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Objetivo: reportar los efectos de la rehabilitaciéon interdisciplinaria de Fisioterapia y Terapia
Ocupacional en una paciente diagnosticada con la Enfermedad de Marchiafava-Bignami, en un
Centro Especializado de Rehabilitacién. Método: estudio de caso realizado entre 2018 y 2019, en
el que se utilizaron evaluaciones previas y posteriores a la intervencidon. Resultados: Paciente de
sexo femenino de 60 afios, soltera, ex alcohdlica (consumo excesivo hasta 2006), ex tabaquista y
con hipertension arterial sistémica. Se realizaron 14 sesiones, en las que se verificaron: Medida de
Independencia Funcional - Pre = 65 / Post = 89; Escala de Evaluacion y Graduacion de Ataxia - Pre
=29,5 / Post = 22,5; Medida de Habilidad Manual - Pre =- 0,119 logits / Post = 0,263 logits; Medida
Canadiense de Rendimiento Ocupacional- Desempefio Pre = 4,2 / Post = 5,5 y Satisfaccion Pre = 3,5
/ Post = 5,5. Conclusion: El programa de rehabilitacién interdisciplinar favoreci6 la adquisicién de
la funcién manual, el equilibrio, la movilidad funcional y el autocuidado.

Descriptores: Enfermedad de Marchiafava-Bignami; Rehabilitacién; Fisioterapia; Terapia
Ocupacional.

Objetivo: relatar os efeitos da reabilitagdo interdisciplinar de Fisioterapia e Terapia Ocupacional
em uma paciente diagnosticada com Doenca de Marchiafava-Bignami, em um Centro Especializado
de Reabilitacdo. Método: estudo de caso realizado entre 2018 a 2019, que utilizou avaliagdes pré e
pos intervencoes. Resultados: paciente do sexo feminino de 60 anos, solteira, ex-etilista (consumo
excessivo até 2006), ex-tabagista e com hipertensdo arterial sistémica. Realizou-se 14 sessdes, nas
quais verificou-se: Medida de Independéncia Funcional - Pré = 65 / Pds = 89; Escala para Avalia¢do
e Graduacdo de Ataxia - Pré = 29.5/ P6s = 22.5; Medida de Habilidade Manual - Pré = - 0.119 logits
/ Pos = 0.263 logits; Medida Canadense de Desempenho Ocupacional - Desempenho Pré = 4.2 / P6s
= 5.5 e Satisfagdo Pré = 3.5 / P6s = 5.5. Conclusao: O programa de reabilitacdo interdisciplinar
favoreceu a aquisicdo da funcao manual, equilibrio, da mobilidade funcional e do autocuidado.
Descritores: Doenca de Marchiafava-Bignami; Reabilitacado; Fisioterapia; Terapia Ocupacional.

Objective: to report the effects of interdisciplinary rehabilitation of Physical Therapy and
Occupational Therapy in a patient diagnosed with Marchiafava-Bignami Disease, in a Specialized
Rehabilitation Center. Methods: case study carried out between 2018 and 2019, which used pre
and post-intervention evaluations. Results: female patient, 60 years old, single, former alcoholic
(excessive consumption until 2006), former smoker and with systemic arterial hypertension. There
were 14 sessions, in which it was verified: Functional Independence Measure - Pre = 65 / Post =
89; Scale for the Assessment and Rating of Ataxia - Pre = 29.5/ Post = 22.5; Manual Ability Measure
- Pre = - 0.119 logits / Post = 0.263 logits; Canadian Occupational Performance Measure -
Performance Pre = 4.2 / Post = 5.5 and Satisfaction Pre = 3.5 / Post = 5.5. Conclusion: The
interdisciplinary rehabilitation program favored the acquisition of manual function, balance,
functional mobility and self-care.

Descriptors: Marchiafava-Bignami Disease; Rehabilitation; Physical Therapy; Occupational
Therapy.

Contacto: Jonaina Fiorim Pereira de Oliveira - nanafiorim@hotmail.com

1. Centro de Rehabilitacion Fisica de Espirito Santo, Vila Velha/ES, Brasil.
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INTRODUCCION

a enfermedad de Marchiafava-Bignami (EMB) se considera rara y se caracteriza por la

desmielinizacién del cuerpo calloso asociada al consumo crénico de alcohol y a la

carencia de vitaminas del complejo B’. Histéricamente, los primeros reportes de la
enfermedad ocurrieron en 1903, por los patdélogos Marchiafava y Bignami, quienes
identificaron y describieron la enfermedad asociando sus sintomas de convulsién y coma al uso
excesivo de alcohol2. La enfermedad afecta sobre todo a pacientes de sexo masculino de entre
40y 50 afios y su etiologia no esta bien definida®.

La presentacidn clinica de la EMB no es especifica; sin embargo, los estudios muestran
signos y sintomas como disartria, cambios de comportamiento, déficits de memoria, ataxia,
hemiparesia, tetraparesia y alteraciones de la marcha. Estas manifestaciones pueden
presentarse en forma aguda, subaguda y crénica. En la forma aguda, el individuo tiene un
pronoéstico mas reservado y puede requerir ingreso hospitalario debido a la presencia de
convulsiones, confusiéon mental y afectacién del sistema respiratorio. La forma subaguda se
caracteriza por diversos grados de confusion mental, disartria, alteraciones del
comportamiento y déficit de memoria. En la forma croénica, se produce una demencia
progresiva y trastornos de la marcha3-4.

El diagnéstico de la enfermedad se establece por correlaciones entre los hallazgos
clinicos y los examenes complementarios, con imagenes de resonancia magnética del craneo
que indican lesiones bien definidas y simétricas del cuerpo calloso. Si el diagnostico y el
tratamiento no son oportunos, la EMB puede progresar hasta el coma o la muerte*>. Los
factores relacionados con el peor prondstico de la enfermedad en la forma aguda o subaguda
implican: examen de imagen con lesiones extracallosas, alteraciones graves del nivel de
conciencia y consumo excesivo de alcohol®.

El tratamiento clinico de las personas con EMB es complejo y requiere un enfoque
integral y multidisciplinar. Los cuidados buscan maximizar el rendimiento funcional y mejorar
la calidad de vida del individuo. El enfoque de la atencion puede cambiar segun las
manifestaciones clinicas de la enfermedad. Para los pacientes con EMB y sus familiares,
entender los sintomas de la enfermedad y coémo manejarlos es fundamental para evitar
complicaciones tempranas. Por lo tanto, en la rehabilitacién deben tener acceso a un programa
de educacion para la salud, que se entiende como un proceso de construccion de conocimiento
para la apropiacién de una tematica, contribuyendo a la autonomia de las personas en su

cuidado de acuerdo con sus necesidades’.
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El impacto de la Enfermedad de Marchiafava-Bignami puede describirse a partir de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, que describe
la funcionalidad como el resultado de la interaccion dindmica entre las estructuras y las
funciones del cuerpo, las actividades, la participacion y los factores contextuales8. Esto indica
que el impacto de la enfermedad sera diferente para cada individuo, dependiendo de todos los
elementos mencionados. Las personas con EMB presentan discapacidades derivadas de los
cambios en las funciones y estructuras corporales, experimentando problemas crecientes en
las actividades diarias y en la participacidn.

Existe una escasez de articulos especificos relacionados con el tema de la rehabilitacion
en esta poblacion, encontrandose s6lo dos trabajos dirigidos a los cuidados en la fase aguda de
la enfermedad?2?. Por lo tanto, este estudio tiene como objetivo informar de los efectos del
seguimiento de la rehabilitaciéon interdisciplinaria de Fisioterapia y Terapia Ocupacional en
paciente con la Enfermedad de Marchiafava-Bignami, en un Centro Especializado de

Rehabilitacion.

METODO

Se trata de un estudio de caso Unico, realizado entre octubre de 2018 y septiembre de
2019, adoptandose el disefio A-B, en el que A indica la fase inicial pre-intervencién y B la fase
post-intervencion!?. Se utilizo: el historial de participacion laboral y familiar, obtenido a partir
de informaciones documentadas en las historias clinicas. Y el enfoque cuantitativo se recogio a
través de evaluaciones estandarizadas para medir los cambios en el cuadro clinico durante el
proceso de rehabilitacion.

El reclutamiento se hizo por conveniencia a través de la lista de espera del servicio de
Terapia Ocupacional y Fisioterapia de la Unidad de Tratamiento Neurolégico Adulto (UTNA)
del Centro de Rehabilitacion Fisica de Espirito Santo (CREFES). Los criterios de elegibilidad
fueron: diagnéstico de la enfermedad de Marchiafava-Bignami seguin la CIE-10, abstinencia de
consumo de alcohol, acuerdo y disponibilidad para participar en el estudio.

La UTNA desarrolla un modelo de rehabilitaciéon interdisciplinar, que exige la
comunicacién entre los profesionales implicados y un cierto grado de compenetracion entre las
areas para que se satisfagan las necesidades de la persona con la enfermedad de Marchiafava-
Bignami. Asi, el plan terapéutico se construy6 de forma colaborativa entre los profesionales de
cada categoria y se discutio con los demas miembros del equipo.

Las sesiones eran semanales y duraban aproximadamente 40 minutos en cada

especialidad. En momentos puntuales hubo reuniones de los profesionales con el paciente y su
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familia para su orientacion y educacion, con el objetivo de buscar recursos para afrontar la
enfermedad y la funcionalidad y sus efectos en la vida.

En cuanto a las intervenciones de fisioterapia, destacan las siguientes:
(I) Ejercicios fisicos que abarcaron: el control del tronco; el fortalecimiento y la estabilizacion
de la cadera y las extremidades inferiores, componentes importantes para el entrenamiento de
las transferencias posturales; el ortostatismo y la deambulacion con la ayuda de un dispositivo
auxiliar;
(IT) Transferencias posturales: de la pronacién a la supinacién; de la supinacién a la pronacion;
de la supinacion al lateral derecho y al lateral izquierdo; luego se evolucionando a la sedestacion
y al entrenamiento de control del tronco.
(ITI) Entrenamiento de ortostatismo y marcha con ayuda de un dispositivo auxiliar: a partir de
la sedestacidn se inici6 el entrenamiento de sentarse y levantarse, seguido de ortostatismo con
apoyo; deambulacién en barra paralela y a partir del aumento del equilibrio dinamico se inicié
el entrenamiento de marcha con andador;
(IV) Entrenamiento de coordinacion motora gruesa, del equilibrio estatico y dindmico:
ejercicios de Frenkel; alcance funcional en sedestacion, seguido de ortostatismo; deambulacidn,
camino de huellas y circuito de obstaculos en barra paralela, y marcha con andador;
(V) Orientaciones familiares: manejo de las transferencias posturales y mantenimiento de la
marcha con ayuda de un andador, asi como aclaraciones sobre el mantenimiento del ejercicio
fisico en casa y la prevencion de caidas.

En cuanto a la Terapia Ocupacional, se llevé a cabo:
(I) Ejercicios fisicos: centrados en las funciones neuromusculoesqueléticas y el movimiento -
movilidad y estabilidad articular, fuerza, tono y resistencia muscular en los miembros
superiores y el tronco, habilidades motoras de alineacion, estabilidad, posicionamiento y
encorvamiento.
(II) Entrenamiento de la funcién manual y de la escritura funcional: habilidades motoras de
alcance, destreza, manipulacién y coordinacion, evolucionando hacia el entrenamiento
grafomotor y la escritura manual;
(III) Entrenamiento y estimulacion de la independencia en las Actividades de la Vida Diaria
(AVD), las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD) y el ocio: entrenamientos
funcionales orientados a la tarea, recurriendo a simulaciones de las actividades realizadas en la
vida diaria, principalmente en relacién con los miembros superiores en las areas de
autocuidado, incluyendo vestirse, la alimentacion, el cuidado del equipo personal; la gestion de

la comunicacién, y a la preparacion de las comidas y la limpieza; se identificé el ganchillo como
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una actividad de interés que habia sido abandonada y, a medida que mejoraban las habilidades
manuales, se llevaron a cabo orientaciones y estrategias progresivas para su reanudacion;
(IV) Prescripcion y entrenamiento de recursos y dispositivos de tecnologia de apoyo: esponja
con mango largo, engrosador, antideslizante, sustitutos de agarre y lapiz con peso;
(V) Orientaciones a las familias: estrategias en el hogar para aumentar la seguridad y la
independencia en las AVD, las AIVD y el ocio, asi como el uso de dispositivos de tecnologia de
apoyo y ejercicios en el hogar para tarea y escritura funcional.

En cuanto a la evaluacién (antes y después de las intervenciones), se utilizé:
(I) Medida de Independencia Funcional (MIF)1: analiza el grado de independencia en un
conjunto de 18 tareas, divididas en dos subescalas: (1) MIF Motora, evalia las actividades
relacionadas con el autocuidado, que comprende la evaluacién del rendimiento en cuanto a la
higiene, el bafio, vestir la parte superior e inferior, el uso del inodoro; el control de la orina y las
heces; el traslado de la cama a la silla/silla de ruedas, al inodoro, a la ducha o a la bafiera y la
locomocion, con la evaluacion de la marcha y el rendimiento al subir y bajar escaleras;
(2) MIF Cognitiva/Social, que mide la comprension, la expresion, la interaccidn social, la
resolucion de problemas y la memoria. Las actividades se evaliian en una escala de 7 niveles de
dependencia, donde el nivel 1 indica dependencia completa y el nivel 7, independencia
completa. La interpretacion de la puntuacion final considera: a) 18 puntos - dependencia
completa (asistencia total); b) 19 a 60 puntos - dependencia modificada (asistencia de hasta el
50% en la tarea); c) 61 a 103 puntos - dependencia modificada (asistencia de hasta el 25% en
la tarea); d) 104 a 126 puntos - independencia modificada a completa:
(II) Escala para la Evaluacion y Graduacion de la Ataxia (SARA)12: tiene 8 subescalas (1) Marcha;
(2) Postura; (3) Sentar; (4) Trastornos del Habla; (5) Prueba de Persecucion de dedo; (6)
Prueba indice-nariz; (7) Movimientos alternos y rapidos de la mano; (8) Maniobra talon-rodilla.
La evaluacidn se realiza mediante la suma de las puntuaciones obtenidas en los 8 items, con un
rango posible de 0 a 40. Las puntuaciones mas altas indican una mayor discapacidad funcional
y, por consiguiente, una mayor gravedad de la enfermedad;
(IIT) Medicion de la Habilidad Manual (ABILHAND)13: contiene 23 items sobre actividades
bimanuales en una escala de puntuacion de tres niveles: imposible, dificil o facil. El ABILHAND
se aplica en forma de entrevista, en la que se pide al individuo que evalde la facilidad o la
dificultad para realizar cada actividad cuando se realizan sin ayuda, independientemente de
lo(s) miembro(s) superior(es) y de las estrategias utilizadas. Las respuestas deben someterse
aun analisis en linea en http://www.rehab-scales.org. Este andlisis utiliza el modelo Rasch para

convertir las puntuaciones ordinales en una medida lineal. En este modelo, la habilidad manual
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de un individuo equivale a su posicion a lo largo de una escala continua, en la que los niveles de
habilidad se materializan mediante actividades manuales (items) de dificultad variable. El logit
es una unidad lineal, que muestra la probabilidad de éxito del individuo en un item determinado
y divide la escala en intervalos iguales;

(IV) Medida Canadiense de Rendimiento Ocupacional (COPM)4: protocolo semiestructurado
que mide la percepcién del individuo sobre el impacto de una condicion de salud, enfermedad
o traumatismo en el rendimiento de tareas funcionales. La forma en que el individuo realiza las
tareas diarias importantes se evaltia bajo tres aspectos: desempefio, importancia y satisfaccion.

Los datos cuantitativos de los instrumentos de evaluaciéon se analizaron mediante
comparaciones entre las puntuaciones previas y posteriores a la intervencion, realizadas en el
software Excel. Los datos cualitativos se organizaron en patrones y se presentaron de forma
discursiva.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacién del Centro de Ciencias
de la Salud de la Universidade Federal de Espirito Santo, recibiendo el dictamen nimero
3.628.685 de 2019 y CAAE 21020919.0.0000.5060. Todas las etapas de la investigacion se
desarrollaron bajo las directrices de las Resoluciones 466/2012 y 510/2016 del Consejo

Nacional de Salud?!5-16,

RESULTADOS

El caso descrito se refiere a una paciente de sexo femenino de 60 afios, soltera, ex
alcohdlica (consumo excesivo hasta 2006), ex tabaquista y con hipertension arterial sistémica.
En 2006, la paciente comenz6 a presentar inestabilidad y desequilibrio progresivo en la
marcha, con alto riesgo de caidas e implicaciones en las actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD).

En el mismo afio, una resonancia magnética del craneo demostro: lesion en el esplenio
del cuerpo calloso y en la sustancia blanca periventricular peritrigonal y adyacente a los
cuernos occipitales bilateralmente, sin efecto compresivo. Entre los afios 2007 y 2010 se
sometié a seguimiento de rehabilitaciéon, con diagnéstico de polineuropatia, presentando
discontinuidad de tratamiento por motivos demograficos (cambio de domicilio y region
sanitaria) y socioeconémicos. En 2009 se le diagnosticé la enfermedad de Marchiafava-
Bignami. Desde el inicio de los sintomas clinicos la paciente reside con su hija, su principal

cuidadora.
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En la historia ocupacional de la paciente, como actividad de ocio realizaba manualidades
de ganchillo y desempefiaba sus actividades laborales como ama de casa y encargada de
cafeteria, antes del inicio de los sintomas.

En agosto de 2018, fue derivada al servicio de rehabilitacion y, a través del triaje con una
fisiatra, se verificaron los criterios de elegibilidad para un programa de rehabilitacion
multiprofesional con un enfoque interdisciplinario.

En octubre de 2018 fue evaluada por Terapeuta Ocupacional y Fisioterapeuta,
presentando ataxia, apraxia, cambios en la velocidad, amplitud y fuerza de los movimientos,
déficit en la ejecucion de movimientos coordinados con oscilacién postural progresiva,
disinergia, temblor de accion, dificultad para mantener el equilibrio en la posicién de sentada y
para realizar cambios de decubito y posicién, especialmente de decubito dorsal para
sedestacion. Dependiente para transferir y manejar la silla de ruedas (movilidad funcional en
silla de ruedas). Ortostatismo con asistencia maxima y ausencia de marcha.

También se observé una disminucién de la coordinacidn, la destreza y la fuerza muscular
en los miembros superiores, un alto nivel de dependencia y solicitud de ayuda para realizar
actividades de la vida diaria como meterse en la cama, alcanzar objetos en la mesa, la higiene
personal, vestirse y desvestirse la ropa y los zapatos, y en las actividades instrumentales de la
vida diaria, la preparacién de comidas y la limpieza, la gestion del hogar y en las actividades
manuales de ocio. Durante la evaluacion inicial, 1a paciente mostro6 un gran interés por mejorar
la movilidad, la escritura funcional y la coordinacién, ademas de participar en las actividades
domésticas y retomar la actividad manual del ganchillo. Se inform6 por la cuidadora de que
durante el periodo de interrupcion del tratamiento se produjo una recaida en el consumo de
alcohol.

Hubo 14 sesiones en las que se tuvo en cuenta tanto a la paciente como a los familiares.
La Tabla 1 muestra las actividades desarrolladas por Fisioterapia y Terapia Ocupacional en

funcion de cada sesion, o grupo de ellas.

Las Tablas 2 (MIF), 3 (SARA) y 4 (COPM) muestran las evaluaciones realizadas en la fase
A o pre-intervencion y en la fase B, tras 14 semanas de intervencidn. La paciente mostr6 una
mejora en el rendimiento funcional posterior a la intervencién con un aumento de la MIF
motora de 28 a 54 puntos, lo que dio lugar a una MIF Total posterior a la intervencién de 89

puntos en contraste con el valor inicial de 63 puntos.
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Tabla 1. Procedimientos terapéuticos adoptados por sesion. Vila Velha, 2019.

Sesion

Procedimientos

I Anamnesis, entrevista sobre el historial y el perfil profesional, aplicacidn de evaluaciones estandarizadas.

ILIIL IV Ejercicios fisicos de fisioterapia y de T.O.
Entrenamiento de coordinacidn motora gruesa y del equilibrio estatico
Entrenamiento de transferencias posturales
Entrenamiento de la funcién manual y la escritura funcional
Prescripcién y entrenamiento de recursos y dispositivos de tecnologia de apoyo
Orientaciones a Familiares acerca de Fisioterapia y T.O.

V, VL VII, Programa de ejercicio Fisico de Fisioterapiay T.O.

VIIL,IX  Entrenamiento de coordinacion motora gruesa y del equilibrio dinamico
Entrenamiento de transferencias posturales, ortostatismo y marcha en barra paralela
Entrenamiento de la funcién manual y de la escritura funcional
Prescripciéon y entrenamiento de recursos y dispositivos de tecnologia de apoyo
Entrenamiento y estimulacién de la autonomia en las AVD
Orientaciones a Familiares acerca de Fisioterapia y T.O.

X, XL, XII, Programa de ejercicio Fisico de Fisioterapia y T.O.
XIII Entrenamiento de coordinacién motora gruesa y del equilibrio dinAmico
Entrenamiento de la marcha con andador
Entrenamiento de la funcién manual y de la escritura funcional
Formacién y estimulacién de la autonomia en AVD, AIVD y ocio
Orientaciones a Familiares acerca de Fisioterapia y T.O.

X1V Entrevista sobre cambios en el perfil ocupacional y funcional, reaplicacion de evaluaciones estandarizadas
Orientaciones a Familiares acerca de Fisioterapia y T.O.

Tabla 2. Medida de Independencia Funcional (MIF) antes y después de la intervencion. Vila

Velha, 2019.
Pre-intervencion Post-intervencion

Autocuidado
Alimentarse 7 7
Higiene personal: presentacidn y apariencia 3 5
Bafio: lavar el cuerpo 2 4
Vestirse: mitad superior del cuerpo 3 5
Vestirse: mitad inferior del cuerpo 3 4
Uso del inodoro 3 5
Control de esfinteres
Control de orina: frecuencia de la incontinencia 1 4
Control de las heces 1 4
Movilidad
Traslados: cama, silla, silla de ruedas 1 4
Traslados: inodoro 1 4
Traslados: bafiera o ducha 1 4
Locomocion
Marcha/Silla de ruedas (W) 1 3
Marcha/Silla de ruedas (CR)
Escaleras 1 1
Comunicacion
Comprensioén (A) 7 7
Comprension (V)
Expresion (V) 7 7
Expresion (NV)
Conocimiento Social
Interaccion Social 7 7
Resolucién de Problemas 7 7
Memoria 7 7
MIF Motora 28 54
MIF Cognitiva 35 35
MIF Total 63 89
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En cuanto a la SARA, se observo una reduccion de la puntuacion total del instrumento
antes (29,5) y después de la intervencion (22,5), lo que sugiere una reduccion de los sintomas

relacionados con la clasificacion de la Ataxia (Tabla 3).

Tabla 3. Evaluacion de la Ataxia (SARA) antes y después de la intervencidn. Vila Velha, 2019.

Pre-intervencion Post-intervencion

Marcha 8 8

Postura 6 5
Sentarse 4 2
Trastornos del habla 3 3

Prueba de persecucion con el dedo 1 1

Prueba indice-nariz 1,5 0,5
Movimientos alternados y rapidos de las manos 3 2
Maniobra talén-rodilla 3 1
Puntuacion total 29,5 22,5

La Tabla 4 sefiala que se observaron aumentos en el desempefio de 4,2 a 5,5, y en la

satisfaccion de 3,5a 5,5.

Tabla 4. Medida de Canadiense de Rendimiento Ocupacional (COPM) antes y después de la

intervencion. Vila Velha, 2019.

Areas de Problema de Rendimiento Rendimiento Satisfaccion Satisfaccién
Rendimiento Rendimiento antes de la después de la antes de la después de la
Ocupacional Ocupacional intervencién intervencién  intervencién intervencién

Vestir ropa 8 8 9 9
Autocuidado Movilidad funcional 5 8 5 8
Tareas Preparacion de la
Domésticas comida 1 1 2 2
Ocio Ganchillo 3 6 1 3
Total 4,2 5,5 3,5 5,5

Los datos recogidos a través de ABILHAND indicaron - 0,119 logits antes y 0,263 logits
después de la intervencién. La paciente fue dada de alta del programa de rehabilitaciéon en
septiembre de 2019, siendo orientada a regresar al servicio para reevaluacién en caso de

cambio en el cuadro funcional.

DISCUSION

La Marchiafava-Bignami es una enfermedad rara y, en consecuencia, de bajo indice de
sospecha clinica, sin un cuadro clinico estandar, lo que unido al desconocimiento, hace que su
diagnostico sea un reto. El prondstico y la rehabilitacién de la EMB son aun inciertos, ya que
existen pocos estudios y los informes sobre la eficacia rehabilitadora son escasos, a lo que se

suma el declive natural asociado a la enfermedad que puede enmascarar su interpretaciéni-2.69,
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Ademas, los pocos estudios relativos a la rehabilitacién de pacientes con EMBZ29 no
expresan la independencia funcional. Debido a los problemas derivados de la sintomatologia de
la EMB, los pacientes con este diagnostico presentan deterioro en su independencia funcional,
requiriendo asistencia y supervisidn para realizar sus tareas cotidianas. El nivel de
independencia funcional en los pacientes neuroldgicos se ha considerado un indicador de la
calidad de vida relacionada con la salud, ya que el desempeiio en las actividades de la vida diaria
permite a los profesionales tener una vision amplia del deterioro de la salud y de la progresion
de la enfermedad®11.

El Terapeuta Ocupacional y el Fisioterapeuta son profesionales del equipo
multidisciplinar, que trabajan alineados para optimizar el desempefio funcional del paciente,
con el fin de ayudarle a afrontar sus demandas personales, sociales y del entorno laboral. Un
estudio? sefialé que la rehabilitacion fisioterapéutica como estrategia asistencial en la EMB
abarca: kinesioterapia activa-asistida o activa; uso de la ejecucién cognitivo-motora;
orientacidén al paciente y a los cuidadores. Otro estudio? describi6: intervenciones cognitivas
(lectura en voz alta, identificacién y denominacién de objetos) y entrenamiento de habilidades
manuales, como la escritura, utilizadas en una paciente diagnosticada de EMB.

En el caso que aqui se presenta, en las intervenciones de Fisioterapia y Terapia
Ocupacional se siguieron las mismas actividades, aportadas en estos estudios?? ademas de
métodos de evaluacién e intervenciones con evidencia cientifica en la rehabilitacion del
paciente neuroldgico, debido a la escasez de investigaciones en pacientes con EMB.

La Fisioterapia y la Terapia Ocupacional buscan mejorar la capacidad funcional y la
independencia. El enfoque principal de la Fisioterapia se centra en las limitaciones relacionadas
con la movilidad, incluyendo la capacidad fisica, los traslados, el equilibrio y la marcha,
buscando aumentar la calidad del movimiento, la independencia funcional y la aptitud general,
evitando o reduciendo las complicaciones secundariasl’.

La Terapia Ocupacional se centra en permitir el rendimiento y la participacion en
actividades y roles significativos en el hogar y en la comunidad. Estas actividades y roles pueden
clasificarse como cuidado personal, movilidad funcional, actividades domésticas, trabajo
remunerado o no remunerado, actividades de ocio, entre otras. Su papel también consiste en
permitir que los cuidadores apoyen y supervisen al paciente en las actividades diarias, teniendo
en cuenta su propio bienestarls.

En el presente caso, las conductas se alinearon con el propdsito de maximizar el
rendimiento funcional de la paciente. Inicialmente, el programa de ejercicios de fisioterapia se

centré en el control del tronco, el fortalecimiento y la estabilizacién de la cadera y miembros
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inferiores, componentes importantes para el entrenamiento de transferencias posturales y de
ortostatismo. Conjuntamente, se realizaron entrenamientos de coordinacion motora gruesa,
equilibrio estatico y dindmico, entrenamiento de marcha en barra paralela y, posteriormente,
con andador. En cuanto a la Terapia Ocupacional, se realizaron ejercicios de fortalecimiento de
los miembros superiores, entrenamiento de habilidades motoras para mejorar la funcion
manual, entrenamiento funcional dirigido a la tarea, utilizando simulaciones de actividades
realizadas en la vida cotidiana, especialmente en relacion con los miembros superiores en las
areas de autocuidado, tareas domésticas, coordinacién motora fina y escritura.

Se instruyo a la paciente y a su familia en cuanto a los dispositivos de tecnologia de
asistencia que podrian ayudar en la realizacién de las AVD, como la esponja con mango largo,
los engrosadores, los sustitutos de agarre y los lapices con peso. Concomitantemente, se realiz6
el entrenamiento de las AVD, teniendo en cuenta las principales demandas e intereses de la
paciente y de la cuidadora. Tras la adquisicion de habilidades manipulativas, alcance,
coordinacién y destreza, se animd a la paciente a volver a la actividad de ganchillo, con
graduacion de tiempo y grado de dificultad en esta tarea.

La rehabilitacion del paciente neurolégico depende de una evaluacién individualizada,
exhaustiva y eficaz para identificar los déficits y, asi, proporcionar un tratamiento adecuado.
Actualmente, la evaluacion funcional se ha destacado como un concepto importante para
comprender el impacto de la enfermedad en la rutina diaria de los pacientes. Incluye una
variedad de factores, como la percepcién de los sintomas, las barreras ambientales, la necesidad
de asistencia y supervision, asi como factores emocionales y el contexto familiar en el que se
inserta el individuo8-917.

En el presente caso, la paciente diagnosticada de EMB presentaba una puntuacion pre-
intervencion de dependencia modificada (63 puntos) en las dimensiones de la evaluacion
propuesta, lo que indicaba un deterioro moderado relacionado con la salud y la necesidad de
supervision respecto a su rendimiento funcional y laboral. Tras las intervenciones de
Fisioterapia y Terapia Ocupacional, la paciente seguia presentando una puntuacidon post-
intervencion de dependencia modificada (89 puntos), pero con mejora expresiva en las
actividades de autocuidado (higiene personal, ropa y uso del inodoro), control de esfinteres y
movilidad, requiriendo menos ayuda para su realizacion.

La escala SARA es un método utilizado para evaluar la gravedad de la ataxial2. La
puntuacion pre-intervencion de la escala SARA indicé un deterioro funcional moderado/grave
(29,5 puntos). La puntuacién de la escala SARA tras la intervencion mostr6 una mejora de la

capacidad funcional (22,5 puntos) principalmente en las actividades de sentarse, la prueba

225 Rev. Fam,, Ciclos Vida Satide Contexto Soc. Abr/Jun 2022; 10(2):215-229



REFACS (online) Abr/Jun 2022; 10(2) Estudio de Caso
index y la maniobra talon-rodilla. Estos resultados indican que los métodos de evaluacion e
intervencion utilizados por el Fisioterapeuta y el Terapeuta Ocupacional fueron pertinentes
para el caso, optimizando el rendimiento funcional de la paciente.

Se observaron cambios en la funcién manual a través de los resultados de ABILHAND,
medida pre - 0,119 logits y postintervencion 0,263 logits. El logit es una unidad lineal que
demuestra la probabilidad de éxito del individuo en un determinado item del instrumento. Las
medidas positivas implican una mayor capacidad para realizar los elementos evaluados en
comparacién con las medidas negativas!3. La paciente presenté percepciones positivas en
cuanto al rendimiento y la satisfaccién después de las intervenciones, evaluadas a través del
COPM en el area de la movilidad funcional y en la realizacion de actividades de ganchillo, tanto
en las medidas de rendimiento como de satisfaccién. Los cambios de dos puntos en las
puntuaciones de la evaluacion se consideran clinicamente relevantes, segtn la informacion del
manual del protocolo!4.

El grande deterioro que presenta la paciente antes de la intervencion es consecuencia del
curso de la enfermedad, de factores ambientales, socioeconémicos y personales, como la
interrupcion previa del tratamiento por motivos demograficos, que contribuyen a un bajo
rendimiento funcional, lo que hace prever altas expectativas en los niveles de limitacion
funcional, que deben ser considerados en los programas multidisciplinares de rehabilitacion.

Esto estimula la creaciéon de nuevos métodos y conceptos de reevaluacién del individuo,
descubriendo medios de investigacién en una concepciéon centrada en la demanda de la
enfermedad. También se considera que la importancia de identificar la capacidad funcional de
la persona con EMB y su competencia para realizar sus actividades funcionales, laborales y de
ocio, acerca al profesional sanitario a la realidad vivida por ella. Esto también permite una
mejor planificacion de la asistencia a prestar, especialmente cuando se reflexiona sobre las
discapacidades, ya que éstas interferiran directamente en la calidad de vida del paciente, en sus
demandas diarias, en sus cuidadores y, en consecuencia, en el entorno en el que vive.

Las practicas interprofesionales en salud se refieren a formas de trabajo en equipo,
basadas en la colaboracion y la comunicacion efectiva entre profesionales y se producen cuando
los actores implicados aprenden entre si y con los demads, generando colaboracién y, en
consecuencia, mejores resultados en la prestaciéon de servicios de salud. Esta puesta en comtin
favorece la practica colaborativa que se apoya en una interaccién sana y constructiva,
permitiendo el intercambio de conocimientos desde la perspectiva y la experiencia individual,

fortaleciendo los sistemas de salud y promoviendo la integralidad del cuidado?®.
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La adopcion de una practica interprofesional aumenta la seguridad de la asistencia,
porque reduce los riesgos, errores y dafnos, ademas de contribuir a la satisfaccion de las
necesidades de salud, introduciendo con precision las acciones de prevencion de enfermedades
y promocion de la salud y mejorando la satisfaccidn y el confort de los usuarios, lo que repercute
en términos de la acogida prestada, la completitud de la atencion y la adherencia al tratamiento
o plan de cuidados prescrito/orientado20. Asi, el equipo busco recuperar la funciéon y compensar
o adaptar la pérdida funcional, ademas de prevenir o retrasar el curso del deterioro de la

funcionalidad en todos los dmbitos de la vida.

CONCLUSION

El presente estudio de caso evidencio la importancia de la rehabilitacion interdisciplinaria
de Fisioterapia y Terapia Ocupacional en la reduccién de las discapacidades funcionales en la
EMB, lo que favoreci6 la adquisicion de la funcién manual, el equilibrio, la movilidad funcional
y el autocuidado.

A pesar de la importancia del estudio de caso, que permite examinar cuidadosamente los
efectos de la intervencidn, su disefio limita la generalizacién de los resultados a una poblacién
mas amplia. A su vez, se espera que la experiencia interdisciplinaria descrita estimule nuevas
investigaciones sobre el seguimiento de la rehabilitacién de la persona con la enfermedad de

Marchiafava-Bignami.
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