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Introduccién

La ataxia de Friedreich (1) en un

trastorno  genético  autosdmico
recesivo. Es causada por un defecto
o anomalia en un gen llamado
(FXN), el cual esta

localizado en el cromosoma 9. Los

frataxina

sintomas son causados por el
desgaste de estructuras en areas
del cerebro y de la médula espinal
que controlan la coordinacién, el
otras

movimiento  muscular vy

funciones. Los sintomas
generalmente empiezan en la
infancia antes de la pubertad y
pueden abarcar:

- Disminucion en la capacidad
para sentir vibraciones en las
extremidades inferiores

- Problemas en los pies, como
dedo del pie en martillo y
arcos altos

- Hipoacusia que ocurre en

alrededor del 10% de los
pacientes
- Movimientos espasmodicos

de los ojos y dificultad para
hablar
- Pérdida de la coordinacion y

el equilibrio que lleva a
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Resumen

El objetivo de éste articulo es exponer el manejo del
“Marco de Trabajo para la practica de la terapia
ocupacional: (dominios y procesos) y contrastar su
utilidad para la valoracion, diagnostico e intervencion en
las area de las actividades basicas e instrumentales de la
vida diaria, ocio y tiempo libre y participacién social. Este
objetivo se fundamenta a través de la presentacién de un
caso clinico de un sujeto diagnosticado de ataxia
Friedreich, desarrollado en el departamento de terapia
ocupacional de un centro residencial de personas mayores

Summary

The objective of this article is to present management
"Framework for the practice of occupational therapy
(domains and processes) and contrast their utility for
assessment, diagnosis and intervention in the area of
basic and instrumental activities of daily living daily,
leisure time and social participation.
This objective is based through the presentation of a case
of an individual diagnosed with ataxia Friedreich,
developed in the department of Occupational Therapy
residential senior center

caidas frecuentes

Debilidad muscular y ausencia
de reflejos en las piernas
Marcha inestable y
movimientos descoordinados
(ataxia) que empeoran con el
tiempo

Cambios en la vision,
particularmente la  vision

cromatica.

Los problemas musculares conducen a cambios en la columna vertebral que

pueden provocar escoliosis.

La cardiopatia generalmente se desarrolla y puede llevar a insuficiencia

cardiaca. La muerte puede sobrevenir por insuficiencia cardiaca o disritmias que

no responden al tratamiento. En las etapas avanzadas de la enfermedad,

también se puede desarrollar diabetes. (1).

La estructura tedrica en este caso clinico esta basada en el marco de trabajo

para la practica de terapia ocupacional: “dominio y proceso”.

El proceso de evaluacidn consta de tres fases consta de tres fases:

1. Evaluacion

- Perfil ocupacional: es el primer paso del proceso de evaluacién y nos

proporciona un conocimiento del historial y experiencias ocupacionales

del cliente, sus patrones de vida diaria, intereses, valores y necesidades.

Se identifican los problemas y preocupaciones del cliente, acerca de

llevar a cabo sus ocupaciones y las AVD y se determina las prioridades

del cliente.

- Andlisis del desempefio ocupacional: este es el paso del proceso de

evaluacion en el que se identifica de manera mas especifica los
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problemas actuales y potenciales del cliente. A menudo se observa el
desempefio en su entorno real para identificar que facilita el desempefo
y que es lo que limita. Se tienen en cuenta las destrezas y patrones de
ejecucion, el entorno y contexto, la demanda de actividad y las
caracteristicas del cliente, pero sélo se seleccionan aquellos aspectos que
pueden ser evaluados especificamente. Se identifican los resultados que

se desean.

2. Intervencion

Plan de intervencién: el plan guiara las acciones tomadas que se
desarrollaran en colaboracién con el cliente. Estara basado en una
seleccidon de teorias, marcos de referencias y ajustado a la adherencia.
Se confirman los resultados que se desean.

La aplicacion de la intervencidn: acciones en curso que se toman para
influir y apoyar el proceso en el desempefio del cliente. La intervencion
se dirige hacia los resultados identificados. Las respuestas del cliente se
supervisan y se documentan.

Revisién de la intervencién: Una revision del plan de intervencion del

proceso, asi como del proceso hacia los resultados obtenidos.

3. Resultados: determinacion del éxito en alcanzar los resultados esperados. La

informacion de la valoracion de los resultados se utiliza para planificar acciones

futuras con el cliente y evaluar el programa del servicio. (2)

En este articulo, presentamos un caso clinico de un usuario, que ingresa en una

residencia para personas mayores, con diagnostico de ataxia de Friedreich.
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2. METODOLOGIA

Para la realizacion de la evaluacién ocupacional se revisa la historia clinica y
los informes de otros profesionales. Estos datos son contrastados mediante la
realizacion de una entrevista con el usuario y su hermana asi como la
observacion durante la ejecucién de las actividades ocupacionales. Utilizamos
escalas estandarizadas para medir aspectos concretos para asi poder
cuantificar la repercusion de este déficit en el desempeiio de las actividades
cotidianas.

La recogida de datos se realiza a través de la evaluacidon ocupacional propuesta
por Moruno y Talavera. Se procesa la informacion usando el Marco de Trabajo
para Terapeutas Ocupacionales de la AOTA 2008 (2) y la CIF (7). Se
instrumentaliza el resultado de la Evaluacidn Ocupacional con la guia de
Diagndstico Ocupacional siguiendo la estructura de Rogers & Holmes (6).

Las intervenciones propuestas utilizan como referencia el marco de trabajo para
la practica de la terapia ocupacional AOTA 2008 (2) y recomendaciones de

Moruno y Talavera.

3. RESULTADOS

3.1 Datos complementarios

Varén nacido en 1954. Sin datos de interés hasta los 28 afos, momento en que
comienza a tambalear en la marcha, con disminucidn progresiva de la fuerza
muscular, que le dificulta la bipedestacion. Fue valorado por neurologia a los 29
afos, hallando una exploracion neuroldgica compatible con ataxia tipo
Friedreich. El diagndstico médico describe ataxia de Friedreich, hipertension,
diabetes mellitus tipo II, infarto de miocardio e hiperplasia benigna de préstata,

dicinesia y disartria.

Desempefiaba su actividad laboral como conductor. El caracter degenerativo de

esta enfermedad y la ausencia de tratamiento rehabilitador en el curso de la
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misma, ha desencadenado en el paciente importante déficit ocupacional. En

Julio del 2013 ingresa de forma voluntaria tras el fallecimiento de su padre en

un centro residencial de personas mayores, pues éste se ubica en la localidad

donde reside su hermana, siendo la razdn fundamental la proximidad familiar.

Es derivado al departamento de terapia ocupacional para la valoracion de las

areas ocupacionales, intervencién de las misma y valoracion del entorno

3.2 Entorno y contexto de desempeiio (2,5)

Contexto cultural: El usuario es jienense y natural de Mengibas. Es
Catdlico creyente no practicante.

Contexto personal: Hombre 55 afos, de nivel socioecondmico medio.
Ha cursado la ensefianza reglada hasta BUP y cuenta con todos los
permisos de circulacién incluidos el C1.

Contexto temporal: Vardn de 55 afios que ingresa en un centro
residencial de mayores con diagndstico de ataxia de Friedreich. El
usuario se encuentra apatico, poco colaborador y con falta de interés
para participar en el proceso rehabilitador.

Contexto virtual: El sujeto cuenta con conocimiento informaticos a
nivel de usuario. Manejo de internet haciendo uso de las redes sociales.
Utilizacion del teléfono movil.

Entorno fisico: Actualmente reside en un centro residencial de
personas mayores. Entre las instalaciones de dicho centro podemos
mencionar la existencia de comedores y salas de televisién, adaptadas
tanto para residentes validos como asistidos, gimnasio, peluqueria, salas
de Terapia Ocupacional, asi como zonas ajardinadas que permiten
disfrutar de la realizacion de actividades al aire libre. Este centro se
adapta a las caracteristicas de personas de la tercera edad, sin embargo
no cuenta con instalaciones especificas para pacientes que padecen

dicha patologia.
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- Entorno social: Antes de ser diagnosticado, el paciente mantenia
relaciones interpersonales en una amplia variedad de contextos, como la
familia y amigos. Sin embargo tras la emisién de dicho diagnostico
limitan las mismas solo al ambito familiar.

La historia ocupacional ha variado mucho desde que le diagnosticaron la

enfermedad.

3.3 Areas de desempeiio:
A través de la entrevista inicial se obtiene los siguientes datos:

- Actividades de la vida diaria basica (AVDB): el usuario es dependiente
en el aseo personal, vestido y bano. Precisa ayuda de terceras personas,
por un lado por las existencias de barreras arquitectdnicas en su domicilio,
falta de ayudas o productos de apoyo para la realizacion de las actividades
basicas de la vida diaria y por otro lado, el usuario presenta limitaciones
ocupacionales propias de la enfermedad degenerativa que padece. En la
alimentacion el usuario es independiente, excepto para cortar los
alimentos. Con respecto a la higiene del inodoro es continente pero
requiere de un colector de orina. En cuanto a la movilidad el usuario
requiere de una silla de ruedas para desplazarse. Se utiliza la escala de
Barthel, para la valoracion de AVDB obteniendo una puntuacidon de 5
puntos (grado de dependencia total).

- Actividades de la vida diaria instrumentales (AVDI): El usuario es
dependiente en el cuidado de la casa, lavado de ropa, uso de medios de
transporte, debido a las secuelas propias de la enfermedad degenerativa
que sufre. Es independiente en la capacidad de usar el teléfono,
responsabilidad respecto a la medicacion y manejo de sus asuntos
econdmicos. Se utiliza la escala de Lawton para la valoracion de AVDI
obteniendo una puntuacién de 3 puntos (dependencia severa).

- Educacion: Curso estudios hasta y BUP y posee todos los carnet de
conducir, incluidos el C1.

- Trabajo: Debido a la enfermedad degenerativa que sufre el usuario, no ha

vuelto a desempefiar ninguna actividad laboral remunerada.
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4.

1.

Tiempo libre: Entre las actividades de ocio que el paciente llevaba a cabo
podemos citar: lectura de prensa diaria, realizacion de sopas de letras y
autodefinidos, asi como el manejo del ordenador, debido su interés por las
redes sociales. La ejecucidn de las citadas actividades ya no es posible, lo
cual merma su autoestima llegando a generar una gran frustracion.
Descanso y sueio: a la hora de conciliar el sueno, el paciente presenta
multiples dificultades debido a la existencia de pensamientos rumiantes,
relacionados con su enfermedad. Sin embargo una vez superado dicha fase
de transicion desde la vigilia al sueifio no presenta alteraciones algunas.
Participacion social: La participacion social del paciente presenta
multiples dificultades, debido tanto al escaso establecimiento de relaciones
interpersonales asi como a la inexistente participacion del mismo en las
actividades ocupacionales.

Expectativas de futuro: El paciente refiere el deseo de mantenerse tal y
como esta en la actualidad, ya que le aterroriza pensar en el agravamiento

de su enfermedad.

PREGUNTA PARA EL LECTOR

éCudl seria el diagnostico ocupacional (6) que se plantearia en el area del

bafo, aseo personal, alimentacion, movilidad, postura, ocio y participacion

social, siguiendo la estructura de Rogers & Holmes, utilizando e/ marco de

trabajo para la practica de la terapia ocupacional AOTA 2008 (2) y la
clasificacion de la funcionalidad y la discapacidad (CIF 2001)? (7)

2.

Cual crees que podrian ser las intervenciones propuestas utilizando como

referencia el marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional AOTA
20087 (2)
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5. RESPUESTA

éCudl seria el diagnostico ocupacional (6) que se plantearia en el drea del
bano, aseo personal, vestido, postura, alimentacion, ocio y participacion social
Sliguiendo la estructura de Rogers & Holmes, utilizando el marco de trabajo para
la practica de la terapia ocupacional AOTA 2008 (2) y la clasificacion de la
funcionalidad y la discapacidad (CIF 2001)? (7)

Diagnostico ocupacional:

Presenta una restriccion en la participacion de las AVDB (bafio, aseo personal,
vestido, miccion y movilidad funcional), como consecuencia de una deficiencia
en las caracteristicas del paciente, presentando alteraciones en las funciones
musculos esqueléticos, movimiento, postura y habilidades motoras. Todo ello
en un entorno no adaptado y sin ayuda de adaptaciones y productos de apoyo

para las actividades basicas de la vida diaria.

Presenta una restriccion en la participacion de las AVDI (cuidado de la casa,
lavado de ropa, uso de medios de transporte), como consecuencia de una
deficiencia en las caracteristicas del paciente presentando alteraciones en las
funciones musculo esquelético, movimiento, postura y habilidades motoras.

Todo ello en un entorno no adaptado.

Presenta una limitacion en las actividades de participacion social, como
consecuencia de una deficiencia en las caracteristicas del paciente presentando

alteracion en las destrezas de comunicacion (disartria) e interaccion social.

Presenta una restriccidon en la participacion de actividades de ocio y tiempo libre
(leer, escribir, uso de ordenadores, cazar, correr, nadar y jugar a las cartas),
como consecuencia de una deficiencia en las caracteristicas del paciente

presentando alteraciones en las funciones musculos esqueléticos, movimiento,
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postura y habilidades motoras. Todo ello en un entorno no adatado y sin ayuda

de adaptaciones y productos de apoyo en las actividades de ocio y tiempo libre.

2. ¢Cudl crees que podrian ser las intervenciones propuestas utilizando como
referencia el marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional AOTA
20087 (2)

Intervencion desde la terapia ocupacional

El plan de intervencién dirige las acciones del Terapeuta ocupacional. Este
describe los enfoques de terapia ocupacional, y los tipos y las estrategias de
intervencion, seleccionados para alcanzar los resultados identificados para el
cliente. El plan de intervencidén se desarrolla en colaboracidon con el cliente y

esta basado en sus objetivos y prioridades.

Las estrategias de intervencién utilizadas seran:

- Modificacion del contexto o entorno fisico: Asesorar para adaptar el
entorno a las caracteristicas del sujeto con ataxia de Friedrich (girador
de llaves, mesa, colchdn antiescaras, gruas de traslado, cama eléctrica,
cojines antiescaras...).

- Modificar la demanda de la actividad; asesorar sobre las adaptaciones y
productos de apoyo para la realizacién de las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria (silla de ruedas de propulsion eléctrica,
adaptadores para la alimentacién, aseo personal, vestido y bafio).

- Prevencion en las caracteristicas del cliente: Asesorar al usuario en
cuanto a las ventajas que le proporciona las férulas, higiene postural y
medidas de posicionamiento, para prevenir inmovilidad, contracturas,

deformidades y Ulceras.
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Prevencion del entorno fisico: Recomendar la participacion en las
actividades programadas por el centro para prevenir el aislamiento
social.

Prevencidon de las destrezas de ejecucion: Asesorar sobra la postura
correcta al estar sentando durante periodos prolongados.

Mantenimiento de las caracteristicas del cliente: Proporcionar apoyo a
través de férulas funcionales durante la actividad y de férulas de reposo
durante los periodos de inmovilizacion.

Mantenimiento de la demanda de la actividades: mantener Ia
independencia en las actividades de ocio y tiempo libre, recomendado
ayudas técnicas y productos de apoyo (pasapaginas de mano, ayudas
para la escritura, ratones adaptados, mévil adaptado...).

Restauracion de las habilidades relacionadas con la funciones
neuromusculares, utilizando el uso terapéutico de las ocupaciones y de
las actividades en la categorias de métodos preparatorios (ejercicios de
coordinacion, ejercicios de fuerza muscular, ejercicios de coordinacion
oculo-manual, motricidad fina y actividades manipulativas), actividades
con el propdsito (cortar la carne, abrochar botones) y ocupacionales

(aseo personal, vestido y alimentacién).

6. RESUMEN DE LA EVAULACION OCUPACIONAL

La terapia ocupacional es esencial en paciente con ataxia de Friedrich ya que es

una patologia que afecta al paciente y dificulta el desempefio ocupacional,

favoreciendo la aparicidon de limitaciones y restricciones en la participacion de

las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, participacion social y

ocio y tiempo libre.

Padecer una enfermedad neurodegenerativa no puede ser el obstaculo que

impida el desarrollo del usuario en los roles ocupacionales.
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Se va a tratar de disminuir el déficit o deterioro en las distintas areas que
impidan una integracion ocupacional normal, del paciente en su medio,
entrenando las habilidades que le permitan una mayor autonomia e integracion

social.

El objetivo es conseguir que el funcionamiento del paciente en sus actividades

cotidianas sea lo mas independiente y satisfactorio posible (3, 4).

Los enfermos de ataxia, muestran importante alteraciones en las areas
ocupacionales. Para efectuar una adecuada intervencién, debemos de realizar
previamente una evaluacion ocupacional. Posteriormente se elabora el
diagnostico ocupacional (6) como resultante del razonamiento clinico que nos
permitira dar forma a los problemas en el desempefo ocupacional y planificar
una intervencion adecuada. Esta situacion a la hora de diagnosticar nos
refuerza de manera clara la gestion de casos, generando evidencia en la

intervencion (2).

El proceso de intervencion debe ser individualizado y adaptado a las
necesidades del usuario, para conseguir los objetivos nombrados

anteriormente.

El uso de estructuras tedricas y nomenclatura clara de terapia ocupacional nos
ofrece la posibilidad de clarificar las claves de nuestro trabajo, en este caso el
uso del Marco de Trabajo para la practica de la Terapia Ocupacional, ha sido
nuestro referente. No es mas que una forma de clasificar el desempefio, pero

es la realidad que nos ofrece la estructura de nuestra practica (2).
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