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RESUMEN

Introduccion: EI sindrome de Ehlers Danlos (EDS) es una colagenopatia
hereditaria, producida por defectos genéticos de la formacion de colageno. En la
literatura, la cirugia ortopédica no reporta ningun beneficio sobre el dolor, siendo
siempre la segunda opcion de tratamiento, no existiendo evidencia para un
tratamiento conservador adecuado.

Presentacién del caso: paciente MR, mujer de 18 afios con sensacién de debilidad
en miembros inferiores, con dolor articular en miembro inferior (EVA 28). Como
antecedentes médicos, el mas relevante es sindrome de Ehlers-Danlos (SED) tipo
hipermévil y multiples cirugias ortopédicas.

Hallazgos clinicos: el analisis de la marcha muestra un patrén en Trendelenburg.
No presenta una alteracién en factores psicosociales, pero si en funciéon de miembro
superior (Quick Dash) 66% e inferior (LEFI) 43/80.

Tratamiento conservador: siendo el objetivo principal mejorar la funcién del
miembro inferior, se realizd una intervencion de fisioterapia ejercicio terapéutico y
trabajo de marcha con imagineria motora y observacion de acciones.

Resultados y conclusion: mejora de todas las variables al mes de tratamiento, en
especial la TSK-11 (11 puntos). La imagineria motora y observacion de acciones
mejora la ejecucion de la marcha post aplicacion y de la funcion de miembro
inferior combinado con ejercicio.

Palabras clave: Ejercicio Terapéutico, Imagineria Motora, Observacion de
Acciones, Colagenopatia y Discapacidad.
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INTRODUCCION

El sindrome de Ehlers-Danlos (SED) pertenece al
grupo de colagenopatias congénitas hereditarias
provocadas por alteraciones en genes encargados de
sintetizar coldgeno y cuyas manifestaciones son muy
heterogéneas, pero gue suelen presentar los siguientes
signos/sintomas en comun: 1) hiperlaxitud articular
generando hipermovilidad, 2) grados variables de
displasia cutanea y 3) fragilidad de 6rganos internos
y estructuras vasculares, disecciones, prolapsos y
roturas espontaneas de estructuras musculo-
tendinosas 0 vasos sanguineos (Beighton et al.,
1998). En algunos casos, este tipo de pacientes puede
presentar alteraciones neuroldgicas provocadas por
alteraciones  cerebrovasculares ~ como ictus,
aneurismas o sindrome de Arnold Chiari (North et
al.,, 1995). Es frecuente también encontrar dolor
musculoesquelético crénico como sintoma mas
frecuente (Voermans et al., 2010), seguido de fatiga,
debilidad muscular, alteraciones del movimiento
(coordinacion, control motor o funciones motoras
gruesas), atrapamiento de plexos nerviosos por
luxaciones recurrentes y alteraciones visuales entre
otras (Castori and Voermans, 2014). En el caso del
subtipo hipermovil, el diagndstico se realiza mediante
unos criterios diagndésticos determinados, siendo
positivo en presencia de: 1) dos criterios mayores, 2)
uno mayor y dos menores, 3) cuatro menores y 4) dos
criterios mayores mas presencia de SED en un
familiar de primer grado afecto (Malfait et al., 2017).

Con respecto al tratamiento recibido, la cirugia
ortopédica es uno de los tratamientos mas extendidos
sobre este tipo de desérdenes, con el objetivo de
corregir las deformidades producidas durante el
desarrollo del sistema musculoesquelético, la cual
resulta imprescindible cuando existen deformidades
severas (Johnson and Robinson, 2010; Shirley et al.,
2012). No obstante, en la actualidad se plantea el uso
de este tipo de intervenciones como de “segundo
orden” y se aborda desde un enfoque conservador,
con el objetivo de eliminar los efectos secundarios
derivados de las cirugias y el poco impacto de estas
sobre el dolor crénico de los pacientes (Ericson and
Wolman, 2017).

Con respecto al tratamiento conservador, algunos
estudios son informes de casos aislados, centrados en
un modelo biomecénico, con técnicas de terapia
manual (Colloca and Polkinghorn, 2003) vy
kinesiotape (Camerota et al., 2015), que no mostraron
mejoras significativas en reduccion del dolor ni en
funcion. En la literatura también podemos encontrar
prescripcion de programas de ejercicio domiciliarios,
focalizados hacia la hiperlaxitud articular, dolor y
calidad de vida, pero sin tener en cuenta las variables
psicosociales. Tampoco se hace referencia a terapias
dirigidas a fomentar la reeducacién de la marcha, es
decir, hacia el sistema nervioso central, como la
practica mental o control motor entre otras. Debido a
la falta de literatura existente, se presenta este caso
clinico sobre una paciente con SED tipo hipermovil,
cuyo tratamiento se basé principalmente mediante
ejercicio, combinado con imagineria motora (IM) y
observacion de acciones (OA).

PRESENTACION DEL CASO

Paciente MR, mujer de 18 afos, 70 kg y 1,69 m,
estudiante y con actividad fisica muy reducida (solo
paseos durante 15 min) y nula actividad deportiva.
Acude a consulta con sensacion de debilidad en
miembro inferior, luxaciones glenohumerales
repetidas y un patron de marcha alterado. Ha pasado
4 afios realizando tratamientos sin ningin cambio
significativo en ganancia de fuerza, estabilidad
articular ni en el patrén de marcha.

Los antecedentes médicos de relevancia de esta
paciente son llamativos, ya que presenta diferentes
sindromes: SED (sin alteracion en un gen concreto
detectada), Arnold Chiari | y Il, Tietze, Taquicardia
Postural Ortostatica (POTS), activacién mastocitaria,
dolor regional complejo tipo Il varazo derecho (2
episodios que coincidieron con terapia en espejo) y
Brown. Muchos hallazgos radiol6gicos
(deformidades) y lesiones que asocian con los
sindromes  anteriormente  expuestos, como
malformacion en la arteria cerebral posterior,
platishasia e impresion basilar, anestesia completa del
hombro derecho, cubito plus, malformaciéon de
Madelung, rotura de ambos labrum de la cadera,
ligamentos cruzados anteriores, meniscos interno y
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externo de ambas piernas y rotura de ligamentos
peroneo-astragalino anterior, posterior y peroneo
calcaneo del tobillo derecho. Ademés, presenta
luxaciones recurrentes de hombros, mufiecas, cadera,
patela y tibiofemoral. A nivel cognitivo, la paciente
no presenta ninguna alteracion, pero presenta
dificultades en el esquema motor ya gque en ocasiones
se le olvida realizar ciertos movimientos (ej: se le
olvida cerrar el dedo, estabilizar la pelvis o realizar
flexion plantar del tobillo), aunque los reaprende
rapido. No tiene medicacion pautada, pero cuando el
dolor aumenta de intensidad por encima de 7 en la
escala visual analégica, toma ibuprofeno, metamizol
o tapentadol.

Como antecedentes quirargicos se le han realizado
operaciones traumatoldgicas como retension de la
primera hilera del carpo, reconstruccion de labrum,
osteotomia desrotadora de fémur y tibia bilateral con
placas, reconstruccion de ligamentos peroneo-
calcaneo y astragalino anterior y posterior y retirada
de la bursa retrocalcanea.

También presenta dolor en las siguientes zonas
(Figura 1):

Dolor 1: zona cervical media, superior y occipital,
asociado a una inestabilidad severa de los
componentes articulares. Las caracteristicas son
profundo, constante, presion y se mueve por zonas,
con una EVA de 53.

Dolor 2: mufieca parte posterior y anterior de la
primera hilera y eminencia tenar, profundo,
constante, eléctrico y otras veces mecanico, con una
EVA de 53 asociado al dolor 1. Asociado a un
accidente de trafico que tuvo hace 2 afios.

Dolor 3: debajo del pliegue glateo, detras de las
rodillas y calcaneo derecho, siendo este superficial,
mecanico solo cuando carga y mas localizado que el
resto. Su intensidad en la escala EVA es de 28.

Dolor 4: trapecio izquierdo que se irradia hacia la
escapula, superficial, intermitente y difuso. Su
intensidad en la escala EVA varia entre 15y 20.

También describe como la mayor limitacion de las
actividades de su vida diaria (AVD) el déficit de
fuerza en sus miembros inferiores y las constantes
luxaciones con movimientos simples como subrayar
0 pasar una péagina, provocando molestias en la
articulacion glenohumeral y la humero-radial.

El paciente posee pruebas complementarias, tales
como tomografia axial computarizada (TAC),
resonancia magnética nuclear (RMN) y radiografias,
aunque en este caso se describirdn con detalle los
andlisis de la marcha en 3D que comentaremos en el
siguiente apartado.

Figura 1. Body chart, con cédigo de colores segun intensidad
(roja mayor y verde menor) valorada con la escala EVA. Dolor
1 cervical y occipital, descrito como profundo, constante,
presion y se mueve por zonas (EVA 53), relacionado con el
dolor 2, siendo este profundo, constante, eléctrico/mecéanico
(EVA 53). Dolor 3 sobre articulaciones MMI derecho e
izquierdo con caracteristicas superficial, localizado y mecéanico
(EVA 23). Dolor 4 superficial, intermitente y superficial (EVA
15-20).

Hallazgos clinicos

- Exploracion de miembro inferior

Al plantear la exploracion de esta paciente, nos
debemos centrar primero en las maniobras que no
debemos hacer. Una exploracion del rango (ROM)
activo y pasivo fue necesaria en las caderas y en las
rodillas, donde la paciente notaba rigidez. En la
cadera, los ultimos grados resultaban dolorosos, pero
no estaban restringidos y en la rodilla tiene una
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limitacion de la flexién de 100° debido a las placas
colocadas en la osteotomia y ademas hiperextension
de 15° en la derecha. Angulo muslo pie de 35° debido
a una torsion tibial externa en su pierna derecha,
presentando también debilidad muscular
generalizada. Se plantea a los familiares y al paciente
realizar un andlisis de la marcha 3D, del cual se pudo
extraer la siguiente informacion:

- Cinematica:  prolongacion de  segunda
mecedora, ausencia de flexion de rodilla
durante la respuesta a la carga, aumento de
aduccion en cadera derecha con oblicuidad
pélvica compensado con inclinacién de tronco
contralateral (marcha en Trendelenburg) mas
exceso de movilidad del tronco y progresion
externa del pie derecho (Figura 2).

- Cinética: pico de generacién de flexion plantar
durante la fase de despegue deficitario en
ambos tobillos, ausencia de momento extensor
de la rodilla derecha (debido a la falta de
flexion durante el apoyo a la carga) y ausencia
de momento extensor y potencia de cadera
derecha (Figura 3).

También se le realiz6 un andlisis 3D de una
sentadilla monopodal, en la que se observé marcado
aumento de la aduccion relacionada con insuficiencia
muscular de aductores y rotadores externos de cadera
por debilidad, con implicacion mecénica por la
alineacion del pie derecho. Ademas, el control motor
fue testado mediante una prueba de error de posicion
articular, colocando un laser en el tercio medio del
muslo y pidiéndole que con la cadera apuntase a la
diana desde diferentes posiciones (decubito lateral y
decubito supino), siendo incapaz de mantenerlo
dentro de la diana. EI mismo test se realizO para
tobillo, pero afiadiendo la posicion de sedestacion,
siendo incapaz de mantener el laser en la diana y
apareciendo movimientos compensatorios asociados
(flexion de cadera y flexion de los dedos del pie).

- Cervical y miembro superior

Los hallazgos maés relevantes fueron los test de
inestabilidad cervical superior con los test de Sharp-
Purser (especificidad = 96% y sensibilidad = 88%
con una luxacion > 4 mm) (Uitvlugt and Indenbaum,
1988) y membranas atlantoideas anterior y posterior,

las cuales dieron positivo. Ademas, refirio que
cuando le pidieron realizar flexién craneocervical en
un tratamiento anterior perdi6 de forma parcial la
vision durante unas 36 horas (probablemente
provocado por la disminucion dindmica de la luz en
la arteria vertebral derecha o compresion en
estructuras nerviosas medulares). Por (ltimo,
realizamos una comprobacion de ausencia de
cualquier tipo de input sensitivo en el hombro
derecho, dando las pruebas positivas para ausencia de
vibracion, temperatura, tacto y dolor.

Figura 2. Anélisis de movimiento en 3D, cinética por
planos de las articulaciones de MMII en planos sagital,
frontal y transversal.
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Otras pruebas y cuestionarios administrados van a
ser descritos a continuacion, junto con los cambios
minimamente detectables (CMD), variacién de la
puntuacion total necesaria para considerar que ha
habido un cambio, y cambios clinicamente relevantes
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(CCR), variacion en la puntuaciéon que debe darse
para considerar que el cambio producido tiene un
impacto clinico en el paciente:

El dinamometro hidraulico de mano JAMAR
modelo Baseline, con una validez (o = ,95) y
fiabilidad (CCI = ,97) muy elevadas se usO para
medir la fuerza de agarre en isométrico (Svens and
Lee, 2005). Se colocd al paciente en una posicion
sentado en la silla con el codo en 90° sin estar
apoyado en el reposabrazos. Se han reportado varios
estudios que han estudiado su relacion con la fatiga,
la funcién general de miembro superior y el estado
general de salud (Wind et al., 2010; Nacul et al.,
2018). Los CMD y CCR de la fuerza de prension son
de 5 Kg y 6 Kg respectivamente (Bohannon, 2019).

Figura 3. Andlisis de la marcha 3D, cinética articular
(potencias, momentos y fuerza de reaccion contra el suelo).
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valoracion mas especifica de la funcion global del
miembro superior. Esta escala consta de 30 items con
tres dominios: discapacidad por dolor de MMSS,
modulo extra de Artes escénicas y médulo extra de
trabajo. Posee una elevada fiabilidad (CCI = ,91) y
validez (a. = ,90 - ,95) para la versién espafiola, con
una puntuacién maxima expresada en porcentaje de 0
a 100 para cada modulo y con un CCR de 8 puntos.

Lower Extremity Functional Scale (LEFS) es una
medicion reportada por el paciente para medir la
funcion global del miembro inferior. Consta de 25
items referidos al miembro inferior, describiendo
actividades cotidianas y puntuando estas dependiendo
de la dificultad que supone realizarlas en escala
Likert, siendo 0 “extremadamente dificil de realizar”
y 4 “sin dificultad”. Las propiedades psicométricas
de validez (CCIl = ,998), fiabilidad (o.=,989), con un
CMD de 2,18 puntos y un CCR mayor a 9 puntos
(Cruz-Diaz et al., 2014).

- Cuestionarios sobre funcion lumbar y miembro

inferior

La Western Ontario and McMaster Universities
Osteoarthritis  Index (WOMAC-24) es un
cuestionario cuyo objetivo es medir la sintomatologia
y la discapacidad fisica percibida de poblacion con
artrosis de cadera y/o rodilla, ademas de patologias
asociadas a esta, administrado por un profesional
durante la entrevista clinica. Esta version se compone
de 24 items divididos en 3 subescalas (dolor con 5
items, 2 para la rigidez y 17 para la funcion fisica).
Los participantes califican su dificultad para cada
elemento en una escala Likert de 0 “ningln
problema” a 4 “muchisimo” en cada dimension,
obteniendo una puntuacion total de 0 a 96 (Escobar et
al., 2002). Las propiedades psicométricas de esta
escala son una buena validez (o = ,81 - ,93) y
fiabilidad (CCI = ,61 hasta ,81) (Escobar et al.,
2002), siendo un cambio clinicamente relevante
mayor a 2 puntos (Siviero et al., 2019).

El cuestionario Oswestry para discapacidad por
dolor lumbar es simple, rapido y el paciente puede
rellenarlo de forma auténoma, teniendo en cuenta que
tiene que responder conforme a su estado actual.
Consta de 10 preguntas con 6 posibilidades de
respuesta cada una, siendo el 0 ‘“ausencia de
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limitacion” a 5 “mayor limitacion”. La primera
pregunta hace referencia a la intensidad del dolor y
toma de analgésicos, mientras que el resto hacen
referencia a diferentes actividades basicas de la vida
diaria que pueden afectarse por el dolor (vida social,
levantar peso, andar, estar sentado, estar de pie,
dormir, actividad sexual, cuidados personales y
viajar). Sus propiedades psicométricas de validez
(CCI = ,92), fiabilidad (a = ,86) y CMD de 4 a 16
puntos (Alcantara-Bumbiedro et al., 2006).

- Cuestionarios sobre variables psicosociales,
dolor y calidad de vida

El objetivo de la Tampa Scale of Kinesiophobia
(TSK) es evaluar si existe miedo relacionado con el
movimiento o dolor. La version TSK-11 que fue
administrada consta de 11 items y dos subescalas que
miden la evitacion de actividad y dafio percibido,
puntuandose cada item en base a una escala Likert
del 1 al 4, siendo el 1 totalmente desacuerdo y el 4
totalmente de acuerdo, siendo por tanto la puntuacion
de esta escala oscila entre 11 y 44 (Garcia Campayo
et al., 2008). Con respecto a las propiedades
psicométricas, sus propiedades psicométricas
muestran una validez aceptable (a = ,79), una
consistencia interna buena (a = ,81) y con un cambio
clinicamente relevante (CCR) de 4 puntos (Rombaut
etal., 2012).

Pain Catastrophizing Scale (PCS) es una escala
utilizada para evaluar la presencia de rasgos
catastrofistas ante el dolor. Posee una puntuacién
maxima de 52 puntos, con 13 items divididos en tres
dimensiones (rumiacion, magnificacion y
desesperanza), puntuando cada uno de 0 (nunca)
hasta 4 (siempre). Sus propiedades psicométricas,
validez muy buena (x = ,94) y una fiabilidad
aceptable (CCI =,70) (Garcia Campayo et al., 2008)
la convierten en una escala util tanto en clinica como
en investigacion, siendo el punto de corte para
detectar rasgos catastrofistas de 11 puntos, con un
cambio minimo detectable (CMD) de 10 puntos.

La escala EUROQoL 5D-5L es utilizada para
obtener un valor que refleja la calidad de vida general
del paciente. Esta version comprende 5 dimensiones
diferentes (movilidad, autocuidado, actividades
cotidianas, ansiedad/depresion y dolor), puntuando

cada una con formato Likert de 1 a 5 puntos, siendo
el 1 “no tengo problemas” y el 5 “no puedo”.
También se incluye una escala para valorar el nivel
de salud actual del 0 al 100, siendo 0 el “peor estado
de salud que se pueda imaginar” y el 100 “la mejor
salud que se pueda imaginar”. La puntuacion de este
cuestionario varia del pais en el que el sujeto resida,
ya que debido a las diferencias culturales y sociales,
las dimensiones varian en su importancia vy
puntuacion con respecto al resultado final (Caplan et
al., 2018). Sus propiedades psicométricas reflejan una
elevada validez (a = ,86), ademas de un efecto suelo
y techo reducido (<3%), con un cambio clinicamente
relevante bien definido (CCR = ,32). Ademas, esta
escala se correlaciona muy bien con la WOMAC (p =
-,688 y -,782) (Bilbao et al., 2018), mostrando bajas
puntuaciones en el EuroQoL 5D-5L cuanto mayor
sea la puntuacion de la WOMAC (Tabla 1).

La Escala Analdgica Visual (EVA) aporta una
medida objetivable sobre la intensidad del dolor.
Consiste en una linea horizontal de 100 mm anclada
con dos etiquetas opuestas, a la izquierda un no dolor
y a la derecha el peor dolor imaginable. Debido a su
simplicidad, es facilmente administrada y muy usada
en clinica e investigacion, teniendo una fiabilidad de
moderada a buena (ICC = ,76 - ,84) (Boonstra et al.,
2008).

Diagndstico fisioterapico segun clasificacion
internacional del funcionamiento (CIF)

Sensacion de debilidad y control motor de MMII,
sobre todo de miembro inferior, con alteracién en el
recorrido articular (excesivo) que provoca dolor de
tipo articular en miembro inferior (caderas, rodillas y
tobillo derecho). A esto se le aflade un déficit de
fuerza global, pero mas marcado en miembro inferior
que provoca alteraciones en la marcha y por tanto en
su participacion en actividades de la vida diaria
(andar mas de 10’ sin sentarse por excesiva fatiga y
molestias/dolor). Con respecto a los factores
psicosociales, la paciente no presenta ni
caracteristicas de miedo, ni hipervigilancia, ansiedad
0 depresion, ya que segun ella tiene mucho apoyo
social por parte de comparieros y amigos y la incitan
a hacer actividad fisica y superar retos.
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Planificacion de sesiones y tratamiento segun la
American Physical Therapy Association (APTA)

El objetivo principal de la intervencion aplicada
es mejorar la funcion del miembro inferior, con el fin
de aumentar su calidad de vida y mejorar su
autonomia. Como objetivo secundario se plantea
mejorar la estabilidad glenohumeral, con el fin de
mejorar la funcion global de miembro superior.

Para lograr estos objetivos, se planteé un
tratamiento combinando ejercicios y técnicas
manuales para cada uno de los apartados del APTA.
Finalmente se realizaron 15 sesiones, cada sesién
constaba una duracion de 30-45 min, en 5 semanas,
en la que se aplicaba terapia manual durante 15
minutos Yy ejercicio el resto de la sesién. El esquema
de tratamiento se planificé en base al modelo APTA
y segln la escala de esfuerzo percibido entre 6 y 20, a
partir de esfuerzos leve-moderados de 10-14 el sujeto
debia de detener la actividad en aerdbico y fuerza
resistencia (Rombaut et al., 2012). No obstante, el
trabajo con esta escala resulté en un intento fallido,
ya que la paciente no era capaz de percibir bien su
esfuerzo a pesar de haber entrenado la escala durante
7 sesiones.

Dolor/elasticidad/movilidad:  terapia  manual
aplicando deslizamientos anteroposteriores (AP) vy
posteroanteriores (PA) grados I-1l sobre la
articulacion  coxofemoral 'y movilizaciéon con
movimiento (MCM) aplicando deslizamiento lateral
maés flexo-extension en la articulacion femorotibial.
Se aplicd tras cada sesion durante 10 minutos.

Los ejercicios de propiocepcion y control motor
(CM) se realizaron con el objetivo de mejorar el
esquema corporal. Se realizaron menos repeticiones y
series por la demanda cognitiva gque estos exigian (2
series x 8-10 repeticiones 2 veces/semana): 1) flexo-
extension de cadera en decubito lateral con una
botella sobre su parte lateral tenia que impedir que se
cayera la misma; 2) sobre articulacion tibioperoneo-
astragalina apoyando la planta del pie sobre un fitball
y mientras aplica fuerza sobre él, desplazar el tobillo
en diferentes direcciones segun comandos verbales;
3) frente al espejo, levantar un fitball mientras
estabiliza escapula con leve flexion craneo-cervical +
inputs sensoriales tactiles para corregir posicion; 4)
subir escaleras contrayendo gliteo medio, ensefiando

un video con la ejecucion (OA) mientras se lo
imagina (IM); 5) reconocimiento de miembro
derecho e izquierdo, trabajando también en conjunto
con los anteriores ejercicios la discriminacion entre
ambos miembros y 6) marcha en cinta con dobles
tareas. El objetivo de la IM y la OA era incrementar
la plasticidad cortical, aumentando la actividad en
corteza somatosensorial y parietal inferior para
favorecer la realizacion de un mejor patrén motor.
Cuando conseguia establecer ese patrén, se realizaron
las tareas con alta demanda cognitiva con el objetivo
de semiautomatizar la marcha, reduciendo actividad
cortical. Al comienzo de la sesidn, al paciente se le
colocaba un arnés para asistir la marcha, quitando
parte de la carga de su peso y cuya altura se iba
disminuyendo para que al final de la sesion fuese
capaz de andar sobre la cinta sin asistencia.

Los ejercicios de fuerza resistencia (FR) se
realizaron 3 veces por semana durante 25-30°, con
descansos de 35” entre series (3 series x 12-15
repeticiones). Se hicieron un mayor nimero de series
para obtener ganancias aerdbicas, adaptando a la
musculatura a esfuerzos repetidos y aumentar la
tolerancia a la fatiga: 1) ejercicios globales de fuerza
resistencia de miembro inferior (sentadillas, prensa
con piernas controlando hiperextension de rodillas);
2) estabilizacién glenohumeral mas rotacion externa
y flexion de hombro sobre fitball decibito prono; 3)
step y pisar diferentes flechas con diferente pierna a
la de subida; 4) polea conica inercial con extension,
rotacion externa y abduccion de cadera; 5) trabajo de
core con ejercicios anti-rotatorios y 6) marcha en
cinta con suspension parcial del peso corporal
(progresando a 0 asistencia al final de cada sesion) y
tareas de IM+OA (15 minutos x 1 sesién/semana).
Para hacer la imagineria motora y observacion de
acciones, se le mostraba un video en el plano sagital
y en el plano frontal de un sujeto andando de 5
minutos de duracion, explicando que debia fijarse en
cada una de las articulaciones, imaginar que lo hacia
ella mientras visualizaba el video que se repetia 3
Veces.

Resistencia cardiopulmonar: se realizaron antes de
empezar la sesion (15 minutos x 3 veces/semana), a
intensidad leve-moderada medida con el Talk test,
durante el ejercicio el paciente puede hablar, pero con
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dificultad. Este test se correlaciona con la escala de
esfuerzo percibido y con frecuencia cardiaca durante
el ejercicio sub-méximo en adultos sedentarios y
entrenados (Foster et al., 2008). Al pedalear, el sujeto
mantenia una flexion dorsal, por falta de control
motor sobre el tibial anterior que tuvimos que
corregir con un espejo.

Como complemento a los anteriores puntos del
APTA, se realizé trabajo en piscina (30 minutos x 1
sesion/semana), donde se realizaban ejercicios
globales de fuerza resistencia de miembro inferior,
superior, pliométricos sobre step y sobre todo
propiocepcién y control motor de cadera (Figura 4).

El tratamiento en el que mas énfasis se realizé fue
en FR, control motor e IM y OA, ya que se incluia en
todos los gestos en los que la paciente reflejaba
dificultad, con el objetivo de mejorar su
programacion y ejecucién motora, la cual estaba
alterada.

RESULTADOS

El tratamiento y el seguimiento de este caso
comenzo a los 2 meses de su osteotomia desrotadora
de fémur y tibia bilaterales, estando en actual
tratamiento fisioterapico y se cuantificaron 5 semanas
a partir de esos dos meses. Solo se realizaron una
medida pre y una post de todas las variables,
mejorando en EVA de miembro inferior (AT4-T1=
12), TSK-11 (AT4-T1=12), superando los CMD
(Hapidou et al., 2012), PCS y FAB (AT4-T1=10).
Con respecto a la funcion, solo se observan cambios
minimamente detectables en el LEFI (AT4-T1=-7),
WOMAC funcién (AT4-T1=6), WOMAC dolor
(AT4-T1=3) Oswestry (AT4-T1=25%) y Quick
Dash (AT4-T1=10%) (Tabla 1).

Con respecto a la imagineria motora y la
observacion de acciones, se observaban cambios
visuales muy Ilamativos post aplicacion durante la
marcha en cinta (Figura 5). No obstante, no se pudo
realizar un anélisis de la marcha 3D debido a que la
paciente tenia una cirugia programada de rodilla tras
la finalizacion del tratamiento.

DISCUSION

En este caso presentamos a una paciente con SED,
con un gran ndmero de comorbilidades derivadas de
otros sindromes. EIl objetivo principal del caso es
analizar los efectos del tratamiento de terapia manual
y ejercicio combinado con imagineria motora y
observacién de acciones sobre la funcion del
miembro inferior. Como objetivo secundario, se
plante6 mejorar la estabilidad glenohumeral y
mejorar la funcion del miembro superior. Los
resultados obtenidos de las variables analizadas de
miembro inferior mostraron mejora de la funcién

Tabla 1. Cambios en variables medidas pre y post tratamiento.

Progresion

Dia
Intervenciones recibidas
EVA (0 a 100) de miembro inferior
Variables psicosociales
TSK-11 (11 al 44)
PCs (0 al 58)

FAB (0 al 96)

Variables funcionales y
calidad de vida

FPM (izq)
FPM* (der)

LEFI (0 al 80)

WOMAC-24 dolor (0 al 20)

WOMAC-24 rigidez (0 al 8)
WOMAC-24 funcién (0 al 68)
Oswestry (%)

Quick-Dash (%)

EuroQol 5D-5L (codigo) (-1 al 1)
EuroQol 5D-5L (dimensiones) (0 al 5)

Estado de salud hoy (0 al 100)

Fuerza de prension manual (FPM), escala visual analdgica del dolor
(EVA), Tampa Scale of Kinesiophobia (TSK-11), Pain
Catastrophizing Scale (PCS), Fear-Avoidance Beliefs (FAB), Lower
Extremity Functional Index (LEFI) y Euro quality of life 5 dimension
(EuroQoL 5D-5L). *cambio minimamente detectable (CMD);
**cambio clinicamente relevante (CCR).
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global, reduccién del dolor y discapacidad lumbar.
Con respecto a la IM y OA, ha sido ampliamente
reportado en la literatura su utilidad para el
aprendizaje motor, provocando una activacion de
areas cerebrales corticales muy similares a la
realizacion real del ejercicio, siendo esta activacion
mayor en combinacién de ambas que por separado
(Eaves et al., 2016). Se ha demostrado que una sola
sesion de imagineria motora de 25 minutos de
duracion mejord la ejecucion y el tiempo de
realizacion de una tarea simple (Nicholson et al.,
2018). Sin embargo, esta terapia sin la combinacion
con ejercicio no ha demostrado tener efecto en la
funcion y ROM en pacientes neurolégicos (Braun et
al., 2013), aungue en otros estudios, la combinacién
de IM y OA incrementd la excitabilidad de la corteza
somatosensorial, mejorando de forma significativa la
puntuacion en la escala Fugl Meyer y test de la pinza
(Sun et al., 2016). En este caso clinico, la mejora en
el patron de marcha es muy llamativa tras aplicar
practica mental, probablemente debido a un aumento
de la activacion de é&reas relacionadas con la
planificacion del movimiento, mejorando o creando
engramas motores que el paciente era capaz de
reproducir y mantener durante un periodo de tiempo
breve. A pesar de ser un tratamiento efectivo, un

Figura 4. Realizacion de ejercicios en piscina.

4.a) Control motor de cadera y tibial anterior.

4. b) Sentadillas sobre step resistiendo la extension de rodilla.

mayor ndmero de sesiones es necesario para
promover y retener un patron motor adecuado.

Otra de las caracteristicas mas llamativas en esta
poblacién es la presencia de debilidad y fatiga,
combinado con la baja actividad fisica. Un estudio
piloto en el que se trataron 12 pacientes mujeres con
SED tipo hipermdvil encontraron diferencias
significativas en la mejora de funcion (medida con el
cuestionario Canadian Occupational Performance
Measure) y factores psicosociales (TSK-13), pero no
de la intensidad del dolor aplicando terapia cognitivo-
conductual (realizada por un psicologo) y ejercicio
terapéutico (fisioterapeuta) (Bathen et al., 2013). No
obstante, los ejercicios realizados en el articulo
fueron mucho mas simples que en este caso, por lo
que, al ser la intervencién mas completa y compleja,
se observan mejoras en todas las variables
psicosociales, dolor y funcién de miembro inferior.

En otros estudios, la fuerza muscular se
correlaciona en varios estudios con la funcion de
miembros inferiores (Voermans et al., 2011; Scheper
et al., 2017). Ademas, se ha demostrado que el tejido
musculoesquelético responde bien a los estimulos
mecanicos adecuados mediante ejercicio en estos
pacientes, mejorando a su vez la fatiga percibida por
el individuo (Magller et al., 2014). También se ha
demostrado que la marcha de estos pacientes con
SED posee alteraciones neuromusculares, mostrando
activacion muscular (musculatura de cadera,
gastrocnemios y vastos), por lo que el control motor
es deficiente. Es por ello que, durante el tratamiento
de fisioterapia aplicado, la fuerza resistencia junto
con el control motor fue uno de los pilares esenciales,
obteniendo muy buenos resultados en funcién y dolor
de miembro inferior. No obstante, la intervencion no
fue lo suficientemente extensa como para percibir
mejoras sustanciales en el control motor del sujeto.

Con respecto al objetivo secundario, la literatura
hace referencia al uso de tratamientos mediante
ejercicios de control motor y propioceptivos,
mejorando la estabilizacién del hombro y la funcién
en esta poblacién (Kitagawa et al., 2020). En otro
estudio realizaron ejercicio graduado, incluyendo
sesiones en piscina, en dos pacientes con SED,
mostrando una mejora CCR en la intensidad del dolor
medida con la escala EVA, pero no realizaron
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mediciones de la funcion del miembro superior. Los
planes de tratamiento observados en la literatura
muestran resultados favorables a la intervencion con
ejercicio propioceptivo de hombro, con mejoras en la
funcion y en el dolor del mismo. En este caso,
excepto el dolor de miembro inferior (el cual
disminuy6 su intensidad), el resto permanecieron sin
cambios. No obstante, se aprecia una mejora de la

Figura 5. Marcha asistida con arnés sobre cinta

5.a) Marcha sobre cinta tras realizacion de IM + OA

funcion del miembro superior (AT4-T1=10%) en
cuestionario quick-DASH.

Uno de los factores mas importantes es tener en
cuenta las contraindicaciones y posibles riesgos del
tratamiento aplicado, debido a la gran cantidad de
comorbilidades asociados a la fisiopatologia de la
enfermedad que presentan. Por este motivo es muy
importante monitorizar el ejercicio (fatiga, aparicién
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de dolor, pérdida de vision...) para detectar signos
gue nos indique que se deba detener el ejercicio de
inmediato. Para ello se utilizd la escala de esfuerzo
percibido y se instruyd al sujeto para detectar signos
y sintomas que requieran la detencién del ejercicio.
Por este motivo, se evito realizar ejercicios de fuerza
méaxima y se optd por la fuerza resistencia, ya que al
aumentar en repeticiones y reducir la carga
disminuye la tension aplicada al tejido. Ademas,
mediante la realizacion de FR se obtienen ganancias
aerobicas y de fuerza méaxima (Mgller et al., 2014).

La aparicion de artrosis temprana es uno de los
signos caracteristicos de algunos tipos de SED, en
concreto de tipo VI, expresando dolor articular
recurrente en rodillas y cadera antes de los 20 afios
(Reinstein et al., 2012). Para medir el impacto de la
artrosis y de la calidad de vida, se realizé un estudio
mediante encuestas a varios centros en Reino Unido,
con el objetivo de conocer los cuestionarios y escalas
utilizadas para valorar a pacientes con SED. Un 34%
utilizaba siempre el cuestionario EuroQol5D-5L,
mientras que solo un 11% la escala WOMAC
(Palmer et al., 2015). En este caso, debido a las
recientes cirugias de rodilla y a la artrosis que
presentaba la paciente, la escala WOMAC result6 Gtil
para valorar la funcién, el dolor y la rigidez de
miembro inferior, mostrando cambios clinicamente
relevantes. En la literatura, sin embargo, ningln
estudio plantea la medicién de la funcién de miembro
inferior con escalas de valoracion de funcionalidad,
por lo que seria til utilizar estos cuestionarios para
valorar este tipo de pacientes en un futuro.

No existe mucha informacion acerca del
tratamiento fisioterapico de estos pacientes, ni una
prescripcion de ejercicio pautada con objetivos bien
definidos. Este caso clinico ofrece una vision integral
del paciente con SED, aplicando una propuesta de
ejercicio combinada con practica mental, dirigidas a
fomentar la plasticidad adaptativa del procesamiento
motor y mejora de las capacidades fisicas. También
se han analizado variables y planteado objetivos
basados en el andlisis 3D de la marcha, funcion tanto
de miembro superior como inferior y la calidad de
vida, siendo los dos aspectos mas importantes a
mejorar en cualquier patologia, aportando un valor

extra con respecto a los demés casos publicados en la
literatura.

Al finalizar el tratamiento, MR coment6: “En los
anteriores centros que habia estado tratindome no
habia notado esa mejora de fuerza en el miembro
inferior. Tampoco me propusieron unos ejercicios
pautados como estos. Noto que los ejercicios me han
ayudado a tener mejor calidad de vida”. Esto
demuestra que se consiguid una buena adherencia al
programa de ejercicios por parte del paciente.

Como principales limitaciones del estudio,
destacan la falta del seguimiento del sujeto y la
ausencia de wun andlisis de la marcha con
electromiografia de superficie tras la intervencion, el
cual no pudo realizarse debido a que el paciente tenia
una cirugia programada para retirada de placas en la
rodilla. EI objetivo de la terapia era mejorar el patrén
de marcha, control motor y funcion de miembro
inferior, por lo que, aunque se incluyeran ejercicios
enfocados a miembro superior, con el fin de mejorar
el estado global del paciente, algunas variables
relacionadas con este no experimenten tantos
cambios.

CONCLUSION

Los resultados de la intervencion con ejercicio
terapéutico combinado con otras terapias como
practica mental han demostrado tener beneficios en la
funcién de miembro inferior, de miembro superior y
en la calidad de vida de pacientes con SED. Se
requieren méas estudios sobre la inclusion de técnicas
activas, como el gjercicio, y las enfocadas a provocar
cambios en el sistema nervioso central, como la
practica mental y el abordaje cognitivo conductual en
pacientes con patologias cronicas y colagenopatias.
Hay que destacar que, al tratarse de un caso clinico,
los resultados obtenidos deben interpretarse con
cautela.
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FRASES DESTACADAS

» Con respecto a la funcidn, solo se observan
cambios minimamente detectables en el LEFI
(AT4-T1=-7), WOMAC funcién (AT4-T1=6),
WOMAC dolor (AT4-T1=3) Oswestry (AT4-
T1=25%) y Quick Dash (AT4-T1=10%).

El analisis 3D de la marcha, funcion tanto de

miembro superior como inferior y la calidad
de vida, siendo los dos aspectos mas

importantes a mejorar en cualquier
patologia, aportando un valor extra con
respecto a los demads casos publicados en la
literatura.

Al finalizar el tratamiento, MR comenté: “En
los anteriores centros que habia estado
tratindome no me propusieron
ejercicios como estos. Noto que los ejercicios
me han ayudado a tener mejor calidad de
vida”.

unos
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