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RESUMEN

INTRODUCCION

En este caso clinico se estudia una miopatia no catalogada actualmente. Dicha patologia comparte
sintomatologia con las miopatias nemalinica y miofibrilar, de modo que podemos encontrar en los

pacientes debilidad muscular, reduccion de los rangos articulares y distrofias musculares.

OBJETIVOS

Los objetivos de este trabajo van dirigidos tanto a la aportacién de evidencia en el campo de la
miopatia, como a la rehabilitacion y compensacion de las areas afectadas del paciente en el ambito

funcional.

MATERIAL Y METODO

Para abordar la intervencion de un paciente con una miopatia en vias de investigacion, se realiz6 una
busqueda de documentacion de patologias similares que, en conjunto con los conocimientos teoricos
adquiridos, nos han dado las herramientas para programar dicho abordaje desde la terapia ocupacional.
Se plantea un plan de intervencion que se desarrolla de acuerdo con el Marco de Trabajo para la

practica de terapia ocupacional y basado en el modelo de desempefio ocupacional de la A.O.T.A.

Para la evaluacién se ha recurrido a pruebas estandarizadas y no estandarizadas, que nos
proporcionaron la informacion necesaria para la intervencion. Los avances se apreciaron lenta pero

constantemente, permitiendo cumplir varios objetivos.

RESULTADOS

Una vez finalizado el tratamiento, se observo un avance en las capacidades funcionales del paciente,

reduciendo sus limitaciones y mejorando su desempefio ocupacional.



CONCLUSIONES
Pese a las repercusiones positivas de la intervencion, en algunas areas no ha sido lo suficientemente

util, por lo que sera necesario continuar analizando las caracteristicas de la patologia para aumentar los

conocimientos.

Palabras clave: Terapia ocupacional, miopatia nemalinica, miopatia miofibrilar, caso clinico.

ABSTRACT

INTRODUCTION

We present a non classified myopathy who shares many similar sympthoms whit nemaline myopathy

such as muscular weakness, reduction of the joint range and muscular dystrophies

OBJECTIVES

We aim not only to unveal some evidence in the field of myopathy, but also to improve

rehabilitationand functional recovery in these patients.

MATERIAL AND METHODS

Being an unknown pathology, we carried a thorough research on similar muscular diseases which gave
us both the knowledge and the tools to schedule the management of the patient from the occupational
therapy point of view. Based on the A.O.T.A model, we created an interventional plan according to the

working schedule for the practice of occupational therapy.

For evaluational purposes, we referred to both standardized and non standardized tests which provided
us whith the information we needed. Progress was noticed on a slow but constant pace, achieving

several targets.

RESULTS

At the end of the treatment, an improvement of the patient’s functional capacities was noticed, getting
a reduction on his limitations, and performing better in his daily activities.



CONCLUSIONS

Despite the improvement achieved with the treatment, the overall result has not been wholy
successful, which will make it necessary to keep studying this pathology in the future to get to better

conclusions.

Keywords: Occupational therapy, nemal myopathy, clinical case.



INTRODUCCION

En este documento vamos a realizar el proceso de terapia ocupacional a un paciente con una miopatia
congénita de tipo nemalinica o miofibrilar, todavia sin catalogar. Ambas son consideradas
enfermedades raras, hereditarias autosomicas dominantes y la prevalencia de ambas es inferior a

1/1000000.(1,2,3)

En primer lugar, las miopatias nemalinicas son un tipo de enfermedad genética con 5 variedades
diferenciadas hasta la fecha, entre las cuales vamos a tratar la autosomica dominante, que se
manifiesta de forma tardia. Las manifestaciones expresadas en el paciente debilidad muscular,
ausencia o depresion de reflejos tendinosos profundos, retraccion de los mismos tendones y presencia
de cuerpos nemalinicos en una biopsia, que aparecen como bastoncillos insertados en el muasculo. La
forma de adquisicion es congénita, por lo que esta presente en el paciente desde el momento de su
nacimiento, a pesar de lo cual, las manifestaciones fisicas pueden empezar a mostrarse en la edad
adulta. El término fue utilizado por primera vez por un médico australiano llamado Ralph Douglas

Kenneth Reye en 1958, y reconocido finalmente por los estudios de Milton Shy en 1963.

Por otra parte, las miofibrilares son patologias hereditarias que afectan al paciente desde el nacimiento.
Las manifestaciones fisicas evidencian hipotonia, talla baja, pies cavos, debilidad en la musculatura
facial y articulaciones. El diagnodstico de la patologia se realiza mediante biopsia. Dicha enfermedad
fue descrita por primera vez por el doctor Chou en 1967, que originalmente, llamé a la enfermedad

miopatia por cuerpos de inclusion.

Ambas miopatias tienen mucho en comun, tanto en su origen, como en su manifestacion y su
evolucion, por ello, los investigadores del caso del paciente, a pesar de no poder catalogar su caso en
una patologia concreta, la sitlian entre estas dos debido a sus numerosas similitudes. Por lo tanto,

podriamos establecer las dos miopatias anteriores como diagnosticos diferenciales.



En cuanto a la evolucion del paciente, segin los investigadores que llevan el caso y sus informes, las
manifestaciones fisicas en la infancia se caracterizaban por debilidad muscular, rangos articulares
disminuidos, distrofias en musculatura, sobre todo en miembros inferiores y grandes dificultades para
participar en deportes. Mas adelante, en la edad adulta, los problemas permanecieron estables, dando
paso a un lento avance progresivo a partir de los cuarenta afios, asociando también dolores articulares
y problemas circulatorios. Por ultimo, al no existir evidencia relativa a esta miopatia concreta, no se

puede anticipar la situacion futura del paciente.

JUSTIFICACION DESDE TERAPIA OCUPACIONAL

Ante la inexistencia de evidencia cientifica de ningun tipo en esta patologia concreta, hemos visto la
necesidad de intervenir desde la terapia ocupacional para arrojar luz sobre los problemas funcionales
derivados de las afectaciones fisicas de los pacientes, ya que, como hemos dicho anteriormente, se
produce una merma en sus capacidades fisicas y estas repercuten, de forma directa, en su desempefio
ocupacional. Este ambito es fundamental en la vida de las personas, pues un correcto desarrollo en la
ocupacion nos permite ser independientes en las actividades de la vida diaria, y ciertas limitaciones
fisicas pueden provocar alteraciones en alguna de las areas basicas de las actividades de la vida diaria
(AVD), limitando la funcionalidad general de la persona. De esta manera, a través de una intervencion
multidisciplinar con fisioterapia y neurologia, podriamos enfocar el trabajo de la terapia ocupacional,
siguiendo las directrices del margen de trabajo de la AOTA, hacia la prevencion de las afectaciones
fisicas, o en Gltima instancia, a un trabajo de compensacion para las actividades de la vida diaria en

relacion a las habilidades perdidas.

Ademéas, es evidente la necesidad de aportacion de informacion en el ambito clinico, pues aunque
actualmente hay una investigacion de la patologia en curso, esta se centra unicamente en el ambito
genético y neurologico. De esta manera, de haber mas casos, la informacioén disponible abarcaria,
ademas del ambito puramente médico, el area ocupacional, dotando a los profesionales de recursos

para guiar a los pacientes y que estos no se sientan impotentes ante su patologia.



HIPOTESIS

La intervencion desde terapia ocupacional sobre una miopatia reduce las limitaciones funcionales del

paciente.

OBJETIVOS DE LA INTERVENCION

-Lograr una mayor autonomia del paciente en las actividades de la vida diaria.

-Aportar evidencia a esta miopatia desconocida.

-Establecer un protocolo de intervencion en esta patologia.

-Analizar la afectacion funcional provocada por la miopatia.

MATERIAL Y METODO

El estudio que se ha llevado a cabo ha sido un caso clinico dirigido a la evaluacion e intervencion, a
nivel funcional, de un paciente que actualmente forma parte de un estudio internacional para catalogar
la miopatia que padece, ya que actualmente no se ajusta a ninguna ya existente. Todo el proceso de la
intervencion que ha requerido la presencia del paciente se ha desarrollado a domicilio, es decir, el
terapeuta se ha desplazado a su hogar de residencia, pues se estimaba que era el lugar idoneo para

llevar a cabo el proceso.

Tras contactar con el paciente y plantearle la intervencion, se acordod que el tratamiento tendria una
duracién de cinco meses con una frecuencia de tres sesiones por semana, que teniendo en cuenta los
dias festivos, resultarian en un total de 43 sesiones, de 50 minutos de duracion, sin contar las de

evaluacion y reevaluacion. Dicho periodo tendra lugar entre los meses de noviembre y marzo.



Descripcion del caso

El paciente es un varon de 52 afios residente en Elda. Vive en un piso con su mujer y sus dos hijos y
trabaja en un almacén de calzado con gasto energético moderado. El paciente refiere que desde su
nacimiento ha padecido diversas limitaciones articulares y musculares, que en la actualidad se
traducen en retracciones de ciertos grupos musculares y debilidad, que afectan al desarrollo de su vida
diaria. A la edad de 30 afios aproximadamente, el paciente comienza a notar una acentuacion de los
sintomas, de forma que comienza a encontrar mas limitaciones en su dia a dia como abrir botellas o
levantar peso. Ademas, refiere que siempre ha desarrollado cierta intolerancia al ejercicio, presentando

dolor articular y pronta fatiga.

Complementariamente, el paciente comenta que ha sido operado de apendicitis y amigdalitis, aparte de
la realizacion de una biopsia para el estudio en el que se encuentra. Ademas, actualmente padece
hipertension, hipercolesterolemia y varices, para lo que esta siendo medicado y presenta habito

tabaquico.

Como se ha citado ya en la intervencion, la patologia es de caracter autosomica dominante, por lo que
podemos encontrar mas casos en la familia directa del paciente. Tanto en antepasados como en
descendientes, observamos los mismos sintomas en diferentes fases, por lo que se observa una

progresion, si bien lenta, pero continua.



EVALUACION (4,5)
The disabilities of the arm, shoulder and hand questionnaire (DASH)
-Puntuacion DASH: 38 sobre 100

De esta puntuacion podemos extraer que, cuando se abordan los items referidos a la fuerza fisica, el
paciente refleja malestar en cuanto a esta condicion, debido a su debilidad muscular y falta de
resistencia. Asimismo, también observamos carencias en cuanto a los arcos articulares, pues en
actividades que requieren movimientos amplios y exigentes, el paciente refiere dificultad, e incluso

incapacidad para completarlos.
Medida de Independencia Personal (FIM)

-Puntuacion: 123/126. El resultado de la escala muestra que existen ciertas limitaciones. Por ello,
encontramos que el paciente necesita ayuda de adaptaciones en cuanto al bafio, pues no le es posible
alcanzar tanto la espalda como los pies para completar el enjabonado, esto se debe a la limitacion
articular del hombro. Por otra parte, observamos que en el area del vestido, concretamente en los
miembros inferiores, aparecen dificultades para completar la accion debido a que no es capaz de llevar
las manos a la altura de los pies. Por tltimo, otra limitacion que aparece es el acceso al bafio, pues el

paciente no es capaz de levantar la pierna por encima del borde de la misma.

Balance motor: (Segtin escala Daniels)
Tablas 1y 2. Evaluacién balance motor. Miembros superiores e inferiores.

Tras esta exploracion podemos observar una leve debilidad muscular en abduccion de hombros, a

pesar de ello, no se aprecia un gran déficit.



Goniometria
Tablas 3 y 4. Evaluacion goniometria miembros superiores e inferiores.

Tras la evaluacion goniométrica observamos limitaciones articulares en hombros, caderas y tobillos,

tanto de forma activa como pasiva.
Observacion AVDs (Unicamente se comentaran las areas problematicas)
-ABVD:

-Vestido: Encontramos dificultades en el vestido de los miembros inferiores, apreciando

compensaciones inadecuadas en su realizacion.

-Ducha/bafio: Observamos dificultades a la hora de acceder a la bafiera. Una vez comenzada la

actividad, la dificultad se hace patente en el lavado de pies y espalda.

-Alimentacion: Existe una limitacion en la apertura oral que no permite el acceso de ciertos alimentos,

pues la apertura maxima es de 2,1 centimetros

-AIVD: Sin problemas observados ni referidos

-AAVD: Sin problemas observados ni referidos

Escala Medida de Funcion Motriz (MFM)

A continuacion se expresan las puntuaciones por dimensiones:
D1 Bipedestacion y transferencias: 24/39= 61,5%

Es el area donde mas carencias encontramos, principalmente en los items que requieren la sedestacion
con las piernas estiradas, ya que el paciente no es capaz de realizarla. Esto puede ser indicador de un
acortamiento en la musculatura pelvitrocantérea. También se encuentran dificultades en la flexion de

rodilla



D2 Capacidad motora axial y proximal: 35/36=97,2

En este ambito, no ha habido dificultades.

D3 Capacidad motora distal: 18/21=85,7%

En este ultimo grupo, observamos dificultad de caminar de talones, pues el angulo alcanzado del pie
con respecto al suelo es insuficiente, y al tener que tocar el suelo sin apoyos. La primera observacion
puede estar provocada por un acortamiento o una debilidad de la musculatura posterior de la pierna.
En cuanto a los problemas para tocar el suelo, encontramos ciertas compensaciones, como rotacion

interna de rodilla y el empleo de musculos del tronco para incorporarse.

Escala equilibrio Berg 53/55

Al concluir la escala, observamos que no aparecen problemas aparentes de equilibrio.

Escaleras- tiempo —ritmo-fatiga (Prueba no estandarizada)

Se plantea al paciente que suba 4 pisos de escaleras (72 escalones) para cronometrar el tiempo

empleado, medir pulsaciones y comprobar sus sensaciones.

Tiempo: 1minuto y 06 segundos

Pulsaciones: 155 p/m (medido por tensiometro)

Las sensaciones referidas al concluir la tarea son mucha fatiga, debilidad muscular y la certeza de que
no habria podido continuar. Por otra parte, se observa dificultad para levantar la pierna de una forma
limpia, recurriendo a compensaciones de miisculos auxiliares para completar el ascenso al siguiente

escalon.

De esta manera establecemos una medida de referencia para comparar al final de la intervencion.
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Evaluacion del entono

Una vez evaluadas las caracteristicas propias del paciente, se procede al andlisis del entorno
inmediato, es decir, su casa. En primer lugar, un obstaculo evidente era la bafiera, pues debido a las
limitaciones articulares del paciente, suponia un gran esfuerzo el acceso a ella. En referencia a lo
anterior, ha dado la casualidad que en el momento de la intervencion, la familia se disponia a realizar
reformas en casa, por lo que han aceptado las sugerencias de adaptabilidad del hogar. A pesar de no
encontrar grandes obstaculos salvo el anterior, se recomendd a la familia la sustitucién de puertas

tradicionales por correderas y eliminar los bordillos de acceso a las diferentes habitaciones.

Figura 1. Imagen evaluacion del entorno.

Entrevista

Anexo 1. Entrevista no estandarizada.

Anexo 2. Documentacion aportada por el paciente
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PROBLEMAS Y NECESIDADES

PROBLEMAS

-Vestido

-Ducha

-Debilidad muscular

-Limitacion articular

-Fatiga

NECESIDADES

-Colocacion de calcetines

-Menor rigidez en hombros y caderas

OBJETIVOS

En concordancia con el propoésito de este estudio, a continuacion se redactaran los objetivos que se

esperan conseguir a lo largo de la intervencion.

-Objetivo a largo plazo (OLP) 1: Conseguir la realizaciéon de la ducha de manera autéonoma y

eficiente.

-Objetivo a corto plazo (OCP) 1: Adaptar el espacio de bafiera a ducha.

-OCP 2: Conseguir el uso de productos de apoyo para un correcto enjabonado de espalda y

pies.

-OLP 2: Aumentar el rango articular de la cadera hasta los 90° de flexion en bipedestacion.

-OCP 1: Flexionar la cadera hasta situar un pie a la altura de 40cm.

12



-OCP 2: Tocar con las manos los propios tobillos en bipedestacion.
-OLP 3: Reducir la rigidez y el acortamiento de la musculatura lumbar.
-OCP 1: Lograr sedestacion de 90° tronco-piernas con los miembros inferiores en extension.
-OCP 2: Conseguir posicion neutra de 180° de cadera en decubito prono.
-OLP 4: Aumentar el tono muscular y reducir la fatiga en miembros inferiores.
-OCP 1: No superar las 130 pulsaciones/minuto tras subir 72 escalones (4 pisos) sin ayudas.

-OCP 2: Ascender 72 escalones en menos de 60 segundos sin ayudas.

SELECCION DE ABORDAJES, MODELOS Y TECNICAS

Los abordajes propuestos para la intervencion van a abarcar los ambitos rehabilitador, compensatorio
y de mantenimiento. En primer lugar, la rehabilitacion va a llegar desde la intencién de reducir la
rigidez e intentar recuperar parte de la elasticidad muscular reducida. Por otra parte, las capacidades ya
perdidas a causa del avance de la patologia, habremos de suplirlas con adaptaciones como el uso de
productos de apoyo o la adaptacion de ciertos espacios de la casa. Por ultimo, trataremos de mantener
las capacidades mantenidas mediante trabajo sistematico que prevenga y/o ralentice la merma de las

mismas (5,6).

En cuanto a los modelos, hemos creido los siguientes como los mas adecuados para cumpli con los

objetivos propuestos para el proyecto.

-Modelo canadiense del desempefio ocupacional. La necesidad de este modelo reside en la importancia
de centrar la intervencion en el paciente, ya que contando con su opinioén y sabiendo sus intenciones,
podremos elaborar un programa motivador y adecuado a sus necesidades. Por ello las actividades van

dirigidas a las necesidades reflejadas por el propio sujeto.
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-Modelo biomecanico. Este modelo es fundamental tanto en la estrategia rehabilitadora como en la
compensatoria, pues recurriremos a productos de apoyo cuando no nos sea posible mejorar las

condiciones corporales, y cuando nos sea posible ejercitaremos las mismas mediante actividad fisica.

Las técnicas utilizadas para llevar a cabo toda la intervencion seran (7,8):

-Adaptacion del entorno: En colaboracion con la familia, se realizaran una serie de adaptaciones en el
hogar para facilitar las actividades de la vida diaria del paciente y mejorar de esta manera su calidad de
vida. Dado a que la familia se disponia a realizar reformas en el periodo de la intervencion, han

accedido a realizar las adaptaciones propuestas por el terapeuta.

-Estiramientos: Para reducir la rigidez muscular de zonas como la region lumbar, realizaremos una
serie de estiramientos que el paciente podra hacer de forma autébnoma una vez aprendidos bajo

supervision.

-Ejercicio fisico: Dirigido a aumentar el tono muscular e intentar aumentar el umbral de fatiga.

-Simulacién de actividades de la vida diaria: Trabajo de las actividades desglosadas por secuencias

para identificar las dificultades y compensarlas de forma correcta.

-Asesoramiento y correccion: Es importante corregir habitos viciados que repercuten de forma

negativa en el paciente y orientarle hacia costumbres mas higiénicas que no sean contraproducentes.

PUESTA EN PRACTICA DEL PLAN DE INTERVENCION

Como ya dijimos anteriormente, la frecuencia de las sesiones seria de tres por semana, de modo que

las sesiones se llevaran a cabo los lunes miércoles y viernes de 19:00h a 20:00h.

El disefio de la intervencion se ha llevado a cabo mediante la comparacion de trabajos e
investigaciones relativas a miopatias con sintomatologia igual o similar a la de nuestro paciente, en

conjunto con los conocimientos adquiridos en la carrera.
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A continuacion, se explicara detalladamente el procedimiento aplicado de forma sistematica en las
sesiones, asi como sesiones modelo dejando ver el desarrollo de las actividades y su estructuracion de

la primera semana, que sera la base para las siguientes.

Sesion 1.

En primer lugar, se comenta con el paciente lo que se hard en la sesidon para ver si esta de
acuerdo o si le gustaria adaptar alguna actividad de otra manera. A continuacion
comenzariamos con un calentamiento muscular para adaptar al cuerpo a las actividades
venideras. En dicho calentamiento, comenzariamos en sentido céfalo-caudal con movimientos
de flexo-extension, rotacion y circunduccion. Una vez preparados, comenzariamos con una
actividad propositiva, como por ejemplo, alcances. Esta actividad consistiria en, partiendo
desde sedestacion, se indica al paciente que debe alcanzar con las manos diferentes objetos de
distinto peso a diferentes alturas. Con esta actividad, trabajamos tanto la musculatura del
tronco como la de los miembros superiores, centrandonos en la musculatura lumbar.
Seguidamente, realizaremos una actividad que consistira en indicar al paciente que levante la
pierna hasta cierta altura para situar el pie en plataformas de diferentes alturas, de forma que
se ira graduando la dificultad en consonancia con sus capacidades. Por ultimo, acabariamos la
sesidbn con una serie de estiramientos con los que pretendemos reducir las rigideces
musculares, por lo que se realizarian con supervision al final de las sesiones, pero se
recomendaria al paciente que las hiciera a diario. La conclusion se dard con una puesta en
comun de las impresiones del paciente con respecto a la sesion y la evaluacion de los objetivos

de la sesion por parte del terapeuta.

Figuras 2 y 3. Actividades sesion 1
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Objetivos de la sesion.

-Conseguir recoger un objeto del suelo partiendo de sedestacion en una silla de0,5m de altura.

-Llegar a colocar el pie en la plataforma de 20cm de alto.

-Conseguir una flexion de cadera de 50° en apoyo monopodal con ambas piernas.

El material necesario para esta sesion es una sala adecuada, una silla, materiales de

diferentes pesos y tamafios y plataformas de distintas alturas.

Sesion 2.

El principio de la sesion consistird en realizar el mismo proceso que en la sesion 1. Como actividad
principal, indicaremos al paciente que realice tres series de 10min en una bicicleta eliptica con
descansos de un minuto entre series. La dificultad ira de dificultad media a alta y para terminar, baja.
Al final de cada serie se tomaran las pulsaciones. Por ltimo, terminaremos la sesion con la serie de

estiramientos fijados y el feedback final.

Objetivos de la sesion

-Obtener unas pulsaciones menores a 130 en la serie de dificultad media.

-Finalizar el ejercicio de 3 series.

-Conseguir flexion de tronco de 90° con respecto a las piernas en bipedestacion.

Para esta sesion necesitaremos una sala adecuada para el ejercicio, una bicicleta eliptica y un

tensidmetro para medir las pulsaciones.
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Sesion 3.

El comienzo de la sesion serd idéntico al de las anteriores. Como actividad principal, situaremos al
paciente en sedestacion en una silla con respaldo, a continuacion se le indicara que intente llevar una
pierna hasta la altura de una silla colocada enfrente de la misma altura, de esta manera, intentaremos
obtener un angulo de 90° entre una de las piernas y el tronco del paciente, seguidamente se repetira el
proceso con la otra pierna. Una vez realizado lo anterior, situamos al paciente en cuadrupedia, e
indicamos que realice basculaciones de cadera, de forma que en el movimiento englobemos los
musculos de la zona lumbar, asi como el resto de musculatura posterior. Una vez adquirida la
habilidad para realizar este movimiento, intentamos extrapolarlo a bipedestacion. Debido a la cantidad
de horas que el paciente pasa al dia en bipedestacion a causa de su trabajo, se le ha recomendado que
realice estos movimientos de forma periddica. Por ultimo, concluiremos la sesion de igual manera que

las anteriores, con la tabla de estiramientos y el feedback.

Figura 4. Actividades sesion 3

Objetivos de la sesion.

-Formar angulo de 90° entre tronco y una de las piernas.

-Lograr la basculacion de cadera en cuadrupedia y bipedestacion.

El material necesario para esta sesion serian una sala adecuada, dos sillas de igual altura, una

colchoneta y una barra de apoyo.
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REEVALUACION

Una vez finalizada la intervencion procedemos a realizar la reevaluacion. En primer lugar veremos los
resultados de las pruebas, y posteriormente, los objetivos. Se obviaran las pruebas en las que no se

detectaron problemas.

DASH

-Puntuacion: 35 sobre 100

La leve diferencia con respecto a la puntuacion inicial viene dada por una pequefia ampliacion del

rango articular del hombro.

FIM

-Puntuacion: 124/126.

Se ha avanzado en cuanto a que se ha adaptado la bafiera, de modo que al suprimir el obstaculo de la

altura, desaparece la limitacion.

Goniometria

Tablas 5y 6. Reevaluacién goniometria miembros superiores e inferiores.
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Observacion AVDs

-ABVD:

-Vestido: Se han reducido las dificultades a la hora de la colocacion de los calcetines mediante la

utilizacion de un taburete donde el paciente apoyaba su pie para reducir la distancia con el suelo.

-Ducha/bafio: Hemos solventado el problema en el acceso, pues se ha cambiado la bafiera por un plato

de ducha. En cuanto al resto de limitaciones, se sigue trabajando para aumentar los rangos articulares.

-Alimentacion: No se ha trabajado en la intervencion.

MFM

A continuacion se expresan las puntuaciones por dimensiones:

D1 Bipedestacion y transferencias: 24/39= 61,5%

En esta area no hemos logrado la sedestacion con las piernas totalmente estiradas, por lo que no ha

habido progresos significativos.

D2 Capacidad motora axial y proximal: 35/36= 97,2

D3 Capacidad motora distal: 19/21=85,7%

Por ultimo, en este grupo ha mejorado en el momento de incorporarse desde el suelo, ya que se han
corregido las compensaciones perjudiciales y se ha conseguido hacer de forma eficiente. Ademas, el

angulo al caminar de talones sigue siendo insuficiente.
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Escaleras- tiempo —ritmo-fatiga (Prueba no estandarizada)
Tiempo: Iminuto y 0 segundos

Pulsaciones: 125 p/m (medido por tensiometro)

Las sensaciones referidas al concluir la tarea son fatiga moderada y cansancio muscular. A pesar de
que aun se observan dificultades al ascender de un escalon al siguiente, se han eliminado las

compensaciones.

RESULTADOS

A continuacion, se marcaran los objetivos como conseguidos o no conseguidos.

-OLP 1: Conseguir la realizacion de la ducha de manera mas autébnoma y eficiente. Conseguido

-OCP 1: Adaptar el espacio de bafiera a ducha. Conseguido

-OCP 2: Conseguir el uso de productos de apoyo para un correcto enjabonado de espalda y

pies. Conseguido

-OLP 2: Aumentar el rango articular de la cadera hasta los 90° de flexiéon en bipedestacion. No

Conseguido

-OCP 1: Flexionar la cadera hasta situar un pie a la altura de 40cm. Conseguido

-OCP 2: Tocar con las manos los propios tobillos en bipedestacion. No Conseguido
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-OLP 3: Reducir la rigidez y el acortamiento de la musculatura lumbar. No Conseguido

-OCP 1: Lograr sedestacion de 90° tronco-piernas con los miembros inferiores en extension.

No Conseguido

-OCP 2: Conseguir posicion neutra de 180° de cadera en decubito prono. Conseguido

-OLP 4: Aumentar el tono muscular y reducir la fatiga en miembros inferiores. Conseguido

-OCP 1: No superar las 130 pulsaciones/minuto tras subir 72 escalones (4 pisos) sin ayudas.

Conseguido

-OCP 2: Ascender 72 escalones en menos de 60 segundos sin ayudas. Conseguido

DISCUSION DE RESULTADOS

Partiendo de los objetivos formulados, se han obtenido variedad de resultados. A pesar de ello,
podemos considerar que la intervencion ha resultado satisfactoria, pues se han satisfecho los objetivos
hacia los que se dirigia el trabajo. En lo referente a los objetivos concretos del caso, han repercutido de
forma positiva en el paciente, y se le ha recomendado continuar con las pautas establecidas para

intentar seguir avanzando.

A lo largo de la intervencién, se han encontrado diversas incidencias que han podido sesgar los
resultados de la misma. Por un lado, debido al trabajo del paciente, se han perdido algunas sesiones
parcial e incluso totalmente, ademas de sesiones que se perdieron por motivos familiares, motivos que

han podido influir en que no se hayan conseguido todos los avances posibles.

En esta intervencion se ha intentado combinar referencias contrastadas en diversos estudios con

aportaciones propias, obteniendo asi unos resultados satisfactorios y utiles para otros posibles casos.
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CONCLUSION

Por todo lo anterior, podemos concluir que la hipétesis formulada es correcta, ya que se ha obtenido
tras la intervencion una reduccion de las limitaciones funcionales en el paciente, reflejadas en una
mayor autonomia en la ducha y un aumento de algunos de los rangos articulares problematicos. Por
otra parte, no hemos podido mejorar en gran medida la rigidez del paciente, y algunos rangos
articulares se han mantenido reducidos. Por ultimo, podemos asumir como cumplidos los objetivos

propuestos para el trabajo.
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TABLAS Y FIGURAS

Tablas 1y 2. Tablas balance motor. Miembros superiores e inferiores

Flexion de hombro 4+ 4+
Extension de hombro 5 5
Abduccion de hombro 4- 3
Aduccion de hombro 4+ 4
Flexion de codo 4+ 4+
Extension de codo 4+ 4+
Flexion de muiieca 4 4
Extension de muiieca 4 4
Extension de dedos 4+ 4+

Intrinsecos de la mano 4+ 4+

MIEMBROS SUPERIORES
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DERECHA IZQUIERDA

.
5 5
5 5
5 5
5 5
s 5
MIEMBROS INFERIORES
Tablas 3 y 4. Evaluacion goniometria miembros superiores e inferiores.
MIEMBROS SUPERIORES
DERECHA IZQUIERDA
Activo Pasivo Activo Pasivo
Flexioén de hombro 130° 130° 150° 160°
Extension de hombro 40° 40° 40° 40°
Abduccion de hombro 120° 130° 120° 120°
Aduccién de hombro 30° 30° 30° 30°
Flexién de codo 110° 110° 105° 110°

Extension de codo 0° 0° 0° 0°
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MIEMBROS INFERIORES

DERECHA
Flexion de cadera 80° 80°
Extension de cadera 15° 20°
Flexion de rodilla 90° 100°
Extension de rodilla 0° 0°
Flexion dorsal 10° 15°
Flexion plantar 50° 50°

IZQUIERDA
80° 80°
20° 20°
90° 100°
0° 0°
15° 20°
45° 50°

Tablas 5 y 6. Reevaluacion goniometria miembros superiores e inferiores.

MIEMBROS SUPERIORES

DERECHA
Activo Pasivo

Flexion de hombro 150° 150°
Extension de hombro 40° 40°
Abduccion de hombro 120° 130°
Aduccién de hombro 30° 30°
Flexion de codo 110° 110°

Extension de codo 0° 0°
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IZQUIERDA
Activo Pasivo
150° 160°
40° 40°
130° 130°
30° 30°
105° 110°
0° 0°



MIEMBROS INFERIORES

DERECHA
Flexion de cadera 80° 90°
Extension de cadera 15° 20°
Flexioén de rodilla 90° 100°
Extension de rodilla 0° 0°
Flexion dorsal 10° 15°
Flexion plantar 50° 50°

Figura 1. Imagen evaluacion del entorno

IZQUIERDA
80°
20°
90°
0°

15°

45°
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Figuras 2 y 3. Actividades sesion 1
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Figura 5.Reevaluacion del entorno.
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ANEXOS

Anexol.Entrevista

-¢Desde cudndo identifica los signos de la patologia?

-Desde el nacimiento

-¢Ha notado empeoramiento desde que identifico los sintomas?;Ha habido etapas de empeoramiento

mas rapido?;Cuando?

- Si.

-No

-¢Ha sufrido limitaciones de cualquier tipo a lo largo de la convivencia con la patologia?;Las ha

habido funcionales?

-Si. Dificultades en actividades fisicas como correr, que en ciertos ambitos afectaban a

diferentes ambitos de la vida personal.

-Si. En vestido, alimentacion y ducha/bafio

-¢Ha tenido que modificar sus habitos o rutinas debido a las limitaciones de la patologia?

-Si. Compensaciones en las actividades que se han visto afectadas por el avance de la

enfermedad.

-¢Sufre alguna patologia?;Asociados a la patologia muscular?

-Hipertension y colesterol.

-No

-¢Ha sufrido caidas o lesiones alguna vez?

-Caidas si. Normalmente provocadas por tropiezos.
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-¢Sufre dolores de forma sistematica?;Donde?

-Si.

-En articulaciones de rodilla, principalmente.

-Ya que se encuentra dentro de una investigacion de la patologia, ;cuenta con informacién relevante?

Anexo 2
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Anexo 2. Documentacion aportada por el paciente
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dad neuromuscular con un patrén de

x:i_ateino- y abuela materna posiblemente
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ra distrofina, sarcoglicanos, distroglicanos, disferlina,

con un patrén de herencia autosémico
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