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RESUMEN

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante del sistema
nervioso central. Es progresiva y actualmente es la segunda causa de
discapacidad en adultos jévenes, de ahi la importancia de realizar
investigaciones acerca de su tratamiento, tanto farmacolégico como no
farmacoldgico. El presente trabajo propone un programa de intervencién
gue aumente el desempefio en las actividades de la vida diaria (AVD) para
asi lograr una mayor autonomia personal y construir un entorno
terapéutico. El programa esta confeccionado para llevarlo a cabo en los
entornos domiciliarios y comunitarios de 10 personas que participan en los
programas de rehabilitacion de la Fundacion aragonesa de esclerosis
multiple (FADEMA). Se ha trabajado basandonos en el marco rehabilitador y
haciendo uso del marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional
propuesto por la asociacién americana de terapia ocupacional. El programa
tiene una duracion total de 6 meses. Primero se realizd una evaluacion a
cada uno de los usuarios. Con los resultados obtenidos pudimos establecer
sus necesidades para posteriormente elaborar los talleres especificos que
tratardn estas necesidades. El programa esta disefiado para que al acabar
la realizacidn de los talleres se lleve a cabo una valoracién del mismo. Esta
valoracion la hemos dividido en tres apartados: evaluacion del proceso,
evaluacion de resultados y evaluacidn de la satisfaccién de los participantes.
Vemos necesario la implementacion del programa y el aumento de
investigaciones en terapia ocupacional en el campo de la esclerosis multiple
para poder afirmar, haciendo uso de la evidencia cientifica, que la terapia

ocupacional es util para este tipo de pacientes.



INTRODUCCION

La Esclerosis Mdltiple (en adelante, EM) o también denominada Enfermedad
de Charcot ! por ser quien realizé la primera descripciéon de la enfermedad,
es una enfermedad lentamente progresiva del SNC caracterizada por zonas
diseminadas de desmielinizacion en el cerebro y la médula espinal,

afectando a la sustancia blanca de encéfalo y médula espinal. % 3*

Esta enfermedad es la segunda causa de discapacidad en adultos jovenes,
con predileccién por el sexo femenino y pese a los avances de los ultimos
afios, a dia de hoy continuamos sin conocer su etiologia®, aunque se
barajan diversas hipotesis, como factores ambientales, viricos, base

genética y factores inmunoldgicos. °

La EM se clasifica seguin su evolucién en cuatro tipos (Anexo 1) ’ y entre las
personas que la sufren podemos encontrar manifestaciones clinicas muy
diversas, de alli la gran complejidad del tratamiento y la necesidad de un
abordaje interdisciplinario. Los sintomas y signos mas comunes segun su

localizacién quedan representados en el anexo 2 8.

El diagndstico de la enfermedad suele ser tardar entre dos y cuatro afios
desde que se manifiestan los primeros sintomas. Se tienen en cuenta la
presencia de: a) Sintomas y signos de la enfermedad multifocal de
sustancia blanca del sistema nervioso central, es decir diseminacion
espacial y b) La evolucién de la enfermedad con recidivas y remisiones, es
decir dispersidon temporal.’ Las pruebas utilizadas para confirmar la
multifocalidad de la enfermedad son la tomografia computarizada y la

10

resonancia magnética (RM), siendo preferible la segunda *°. También se

realizan pruebas de respuestas evocadas auditivas del tronco del encéfalo,
visuales y somatosensitivos. Los criterios descritos por McDonald et al'!
respetan la necesidad de evolucién espacio-temporal para establecer un
diagnéstico, y afladen la evaluacion a través de las variaciones de la RM,
andlisis del LCR y potenciales evocados en los diferentes momentos
evolutivos de la enfermedad. Segun estos autores se requiere: 1) Dos o

mas brotes en el tiempo o, un brote junto a diseminacion en el tiempo
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demostrada por RM; 2) La evidencia de dos o mas lesiones clinicas o, una
lesion clinica mas diseminada en el espacio demostrada por RM, y 3) Todas
las alteraciones descritas no son atribuibles a otros procesos neuroldgicos.
Por ultimo hay que tener en cuenta la necesidad de realizar un diagndstico
diferencial con otros procesos que cursen con sintomas en el area de
afectacion del sistema nervioso central, medular, cerebelo, tronco

encefélico, nervio dptico o hemisferios cerebrales. *?

La evolucidn clinica es imprevisible. En general, se prevé la evolucién de la
enfermedad de un paciente cuando ya han transcurrido cinco afios desde el
momento de aparicion del primer sintoma. El prondstico es impredecible y
con frecuencia relativamente benigno. Se estima que la supervivencia

media desde el comienzo de los sintomas es de cuarenta afios. 3

Debido a su tan variada clinica el tratamiento de la EM debe de ser
interdisciplinar. El tratamiento sintomatico se realiza mediante terapia
farmacoldgica y no farmacoldgica. Dentro de la terapia farmacoldgica se ha
de tener en cuenta que el tratamiento ha de ser especifico e individualizado
para cada paciente segun los sintomas que presente. Los farmacos mas

utilizados quedan reflejados en el anexo 3.'*

Dentro de las terapias no farmacoldgicas encontramos la terapia
ocupacional, utilizada para consolidar las capacidades funcionales y las
actividades habituales a pesar de la disminucién en las funciones y las
capacidades fisicas que presenta esta enfermedad >''°. Steultjens et al'’ en
su revisién bibliografica Terapia Ocupacional para la Esclerosis Multiple
sefalan que no se pueden establecer conclusiones sobre si la terapia
ocupacional mejora los resultados en pacientes con EM. Esto se debe a la
falta de estudios (aleatorios controlados) de eficacia en la mayoria de las
categorias de intervencidon de la terapia ocupacional. Se considera una
necesidad urgente de investigaciones futuras acerca de la terapia
ocupacional para la EM que incluyan las caracteristicas y las necesidades de
estos pacientes y que posean una alta calidad metodoldgica y un poder
estadistico adecuado. Sin embargo mi propia experiencia en la participacion

de programas de terapia ocupacional me ha permitido observar mejora en
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la calidad de vida de los usuarios y me ha demostrado que la Terapia

Ocupacional es necesaria y muy Util para estas personas.

El programa de intervencion disefiado pretende mejorar la autonomia en los
domicilios y el entorno comunitario de diez personas con EM que realizan
tratamiento rehabilitador en la Fundacién Aragonesa de Esclerosis Multiple
(FADEMA). Actualmente existen muy pocos programas de terapia
ocupacional dirigidos al tratamiento de las AVD en el propio entorno de la
persona. Esto requiere de recursos que empresas y asociaciones no
disponen. Considero que el tratamiento domiciliario de terapia ocupacional
es muy importante y que mi programa podra aumentar las posibilidades de
autonomia de las personas con EM en su entorno, mejorando asi su calidad
de vida y su insight. Trasladando la evaluacidon al domicilio podremos
acercarnos mas a la realidad de las personas, de ahi la importancia de la

realizacién del programa en estos entornos.



OBJETIVOS

- Objetivo General

e Aumentar el desempeifio en las AVD, tanto bdasicas como
instrumentales para lograr una mayor autonomia personal en
entornos domiciliarios y comunitarios de personas que participan en
los programas de rehabilitaciéon de FADEMA.

e Construir y/o establecer un entorno terapéutico, disefiando vy
desarrollando habitos con una estructura y horarios determinados

segun las necesidades del paciente.

- Objetivos especificos

e Conseguir un diagnodstico de las necesidades ocupacionales de cada
participante.

e Lograr que los usuarios con alteraciones cognitivas aprendan a
utilizar estrategias para compensar la funcion deteriorada.

e Mejorar la preparacion y la formacién de los usuarios para la
utilizacidon de las ayudas técnicas y los productos de apoyo que sean
necesarios.

e Conseguir que los usuarios aprendan normas de conservacién de
energia y simplificacidon de tareas para evitar la aparicién de la fatiga.

e Conseguir estudiar y adaptar el hogar y el entorno del usuario de la
manera mas adecuada.

e Lograr fortalecer la confianza y la mejora de la autoestima.

e Evaluar los resultados del programa de intervencidn disefiado.



METODOLOGIA

Para realizar la busqueda bibliografica sobre la Esclerosis Multiple, se
utilizaron los siguientes descriptores clave: terapia ocupacional, esclerosis
multiple, AVD, occupational therapy, multiple sclerosis y DLA. La busqueda
se realizd en las bases de datos Biblioteca Cochrane Plus Espafia, Consejo
Superior de Investigaciéon Cientifica (CSIC), Occupational Therapy
Systematic Evaluation of Evidence (OTseeker), Dialnet y Pubmed, asi como
en la Biblioteca de la Universidad de Zaragoza y en las revistas TOG y
APETO.

El programa disefiado esta enfocado dentro de un marco de referencia
rehabilitador. Este Marco nos guiara acerca de como influye el deterioro de
la EM en el desempefio ocupacional. Se basa en métodos compensatorios,
dispositivos de asistencia y ayudas técnicas y realizacion de adaptaciones
del entorno. También se ha seguido el Marco de trabajo para la practica de
la Terapia Ocupacional propuesto por la Asociacién americana de terapia

ocupacional. '8

Para conocer las necesidades especificas de la poblacidn con EM y como
elaborar el programa se realizd una evaluacibn a cada uno de los
participantes. Esta evaluacion también nos permitira observar la eficacia del

programa cuando se realice una reevaluacion al finalizar el mismo.

La evaluacion fue llevada a cabo en el domicilio de los usuarios. Para ello se
llevo a cabo una observacidon de la realizacién de las AVD y el desempeno

en estas AVD fueron evaluadas a través de las siguientes herramientas:

- Mini Mental State Examination(MMSE) de Lobo et al**(Anexo 4)
- Indice de Barthel para las ABVD?° (Anexo 5)

- Escala de Lawton y Brody para las AIVD 2! (Anexo 6)

- Escala de depresion geriatrica de Yesavage 22 (Anexo 7)

- NIH Activity Record /ACTRE ** (Anexo 8)

- Functional Assessment of Multiple Sclerosis 2***(Anexo 9)
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Las fases del programa son:

e Fase 1 (1 mes): completar las evaluaciones para conseguir un
diagndstico de las necesidades ocupacionales de cada participante.

= Fase 2 (3-4 meses): Formar a los usuarios en técnicas de

conservacion de energia y en el uso de ayudas técnicas. Adaptar el
domicilio cuando sea necesario. Realizacién de actividades adecuadas
para integrar el esquema corporal e inhibir los patrones motores
anormales. Efectuar actividades que mejoren la autoestima.

= Fase 3 (2 meses): Realizar una reevaluacién y analizar los resultados

para conocer la efectividad del programa y la necesidad o no de

continuacion por parte del usuario.

Las evaluaciones a los participantes del programa se realizaron entre enero
y marzo de 2013. Para ello primero firmaron un consentimiento informado
aceptando su participacidon voluntaria en la investigacion (Anexo 10) Los
resultados obtenidos nos sirven para establecer las necesidades de los

usuarios.

Respecto al MMSE encontramos que el 20% de los usuarios sufren deterioro
cognitivo, los resultados restantes se hayan dentro de la normalidad. En el
indice de Barthel solo uno de los participantes alcanza el 100%, el resto
sufre algun grado de incapacidad funcional (figura 1). Lo mismo ocurre en
la escala de Lawton y Brody (figura 2). Al complementar la Escala de
depresion geriatrica de Yesavage el 30% de los usuarios da positivo (figura
3). En la Functional Assessment of Multiple Sclerosis observamos que cuatro
de los participantes sufre fatiga a lo largo del dia, teniendo que parar

durante la realizacion de las actividades.



Indice de Barthel Escala Lawton y Brody

M Ligera
B <3 puntos

B Moderada
W 4-6 puntos

H Grave
27 puntos

B Severa

Figura 1 Resultados Indice de Barthel Figura 2 Resultado Indice de Lawton y Brody
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Normal (0-  Depresion Depresion
10) (11-14) (>14)

Figura 3 Resultados Escala depresién Yesavage

Al evaluar encontré dificultades con dos usuarios, ambos con deterioro
cognitivo, que tuvieron dificultad para comprender todas las preguntas. Por
ello tuve que invertir mas tiempo en ir explicandoles cada una de ellas.
Ademas, en una de la sesiones de evaluacion una de las participantes
comenzd a llorar y tuvimos que parar hasta que se tranquilizé y pudimos

seguir con la evaluacion.



DESARROLLO

Con los resultados obtenidos determinamos que la poblaciéon de personas
con EM tiene unas necesidades de intervencidon principalmente en AVD
(basicas e instrumentadas), aspectos cognitivos, aspectos psicoldgicos vy
técnicas de conservacién de energia. Por ello segun las puntuaciones
conseguidas por el usuario sera beneficiario de un/os tipo/s de taller/es u
otro/s. En la tabla 1 figuran los diferentes talleres relacionados con las

herramientas de las pruebas de evaluacion.

Herramienta Taller
MMSE Cognitivo
Indice de Barthel De autocuidado y manejo de ayudas técnicas (AT)
Escala Lawton y Brody Taller de AIVD
E.D.G. Yesavage De autoestima
NIH Activity Record
/ACTRE

De técnicas de conservacién de la energia y

Functional Assessment of planificacidn diaria.

Multiple Sclerosis

Tabla 1 Talleres correspondientes segun los resultados obtenidos en la
evaluacion

A continuacién se expone la informacién de cada taller. En todos los talleres

la duracion de cada sesion es de una hora.

= Taller cognitivo:2%?’

Numero de sesiones: 15 (08/07/2013-09/08/2013)

Objetivos:
e Lograr que los usuarios con alteraciones cognitivas aprendan a

utilizar estrategias para compensar la funcidn deteriorada.
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Conseguir modificar el entorno para disminuir los requerimientos

cognitivos necesarios para desenvolverse en él.

Actividades:

Reglas mnemotécnicas: son procedimientos que pueden ayudar a
mejorar el recuerdo de la informacion almacenada. Es importante, ya
que diversos estudios manifiestan que en la EM aparece alterada la
memoria operativa mas que la memoria a largo plazo. 28

Usar diariamente una agenda, programar la alarma del reloj a la hora
en que la persona debe tomarse la medicacion, situar en un lugar
visible imagenes que recuerden que hay que realizar una actividad.
Tareas de razonamiento visuoespacial como la realizacion de

construcciones de dos o tres dimensiones.

Para evaluar el taller utilizaremos el MMSE. Se esperara obtener mejoria en

el 67% de los pacientes, sobre todo en los apartados de orientacion

temporal, orientacion espacial, fijacidn-recuerdo inmediato y recuerdo
diferido.

=> Taller de autocuidado y manejo de A

T 29,30

Numero de sesiones: 10 (15/07/2013-09/08/2013)

Objetivos:

Lograr ensefiar métodos alternativos para realizar el vestido, la
ducha, la alimentacion vy los traslados.

Mejorar la preparacion y la formacion de los usuarios para la
utilizacidon de las ayudas técnicas y los productos de apoyo que sean
necesarios para la realizacion de ABVD.

Conseguir estudiar y adaptar el hogar y el entorno del usuario de la

manera mas adecuada.

Actividades:

Ensefiar a utilizar un calzador ponecalcetines. Se realizara una
demostracién por parte del terapeuta y el paciente tendrd que

ensayar hasta dominar la actividad sin necesidad de ayuda.
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Reformar el aseo para que no haya barreras arquitectonicas (cambiar
la bafiera por el plato de ducha, colocar asideros, organizar las
herramientas para que se encuentren a un mejor alcance, etc.).

Peinarse utilizando un peine articulado de mango largo (en
restricciones en el rango articular de movimiento o debilidad

excesiva).

Este taller lo realizara el 90% de los participantes del programa. Se medira

su éxito utilizando el indice de Barthel y comparando los resultados con los

obtenidos anteriormente. Se espera que los resultados muestren un

aumento de la puntuacién, sobre todo en aquellas personas con una

incapacidad funcional ligera o0 moderada en donde la expectativa de mejora

es de un 80%.

= Taller de AIVD?*:*°

Numero de sesiones: 5 (15/07/2013-09/08/2013)

Objetivos:

Mejorar la preparacion y la formacion de los usuarios para la
utilizacidon de las ayudas técnicas y los productos de apoyo que sean
necesarios para la realizacién de las AIVD.

Conseguir estudiar y adaptar el hogar y el entorno del usuario de la

manera mas adecuada.

Actividades:

Comprar alimentos que ya estén pelados, partidos o picados para
facilitar la tarea de preparacién de comidas.

Ensefar alternativas para realizar la compra (hacer compras
pequefias, usar carro sin sobrecargarlo, solicitar el servicio de envio
de la compra a domicilio).

Realizar simulaciones con el uso del dinero.

Con este taller se pretende aumentar la puntuacién obtenida en el Indice de

Lawton y Brody en al menos el 50% de los participantes.
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= Taller de autoestima 3132

Numero de sesiones: 8 (15/07/2013-02/09/2013)

Objetivos:
e Lograr fortalecer la confianza.
e Conseguir mejorar la autoestima.

e Obtener un aumento de las relaciones sociales.

Actividades:
e Entrenamiento en habilidades sociales.

e Ensefiar estrategias de manejo del estrés.

En la escala de depresidon de Yesavage se alcanzara una puntuacion por

debajo de 14 en el 66% de los beneficiarios del mismo.

= Taller de técnicas de conservacién de energia y planificacién diaria.*?

Numero de sesiones: 4(08/07/2013- 29/07/2013)

Objetivos:
e Conseguir que los usuarios aprendan normas de conservacién de
energia y simplificacion de tareas para evitar la aparicién de la fatiga.
e Conseguir estudiar y adaptar el hogar y el entorno del usuario de la

manera mas adecuada.

Actividades:
e Hacer uso de la higiene postural y poner en practica técnicas de
conservacion de energia al realizar AVD.
e Programar las actividades a realizar durante el dia.

e Cambiar el entorno para disminuir las demandas energéticas.

Usando el NIH Activity Record podremos evaluar la efectividad del taller,
concretamente gracias a las preguntas numero 2,6 y 8. Se espera que el

75% de los usuarios mejore sus resultados iniciales.
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La evaluacion del programa se hara al acabar los talleres. Habra que seguir

las directrices marcadas en la tabla 2.

NO de entrevistas iniciales.

N© de programas individualizados.

Evaluacion del proceso N© de usuarios que reciben atencion

domiciliaria.

NO° de wusuarios que mejoran la
realizacion de sus AVD. Medido
mediante el Indice de Barthel y el

Indice de Lawton y Brody.

N° de wusuarios que consiguen
aumentar su autoestima y mejorar
sus relaciones sociales. Medido
utilizando la Escala de depresion

geriatrica de Yesavage.

Evaluacion de resultados NO de usuarios que aprenden y
ponen en practicas técnicas de
conservacion de la energia. Medido

mediante la NIH.

NO de wusuarios que muestra un
aprendizaje en la compensacion de
las funciones cognitivas
deterioradas. Evaluado utilizando el
MMSE.

. i . Cuestionario de satisfaccion de
Evaluacion de la satisfaccion )
elaboracion propia (Anexo 11)

Tabla 2 Indicadores de evaluacién del programa

Al implementar el programa podremos encontrar ciertas limitaciones como
la incompatibilidad de horarios con los usuarios, las negativas a realizar
determinadas actividades o la falta de colaboracién por parte de los

participantes.
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CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos en la evaluaciéon inicial a los participantes nos
arrojan datos acerca de sus principales necesidades. En este programa se
proponen diversos talleres dirigidos a la disminucion de las dificultades en
esta poblacién y al aumento de su calidad de vida. Una de las aportaciones
mas significativas del programa es el ambito en el que estd previsto
desarrollarse, ya que existen muy pocos programas de intervencion de

terapia ocupacional en ambientes domiciliarios y comunitarios.

Seria importante desarrollar este tipo de programas, tanto en poblacién con
EM como con otras patologias, debido al gran aumento de la calidad de vida
y de la autonomia de estas personas y al establecimiento de un entorno
terapéutico. Asi mismo, como ya se ha mencionado anteriormente, se
considera muy necesario realizar investigaciones acerca de la terapia
ocupacional para la EM que posean una calidad metodoldgica alta para
poder afirmar con rotundidad que la terapia ocupacional mejora los

resultados en pacientes con EM.
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