunodeficiencia
Primaria”

Cuadro 1
Escolaridad Pacientes Porcentaje
Kinder 5 20%
Primaria 8 32%
Secundana 3 12%
Preparatoria 1 4%
Fuente HCD-GVM-05
Gréfica 3
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“Deteccion de aiteraciones en el desarrollo psicomotor y aplicacién de un programa
de rehabilitacion en pacientes pedidtricos portadores de Inmunodeficiencia
Primaria”

Cuadro 2
Edad de diagndstico de Inmunodeficiencia Primaria
Grupos de edad Pacientes Porcentajes
1-3 afios 12 48%
3-6 afios 5 20%
Menores de 1 afio 4 16%
Mayores de 6 anos 4 16%
Fuente HCD-GVM-05
Cuadro 3
Hospitalizaciones previas de los pacientes
No. Hospitalizaciones Pacientes Porcentajes
Mas de 5 hospitalizaciones 8 32%
De 2 a 5 hospitalizaciones 11 44%
Sin hospitalizaciones 6 24%
Fuente HCD-GVM-05
Grafica 4

Tratamiento de Inmunodeficiencia Primaria

TRATAMIENTO DE INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA

[BINMUNOGLOBULINA
INTRAVENOSA

|DINMUNOESTIMULANTES
|

Fuente HCD-GVM-05
26



“Deteccion de alteraciones en el desarrollo psicomotor y aplicacion de un programa
en pacientes pediatricos portadores de Inmunodeficiencia

de rehabilitacion

Primaria”

Grafica 5

Exploracion de la Marcha
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Cuadro 4
Contracturas
Confractura Pacientes Porcentaje
Inicio 7 28%
Final 3 12%

Fuente HCD-GVM-05
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“Deteccion de alteraciones en el desarrollo psicomotor y aplicaciéon de un program:
de rehabilitacion en pacientes pediatricos portadores de Inmunodeficienci:
Primaria”

Grafica 6
Exploracion de Postura
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Cuadro 5
Puntos dolorosos
Puntos dolorosos | Pacientes Porcentaje
Inicio 12 48%
Final 4 16%

Fuente HCD-GVYM-05
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“Deteccion de alteraciones en el desarrollo psicomotor y aplicacién de un programa
de rehabilitacion en pacientes pediatricos portadores de Inmunodeficiencia
Primaria”

Grafica7
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“Deteccién de alteraciones en el desarrollo psicomotor y aplicaciéon de un programa

de rehabilitacion
Primaria”

Grafica 8
Calidad de vida de los pacientes portadores de Inmunodeficiencia Primaria.
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DISCUSION

El presente trabajo se realiz6 debido a la inquietud sobre la falta de atencion
rehabilitatoria para el paciente pediatrico portador de Inmunodeficiencia Primaria
dentro del Seguro Social, después de revisar la literatura no se encontraron
antecedentes de manejo rehabilitatorio en este tipo de pacientes en otras
instituciones del pals, inicamente se establece manejo en aquellos pacientes que
presentan alteraciéon franca de el desarrollo psicomotor, o alguna alteracion

estructural que amerite manejo.

La prevencién es factor comun para todas las ramas de la medicina, la
rehabilitacion no se encuentra al margen, participa en la promocién para la salud,
con medidas dirigidas a mantener o mejorar la salud. La elaboracion de
Programas de Rehabilitacion orientados a la prevencion de defectos en desarrollo
psicomotor, o alteraciones musculoesqueléticas en pacientes que aparentemente
estan bien y asintomatico como son los portadores de Inmunodeficiencias
Primarias permiten iniciar un tratamiento oportuno que favorezca la eficiencia
fisica del aparato musculo esquelético a temprana edad, ademas de identificar
causas predisponentes, precipitantes y otras patologias de mucho mayor

severidad.

Del presente trabajo se desprende la importancia que tienen los primeros afios
de la vida de un paciente pediatrico portador de Inmunodeficiencia primaria de
recibir de forma temprana rehabilitacién; que si bien no cura la patologlia de fondo
si le ayude a ser independiente, evite la aparicién de alteraciones en el desarrollo,
o las detecte de forma oportuna para darles manejo, asi como cualquier otra
alteracion en el aparato locomotor, susceptible de manejo y asi mejorar la calidad
de vida, ya que la expectativa de vida de estos pacientes no es muy largay en

algunos casos el deceso es a muy corto plazo.
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No se observaron alteraciones significativas en el desarrollo psicomotor en la
poblacién estudiada, sin embargo en la poblacién afectada se dio un programa
encaminado a estimular las areas con alteracion, concientizando a los padres la

importancia que tiene este, asi como el seguimiento y la valoracién periddica.

Los defectos posturales encontrados son de tipo ligero y funcional que si bien
no repercuten en la patologia de fondo, si es importante la incidencia de estos, de
ahf la importancia de la exploracién de la postura como parte de la revision
periédica de un nifio, sobre todo en los primeros cinco afios de vida de un nifio ya
que en esta etapa ocurren la mayoria de los cambios funcionales que pueden
afectar el equilibrio musculoesquelético, por lo que es necesario detectar las

anormalidades con el fin de tratarias y lograr la eficiencia fisica.

A pesar de que no se analizé de forma mas profunda la problematica de la
afeccion a vias respiratorias, la fisiopatologia de las bronquiectasias puede dar
lugar al desarrollo de la disnea y a la disminucion de la tolerancia al ejercicio,
afectando ambas circunstancias a la calidad de vida y a la realizacién de las
actividades de la vida diaria de los pacientes. Existe poca informacién con
respecto a las ventajas de entrenamiento fisico y sus efectos a largo plazo en las
bronquiectasias, aunque se supone que pueden ser comparables a las obtenidas

en otras enfermedades respiratorias.

Se desconocen los efectos a largo plazo de la fisioterapia pulmonar sobre la
historia natural de la enfermedad y la calida de vida de los pacientes afectados de
bronquiectasias, derivindose de esto la implementacién de programas para

disminuir los sintomas a nivel de vias respiratorias.?’
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La actividad y reposo estan en permanente relacion, facilitando éste el
necesario proceso de reparacion del organismo, tanto en el desgaste que crea la
actividad fisica como en el tratamiento de numerosas patologias. Sin embargo, en
ocasiones, cuando el reposo supone un exceso de inactividad e inmovilidad, ya
sea de forma local o general, puede tener consecuencias no beneficiosas en el
organismo, llegando incluso a producir el llamado “Sindrome de Inmovilizacién”.

La presencia de numerosas hospitalizaciones en estos pacientes constituye un
problema médico importante y una de las consecuencia es la disminucién de la
actividad fisica, por lo que es preciso evitar repercusiones generales desde la
prevencion. Siendo su ausencia un indicador de la calidad y cuidado del enfermo

total o parcialmente inmovilizado, en su domicilio y en instituciones hospitalarias.?®

En el cuestionario de calidad de vida realizado se observé que se modifico
esta de forma positiva en los pacientes sobre todo en lo referente a actividades
agotadoras ( hacer ejercicio, subir escaleras y hacer deporte), actividades sociales
(jugar con otros nifios, mascotas, platicar) y dormir que se consideran piedra

angular en la calidad de vida de un paciente.
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CONCLUSIONES

1. La atencién terapéutica temprana, continua, oportuna, eficiente y de
calidad al paciente pediatrico portador de Inmunodeficiencia Primaria
aumenta la posibilidad de que este alcance el maximo desarrolio
potencial y con esto alcanzar una mejor calidad de vida.

2. La importancia de la integracién al equipo multidisciplinario de el
area de Rehabilitacion como medida para la prevencion de
discapacidad en este tipo de padecimientos.

3. Establecer un programa de Rehabilitacion de atencién pediatrica en
pacientes con Inmunodeficiencia Primaria con el fin de evaluar desde
el momento de su diagnostico y detectar de forma oportuna
problemas susceptibles de manejo rehabilitatorio asi como
evaluaciones pendédicas.

4. La expectativa de vida de estos pacientes no es larga, sin embargo
la implementacion de un programa de rehabilitacion mejora la calidad
de vida.

5. La difusién de la patologia y sus complicaciones con repercusién a
nivel musculoesquelético a largo plazo, nos manifiestan las ventajas
de estimular el ejercicio en estos pacientes.

6. Al desconocerse los efectos sobre la historia natural de la
enfermedad y calidad de vida de los pacientes afectados con
bronquiectasias es importante implementar un programa de
fisioterapia respiratoria a largo plazo.

7. El conocer la patologia y sus alteraciones permite actuar de forma
eficaz no solo en unidades de concentracion, sino en todas las que

tengan pacientes con esta enfermedad.
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ANEXO 1
Carta de consentimiento informado

A quién corresponda:
Yo declaro libre y

voluntariamente que acepto que mi hijo (@) participe en el estudio que lleva por
nombre “APLICACION DE UN PROGRAMA DE REHABILITACION EN NINOS
PORTADORES DE INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA ”.

Que se realizar4 en derechohabientes de la Unidad de Medicina Fisica y
Rehabilitacion Region Norte.

Cuyos objetivos son: Aplicar un programa de intervenciéon temprana, para
pacientes portadores de inmunodeficiencia primaria, encaminado a mejorar
desarrollo y alteraciones musculoesquelética Estoy conciente de que los
procedimientos, pruebas y tratamientos, para lograr los objetivos mencionados,
consistirdn en que se me realice una historia clinica, valoracién con las pruebas
correspondientes y tratamiento a base de programa de rehabilitacion
Entiendo que del presente estudio se derivaran beneficios para mi hijo (a) que le
permitiran una mejor calidad de vida.

Es de mi conocimiento que seré libre de retirar a mi hijo (a) de la presente
investigacion en el momento en que asi lo desee. En el caso de que decidiera
retirar a mi hijo (a), la atencién que como paciente recibo en esta institucion no se
vera afectada.

Familiar responsable: (madre o padre)
Nombre Firma

Nombre Investigador:

Dra. Gisela Valencia Martinez Firma
Testigo:

Nombre Firma
Fecha:

México DF 35



ANEXO 2

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE MEDICINA FiSICA Y REHABILITACION REGION NORTE
SERVICIO REHABILITACION

“APLICACION DE UN PROGRAMA DE REHABILITACION EN NINOS
PORTADORES DE INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA

Nuamero de folio:

PACIENTE:
EDAD:

SEXO:
AFILIACION:
DIAGNOSTICO:
NOMBRE DE LA MADRE O PADRE
UMF
DIRECCION
TELEFONO
FECHA:

DRA GISELA VALENCIA MARTINEZ
RESIDENTE DE TERCER ANO DE REHABILITACION
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ANEXO 3

UNIDAD DE MEDICINA FiSICA Y REHABILITACION REGION NORTE
SERVICIO REHABILITACION
HISTORIA CLINICA PEDIATRIA

PACIENTE EDAD
AFILIACION SEXO
DIAGNOSTICO FECHA
NOMBRE DE LA MADRE O PADRE

UMF
DIRECCION
TELEFONO

Antecedentes Heredo - familiares:
Madre: Edad Ocupacion Escolandad Estado civil
Toxicomanias Estado salud

Padre: Edad Ocupacién Escolaridad Estado civil
Toxicomanias Estado salud

Hermano(a)s: Edad Escolaridad Estado salud

Antecedentes personales no patolégicos:

Obtenido

Casa habitacion: Matenai Cuenta con todos los servicios basicos urbanos
Barreras arquitectonicas

Transporte: Fauna doméstica

Antecedentes Perinatales:

Producto de gesta Embarazo ptaneado d do Control médico
Complicaciones Tratamiento médico

por Apgar Término

Peso: Talla:

Complicaciones durante nacimiento
Esquema de vacunacién

Antecedentes personales no patolégicos:
Quirurgicos, anestésicos:
Alérgicos:
Traumaticos:
Transfusionales:
Dx de Inmunodeficiencia: Edad

Hospitalizaciones:

Desarrollo psicomotor:

Arrastre:

Control cuello: Rodamientos: Sedestacion:

Gateo: Bipedestacion: Marcha

Sonrisa social: Balbuceos: Monosilabos Bisflabos
Toma objetos:

Desarrollo a los 2 afios:

Desarrollo a los 3 afios:

Control ojo-m-boca
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Desarrollo a los 4 afios
Desarrollo a los 5 afios

Desarrolio a los 6 afios:

Desarrollo a los 7 afios:
Desarrotlo a los 8 afios: ~
Desarrollo a los 9 aflos:
Desarrollo a los 10 afios:

Padecimiento actual:
Paciente delf sexo de afios de edad el(la) cual ingresa a esta unida de

rehabilitacién para valoracién.

Exploracién Fisica:
Antropometria:
Peso Talla PC

Actitud
Relacién con el ambiente
Movimientos: Espontineos
Respuesta a estimulos visuales Respuesta a estimulos auditivos

Marcha: Normal Rotacién intema Rotacion extema
Rotacion externa Valgo Varo
Variantes: Puntas Talén Salto alterno: Genuflexién:
Observaciones:
Postura:
Plano posterior:
1.- Hombros alineados: Descendido: Der Izq
2.- Escépulas alineadas: Descendido: Der Izq
3.- Pelvis nivelada: Desnivel: Der Izq
4.- Columna centrat: Escoliosis:  Dorsal der Izq
Lumbar der lzq
Dorso lumbarder ___ lzq
5.- Pliegues gluteos nivelados : Descendido der 1zq
6.- Pliegues popliteos nivelados: Descendido der 1zq
7.- Retropié nommail : Pronado Supinado
Plano lateral:

1.- desviacién anterior del cuello:
2.- Desviacion anterior de hombros:
3.- Cifosis dorsal:

4 - Hiperlordosis lumbar:

5.- inclinacién de la pelvis adelante:
6.- Abdomen prominente:

7.- Hiperextension de las rodillas:
8.- Flexion de las rodillas:

9.- Dedos en gatillo:

38



Plano anterior:

1.- Rodillas normal Varo Valgo
2 - Direccion tibia normal Varo Valgo
3.- Antepié Aducto Abduccion:

Genu valgo ( ) Medir la distancia entre maléolos mediales
Genuvaro ( ) Medir la distancia entre condilos mediales femorales

Arcos de movimiento:
Columna cervical
Columna lumbar
Miembros toracicos
Miembros pélvicos

Examen manual muscular

Contracturas:

Tono muscular:

REMS: Miembros toréacicos )
iembi Wi

Reﬂejosmg:égr?smgé o8 E’Sls NO SA\IJ‘Q‘

Sensibilidad EST AT
Piel: OE LA B]BLIO

Puntos dolorosos:

Aparato Respiratorio:
Aparato Cardiovascular:
Aparato Urinario:
Aparato digestivo

DIAGNOSTICO:

PLAN:
s Ingresa a grupo de paciente con inmunodeficiencia primaria para programa de Rehabilitacion
con la finalidad de :

Dra. Gisela Valencia Martinez
Residente de tercer afio de Rehabilitacion.

39



ANEXO 4
Rasgos principales de desarrollo a diferentes edades Gesell:

2 aflos:
e Motor global: Sube y baja escaleras solo, de una en una. Anda hacia atrds imitando a otros (desde
los 21 meses)
Recoge objetos sin caerse
Corre. Da una patada a la pelota sin perder el equilibrio
e Manos. Gira picaporte, desenrosca tapaderas. -
Se lava y se seca las manos
e  Cubos. Torre de seis o siete cubos (cinco o seis alos 21 meses)
Imita el tren de cubos, sin afladir chimenea
Pelota. Da patadas
Al vestirlo: Se pone los zapatos, calcetines, pantalones
Se quita zapatos y calcetines
Dibujar. Imita lineas verticales y circulares
Comprension general. Empuja a la gente para ensefiarle juguetes (desde los 21 meses)
Partes del cuerpo. Sefiala hasta cuatro
Ordenes sencillas. Obedece cuatro (tres a los 21 meses)
Objetos comunes. Nombra de tres a cinco
llustraciones. Seilala cinco ( ¢ D6nde esta.....?)
Nombra tres (4 Qué es esto?)
Libros: Pasa hojas una a una
e Control de esfinteres. Seco por la noche si se levanta antes de irse a dormir.
s« Habla. Pide bebida, ir al bafto, comida
Repite cosas que se han dicho ( desde los 21 meses)
Usa el yo, mi tu
Une dos o tres patabras en frases, aparte de la imitacion
Habla sin parar
e Tablero de encaje de formas simple. Coloca todo. Cuando se rota, coloca tres correctamente,
después de cuatro errores
¢ Juego. Abriga a jJa mufieca. La acuesta
¢ Juego paralelo. Observa jugar a otros y juega cerca de ellos, pero aparte

2aifios y medio
e Motor giobal. Salta sobre ambos pies. Anda de puntilias si se lo piden
e Cubos. Torre de ocho. Imita el tren, afiadiendo la chimenea
« Dibujar. Coge el lapiz con la mano en vez de con el pufio.
Imita lineas verticales y horizontales
Dos o més trazos para hacer una cruz
« Comprension general.Ayuda a guardar las cosas
Empieza a notar las diferencias sexuales
Sabe su nombre completo
Sabe su sexo
e Objetos comunes. Nombra cinco
e llustraciones. Sefiala siete
Nombra cinco
e Digitos. Repite dos o en uno de tres intentos.
e Fommas coloreadas. Coloca una
¢ Control de esfinteres. Atiende sus necesidades sin ayuda, excepto para limpiarse
Se sube a la taza del retrete .
e  Sentido de los colores. Nombra un color.
« Tablero de encaje de formas simple. Inserta los tres, rectificando los errores

40



3 aflos

Motor global. Salta el Gitimo escalén

Sube escaleras, con un pie en cada escalén, y baja escaleras, con dos pies en cada escalon
Se mantiene solo en un pie durante unos segundos

Monta en triciclo

Manos. Puede ayudar a poner la mesa, sin dejar caer los platos

Cubos. Torre de nueve

tmita la construccién de un puente

Al vestirlo. Se viste y desviste por completo si se le ayuda con los botones y se le dice que zapato es
el que corresponde a cada pie

Desabrocha botones delanteros y colocados a un lado.

Dibujar. Copia circulos

Imita las cruces

Dibuja un hombre al pedirselo

Comprensién general. Sabe algunas canciones infantiles

Puede contar hasta 10

llustraciones. Nombra ocho

Digitos. Repite tres

Formas coloreadas. Repite tres (uno de tres intentos)

Formas geométricas no coloreadas

Preposiciones. Obedece dos. Pon la pelota sobre la silla, detras de la silla, bajo la silla.
Colores. Nombra dos

Tablero de ernicaje de formas simple. Las adapta sin error, o con correcciéon inmediata
Habla. Hace preguntas constantemente. Usa pronombres

Juego. Viste y desviste mufieca, les habla. Ahora se une a los que juegan

3 aflos y medio

4 ailos

Cubos. Copia puentes

llustraciones. Nombra 10

Digitos. Repite tres

Preposiciones. Obedece tres

Formas geométricas no coloreadas. Coloca seis
Tablero de encaje de formas de Goddard. 58 segundos
Juego. Compafiero imaginario

Motor global. Baja escaleras, un pie por escalén. Salta a la pelota coja sobre un solo pie
Manos. Puede abrocharse del todo la ropa

Cubos. Imita una puerta

Dibujar. Copia cruces

Comprensién general. Pregunta su altura. Dice cuél es a mas larga de dos lineas
Cuenta historias largas. Discriminacion derecha - izquierda

Digitos. Tres (tres de tres intentos)

Formas coloreadas. Las coloca todas

Formas no coloreadas. Coloca ocho

Preposiciones. Obedece cuatro

Control de esfinteres. Atiende sus necesidades

Juego. Juegos imaginarios con su mufieca

4 aftos y medio

Cubos. Copia una puerta

Dibujar. Copia cuadrados

Digitos. Cuatro { uno de tres intentos)

Formas geométricas no coloreadas. Coloca nueve
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5 aios

Motor global. Salta a la pata coja sobre ambos pies

.

¢  Cubos. No puede hacer escalones

e Al vestirflo. Puede atarse los cordones de los zapatos

s Dibujar. Copia un triangulo

s  Comprensién general. Dice su edad. Compara dos pesos. Distingue la mafiana de la tarde

 Formas Geométricas no coloreadas. Todas

¢ Digitos. Repite cuatro

* Colores. Nombra cuatro

e  Preposiciones (orden triple) Pon esto en la silla, abre la puerta, después dame ese libro.
6afios

«  Dibujar. Copia un diamante

« Digitos. Repite cinco

*  Comprension general. Sabe cuantos dedos tiene. Nombra los dias de la semana.
Distingue la derecha de la izquierda.
Nombra cuatro monedas

Material necesario para exploracion del desarrolio.
Durante tos primeros 5 afics

Diez cubos de 2.5 cms

Una campanilla

Un tablero de encaje simple

Formas geométricas de colores y sin colorear

Tarjetas con dibujos

Cuadernos con recortables

Tarjetas con un circulo, una cruz, un tridngulo, un cuadrado y un rombo.
Martillo de reflejos

Papel

Bolitas (8mm)

De 2 § afios
Observar la marcha en el momento de entrar en la habitacién, asi como la forma de la cabeza, el interés por lo

que le rodea y su capacidad de respuesta.
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ANEXO 5
Cuestionario de calidad de vida (AQLQ) para pacientes con asma

modificado para la aplicabilidad en pacientes con Inmunodeficiencia

Primaria.

1.- Actividades agotadoras (hacer ejercicio, subir escaleras y hacer deporte)

1.-Totalmente limitado  2.-extremadamente limitado 3.-Muy limitado
4 -Limitacion moderada 5.- Algo de limitacién 6.- Con poca limitacion
7.- Nada de limitacién

2.- Actividades sociales (jugar con otros nifos, mascotas, platicar)

1.-Totalmente limitado  2.- extremadamente limitado 3.- Muy limitado
4 - Limitacién moderada 5.- Algo de limitacién 6.- Con poca limitacién
7.- Nada de limitacion

3.- ¢Cuanto malestar fisico 6 emocional ha sentido a causa de su

enfermedad?
1.- Muchisimo  2.-Mucho 3.-Bastante 4.- Regular 5.- Un poco

6.-Casinada 7.-Nada

4.- 4 Se ha sentido preocupado por tener el Diagnéstico de Inmunodeficiencia
Primaria?

1.- Muchisimo 2.-Mucho 3.- Bastante 4.- Regular 5.- Un poco
6.-Casinada 7.- Nada

5.- ¢Se ha sentido preocupado por la necesidad de utilizar medicamentos
para aliviar sus sintomas?

1.-Muchisimo 2.- Mucho 3.-Bastante 4.- Regular 5.- Un poco
6.- Casinada 7.- Nada

6.- ¢ Ha evitado una situacion o lugar a causa de su padecimiento?
1.- Siempre 2.- Casi siempre 3.- Frecuentemente 4.- Muchas veces
5.- Pocas veces 6.- Casinunca 7.- Nunca.
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7.- ¢Se ha despertado por la noche por presentar dificultad para respirar

(obstruccién nasal) y/o tos?
1.- Siempre 2.- Casi siempre 3.- Frecuentemente  4.- Muchas veces

5.- Pocas veces 6.- Casi nunca 7.- Nunca.

8.- ¢Se ha limitado a salir por los cambios de clima?
1.- Siempre 2.- Casi siempre 3.- Frecuentemente  4.- Muchas veces
5.-Pocasveces  6.- Casinunca 7.- Nunca.

9.- ¢Ha dejado de hacer actividades por su enfermedad?
1.- Siempre 2.- Casi siempre 3.- Frecuentemente  4.- Muchas veces
5.- Pocas veces 6.- Casi nunca 7.- Nunca.

10.- ¢Ha presentado dificultad para dormir?
1.- Muchisimo 2.- Mucho 3.- Bastante 4.- Regular 5.- Un poco
6.-Casinada 7.- Nada :

Fuente: Cuestionario de calidad de vida en pacientes con asma de Elizabeth

Juniper modificado.
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ANEXO 6

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO
SOCIAL
UNIDAD DE MEDICINA FiSICA Y
REHABILITACION REGION NORTE

“PROGRAMA DE REHABILITACION
EN PACIENTES PORTADORES DE
INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA”

“EJERCICIOS RESPIRATORIOS”
“EJERCICIOS DE ESTIRAMIENTO
MUSCULAR”

DRA GISELA VALENCIA MARTINEZ
RESIDENTE DE 3ER ANO DE
MEDICINA FISICA Y REHABILITACION
REGION NORTE

2005

EJERCICIOS RESPIRATORIOS

Respiracion diafragmatica
1.- Acostado boca arriba:

Coloque las manos sobre el abdomen.
Inspire (meta aire) concientemente hacia
el suelo (no tire el aire hacia arriba en los
hombros). Perciba como el diafragma
desciende y debido a ello, la pared
abdominal se dilata.

Al espirar (sacar aire) debe darse
cuenta de como el abdomen se hunde, la
cintura se vuelve més esbelta y el espacio
para los pulmones es mas estrecho a
causa del diafragma ascendente. Intente
alargar la respiracion relajadamente y sin
esfuerzo.

Respiracion de los flancos del abdomen
1.-Paciente boca arriba o sentado:

Coloque las dos manos lateralmente en
la cintura o debajo de las costillas. Inspire
contra la resistencia de las manos. Los
flancos de las costillas se dilatan
perceptiblemente al espirar. Podemos
imaginar que queremos hacer saltar un
cintur6n colocado en la cintura. Al espirar
notaremos como descienden las costillas
y se estrecha la cintura. Incluso podemos
juntar un poco més las costillas con las
manos.



Respiracién lumbar
1.- Boca arriba, sentado o sentado sobre
lo talones, con la parte superior del
cuerpo inclinada hacia delante, de modo
que la frente, si es posible descanse sobre
el suelo.

Colocar ambas manos en la parte
posterior, sobre la regiéon lumbar, de
modo que las puntas de los dedos
descansen en el centro. Inspire
conscientemente hacia atrds contra las
manos y notar que la parte inferior de la
columna vertebral se redondea un poco a
causa del diafragma dilatado. Después
dejar salir lenta y continuadamente el
aire, sin esfuerzo.

Respiracion toracica
1.- Boca abajo o sentado.

Puede colocar una almohada plana o
una toalla debajo de la parte inferior de la
caja tordcica. Ponga las dos manos
delante sobre las costillas inferiores (arco
costal) y al inspirar perciba la dilatacién
de las costillas hacia arriba.

Respiracion costal
1.- Sentado.

Coloque las palmas de las manos o la
parte inferior de los pulgares lateralmente
en las costillas e inspire, como si quisiera
juntar las manos. Note la dilatacién lateral
de las costillas. Puede imaginar el fuelle
de acordeén que se extiende. Después
deje fluir el aire relajadamente y perciba
como disminuye la tensién en las costillas
y se estrechen los flancos. Deje resbalar
las manos un poco mas arriba hasta
debajo de la axila, donde se sigue notando
la respiracién costal.

Respiracion dorsal
1.- Sentado o acostado boca arriba
Coloque ambas manos con las palmas
en las costillas posteriores medias. Inspire
contra las manos y  perciba
conscienternente como la espalda se dilata
por el aire afluyente. Después suelte la
respiracion y observe el estrechamiento
de la espalda.

Respiracion clavicular
1.- Sentado o boca arriba

Coloque la mano derecha debajo de la
clavicula izquierda, y después al
contrario. Inspire conscientemente y note
como esta parte que es la mas alta de la
caja toracica se dilata. jAtencién! No
tire los hombros hacia arriba.

Respiracién completa

Se define como el movimiento
respiratorio “normal”

1.- Boca arriba o sentado.

Inspire conscientemente primero hacia
el abdomen y debe darse cuenta como se
hincha todo el torax hasta los vértices
pulmonares. A continuacién afloje la
respiracién, con lo que inicialmente se
estrechara la cavidad abdominal y
después la caja toracica.



EJERCICIOS NATURALES DE

RESPIRACION

El reir, suspirar, gemir, llorar, sollozar
y gritar ayudan a descargar y eliminar las
tensiones corporales y mentales.

Cuanto puede liberar y aligerar, por
ejemplo, un vehemente suspiro o una
vigorosa carcajada. Y al final mediante un
movimiento elastico de fuelle suelta el
diafragma en una espiraciéon Optima.
Ademas, ello produce un fortalecimiento
de diafragma y favorece su elasticidad.

Toser y estornudar no sélo limpia las
vias respiratorias al transportar y expulsar
fuera de ellas cuerpos extrafios y
mucosidades. También relaja tensiones y
elimina rigideces.

Cantar es el mejor ejercicio
respiratorio. Desarrolla los pulmones,
fortalece los musculos respiratorios y
estimula a respirar profundamente.
Desarrolla  la fuerza respiratoria del
modo mas natural y relajante.

También hablando, gritando, silbando y
soplando se ejercitan y mantienen
elasticos los muisculos y organos
respiratorios.

Bostezar es un excelente y refrescante
gjercicio, en especial después de una
pasajera falta de oxigeno en el cerebro, ya
que se deriva de la necesidad de
respiraciéon natural, o sea, se espira el
exceso de didxido de carbono y asi entra
en el cuerpo la cantidad de oxigeno que
necesita.

También oler y olfatear son ejercicios
respiratorios naturales. Al realizar esto el
abdomen se mueve hacia atras y hacia
delante, el aire es succionado a golpes o
en porciones y la inspiracién se hace mas
lenta y larga. El punto central de la
respiracion se prolonga hacia la parte
inferior del torso. Este se dilata. El
diafragma se fortalece y se hace mas
elastico.

Olfatecar el aire, que fortalece
especialmente los musculos respiratorios
y ademas relaja, es algo que puede
practicarse  siempre  conscientemente
como ejercicio respiratorio.



EJERCICIOS DE ESTIRAMIENTO:
Estos nos ayudan a:

¢ Reducir la tensién muscular y
hacer que el cuerpo se sienta mas
relajado.

e Mejorar la coordinacién al
permitir movimientos mas libres y
faciles.

¢ Aumentar el rango de
movimiento.

¢ Facilitar actividades enérgicas
tales como correr, nadar, tenis, ya
que los estiramientos nos preparan
para la actividad.

¢ Desarrollar la percepcién del

cuerpo
e Promover la circulacion.

Estiramiento sencillo. Al empezar se
deben emplear de 10 a 30 segundos, se
debe relajar al sostener el estiramiento. La
tension deber4 disminuir a medida que
mantenga la postura adecuada. Este
reduce la rigidez muscular y prepara a los
tejidos para estiramiento progresivo.
Estiramiento progresivo este es
continuacion del estiramiento sencillo se
deber4 mover hasta sentir nuevamente la
tensién y permanecer asi de 10 a 30
segundos. Este tipo de estiramiento pone
a tono los musculos y aumenta la
flexibilidad.

Los objetivos de todo programa de
entrenamiento, consisten en desarrollar y
mantener los componentes de la aptitud
fisica, para preservar ¢ incluso aumentar
la salud y prevenir las complicaciones
ligadas al hdbito sedentario.

La duracion de cada sesion de
entrenamiento debe ser de 15 a 60
minutos de actividad aerdbica continua y
discontinua, pero siempre dependeré de la
intensidad.

La frecuencia semanal de las sesiones,
también depende de la intensidad y de la
duracion. Es preferible un minimo de tres
y un maximo de cinco sesiones.

El ritmo de progresién del entrenamiento
se hacen en funcién de la capacidad
funcional, el estado de salud, la edad y de
las necesidades u objetivos especificos.
La etapa de acondicionamiento tiene por
finalidad iniciar al individuo con
ejercicios de bajo nivel, con miras a
lograr una adaptacion cardiovascular,
muscular y metabdlica progresiva y
Sptima.

Los ejercicios de flexibilidad deben
ejecutarse lentamente con progresion
gradual, para llegar a un mayor grado de
movilidad. Se combinaran movimientos
dinamicos lentos seguidos de
estiramientos estaticos mantenidos por 20
o 30 segundos.

La fuerza muscular se adquiere por medio
de ejercicios dinamicos, con cargas o
pesos grandes y pocas repeticiones, o con
ejercicios 1sométricos o estaticos cortos.
La resistencia muscular aumenta por el
uso de pequefias cargas con gran niimero
de repeticiones.



EJERCICIOS POSTURALES
Recomendaciones:
* Realizarlos 2-3 veces al dia
* Utilizar ropa cémoda
* Los ejercicios deben ser graduados e ir
aumentandose progresivamente en
potencia, numero y dificultad
* Realizar los ejercicios con los pies
descalzos
* Ejecutar 10 repeticiones de cada uno
de los ejercicios indicados.

1.- Fortalecimiento de los muasculos séleo
y gemelos

De pie, elevarse sobre la punta de
los dedos, mantener ésta posicion por 5
segundos y regresar a la posicién inicial.
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2.- Fortalecimiento de los musculos
tibiales

De pie, apoyarse sobre los talones,
sostener ésta posicién durante 5
segundos y regresar a la posicién inicial.
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3.- Extension de los musculos peroneos

De pie colocarse sobre el borde
externo del pie, sostener ésta posicién
durante 5 segundos y regresar a la
posicién original

4 - Extension del tendén de aquiles

De pie a una distancia aproximada de
48cms, de la pared, apoyadas las manos
sobre la pared, inclinarse hacia delante
hasta tocar con el pecho la pared,
manteniendo los talones apoyados en el
suelo, mantener la posicién durante 5
segundos y volver a la posicion inicial.



MARCHA

Caminar con los pies dirigidos hacia
frente (punta)

Caminar sobre el borde externo del pie
Caminar sobre la punta de los dedos
Caminar de subida sobre un plano
inclinado.

10

EJERCICIOS DE ESTIRAMIENTO

1.- Estiramiento de musculos
paravertebrales

Acostado sobre la espalda, con la
cabeza descansando en el suelo.
Flexione una pierna y con las manos
entrelazadas, rodee la rodilla. Ejerza una
fuerte presién con ésta durante 20 a 30
segundos hacia abajo, contra Ia
resistencia que ofrecen las manos

entrelazadas

Lleve la piema flexionada hacia la
cabeza con ayuda de las manos
entrelazadas, mantenga recta la region
lumbar y la cabeza contra el suelo.
Permariezca asi de 20 a 30 segundos.

\\‘\f\—\*‘%
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2.- Estiramiento de musculos Psoas
lliaco y Cuadriceps

De pie, con una pierna lo mas atras
posible, apoye las manos en la rodilla de
la otra piermna. Presione fuertemente la
piema de atrds contra el suelo durante
20-30 segundos.

/u

Con el pie erguido y la piema llevada
hacia atras, proyecte las caderas hacia
delante. Permanezca asi durante 20-30
segundos

12

3.- Estiramiento de los musculos flexores
de cadera
Sosténgase sobre una pierna y
apéyese con una mano en la pared.
Flexione la otra piema hacia atras,
sosteniendo con la mano del mismo lado
el empeine del pie. Presionese la piemna
fuertemente hacia abajo, contra Ia
resistencia que ofrece la mano, durante
20-30 segundos.

Posteriormente realice lo mismo pero
llevando el pie hacia el glateo.

uieo.




4.- Estiramiento de musculos séleo y
gemelos

Levantese lo mas alto posible sobre la
punta de los pies durante 20-30
segundos, apoyese con la mano sobre la
pared para mantener el equilibno.

Posteriormente con los pies juntos y
apoyados en el suelo, deje caer el
cuerpo hacia delante, con la espalda
recta, hacia una pared. Apoyarse lo mas
abajo posible a fin de que la tension se
note en las pantorrillas. Permanezca de
20-30 segundos.
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5.- Estiramiento de musculos
isquiotibiales

De pie con la espaida recta, coloque
una pierna con la rodilla extendida, sobre
un taburete. Flexione ligeramente la otra
piema. Presione fuertemente el talén
sobre el taburete e intente apretario
contra el suelo durante 20-30 segundos.
Sienta la tension en la parte posterior del
muslo.

En la misma posicion del ejercicio
anterior, flexionar la cadera hacia delante
manteniendo la espalda recta y las
manos sobre la rodilla extendida,
ejerciendo presion sobre la misma.
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EJERCICIOS PARA  MUSCULOS

ABDOMINALES
1.- Fortalecimiento de  musculos
abdominales

Paciente acostado de espaldas, con
piemas semidobladas y ligeramente
separadas. Sentarse doblando el cuerpo
lo mas enfrente posible, mantener la
posicién durante 5 segundos y regresar
lentamente a la posicién inicial

2.- Fortalecimiento de musculos recto
inferior

Paciente acostado de espaldas con
piemas extendidas. Levantar las piernas
juntas lentamente aproximadamente 30
cms, sostener esta posicion durante 5
segundos, bajar lentamente las piemas.

16

3.- Fortalecimiento musculos oblicuos de
abdomen

Acostado de espaldas, piernas
dobladas y separadas. Mano derecha
sobre hombro izquierdo y el brazo
izquierdo extendido levantar el cuerpo
cruzado hacia la derecha hasta tocar con
la mano izquierda la rodilla derecha.
Sostener esta posicibn durante 5
segundos, regresar a la posicion inicial.

N
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4 - Estimulacién de la circulacién
De bicicleta invertida pedalee firme y
rapido.

5.- Tono muscular al abdomen

De pie, manos en la cintura. Levantar
la rodilla derecha hasta el pecho, sin
doblar el tronco. Mantener la espalda
recta

,/\ |
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