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Resumen: Las enfermedades neuromusculares se asocian a
discapacidad y reduccién de la calidad y esperanza de vida. No
existe un tratamiento curativo en la mayoria de los casos por lo
que las intervenciones de la medicina de rehabilitacién juegan
un papel importante en la prevencién de complicaciones y en
la calidad de vida. El presente articulo engloba las opciones de
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Abstract: Neuromuscular diseases are associated with disability
and reduced quality of life, many of them compromising life
at an carly age. There is no curative treatment in most cases,
so rehabilitation medicine interventions play an important role
in preventing complications and improving life expectancy and
quality of life. This article includes rehabilitation treatment
options through a multidisciplinary approach and supervision of
a specialist doctor.
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Introduccion

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son un grupo heterogéneo de
patologias que afectan al asta anterior de la médula espinal, el nervio periférico,
la placa neuromuscular o el musculo. Su etiologia es multiple (genética, todxica,
inflamatoria, metabdlica, carencial o inmunitaria), con aparicién en cualquier
edad y un cuadro clinico caracterizado por debilidad (sintoma cardinal), atrofia
o pseudohipertrofia muscular, miotonia, calambres, contracturas, mialgias y/o
trastornos sensitivos." 2

Algunas ENM presentan manifestaciones multisistémicas debido al
compromiso de érganos como el cerebro, el corazén, el higado y/o el sistema
respiratorio, ademas de las alteraciones propias del sistema musculo esquelético
(deformidades como el pie cavo o la escoliosis derivada de la debilidad muscular),
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que suelen incrementar el grado de discapacidad y complejidad de la atencidn, asi
como representar una importante reduccién de la calidad de vida." >3

Los avances en las tecnologias de secuenciacién del ADN han permitido la
identificacién de los genes causantes de este grupo de patologias; sin embargo,
més de la mitad de los nifios o adultos no cuentan ain con un diagndstico
molecular por falta de acceso a estas, lo que coloca a la exploracién neuroldgica,
histopatologia y bioquimica en un papel crucial en nuestro medio para el
diagnc')stico.4

Por otra parte, el tratamiento curativo en algunas de las ENM atin se encuentra
en desarrollo; por tal motivo, se han desarrollado estrategias de abordaje en los
distintos niveles de atencién en salud y rehabilitacion, enfatizando que este grupo
de pacientes deben recibir un manejo preventivo de eventos cardiovasculares,
medidas de soporte ventilatorio y nutritivo, asi como un seguimiento por
rehabilitacién para mejorar su calidad de vida.’ En este caso, la medicina de
rehabilitacion tiene por objetivo tratar la discapacidad y mejorar la calidad de vida
mediante el ejercicio y medios fisicos, por lo que es de vital importancia conocer
el impacto de las intervenciones y seleccionar la que cuente con mejor evidencia
cientifica para beneficio del paciente.

Antecedentes de las enfermedades neuromusculares en México

La discapacidad en México es un problema de salud publica, de tal forma que
en el tltimo Censo de Poblacién y Vivienda de 2020 los adultos de 60 y mas
afios son el grupo con mayor prevalencia (20%), seguido de los grupos de 30-59
afos (3.9%), de 0-17 afos (2%) y de 18-29 (1.9%), resaltando los problemas
de movilidad (caminar, subir, bajar usando las piernas) como el principal tipo
de discapacidad, ya reportado incluso por la Encuesta Nacional de Dindmica
Demografica (ENADID 2014).%7

Sin embargo, y a pesar de los esfuerzos realizados para documentar la
prevalencia de la discapacidad en nuestro pais, aun no existe un registro
nacional de la prevalencia de las ENM. Algunos centros de referencia como el
Instituto Nacional de Rehabilitacién (INR) han publicado estudios realizados
con poblacidn cautiva, donde las principales patologias atendidas son: distrofias
musculares, sindromes mioténicos, enfermedades de la motoneurona y ataxias
hereditarias.!

Los avances en la medicina genémica han contribuido en gran medida a
fomentar el conocimiento y apoyo en el diagndstico de las ENM. Anualmente se
publica un listado de patologias que se encuentran divididas en 16 grupos, donde
se engloban mas de 300 enfermedades clasificadas acorde al gen identificado
(véase tabla 1). Sin embargo, algunas de las ENM presentan variantes gendmicas
que dificultan su diagnéstico,2 de aqui la importancia de reconocer que nos
enfrentamos a un grupo de enfermedades con un gran subregistro y poco
conocimiento de los aspectos clinicos, diagnésticos y terapéuticos.
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Tabla 1
Clasificacion de las ENM

10

14

. Distrofias musculares

. Distrofias musculares congénitas
. Miopatias congsnitas

. Miopatias distales

OIras miopatias

. Sindromes miotdnicos

. Enfermedades de canales idnicos
. Hipertermuias mialignas

. Miopatias metabdlicas

. Cardiorniopatias hereditarias
11.
12.
13

Sindromes miasténicos congénitos
Atrofia rrscular espinal y enfermedades de motoneurona,
Ataxias hereditarias

. Neuropatias hereditarias sensoriales y rmotoras
15.
16.

Paraplejias hereditarias
Ctros desordenes neurornusculares

Rehabilitacion en las ENM

La rehabilitacién es un conjunto de intervenciones disefiadas para optimizar el
funcionamiento y reducir la discapacidad en individuos con condiciones de salud
(enfermedades agudas o crénicas) en la interaccién con su entorno.® Tomando
en cuenta que la mayoria de las ENM no cuentan con un tratamiento curativo, la
rehabilitacion cobra gran importancia en el abordaje y seguimiento de estos casos.

El sintoma cardinal en la mayoria de las ENM es la debilidad, generalmente
progresiva, presente en los diversos grupos de enfermedades como la distrofia
muscular, atrofia muscular espinal o incluso las ataxias (tabla 2) y que genera
un rapido deterioro de las funciones motoras, ademas de alteraciones posturales,
dolor y problemas articulares con repercusién en otros aparatos y sistemas, asi
como un impacto negativo en la calidad de vida.!?

Desde el punto de vista de la rehabilitacién, las estrategias de intervencién
cada vez son mds complejas y variadas, algunas de ellas aun carentes de evidencia
cientifica, por lo que es necesario identificar cudles estrategias han reportado
mejores resultados con base en programas que incluyen ejercicio, aplicacién
de medios fisicos y técnicas especializadas en la mejora funcional de alguna
estructura, sin perder de vista que toda intervencién en rehabilitacién debe ser
basada en objetivos claros e individualizada.

Los programas de rehabilitacién en la actualidad muestran beneficios para los
pacientes de ENM. En el caso especifico de la tele-rehabilitacion, los pacientes
con ELA y EM han reducido los costos en su traslado y la carga del cuidador
primario.9 Los pacientes con miastenia gravis también muestran una mejorfa
significativa en calidad de vida a pesar de la variabilidad de los tratamientos
(entrenamiento fisico, entrenamiento respiratorio, entrenamiento de balance),
mejorando los sintomas y reduciendo la fatiga.10 Cabe senalar que, ante la
situacién actual de la pandemia del COVID-19, los pacientes de ENM han

presentado una importante reduccién en la actividad fisica con un impacto



Lux Médica, 2023, vol. 18, nim. 52, Enero-Abril, ISSN: 2007-1655

negativo en su calidad de vida , generando una mayor pérdida de masa muscular

y una progresién mas rapida de la enfermedad.!!

La presente revision tiene el objetivo de identificar qué intervenciones en

rehabilitacién han mostrado un mejor impacto sobre la extensa patologia de

tipo neuromuscular, por lo que continuacién dividimos los tratamientos segtin

la manifestacion clinica y opciones disponibles de manejo para cada una de ellas.

Miastenia gravis, Sindromes
miasténicos congénitos.

Ganglio de la raiz
dorsal

Motoneurona
Asta anterior de
la médula espinal.

Nervio motor——

|—Nervio sensorial

} Nervio periférico

Unién neuromuscular _e %

Musculo esquelético

Atrofia muscular espinal (AME). Atrofia
muscular espinal distal AD,AR, ligada X
Esclerosis lateral amiotrofica (ELA)
Sindrome de contracturas congénitas

Charcot-Marie-Tooth (variantes)
Sindrome de Dejerine-Sottas
Neuropatia hereditaria sensitivo-
motora (variantes).Neuropatia
sensitiva hereditaria. Complejo de
otras neuropatias asociadas a
sindromes (variantes).

Distrofias musculares (DMD-DMB)
y miopatias (DMC), distrofia de

Steinert, Miopatias metabdlicas.

Figura 1
Esquema y localizacion topografica de las ENM segun sitio de afeccién de la unidad motora
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Alteraciones neuromusculares mas comunes y estrategias de intervencion en rehabilitacion

Tabla2

Grupo Enfermedades I“te‘""_em?’? de
rehabilitacion
Distrofia muscular de Estiramientos
Duchenne v Becker Cndas de choque
Distrofia muscular (poca evidencia)
Emery Dreifuss Distrofia | Masoterapia (bajo
fascio-escapulo-humeral | nivel de evidencia)
Distrofia muscular de Actividad aerdhica
cinturas Distrofia submAxima
Distrofias muscular Congenita Corsets o hay
musculares y Miopatias congénitas CONSEnso)
miopatias Miopatias distales Otras | Rehabilitacion
miopatias Sindromes pulmonar Técnicas
mictdnicos Canalopatias | de deglucién
Miopatias metabolicas forzada o
Cardiomiopatias COMpPeTIsatora
hereditarias segin 5ea el caso.
Crtesis (prevencion
de contracturas)
Miastenia congénita Estirarmientos
(variantes) Sx de Actividad aerdbica
miastenia congenita subrmaxima
Enformedades | Presinaptica Mistenia Eehabilitacién
de placa Gravis. Sindrorme del pulmonar (Hécnicas
neurarrmscalar | C201al lento Sindrome del | de ahorro de
canal rapido deficiencia | energia) Técnicas
del receptor de de deglucion
acetilcolina, entre otras
Atrofia mmscular espinal | Estiramientos
{(AME) Atrofia muscular Ejercicio
espinal distal AD, AR, subrmaximo Cndas
ligada ¥ Esclerosis de choque
lateral ammiotrofica ELAY | contracturas)
Motoneurona Sindrorme de Rehabilitacidn
Contracturas congenitas | pulmonar Técnicas
de deglucion
Ortesis v otras
ayudas
funcionales
Charcot-Marie-Tooth Estiramientos
frariantes) Sindrome de Ondas de choque
Dejerine-Sottas [contracturas)
MNeurcpatia hereditaria Electroterapia
SenSitivo-Imotora (falta evidencia)
Neuropatias (variar_ltes) Neu;opatia Activigiaq aerdbica,
sensitiva hereditaria subrraxima
Complejo de otras Ortesis v otras
neuropatias asociadas a  |ayudas
sindromes (variantes). funciconales
Artrosgriposis distal tipo
1
Ataxia espinocersbelosa | Estiranunentos
(varios tipos) Ataxia de Actividad aerdbica
Friedreich Ataxia subrmAxima
telangiectasia Eehabilitacidn
AtAsias pulmonar Técnicas
de deglucidn
Crtesis v otras
ayudas
funcionales
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Opciones de tratamiento en rehabilitacion

A) Fortalecimiento

La debilidad es el sintoma cardinal en la mayoria de las ENM, generalmente
de caricter progresivo y severidad variable, comprometiendo la musculatura
facial, cervical, paravertebral, proximal y distal de las extremidades. La evidencia
en rehabilitaciéon para mantener o mejorar la fuerza muscular en patologias

particulares como la distrofia muscular (DM) atin es controvertida.”>

El entrenamiento fisico se define como una actividad fisica estructurada,
prescrita por tipo, intensidad, duracién y frecuencia, con el fin de mejorar
las funciones del sistema cardiorrespiratorio, muscular y nervioso. Para las
personas con DM existe incertidumbre al considerar sus beneficios. El ejercicio
submaximo regular puede mantener la fuerza muscular y prevenir la atrofia
secundaria al desuso, mientras que el gjercicio muscular excéntrico intensivo
(en el que el musculo se activa y alarga) y el ¢jercicio de alta resistencia pueden

exacerbar el dafio muscular y deben evitarse ya que la falta de distrofina puede

conducir a lesiones inducidas por contracciéon.'?

Un metaandlisis realizado por Stian y cols, que incluy6 a 282 pacientes con el
objetivo de evaluar los efectos y seguridad del entrenamiento fisico en la DM,
sugiere que el entrenamiento fisico mejora la fuerza y resistencia muscular. Sin
embargo, no fue posible concluir si el entrenamiento es seguro o que intervencién

fue mas efectiva debido a la variabilidad de tratamientos, requiriéndose mayor

investigaci(')n.12

Otra intervencion para el fortalecimiento muscular es la electroterapia. Sin
embargo, aplicada en los casos de DM de cinturas, Duchenne/Becker y otras

miopatias no reporta mejoria significativa y paraddjicamente puede generar un

efecto desfavorable sobre el musculo.'? 1% 15

En los casos de atrofia muscular espinal (AME) se recomienda realizar
ejercicios de tipo aerdbico y fortalecimiento con el objetivo de aumentar la
resistencia, la fuerza y el rendimiento funcional. Algunos estudios no han
revelado un incremento de los niveles de CPK en plasma, fatiga o dolor
como efectos secundarios, de tal forma que, con base en estas observaciones,
se ha marcado la pauta para una prictica de ejercicio de fortalecimiento
submdximo y ejercicio aerdbico de intensidad moderada. Cabe aclarar que la

eficacia terapéutica no es concluyente debido a las pequenas muestras y errores

metodoldgicos en los estudios.' 18

La atrofia muscular en la AME también corre el riesgo de desarrollar un
aumento de la grasa intramuscular y una reduccién de la capacidad oxidativa
del musculo esquelético, por lo que se cree que la estimulacidon eléctrica
neuromuscular de resistencia podria mejorar la capacidad oxidativa del masculo
esquelético. En la atrofia del musculo esquelético en desuso (como en otras
patologias de etiologia no neuromuscular), se puede entrenar el musculo

paralizado para aumentar la fuerza y la resistencia, sin embargo, la carencia de

evidencia en cuanto a efecto y seguridad demerita su uso.'”1?

B) Mejoria de arcos de movilidad
Las complicaciones musculo-esqueléticas, como las contracturas, son
frecuentes debido a la necrosis/fibrosis de las fibras musculares, la inmovilizacién
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prolongada, el desbalance muscular y las alteraciones posturales, lo cual

incrementa el grado de discapacidad, por lo que el tratamiento de rehabilitacién

tiene un enfoque preventivo acorde a la evolucién y patologfa.> '*

En etapas tempranas de la DM existen retracciones del tendén de Aquiles
y tensor de la fascia lata (etapa ambulatoria), sin embargo, al progresar la
enfermedad se agregan contracturas en flexores de cadera y rodilla, asi como
en extremidades superiores (etapa no ambulatoria). Por otra parte, la DMC
(distrofia muscular congénita) presenta contracturas desde la etapa neonatal que
agravan en forma progresiva, mientras que en la distrofia muscular de Ullrich
existe una importante restriccion en codos, torticolis y retracciones distales en

miembros inferiores frecuentes desde el nacimiento,’ por mencionar algunas, de
tal forma que se plantean las siguientes intervenciones en este apartado:
Estiramientos: son técnicas empleadas en estadios tempranos de las ENM con
laintencién de prevenir contracturas musculares y acortamientos tendinosos que
impacten en forma negativa el estado funcional del paciente. En personas con

DMD la evidencia aun es limitada y no concluyente,“sin embargo, la evaluacién
mediante goniometria del arco de movilidad activo y pasivo es importante para

determinar la causa limitante (muscular, cdpsula articular, tendén, dolor) y

enfocar el tratamiento sobre dicha etiologia.lg’ 19,20

Ortesis: son dispositivos externos, situados sobre un segmento corporal con un
objetivo estabilizador, funcional, corrector y/o protector. En el caso de la DMD
y la AME, se utilizan como corrector postural para mantener la articulacién
funcional, mientras que en las neuropatias, como la Charcot-Marie-Tooth, tiene
amplia utilidad para la marcha (ortesis tobillo-pie). No obstante, su uso ha

reportado incomodidad, abrasiones y dolor. El empleo de dichos dispositivos

depende de los objetivos de rehabilitacién y evolucién de la patologfa.*"**

Ondas de choque extracorpdreas: su uso aun cuenta con evidencia limitaday no
existe un consenso sobre su aplicacion en pacientes con ENM. Los reportes de
casos muestran una mejoria parcial en los arcos de tobillo tras su aplicacién sobre
todo en el dngulo talo-metatarsal, sugiriendo una potencial accidn correctiva en
las deformidades del pie.*?

Masoterapia: su utilidad aun presenta un bajo nivel de evidencia y no
muestra cambios significativos en la longitud del musculo-tendén posterior a su

aplicacién. Sin embargo, se reportan beneficios como disminucién de dolor y

rigidez en pacientes con DM en fase ambulatoria.2*
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Imagen 1
Paciente con distrofia muscular de Duchenne fase no ambulatoria canalizado
tardiamente a rehabilitacién con presencia de contracturas del pie en equino

Imagen 2
Paciente con neuropatia hereditaria sensitivomotora con presencia de
contractura del pie en equinoaducto amputacién del 5° ortejo y anodoncia
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C) Problemas posturales y deformidad en tronco

La escoliosis es una deformidad rotacional, sagital y coronal de la columna
vertebral que ocurre con frecuencia en las ENM debido al desbalance muscular
y afecta en forma importante a estructuras como la médula espinal y raices
nerviosas, creando dolor, problemas para la sedestacién y una disminucién
notable en la calidad de vida.?* %°El tratamiento conservador se enfoca en
mantener la mejor alineacion del tronco mediante el empleo de ortesis de
tronco (corsets), aunque no hay un consenso sobre su uso o beneficio y no se
ha demostrado un retraso de la progresién en la curvatura. En pacientes con
DM no se recomienda su uso, ya que puede limitar la funcién de los musculos
respiratorios. Las curvaturas de 50° o mds de angulo de Cobb requieren de un

tratamiento quirdrgico y vigilancia estrecha de la funcién cardiopulmonar.s’ 23

Imagen 3
Paciente con distrofia muscular de Duchenne fase ambulatoria que muestra ligera
escoliosis basculacion anterior de la pelvis y pseudohipertrofia de pantorrillas
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Paciente con distrofia muscular de cinturas fase ambulatoria que muestra ligera escoliosis tordcica
y atrofia de musculos de cintura escapular, asi como dificultad para la abduccién de los hombros

D) Funcién pulmonar

Las complicaciones respiratorias en las ENM se deben principalmente a una
falla en la funcién pulmonar, ventilacién deficiente 0 una combinacién de ambas
que incrementa la morbilidad y mortalidad. El seguimiento inicial involucra
realizar al menos una valoracién anual que incluya espirometria, voliumenes
pulmonares estdticos, presion inspiratoria y espiratoria maxima (Pimax-Pemax),
flujo maximo de tos (FTP) e intercambio de gases. La valoracién de la capacidad
vital (CV) deber realizarse en supino/sentado y una disminucién por debajo del
80% es indicativa de una debilidad del diafragma, mientras que el FTP menor de
270 L/min indica una tos inefectiva que pone en riesgo al paciente de padecer
infecciones de vias respiratorias repetitivas. Como agregado, una polisomnografia
se encuentra indicada debido a las alteraciones durante el suefio (hipoventilaciéon
alveolar, apnea obstructiva del sueno, retencion de CO2) que pueden aparecer
incluso antes de la etapa no ambulatoria de las ENM.26%7

En la mayoria de las ENM, la escoliosis, los trastornos de la
deglucidn, reflujo gastroesofagico, atelectasias ¢ infecciones recurrentes de vias
respiratorias conllevan un mayor riesgo de insuficiencia respiratoria, provocando
hipovetilacién nocturna y, posteriormente, diurna, requiriendo de dispositivos
de insuflacién-exsuflacién para eliminar secreciones de vias respiratorias y, en

casos como la DM, el abordaje no invasivo puede incrementar la esperanza de

vida hasta los 40 afios.2® %’

Las intervenciones en rehabilitacion pulmonar tienen el objetivo de disminuir
el riesgo de infecciones y preservar el estado funcional el mayor tiempo posible,
por lo que existen diversas técnicas que pueden emplearse segun los objetivos del
tratamiento e indicaciones previa valoracién especializada:

10
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Mejorar el espacio de la via aérea: la debilidad de los musculos respiratorios
o afeccién de cualquiera de las fases de la tos, genera una caida del FTP por
debajo de 5 L/seg, disminuyendo el didmetro de la via aérea y la movilidad
del aire que dificultan la eliminacién de secreciones y aumenta el riesgo de
infeccién.!® Las principales técnicas utilizadas en pacientes con ENM son
gjercicios de expansion tordcica, respiracion diafragmética, compresion tordcica,
tos asistida mediante maniobras clinicas, dispositivos mecénicos, y bolsa-
mascarilla, generando presiones de insulfacion-exsuflacién de +55 cm H20 a
-55cm H20 con bajo riesgo de barotrauma.?> >

Movilizacion de secreciones: las maniobras de drenaje postural, drenaje
aut6geno, ventilacidén-percusion intrapulmonar, vibracién manual o chaleco
oscilador de alta frecuencia y los agentes mucoactivos facilitan el paso de las
secreciones de una porcién periférica a una central de la via respiratoria para

posteriormente ser aspiradas, aunque la evidencia aun es limitada en ENM.>>??

Imagen 5.
Terapia pulmonar manual y asistida con chaleco oscilador de
alta frecuencia en paciente con atrofia muscular espinal tipo 2

E) Alteraciones de la deglucion

En algunas ENM, los musculos inervados por la porcién bulbar se encuentran
afectados, condicionando problemas sensoriales, motores y/o incoordinacién
que altera los mecanismos de protecciéon de la via aérea y digestiva,
incrementando el riesgo de mortalidad por aspiracion e infecciones respiratorias.
En estos casos, la rchabilitacién podrd brindarse segun las condiciones del

paciente (cognitivas, motoras y sensoriales) y el tipo de afeccidn previamente

documentada.’® 3!

Las técnicas de deglucion forzada estan indicadas en pacientes con alteraciones
en la retraccién de la base de la lengua y/o propulsion faringea reducida y
asociadas con estimulacién de los pilares anteriores, mas un incentivo gustativo
o térmico incrementa su eficacia.’’ ¥
Las técnicas de compensacidn estan indicadas en pacientes con dificultad para

desencadenar el reflejo de la deglucién. Dichos procedimientos involucran

11
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cambios posturales y maniobras para tragar, colocando al paciente en posicién
vertical mientras come y bebe ¢ inclinando la cabeza hacia adelante, evitando
fugas del bolo y aspiracién, mientras que en casos donde la musculatura de la
lengua se encuentra debilitada pero la fase faringea de la deglucion se encuentra

intacta, la inclinacién de la cabeza hacia atrds ayuda a guiar el bolo hacia la

faringe.31’ 32

Modificaciones de la dieta: consisten en adaptar el alimento para la deglucién,
reduciendo el tiempo de alimentacién, fatiga y miedo. Las texturas deben
modificarse a picados finos o puré y los liquidos deberdn ser espesados para evitar
riesgos de aspiracién, mientras que los sabores mas intensos y una temperatura

fria suelen ser mejor tolerados.>! 3

F) Problemas de movilidad

Las personas con ENM que presentan una discapacidad severa experimentan,
en consecuencia, una disminucién importante de la movilidad, la independencia
y la calidad de vida, restringiendo su participacién social. Por tal motivo, los
dispositivos de asistencia tecnoldgica ofrecen al usuario la posibilidad de usar sus
funciones residuales y adaptarse al entorno, permitiendo una mejor integraciéon
social. En la actualidad existe una gran cantidad de dispositivos que apoyan al
paciente a desempenar su rol social, por lo que a continuacién se mencionan
aquellos enfocados en mejorar la movilidad:

Exoesqueletos: en los tltimos anos, esta herramienta se ha convertido en un
medio para mejorar la movilidad. Dichos dispositivos se encuentran adheridos
al cuerpo mediante soportes y medios de sujecién que permiten realizar una
marcha asistida, o bien actividades basicas de la vida diaria, donde las funciones
bésicas de mano pueden ser trabajadas, lo que promueve una mayor inclusién en
las actividades laborales, educativas y recreativas.>> Mardomingo y colaboradores
realizaron una revision sistemdtica sobre el uso y aceptacion del exoesqueleto en la
rehabilitacién de marcha en pacientes con lesion medular, demostrando ser una
intervencion tolerable, sin efectos adversos importantes o incrementos del dolor,
la presién arterial o la frecuencia cardiaca. Sin embargo, se requiere mejoria para el

uso en exteriores y verificacién de su utilidad en otros grupos de enfermedades.>

Sillas de ruedas: una opcién més asequible en su variante manual o eléctrica
en comparacion con otros dispositivos representa una ventaja para la movilidad
del paciente con una discapacidad severa para la marcha, independientemente
del tipo de ENM que presente. Otra ventaja del uso de estas es promover
un aprendizaje motor, desarrollo o estimulacién del sistema viso-espacial,

autoexploracién y desarrollo social>* * Posauda y colaboradores realizaron un
estudio sobre el impacto del uso de esta asistencia tecnoldgica en las ENM,
enfatizando que la necesidad de una silla de ruedas es un claro indicador de
progresién de la enfermedad, el cual requiere de un proceso de adaptacion
fisico-emocional-social que, de llevarse en forma adecuada, muestra mejoras
importantes en la competencias, adaptabilidad, autocuidado y mejor calidad de
vida, sobre todo en usuarios de sillas de tipo eléctrico. Estas ultimas presentan
dispositivos de control (joysticks) que permiten un ficil uso y algunas de ellas
adaptaciones que permiten la bipedestacién asistidas y otras, incluso, realizar

ejercicio a bajas intensidades. 3> 35363738
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Controladores del entorno: existen multiples dispositivos que facilitan la
integracién y desarrollo de actividades en casa, mejorando la participacién de la
persona con una discapacidad y limitacion severa de la movilidad. Actualmente
las aplicaciones méviles mediante los teléfonos inteligentes y los dispositivos de
reconocimiento de voz juegan un papel fundamental para controlar su entorno,
permitiendo abrir y cerrar puertas, encender o apagar electrodomésticos e,
incluso, medidas de seguridad y alertas del estado de salud de la persona. Por otra
parte, en forma experimental se han desarrollado dispositivos con una interfaz
cerebro-médquina en tiempo real que permite guiar robots que brinden medidas

de soportey cuidado al enfermo, aunque se requiere de una mayor evidencia sobre

su uso y el impacto que tienen para ambos casos.*® *’

Imagen 6
Uso de silla de ruedas manual con adaptaciones de bajo costo y como auxiliar
para la movilidad en inclusién en paciente con atrofia muscular espinal tipo 2
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Conclusiéon

Las ENM son un grupo de patologias que provocan una severa discapacidad y
reduccion en la calidad de vida. El abordaje multidisciplinario es necesario debido
a la gran variabilidad clinica y afeccién de los aparatos o sistemas. La medicina de
rebabilitacion asume un papel crucial en la prevencién, tratamiento e inclusion,
mediante una intervencién especializada, basada en objetivos claros y justificados.
Sin embargo, es indispensable generar mayor evidencia de los procedimientos que
puedan aplicarse a cada patologia para crear consensos y guias de tratamiento.
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