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1. RESUMEN

La distrofia muscular de cinturas o Limb Girdle Muscular Dystrophy (LGMD)
constituye un grupo de trastornos de origen genético en la cual los masculos de la
cintura escapular y pélvica son los principales afectados, provocando una debilidad y un

desgaste muscular continuo.

El objetivo de este trabajo es proponer un protocolo de tratamiento en la Distrofia

Muscular de Cinturas con una fractura de cadera.

Presentacion del caso: Se realiza una valoracion funcional de la paciente mediante un
protocolo de valoracion de Terapia Ocupacional no estandarizado y la escala de Brooke
y de Vignos especificas para la distrofia muscular. Tras la valoracion se pauta un
tratamiento siguiendo el Marco de Referencia Biomecénico y el Marco de Referencia

Rehabilitador para conseguir los objetivos marcados.

Los resultados obtenidos confirman que el plan de tratamiento ha sido efectivo aunque
el estudio presenta varias limitaciones como el tiempo para el desarrollo de la

intervencion y la falta de evidencia cientifica encontrada.

Se ha concluido que aunque la intervencion realizada ha sido exitosa para alcanzar los
objetivos marcados, para establecer este estudio como un protocolo indicado para el
tratamiento de la distrofia muscular de cinturas con fractura de cadera es necesario aplicarlo

a un mayor namero de casos.

Palabras Clave: LGMD, distrofia muscular cinturas, fractura de cadera, Terapia

Ocupacional, Rehabilitacion
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2. INTRODUCCION

2.1 JUSTIFICACION DEL TRABAJO

Debido al deterioro muscular que provoca las distrofias musculares, los problemas para
el desempefio ocupacional y limitaciones en las actividades de la vida diaria (AVDs), la
Terapia Ocupacional esté indicada para tratar el retraso en la pérdida muscular y realizar
adaptaciones para que las personas sean lo mas independientes posible. Dado que el
debilitamiento de los musculos es progresivo puede provocar complicaciones como

fracturas debido a caidas.

El propdsito del trabajo es dar a conocer los resultados en el tratamiento de Terapia
Ocupacional en un caso de Distrofia Muscular de Cinturas con una Fractura de cadera

debido a una caida.

El marco tedrico en el que se guiara la intervencion sera el Marco de referencia

Biomecanico y el Marco de referencia Rehabilitador o Compensador.

2.2 FUNDAMENTACION TEORICA

Las distrofias musculares son un conjunto de enfermedades que se distinguen por
debilidad progresiva y desgaste muscular que generalmente provocan discapacidad *.
Son enfermedades hereditarias que afectan principalmente al musculo estriado y que
tienen en comun un patrén distréfico necrosis -regeneracion caracteristico en la biopsia

muscular 2.

Se agrupan clinicamente en distrofinopatias (Duchenne y Becker), distrofia
facioescapulohumeral, distrofia de cinturas, distrofia de Emery-Dreifuss, distrofias
musculares congénitas (DMC), distrofia distal y distrofia oculofaringea . Este trabajo

se centrara en la distrofia muscular de cinturas.
2.3 DISTROFIA MUSCULAR DE CINTURAS
La distrofia muscular de cinturas o Limb Girdle Muscular Dystrophy (LGMD)

constituyen un grupo de trastornos de origen genético en la cual los musculos de la

cintura escapular y pélvica son los principales afectados .
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Afecta de forma indistinta a ambos sexos pudiendo afectar a personas de todas las

edades desde la infancia a la edad adulta *.

Los musculos afectados son el gliteo mayor, psoas iliaco y el cuédriceps en un primer
momento y después se extiende hasta el masculo tibial anterior y peroneos en la cintura
pélvica, y en la cintura escapular los musculos mas afectados son porcion media del
trapecio, romboides, dorsal ancho y rotadores externos del hombro. En fases muy

avanzadas aparecen las contracturas y cambios esqueléticos °.

2.4 TIPOS

Las LGMD se clasifican en dos grupos en funcion del patron de herencia: autosomica

dominante LGMD1, y autosémica recesiva LGMD2 *®,
- Autosdmica dominante (LGMD1):

Por lo general este tipo de distrofias inician en la edad adulta y la forma de presentacion

es suave. Representa menos del 10% de todas las LGMD .

Se conocen ocho subtipos de la forma autosémica dominante (LGMDZ1A-H). De esta
formas solo en cinco se han relacionado con mutaciones en los genes (LGMD1A-E),
que se corresponden con alteraciones genéticas implicadas en otros trastornos como la

miotilina, laminina A/C y caveolina 3 "°.
- Autosomica recesiva (LGMD2):

Son mucho méas comunes con una prevalencia de de 1: 15.000. La edad de inicio es
amplia, pero el promedio son los 6-8 afios. El cuadro clinico es generalmente grave, con
progresion y pérdida de la marcha en la segunda década de la vida . Algunos estudios
han encontrado diferencias en la forma de presentacidn segun sea el pais y/o el grado de

consanguinidad "*.

Los problemas cardiacos son raros pero en algunos subtipos como LGMD2C-F y

LGMD2I se asocian con cardiomiopatias >°°,

Los problemas respiratorios aparecen con la pérdida de fuerza muscular que a veces

lleva a la muerte prematura *.
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Segln Marta et al (2010) ™, las proteinas relacionadas con este tipo de distrofias son:
proteinas  sarcomélicas, distroglucanos, CAPN-3, DYSF, subcomplejo de
sarcoglucanos, teletonina, TIRM32, FKRP, ANO5, FKTN, TTN, POMT1, POMT2 y
POMNGTL.

2.5 DIAGNOSTICO
Para un correcto diagnoéstico de la distrofia muscular se utilizan diferentes pruebas como
el andlisis clinico, edad de inicio, el estudio de las enzimas musculares, diferentes

pruebas de imagen (TAC, RMN), analisis histopatoldgico e inmunohistoquimico y

pruebas genéticas para identificar la mutacion en el ADN 2°,

- Analisis clinicos se utilizan para identificar los subtipos especificos de LGMD®.

- Edad de inicio es importante para diferenciar entre la forma recesiva y la dominante.
Mientras que la forma autosémica recesiva la aparicion de la debilidad es progresiva
desde la infancia, la autosomica dominante comienzan a experimentar sintomas en una
edad mas avanzada. Este indicador tiene sus limitaciones ya que hay subtipos de la

forma autosémica recesiva y dominante que no siguen esta regla ° .

- Enzimas musculares: En la mayoria de las distrofias musculares la CPK esta elevada

5-10 veces su valor por déficit de merosina, Fukuyama, FKRP y SWW 2.Los niveles de

CPK estan mas elevados en la forma autosémica recesiva que en la dominante °.

- Pruebas de imagen (TAC Y RMN): Son métodos no invasivos que permiten observar

los musculos e identificar el grado de afectacién de cada uno. Con estas se pueden

distinguir entre los subtipos de distrofia 2°.

- Estudios inmunohistoquimicos: Con estas pruebas se puede diagnosticar varias

LGMD al detectar la deficiencia de disferina, caveolina, sarcoglicanos y telotonina. Son

pruebas muy utilizadas por su alta especifidad y por el coste #%*#12,

- Biopsia muscular: Permite identificar alteraciones distréficas comunes como la atrofia

e hipertrofia de fibras, necrosis y regeneracion de fibras reemplazo por tejido adiposo,

etc. Las personas afectadas por la LGMD presentan pérdida y cambio de tamafio de

fibras musculares y en ocasiones sustitucién por tejido adiposo 2%*%%3.
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- Analisis genético: Permite identificar la mayoria de las distrofias musculares de forma

precisa. Sin embargo, segtin Erazo-Torricelli (2004) ? el estudio inmunohistoquimico es

suficiente para el diagnostico de las LGMD e implica un menor coste.

2.6 RIESGO DE FRACTURA EN LAS DISTROFIAS MUSCULARES

El riesgo de fractura en las distrofias musculares es mayor debido a la debilidad
muscular que se produce. Segun los estudios de Granata et al.** muchas de las fracturas

se producen debido a caidas y la mayoria de estas fracturas se producen en el fémur.

Los principales predictores de las fracturas son el uso de silla de ruedas, la

inmovilizacién, pérdida de deambulacién y tono muscular disminuido .

Comparando los resultados del estudio de Vestergaard et al.(2001)" se muestra que las
fracturas tuvieron un impacto en el nivel de actividad del paciente especialmente, en las
fracturas de femur por la perdida permanente de la funcién por ejemplo, de caminar. El
reposo duradero en la cama hace que se produzca una pérdida de masa 6sea y de la
potencia muscular que conlleva a una invalidez permanente °. Estos resultados muestran
la importancia de la prevencion y rehabilitacién y en estas, el papel de la Terapia

Ocupacional es importante.

2.7 PREVENCION Y TRATAMIENTO

Actualmente, no existe un tratamiento tipo para la distrofias musculares y los

tratamientos se centran en retrasar la pérdida de masa muscular y prevencion de

complicaciones 2*°.

Los corticoides como la Prednisona y Deflazacort se utilizan para frenar la pérdida de

masa muscular 2°.

La rehabilitacion fisica tiene como objetivo fundamental mantener la funcion muscular,

prevenir contracturas y escoliosis y mantener la méxima autonomfa en las AVDs 2*>%'.

El tratamiento quirurgico se realiza para distension de contracturas y correccion de la

escoliosis y otras desviaciones 6sea 2°*2.
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La terapia psicoldgica también requiere atencion ya que los pacientes con distrofia
muscular suelen presentar depresion, ansiedad, aislamiento social y culpabilidad que

limitan la participacion de la persona en la vida diaria °.

El control de peso para evitar la obesidad, el uso de ayudas respiratorias cuando sea
necesario y el control de los problemas cardiacos también son importantes para mejorar

la supervivencia #%#1°,

Respecto a la prevencion de padecer la enfermedad, la Unica forma de evitar la distrofia
muscular es el consejo genético a traves del cual se conocen las probabilidades de
recurrencia de la enfermedad en la familia afectada. En las LGMD autosémicas
recesivas el riesgo es del 25% mientras que en las autosomicas dominantes el riesgo es

mayor al 50% 2°2,

2.8 IMPORTANCIA DE LA TERAPIA OCUPACIONAL

El problema comun de las distrofias musculares es la disminucion en la participacion en
la vida diaria y el aumento progresivo de la discapacidad asi como, otros efectos

secundarios por ejemplo, el aumento de las contracturas en los tejidos blandos *2,

Las actividades que se ven mas limitadas son subir escaleras, transferencias y vestido de
extremidad superior e inferior. Estas restricciones en la participacion en la vida diaria

disminuye la calidad de vida de las personas que sufren esta enfermedad *°.

En este contexto, la Terapia Ocupacional tiene su importancia ya que no solo se centra
en las deficiencias sino que también tiene en cuenta las restricciones en la participacion
y calidad de vida. La intervencion de Terapia Ocupacional tiene como objetivo evitar la
disminucion de la funcion a través del uso de actividades funcionales y utiles que

ayudan a la persona a compensar y adaptarse a la funcién disminuida *.

2.9 OBJETIVOS
El objetivo general del trabajo es proponer un protocolo de tratamiento en la Distrofia
Muscular de Cinturas con una fractura de cadera.

Los objetivos especificos que se pretenden alcanzar con la aplicacion de la intervencién

son:
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- Recuperar maxima independencia en AVDs especialmente en las actividades con la

extremidad inferior.

- Conseguir aumentar los grados de recorrido articular y permitir que realice los

ejercicios de una manera mas funcional.

- Aumentar el tono muscular y conseguir el mismo balance muscular en las

extremidades y mantenerlo en la mejor forma posible.

- Mejorar el equilibrio en diferentes posiciones para posteriormente reiniciar la marcha

independiente.

- Aumentar autoestima a través de actividades que tengan un significado para la

paciente.
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3. METODOLOGIA

Para la realizacion de este trabajo se ha realizado una busqueda exhaustiva en las bases
de datos: PUBMED, DIANLET, MEDLINE Y GOOGLE ACADEMICO. Las palabras
clave utilizadas fueron: distrofia muscular cinturas, distrofia muscular anillo 6seo,

fracturas en distrofias musculares, LGMD Yy rehabilitacion.

Se realizé la busqueda en castellano y en inglés obteniendo la mayoria de los articulos

en inglés.

De los hallazgos encontrados, los mas relevantes son las revisiones sistematicas y los

trabajos publicados en los ultimos 10 afios.

3.1 DESCRIPCION DEL CASO Y EVALUACION INICIAL

Mujer de 22 afios de edad, diagnostica de Distrofia Muscular de Cinturas (probable
déficit de laminina A/C, probable tipo 1B), que inicia a los 13 afios de edad. Los
musculos que se ven més afectados son glateo mayor, psoas iliaco, cuadriceps, porcion

media del trapecio, romboides, dorsal ancho y rotadores externos del hombro.

El dia 24 de enero de 2016 sufre una caida en la bafiera de su casa y es diagnosticada de
fractura pertrocanterea femur izquierdo. Es intervenida quirurgicamente el 26 de enero y

se da de alta hospitalaria el 1 de febrero.

Desde el dia de la fractura no camina y se desplaza en silla de ruedas. Antes de la caida
presenta una limitacion motora por la enfermedad que padece. Mantenia una marcha
auténoma durante 20 minutos aproximadamente, con imposibilidad para subir escaleras

y practicar deportes.

El dia 8 de febrero de 2016 acude a consulta del Médico Rehabilitador y pauta 20
sesiones diarias de Terapia Ocupacional. Al terminar estas, el médico rehabilitador

pauta 20 nuevas sesiones.

EVALUACION INICIAL

Para evaluar a la paciente se utilizd un Protocolo de Valoracién de Terapia Ocupacional

no estandarizado propia del servicio.
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Los resultados obtenidos en la evaluacion fueron los siguientes:
Fecha de inicio: 08/02/2016
Actividad laboral: Estudiante de Magisterio. Previo Grado Superior en Fotografia.

1. AVDs:
Problemas para el vestido de la extremidad inferior. Necesita ayuda para
realizarlo.
Actividades con extremidades superiores independiente pero dificultad para
realizar tareas que implique elevar los hombros .

2. Motricidad MMSS. Movilidad global/ Coordinacion
Articulaciones libres. Limitacion para la extension total del codo de forma
bilateral pero, mas acusado en el codo izquierdo.
Balance articular (BA) Extension codo derecho: -15°. Extension codo izquierdo:
-200
Balance muscular proximal 3-/5 (dificultad para elevar los hombros en contra de
la gravedad). Distal 4/5.

3. Motricidad fina
Diestra
Buena manipulacién con ambas manos.
No problemas en la coordinacion 6culo-manual.

4. Motricidad de MMII
Dolor a la movilizacidn en cadera izquierda.
Limitaciones en la flexion de las rodillas (BA rodilla derecha e izquierda: 0°-
110°)
No camina (antes de la fractura caminaba de forma autonoma por terrenos
[lanos). Se desplaza en silla de ruedas.
Hipotonia en ambos miembros, més acusado en la pierna izquierda.
Balance muscular global pierna izquierda: 2-/5
Balance muscular global pierna derecha: 2/5

5. Equilibrio Sedestacion/ bipedestacion
Inestable en bipedestacion. Se pone de pie con ayuda sujeta a las paralelas.
Buen control de tronco en silla de ruedas aunque algo inestable quitando los

reposabrazos.
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6. Alteraciones sensoriales Frio/ Calor/ Dolor
Dolor en la cadera izquierda debido a la fractura. Puntuacion 8 en la escala
visual-analogica (EVA)
Toma Nolotil antes de acudir a Terapia Ocupacional y Fisioterapia.
7. Alteraciones de Comunicacion
No se aprecia ninguna alteracién en la expresion y comprension.
8. Alteraciones Cognitivas
Consciente y orientada.
9. Alteraciones emocionales
Baja de animo por la enfermedad base y el contratiempo de la fractura.
Es posible que este iniciando una depresion.
10. Observaciones (Barreras arquitectonicas en el hogar. Ocio/tiempo libre.)
- Barreras arquitectonicas: Tiene bafiera en el aseo.
- Ocio: Le gusta tocar la flauta travesera pero no puede ya que la posicién para

tocarla implica flexion y rotacion externa del brazo y se cansa.

Ademas, se utilizaron dos escalas especificas para las distrofias musculares, la escala de
Brooke (Anexo 3) para evaluar los miembros superiores y la escala de Vignos (Anexo
3) para evaluar las extremidades inferiores. Estas escalas son especificas para las

distrofias musculares.

Los resultados obtenidos fueron:

Escala de Brooke Escala de Vignos

2. Puede elevar los brazos por encima de la cabeza, | 8 = Se aguanta de pie con un aparato ortopédico de
pero sélo flexionando los codos piernas largas, pero es incapaz de caminar incluso

con ayuda

3.2 UBICACION DEL PROYECTO

El centro donde se realiza la intervencion corresponde al Hospital Provincial de Avila

perteneciente al sistema sanitario publico de la Junta de Castillay Leon (SACYL).

10




Intervencién de T.O en un caso de Distrofia Muscular de Cinturas y Fractura de Cadera.

El departamento de Terapia Ocupacional se encuentra en el servicio de Rehabilitacién

Fisica.

El equipo multidisciplinar estd compuesto por Médico Rehabilitadores, Fisioterapeutas,

Terapeuta Ocupacional, Auxiliares y Celadores.

La sala de Terapia Ocupacional es un espacio amplio y muy luminoso. Cuenta con un
bafo interior adaptado y con gran cantidad de materiales para trabajar la motricidad y

practicar las AVDs.

3.3 TECNICAS DE INTERVENCION

La intervencion se guiard por el Marco de Referencia Biomecanico y el Marco de

Referencia Rehabilitador.

El Marco de Referencia Biomecanico se ocupa del aparato locomotor y el movimiento
funcional. Con este marco se pretende mejorar el recorrido articular, la fuerza y la
resistencia utilizando una actividad con proposito. Para ello, el sistema nervioso central
debe estar intacto y debe existir un equilibrio entre el tiempo de trabajo y el descanso

siendo mayor el segundo en los primeros dias de tratamiento.™

El Marco de referencia Rehabilitador busca lograr la mayor independencia de la persona
en las AVDs compensando los deéficits irremediables. Se basa en que la persona puede
recuperar su autonomia a través de la compensacion. Polonio destaca que la motivacion
es importante para la autonomia y esté influenciada por los valores, habitos y contexto
ambiental del paciente.

3.4 TEMPORALIZACION
Frecuencia: Se llevan a cabo una sesion diaria de Lunes a Viernes de 45 minutos de
duracion aproximadamente durante 40 sesiones.
Se planifican las sesiones en funcion del area concreta que se quiera trabajar:
- Lunes y Jueves: ejercicios de extremidad superior
- Martes y Viernes: ejercicios de extremidad inferior

- Miércoles: AVDs

11
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La literatura consultada recomienda un equipo multidisciplinar para mejorar los

6,18

resultados de la intervencion™” por lo que, ademas de las sesiones de Terapia

Ocupacional, la paciente acude diariamente a Fisioterapia para mejorar los resultados.

3.5 DESCRIPCION DE LAS SESIONES

Se comienza la sesion con un pequefio calentamiento de las extremidades superiores

para después iniciar los ejercicios.

El desarrollo de los ejercicios se ha desarrollado de la manera en la que los primeros
dias el tiempo de reposo era mayor al de la actividad, aumentando esta progresivamente

con los dias

LUNES Y MIERCOLES- EXTREMIDAD SUPERIOR

- Ejercicios con la pelota Bobath. (anexo 4)

Estos ejercicios tienen como objetivo mejorar la amplitud articular y aumentar la fuerza

de las extremidades superiores.
La paciente en sedestacion con la bola apoyada en la pared:

- Subir la bola todo lo posible, mantener 3-5seg apretando hacia la pared y bajar

con ambos brazos.

- Desplazar hacia los laterales con ambos brazos, presionar hacia la pared 3-5 seg

y volver a la posicion media.

- Realizar giros (como si condujésemos un coche) presionando la bola hacia la

pared.

Los primeros dias se comienza con 2 series de 5 repeticiones, aumentando 5

repeticiones por semana.

Debido a que el equilibrio es algo inestable, los primeros dias se trabaja con los
reposabrazos puestos y cuando haya mejorado el equilibrio se quitan para realizar los

ejercicios.

Para evitar compensaciones la espalda tiene que estar pegada al respaldo y las manos
siempre tienen que estar en contacto con la bola.

12
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- Tableros de secuenciacion: (Anexo 4)

Para trabajar la flexo-extension de hombro, separacion/aproximacion, flexo-extension

de codo, y la pinza de diferentes formas.
Ejercicios:
- Llevar el palo de un extremo a otro del tablero haciendo pinza alternando los dedos.

- Llevar el palo hacia delante (flexion) a continuacion, de lado (separacion) y después
detras de la cabeza (rotacion externa) y detrds de la espalda- zona lumbar (rotacién

interna) para terminar llevando al tablero.
- Ejercicios con la Wii Sport: (Anexo 4)

Estos ejercicios tienen como objetivo mejorar la amplitud articular de los miembros

superiores, mejorar el equilibrio, aumentar la resistencia al ejercicio, aumentar la fuerza.

- Tenis: Con este juego se trabajan los dos miembros superiores por separado.
Para ello se juega primero un partido con el lado dominante y después con el contrario.

Se pueden practicar todo tipo de movimientos (drive, volea, reveés, etc).

- Boxeo: Este juego consiste en un combate entre dos jugadores. Se trabajan los
dos miembros superiores a la vez y para ello se utilizan los dos manos (Wii Remote y
Wii Nunchuk).

La duracion de los partidos va aumentando gradualmente. Se comienza con partidos de
un solo juego/combate y se va aumentando hasta llegar a los 3 partidos con el trascurso

de las semanas.
- Ejercicios con bandas elasticas: (Anexo 4)

Con estos ejercicios se pretende mejorar la fuerza de los musculos de la extremidad

superior.

Al iniciar estos ejercicios se empled una banda de baja tension. Cada ejercicio se realizo

en dos series de cinco repeticiones descansando entre ambas 2 minutos.

Debido al poco equilibro en bipedestacion de la paciente, se realizaron los ejercicios en

sedestacion.
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- Flexion de Biceps: Aprisionar un extremo de la banda con el pie y el otro se sujeta
con la mano. Con el brazo extendidos y la palma de la mano hacia arriba se flexiona el
codo intentando mantener la parte superior de los brazos inmoévil durante el

movimiento.

- Extension Triceps: La goma sujeta detras de la paciente, se agarra el extremo de la
banda con la mano por detrds de la cabeza con el codo flexionado realizando
extensiones completas del brazo.

- Elevacion lateral brazo: La banda sujeta en el suelo, se agarra la banda con la mano y

se eleva el brazo con el codo en extension.

- Apertura frontal de los brazos: Con los brazos estirados hacia delante a la altura de los

hombros, sujetamos la banda e intentamos abrir para poner los brazos en cruz.

- Flexion palmar de mufieca: La banda sujeta al pie en un extremo y al otro sujeto a la
mano con la palma hacia arriba y el codo apoyado en el muslo se flexiona la mufieca

lentamente.

- Flexioén dorsal de mufieca: La goma sujeta con pies, esta rodea la mano y se realizan

extensiones de la mufieca venciendo la resistencia de la goma.
- Digiflex: (Anexo 4)

Los Digiflex fueron empleados para aumentar la fuerza en los dedos, la flexibilidad y

coordinacion y también para mejorar la fuerza de la mano y antebrazo.

Se realizaron ejercicios presionando toda la unidad al mismo tiempo para

fortalecimiento de mano y antebrazo y ejercicios de presién individual de cada dedo.

Se disponen de diferentes colores cada uno de ellos con una fuerza de comprension
distinta:

- Amarillo: 0,7Kg por dedo - Rojo: 1,4 Kg por dedo
- Verde: 2,3 Kg por dedo - Azul: 3,2 Kg por dedo

- Negro: 4,1 kg por dedo
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Al inicio del tratamiento se comenzo6 con los Digiflex de banda roja realizando cada
ejercicio en dos series de cinco repeticiones. Segun fueron avanzando las sesiones se

aumento la resistencia hasta llegar al méximo.

MARTES Y JUEVES- EXTREMIDAD INFERIOR

- Ejercicios movilidad articular/propioceptivos: (Anexo 4)
Estos ejercicios se realizan con ambas piernas y en dos series de 10 repeticiones.
- Poner el pie de taldn y de punta alternando ambas posiciones.

- Sentada con las rodillas flexionadas subir la pierna hacia arriba, mantener 2-3

segundos y volver a la posicion inicial.
- Sentada subir un pie a una pequefia banqueta.

- La paciente sentada en una silla con las rodillas en flexionadas, coloca un pie en una

pelota realizando giros.

- Colocamos una pelota de goma espuma entre los muslos y la paciente la comprime

con ambas piernas
- Golpear una pelota en una direccion con los pies, alternando las piernas.

- En posicion decubito supino en una camilla con las rodillas flexionadas, las Ilevamos

hacia la izquierda y derecha sin mover el tronco.
- Ejercicios con bandas elasticas: (Anexo 4)

Estos ejercicios se realizan con el objetivo de aumentar la fuerza de los musculos de la

extremidad inferior.
Se pautan dos series de cinco repeticiones con descanso entre ambas.

- Flexion de cadera: Tumbada en la camilla, llevar la pierna extendida hacia arriba

venciendo la resistencia de una banda que esta sujeta a la camilla.

- Extension de rodilla. En sedestacion, colocar una banda atada a la silla y a la altura del

tobillo y a continuacién extender la rodilla.
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- Abduccién de cadera: En sedestacion, atar una banda a los muslos juntos y a

continuacion llevar los muslo hacia fuera estirando la banda.

- Aduccion de cadera: Sentada con los muslos separados, atar el muslo con la banda y
fijar esta en el extremo lateral del mismo lado después, llevar la pierna hacia el centro

estirando la banda.
- Ejercicios para trabajar equilibrio: (Anexo 4)

- Ejercicio sobre la pelota Bobath: La paciente se sienta sobre la bola con los pies
apoyados en el suelo. El terapeuta se coloca detras para controlar la pelota con las
piernas. A continuacion se desliza la pelota hacia los lados para provocar reacciones de

enderezamiento hacia el lado contrario.

También sobre la pelota se realiza otro ejercicio que consiste en alcanzar objetos con

ambas manos que se sitdan al frente y a los lados.

Los primeros dias al realizar los ejercicios la pelota esta fija y una vez se van
dominando los ejercicios se da una menor fijeza a la bola hasta que la paciente es capaz

de realizar los movimientos controlando ella misma el equilibrio.
- Ejercicios sobre la Wii Balance Board (WBB):

La WBB es un accesorio de Wii consistente en una tabla capaz de calcular la presion
ejercida sobre ella. Con este suplemento se realizaron varios juegos con el objetivo de
trabajar el equilibrio.

- Cabeceos: Este juego consiste en rematar de cabeza los balones que lanzan,
intentando lanzarlos a porteria. Los balones se lanzan en varias direcciones lo que
obligan a inclinarse para rematarlos. También para complicar el juego se lanzan
zapatillas que hay que evitar darlas.

Como adaptacion al juego, debido a que la paciente no puede permanecer de pie se

coloca la WBB en una silla y la paciente se sienta sobre ella.

MIERCOLES- AVDs

- Transferencias silla de ruedas-silla/ silla-cama (Anexo 4)
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Se inician las transferencias cuando el dolor esta mas controlado y puede tolerar la

movilizacion.

Se comienza por el lado sano ya que puede apoyar mejor. Se retira el reposabrazos de

ese lado de la silla y se colocan los pies en el suelo retirando los reposapiés.

Al principio lo realizamos con apoyo. Nos colocamos frente a ella y pedimos que
cologue sus brazos en nuestros hombros y los nuestros los llevamos detras de su
espalda. Bloqueamos las rodillas con las nuestras. Después pedimos que se incline y

nosotros la ayudamos y guiamos el movimiento.

Cuando adquiere mayor autonomia lo realiza ella sola. Con los brazos apoyados en la
silla de ruedas y en la silla/cama, se empuja hacia el lado deslizando las nalgas de la

silla a la cama. Esta transferencia se hace sin levantarse.
- Trabajar las AVDS (Anexo 4)

Ponerse v quitarse los calcetines v el calzado

Se ensefia a la paciente a ponerse los calcetines con los pies ya que por la fractura tan
reciente no puede subir una pierna encima de otra ni tampoco flexionar el tronco hacia
el suelo por el dolor. Se recomienda que sean anchos para que sea mas facil

introducirlos.

Para el calzado se recomiendan que sean de velcro para facilitar.
- Taller de maquillaje (Anexo 4)

Para aumentar la autoestima de la paciente y teniendo en cuenta el gusto por la
fotografia y el maquillaje, se realizd una sesion en grupo con dos chicas mas que

coincidian a la misma hora.

En este, la paciente explicé como se debe de maquillar a una persona segun sea la forma
de la cara. Ensefio los diferentes pinceles que usaba y la terapeuta y yo, adaptamos esos

pinceles para que lo pudiesen usar las otras dos pacientes que participaban.

Para terminar en un folio con una cara dibujada habia que maquillarla como si fuese

nuestra cara y teniendo en cuenta lo explicado anteriormente.
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4. RESULTADOS Y DISCUSION.

Tras realizar las sesiones prescritas por el médico rehabilitador se realiza un proceso de
reevaluacion utilizando las escalas de evaluacion iniciales, de forma que puedan

compararse los resultados obtenidos.

Respecto al protocolo de valoracion de Terapia Ocupacional se aprecian cambios en las

siguientes areas:
AVDs

Independencia a la hora del vestido de la extremidad inferior y calzado y en las

transferencias.
Motricidad MMSS. Movilidad global/ Coordinacion:

Mejoria en el recorrido articular de la articulacién del hombro. Continua la limitacion en
la extension completa del codo. Balance articular (BA) Extension codo derecho: -10°.

Extension codo izquierdo: -10°

Aumento de la fuerza muscular. Balance Muscular proximal: 4-/5. Distal 4+/5.
Motricidad de MMI I

Reinicio de la marcha independiente sin ayuda en distancias cortas.

Aumento de la fuerza muscular en las extremidades inferiores especialmente, en la
extremidad inferior izquierda. (Balance Muscular global: pierna izquierda: 3/5.
derecha:3+/5)

Equilibrio Sedestacion/ bipedestacion

El equilibrio en bipedestacion ha mejorado, manteniéndose de pie ella misma sin apoyo.
Sigue necesitando ayuda para el paso de sedestacién a bipedestacion.

Alteraciones sensoriales Frio/ Calor/ Dolor

Disminucion del dolor a la movilizacién. Puntuacion 4 en la escala EVA.

Alteraciones emocionales
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Aumento de la autoestima al ver que esta alcanzando los objetivos previstos.

En relacion a las escalas de Brooke y de Vignos la puntuacion obtenida tras la

intervencidn fue la siguiente.

Antes Después

2. Puede elevar los brazos por | 2. Puede elevar los brazos por encima de
Escala de Brooke encima de la cabeza, pero soOlo | la cabeza, pero solo flexionando los

flexionando los codos codos

8 = Se aguanta de pie con un | 5. Camina sin ayuda pero no puede
Escala de Vignos aparato ortopédico de piernas | levantarse de una silla ni subir escaleras
largas, pero es incapaz de caminar

incluso con ayuda

Las mayores limitaciones que se han encontrado en la intervencion son la fatiga
muscular al realizar pequefios esfuerzos y el dolor a la movilizacion de la pierna
izquierda. Estos inconvenientes provocaban un mayor tiempo de descanso entre los

ejercicios y en alguna ocasion a modificar la estructura inicial de las sesiones.

Otro impedimento fue el nimero de sesiones prescritas ya que, probablemente cuantas

mas sesiones mas se hubieran notado los cambios.

En relacién a la escala de Brooke, algunos estudios como el de Lue et al. (2009)%
muestran que no es muy especifica para las distrofias musculares de progresion lenta, ya
que la mayoria de los pacientes se encuentran entre los grados 1 y.3 y no aprecia
cambios en un periodo corto de tiempo. Este estudio corrobora los resultados obtenidos
en nuestro estudio ya que en dicha escala, se obtiene la misma puntuacion antes y
después de la intervencién a pesar de que en las otras evaluaciones si se aprecian

cambios en la extremidad superior.

Respecto a la intervencion, la terapia con la Wii permitio trabajar de una forma mas
Iudica y de esta forma trabajar en la consecucion de los objetivos de una forma amena y
efectiva. Estos programas con la wii cada vez se utilizan con mayor frecuencia en la

rehabilitacion ya que permiten crear adhesion al tratamiento de larga duracion.
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Los ejercicios de entrenamiento de fuerza y resistencia programados en la intervencion
mejoraron los resultados finales. Comparando la intervencion realizada con el estudio
de Sveen et al.(2013)? indica que el entrenamiento en resistencia tiene efectos positivos
para el aumento de la fuerza y resistencia en las LGMDs sin embargo, recomiendan una
alta supervisién para los ejercicios de alta intensidad ya que puede provocar efectos

adversos.

Revisando los estudios de Siciliano et al. (2015)* y Voet et al. (2013)*, la actividad
aerdbica de intensidad leve y moderada durante un periodo de tiempo prolongado
pueden aumentar la fuerza muscular, la funcion cardiorespiratoria y prevenir la atrofia
por desuso. Teniendo en cuenta estos datos se podria haber aplicado ejercicios de

actividad aerdbica en la intervencién realizada.
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5. CONCLUSIONES

Como conclusién del trabajo, decir que de acuerdo con los problemas que presenta la
paciente, el tratamiento realizado en Terapia Ocupacional aumenta su autonomia en las
actividades de la vida diaria. Durante la intervencion se ha conseguido aumentar el
umbral de fatiga, mejorar el recorrido articular y el tono muscular de las extremidades,
una mayor independencia a la hora del vestido de la extremidad inferior y el reinicio de

la marcha independiente.

Debido a las escasas publicaciones sobre la patologia y las implicaciones de la Terapia
Ocupacional en la rehabilitacidon de esta, apenas se ha podido comparar los métodos ni
los ejercicios utilizados en la intervencion con otros estudios similares. Esto es debido a
que se trata de una enfermedad de las denominadas “raras" y los estudios de

investigacion sobre esta son menores.

Aunque la intervencion realizada haya sido exitosa para alcanzar los objetivos
marcados, para establecer este estudio como un protocolo indicado para el tratamiento
de la distrofia muscular de cinturas con fractura de cadera es necesario aplicarlo a un

mayor niimero de casos.
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Anexo 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

necesidad de que los datos referidos a mi salud sean comunicados a

D/D2 Aoedrhc.\ml..aéc’i%c.kﬁ%, ...................................... como .g,ﬁu&.&a ‘\f:‘.
de la Universidad de Salamanca y perteneciente al Grado en Terapia Ocupacional para

que pueda realizar el estudio para el Trabajo Fin de Grado.

Los datos cedidos serdn unica y exclusivamente los relacionados, desde el punto de

vista médico, con la naturaleza de mi solicitud.

He sido informado de que este consentimiento para la comunicacidon de mis datos es

de caracter revocable.

Segun lo anterior, EXPRESO MI CONSENTIMIENTO al amparo de la Ley 15/1999 sobre

proteccion de datos de cardacter personal.

AVILA 2 .2 de . M de 2016
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Anexo 2: LISTADO DE ABREVIATURAS

ADN: Acido desoxirribonucleico

ANOS5: Anoctamina 5

AVD: Actividades de la vida diaria

BA: Balance articular

CAPN-3: Calpaina-3

CPK: Creatininfosfoquinasa

DMC: Distrofias Musculares Congénitas
DYSF: Disferlina

EVA: Escala Visual Analdgica

FKRP: Proteina Relacionada a Fukutina
FKTN: Fukutina

LGMD: Limb Girdle Muscular Dystrophy
MMII: Miembros superiores

MMSS: Miembros Inferiores

POMT1: Proteina O-manosiltransferasa 1
POMNGT1: Proteina O-manosa -1,2-N-acetilglucosaminiltransferasa 1
POMT2: Proteina O-manosiltransferasa 2
RMN: Resonancia Magnética

TAC: Tomografia Axial Computarizada
TTN: Titina

WBB: Wii Balance Board
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Anexo 3: ESCALA DE BROOKE Y ESCALA DE VIGNOS

NMiembros Superiores (Brooke)

1. Partiendo de la posicion de brazos colocados a lo largo del cuerpo, puede abducir los brazos en un
circulo completo hasta que se tocan por encima de la cabeza.

2. Puede elevar los brazos por encima de |a cabeza, pero solo flexionando los codos.

3. No puede levantar las manos sobre |a cabeza, pero puede llevar un vaso de agua a la boca
(usando dos manos si &5 necesaria).

4. Mo puede llevar la mano a la boca pero puede sostener un boligrafo o coger una moneda de una
masa.

5. Mo tiene ninguna funcién dtil con la mano.

Miembros inferiores (\Vignos)

1. Camina y sube escaleras sin ayuda.
2. Camina y sube escaleras con ayuda 0 pasamanos.

3. Camina vy sube escaleras lentamente con ayuda de pasamanos (tarda mas de 12 segundos en
sUbir cuatro escalones).

4. Camina sin ayuda y se levanta de una silla pero no puede subir escaleras.
5. Camina sin ayuda pero no puede levantarse de una silla ni subir escaleras.
f. Camina solamente con ayuda de ortesis largas.

7. Camina con ortesis largas pero necesita ayuda para mantener el equilibria.
8. Se sostiene de pie con ortesis pera no puede caminar ni con ayuda.

9. Ensilla de ruedas.

10. Confinado en cama.
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Anexo 4: FOTOGRAFIAS

|
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-

llustracion 1: Ejercicio con la pelota Bobath en la pared

llustracion 2y 3 : Ejercicios con los tableros de secuenciacion
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lustracion 5y 6: Ejercicios con las bandas elasticas

llustracion6 y 7: Ejercicios con los Digiflex
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lustracion 9: Transferencias llustracion 10: Ejercicio para trabajar las AVDs



