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El aparato [ocomotor

Movimientos como caminar, co-
ger un objeto, masticar alimen-
tos o respirar solo son posibles
gracias a la accion de los mus-
culos esqueléticos (aparato
musculotendinoso) sobre los
huesos y gracias a las articula-
ciones que componen el es-
queleto.

Mas de 200 huesos...

Nuestro esqueleto esta compuesto por
206 huesos. Forma una estructura que
sirve ala vez de armazdn para el cuerpo,
de anclaje para todos los 6rganos blan-
dos y de proteccion para algunos de
ellos (6rganos vitales del torax, cerebro,
etc).

..unidos por articulaciones

Los huesos se unen por las articula-
ciones, que hacen de bisagras. Las
articulaciones de las extremidades (la
mayoria de ellas) tienen una gran mo-
vilidad y permiten realizar movimientos
de rotacion, de flexion, de extension

El aparato locomotor
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Recordatorio anatomico

o Las extremidades superiores estan compuestas por los brazos, codos, antebrazos, mufie-
cas, manos y dedos.

o La cintura escapular comprende los oméplatos y las claviculas. Une los miembros superio-
res al tronco al articularse con el himero (el hueso del brazo) por la articulacion del hombro.

o | as extremidades inferiores comprenden los muslos, rodillas, piernas, tobillos, pies y dedos
de los pies.

o La cintura pélvica esta compuesta por la pelvis (los dos huesos iliacos unidos), el sacro y el
coxis (extremo de la columna vertebral o raquis). Une las extremidades inferiores al tronco al
articularse con el fémur (el hueso del muslo) por la articulacion de la cadera.

o Los musculos proximales son los que estan proximos al centro del cuerpo (misculos de los
hombros, de los muslos, etc). Los misculos distales son los que estan Iejos del centro del
cuerpo (musculos de los antebrazos, de los dedos de los pies, etc). Los muisculos axiales son
los del tronco.

En las enfermedades neuromusculares, la topografia de la afectacion muscular se describe
utilizando estas denominaciones. Cuando afecta a los misculos del tronco, de la pelvis y de
los hombros, como en la atrofia espinal, se denomina proximal. Al igual que en la distrofia de
cinturas, puede afectar, en primer lugar, a los misculos proximales (cintura pélvica y escapu-
lar) y luego extenderse al extremo final de los miembros (region distal). En otras miopatias
(miopatia de Myoshi o de Nonaka...) o ciertas formas de la enfermedad de Charcot-Marie-

Tooth, la afectacion se denomina distal desde el inicio.

0, por ejemplo, de separacion.

Otras, como las que unen las costillas
o los huesos del craneo, tienen una
movilidad mucho mas reducida. Las
articulaciones se estabilizan gracias a
los ligamentos, que pueden ser mas o
Menos NUMErosos.

Las articulaciones de las extremidades
estan rodeadas por una capsula arti-
cular fibrosa llena de un liquido (el Ii-
quido sinovial). Este facilita el desliza-
miento de las dos superficies Oseas
(recubiertas con cartilago) en contacto
y permite una gran libertad de movi-
miento.

...movidos por los miisculos
esqueléticos

Nuestro cuerpo tiene 640 musculos es-
queléticos que representan casi 1/3 de
nuestro peso. Los musculos se unen a
los huesos en diferentes puntos gracias
alos tendones, que atraviesan o cruzan
las articulaciones y las estabilizan. Los

tendones se mantienen en tension gra-
cias al tono muscular.
Al contraerse, los musculos esqueléti-
cos tiran de los huesos a los que estan
enganchados por los tendones vy los
ponen en movimiento.

Moverse, manipular, sentir, ver
0, por ejemplo, respirar

La mayor parte de los movimientos de
nuestro cuerpo se producen gracias a
la contraccion de los musculos esque-
léticos. El desplazamiento de los seg-
mentos articulados de las extremidades
superiores (brazos, antebrazos, manos,
falanges) y de las extremidades inferio-
res (muslos, piernas, pies, falanges),
permite coger y manipular objetos, es-
cribir en un teclado, caminar, correr o
saltar.

LLos movimientos mas finos dependen
también de los musculos esqueléticos.
Asi, por ejemplo, los musculos oculo-
motores mueven los globos oculares;



los musculos del cuello, al mover la ca-
beza, orientan los 0jos, las orejas o la
nariz. La contraccion de los musculos
de la cara nos permite expresar senti-
mientos a través de la mimica, la de los
musculos masticadores nos permite
masticar los alimentos, etc.

Los movimientos respiratorios de ins-
piracion y expiracion del aire dependen
también de los musculos esqueléticos.
El diafragma, que separa el abdomen

del térax, se contrae al inspirar y se re-
laja al expirar. Los musculos abdomi-
nales, intercostales o lumbares (parte
baja de la espalda) también estan im-
plicados en la respiracion y son indis-
pensables para toser.

Mantener la postura

El funcionamiento de los musculos es-
queléticos determina nuestra postura,
aungque somos poco conscientes de

Movimientos y flexibilidad muscular y articular

Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

este hecho. Por ejemplo, los musculos
situados a lo largo de las vértebras sos-
tienen la columna vertebral y reajustan
constantemente nuestra postura a tra-
vés de un delicado juego de contrac-
cion y relajacion. Esto nos permite
sentarnos 0 mantenernos de pie, Sos-
tener la cabeza, etc. Sin ellos, nuestra
espalda se desmoronaria.

Las articulaciones se movilizan por la accion opuesta de unos masculos,
denominados musculos antagonistas. Asi, cuando un musculo se contrae,
al mismo tiempo, el musculo (0 grupo de misculos) opuesto se estira.
Por ejemplo, para llevar la mano hacia el hombro doblando el codo, el bi-
ceps (situado sobre la parte anterior del brazo) se contrae, mientras que
el triceps (situado en la parte posterior) se estira. Para estirar el brazo, se
realiza el proceso inverso.

Nuestros movimientos diarios permiten estirar y contraer de forma regular
los masculos y los tendones, lo que mantiene su flexibilidad y longitud.

Estos movimientos también permiten mantener en buen estado las arti-
culaciones, que son las bisagras. Asi, la capsula articular se mantiene fle-

Biceps (agonista)

Biceps (antagonista)

Triceps (agonista)

Triceps (antagonista)
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Extension del antebrazo
Biceps relajado (antagonista)

Flexion del antebrazo sobre el brazo
Biceps contraido (agonista)

xible y los ligamentos, en estado tonico, a la vez que elasticos.

Mover los misculos y las articulaciones permite mantenerlos en buen
estado. Los musculos de cualquier persona que no se muevan 0 se muevan poco, pierden flexibilidad, volumen y fuerza, a pesar de no estar
afectados. Una articulacion que se mueve poco tiende a agarrotarse y a perder amplitud. Es decir, se anquilosa.

Triceps relajado (antagonista)

Triceps contraido (agonista)

Alteraciones ortopédicas
en las enfermedades neuromusculares

La ortopedia es una rama de las ciencias de la salud que estudia y trata las alteraciones del esqueleto,
de los musculos esqueléticos y de los tendones. En las enfermedades neuromusculares, las alteraciones
ortopédicas asocian una debilidad muscular y una tendencia a la retraccién que acarrea dificultades
motoras (como la pérdida de movilidad), deformidades articulares, dolores...

Una debilidad muscular
progresiva

La disminucion de la fuerza muscular
es, a menudo, la primera manifesta-
cién de las enfermedades neuromus-
culares.

En las distrofias progresivas (distrofia
muscular de Duchenne, miopatia de cin-
turas y miopatia facioescapulohumeral),
la pérdida de masa muscular se debe a
la degeneracion de las células muscula-
res que componen los musculos.

El tejido muscular es sustituido pro-
gresivamente por tejido adiposo v fi-
broso, que es menos elastico. En
otras enfermedades neuromusculares
como la atrofia espinal proximal (en
sus diferentes formas), la debilidad
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La afectacion muscular es di-
ferente en cada enfermedad.

En funcion de la enfermedad, algu-
nos musculos se ven afectados y
otros no. En una misma enferme-
dad, las manifestaciones y la evolu-
cion pueden variar ligeramente.

En la distrofia muscular de Du-
chenne (DMD), la debilidad muscu-
lar afecta, en primer lugar, a los
musculos de la pelvis y de las ex-
tremidades inferiores (muslos),
antes de implicar a los de las extre-
midades superiores. Las miopatias
de cinturas se caracterizan por una
debilidad inicial de los musculos de
la pelvis y de los hombros (cintura
pelviana y escapular) y después de
los musculos de los muslos.

En la miopatia facioescapulohume-
ral (FSH), el dafio afecta a la cara, a
los hombros y a los brazos y, a
veces, también a las extremidades
inferiores. Puede ser asimétrico y
mas o menos grave dependiendo de
las personas.

Otras miopatias, como las distrofias
musculares congénitas (DMC), se
ponen de manifiesto por una debili-
dad muscular y una fuerte tenden-
cia del musculo a retraerse. El dafio
puede afectar también a los mus-
culos de las manos y de los pies,
como en algunas formas de la en-
fermedad de Charcot-Marie-Tooth
(CMT).

En la atrofia muscular espinal pro-
ximal (AME), la pérdida de fuerza
afecta a los musculos del tronco, de
la pelvis y de los hombros.

Por tltimo, en la distrofia miotonica
de Steinert, la debilidad muscular
varia segln las personas. Puede
afectar a las extremidades inferio-
res (piernas y pies), asi como a los
musculos de la cara. En esta enfer-
medad, las deformidades ortopédi-
cas son raras, salvo en su forma
muy precoz (congénita).

INFORME

Las retracciones de los musculos y de los tendones causan deformaciones como las de los
pies (pies en equino).

muscular se debe a un fallo en el con-
trol del musculo.

En enfermedades tales como la dis-
trofia muscular de Emery-Dreifuss, la
debilidad muscular va seguida de re-
tracciones musculares precoces.

Deformidades ortopédicas

Las dificultades motoras modifican la
mecanica articular.

e Retracciones de los musculos y
de los tendones

A medida que el tejido muscular se
atrofia, pierde fuerza y elasticidad. No
todos los musculos se debilitan de la
misma forma, lo que provoca un de-
sequilibrio de fuerza entre los miscu-
los opuestos que movilizan una misma
articulacion. Las tensiones favorecen
POCO a poco la retraccion de uno y el
debilitamiento del otro.

El acortamiento de los musculos y de
sus tendones se produce de forma
progresiva. Da lugar a lo que se de-
nominan retracciones musculotendi-
nosas. Uno de los objetivos de la
prescripcion ortopédica precoz es limi-
tar la apariciéon de estas retracciones.

e Deformidades articulares

Las articulaciones menos movilizadas
por los musculos se anquilosan. Las re-
tracciones existentes y/o los cambios
posturales poco frecuentes fijan las ar-
ticulaciones en una mala posicion y pro-
vocan su deformidad. Por ejemplo, al
estar sentado, las caderas y las rodillas
estan flexionadas, por lo que estirar las
piernas con frecuencia (poniéndose de
pie o gracias a la fisioterapia y a los apa-
ratos ortopédicos) ayuda a mantener la
flexibilidad de los musculos que mueven
esas dos articulaciones.

En caso contrario, estos musculos pue-
den retraerse al mantener las articula-
ciones flexionadas (cadera en flexion,
rodilla en flexion...). Estas retracciones
son mas dificiles de combatir.

En los nifos en pleno periodo de creci-
miento, los desequilibrios y las malas
posturas del esqueleto pueden acen-
tuarse y originar deformidades impor-
tantes, como las que afectan a la
columna vertebral en la pubertad (esco-
liosis, etc).

En la edad adulta, las deformidades de
la columna vertebral pueden seguir evo-
lucionando por falta de un soporte mus-
cular de la columna que sea suficiente.

© AFM/ C. Hargoues



Dolor y fragilidad dsea

Los huesos que participan en el mo-
vimiento estan en mejores condicio-
nes. puesto que la inmovilidad
contribuye a la desmineralizacion (0s-
teoporosis). El hueso es mas fragil,
por lo que el riesgo de fractura au-
menta, y provoca mas dolor. La falta
de movimiento también conlleva do-
lores articulares y musculares (calam-
bres).

Evaluar

Factores agravantes

Los dolores relacionados con la enfer-
medad, el cansancio, las retracciones,
0, por ejemplo, la incomodidad, cons-
tituyen factores agravantes. Cuando
un musculo no se moviliza, sea cual
sea la causa, rapidamente se forma un
tejido fibroso que modifica sus carac-
teristicas. El musculo se vuelve menos
resistente al estiramiento, lo que limita
las amplitudes articulares.

Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

Del mismo modo, algunas malas pos-
turas pueden agravar las retracciones
y la fibrosis de las capsulas articulares
y de los ligamentos. Asimismo, perma-
necer sentado durante mucho tiempo
y bascular la pelvis puede producir una
desviacién de la columna vertebral. De
ahi la importancia de un posiciona-
miento correcto, adaptado y comodo
en la silla de ruedas.

as alteraciones ortopédicas

La evaluacién de las alteraciones ortopédicas se realiza periédicamente en la consulta (en Francia, se
hace en la consulta especifica de enfermedades neuromusculares). Una valoracion funcional global de-
termina el impacto de la enfermedad en la movilidad y en las actividades cotidianas. Una valoracién os-
teoarticular y muscular permiten establecer el dano articular y muscular. Tras esto se pueden poner en
marcha medidas de rehabilitacion (fisioterapia, productos ortopédicos, etc).

Evaluacion periddica

El equipo multidisciplinar evalua la
condicion osteoarticular entre una y
dos veces al ano, o incluso cada dos
anos cuando se trata de enfermeda-
des menos progresivas. El especia-
lista en medicina fisica y rehabilitacion

y el fisioterapeuta del equipo son ge-
neralmente los encargados de reali-
zar esta valoracion.

Valoracion funcional global

La valoracion global evalia la fatigabili-
dad vy la repercusion de la enfermedad

en las actividades de la vida diaria. Para
determinar las capacidades motoras de
una persona con una enfermedad neu-
romuscular, el especialista o el fisiotera-
peuta realiza preguntas acerca de sus
actividades cotidianas.

¢ Qué tal camina®? ;Puede levantarse
de un asiento? ;Y cuando esta en cu-
clillas? ¢Puede subir las escaleras?
¢ Tiene dificultades para vestirse, ase-
arse o peinarse? ¢Puede acercar un
vaso de agua a la boca? ;Puede es-
cribir a mano?¢,Puede escribir a orde-
nador?, etc.

Esta entrevista va acompanada por una
serie de valoraciones funcionales. Por
ejemplo, la prueba de la marcha de 6
minutos, en la que la persona debe re-
correr la mayor distancia posible durante
ese tiempo a su ritmo. Se le puede pedir,
asimismo, que se levante de una silla o
que suba algunos escalones.

Valoracion osteoarticular

© AFM / C. Hargoues

Se realiza para evaluar la amplitud de los
movimientos (flexion, extension...) de
cada articulacion del tronco y de los

” il

Un seguimiento habitual en una consulta multidisciplinar es indispensable para evaluar la
condicion ortopédica, ya se trate de un nifio o de un adulto.
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miembros. Codos, hombros y mufiecas
para las extremidades superiores, cade-
ras, rodillas y pies para las extremidades
inferiores.

Para ello, el especialista mueve los di-
ferentes segmentos corporales de la
persona (esta no hace nada), dobla los
codos, las murecas, mueve los hom-
bros hacia delante y hacia atras, etc. De
este modo, identifica las articulaciones
mas 0 menos anquilosadas, retraidas o
deformadas.

Se hace un andlisis del estado de la co-
lumna vertebral, después de un exa-
men clinico que se lleva a cabo de pie,
sentado, de frente, de espalda, de perfil
y acostado sobre la espalda. Se miden
los diferentes angulos de curvatura de
la columna para detectar, por ejemplo,
un principio de escoliosis. La valoracion

Evaluar la funcion motora:
escalas especificas

Existen una serie de escalas validadas
y especificas para los pacientes con
enfermedades neuromusculares que
pemiten evaluar con precision las ca-
pacidades funcionales. La puntuacion
que cada persona obtiene en las su-
cesivas evaluaciones se compara con
las anteriores.

La Medida de Funcion Motora
(MFM) se basa en la realizacion mo-
vimientos.

Incluye 20 ftems para los nifios me-
nores de 7 afios y 32 items para el
resto. Cada item corresponde a un
movimiento que hay que realizar en
una posicion determinada. Por ejem-
plo, levantar la cabeza cuando se estd
acostado sobre la espalda, ponerse
de pie cuando se esta sentado en una
alfombra, poner las manos en la mesa
en sedestacion, romper una hoja de
papel cuando se esta sentado, etc.

Se pueden utilizar también otras es-
calas validadas como, por ejemplo, la
escala de Brooke, 0 de Hammersmith.

INFORME

sibles deformidades articulares.

incluye también la caja toracica para
comprobar su flexibilidad. Se verifica,
asimismo, la horizontalidad de la pelvis.

Valoracion muscular

La valoracién muscular complementa
la valoracién osteoarticular. Determina
la fuerza muscular y las posibilidades
funcionales. Permite localizar los mus-
culos afectados y apreciar el desequi-
librio de las fuerzas musculares, origen
de las deformidades de las extremida-
des. En este caso, el fisioterapeuta
pide a la persona que realice ella
misma los movimientos.

Para comprobar la fuerza muscular,
musculo por musculo (0 por grupos
musculares), se utiliza la prueba muscu-
lar manual (prueba muscular de Da-
niels). Consiste en que la persona
efectlie un movimiento preciso y contra
resistencia para valorar de este modo la
fuerza del musculo. Para ello, el profe-
sional le pide, por ejemplo, que apriete
el dorso de su mano contra la suya.

El resultado se expresa en una escala
graduada de O (sin fuerza) a 5 (fuerza
muscular normal). La fuerza muscular
también se puede medir con la ayuda
de aparatos como diversos tipos de
dinamometros.

L T e { S8 =
Tras la valoracion ortopédica, el médico identifica las articulaciones anquilosadas y las po-

Valoracion del dolor y de las al-
teraciones troficas

Las causas del dolor son multiples,
pueden proceder de las retracciones,
de las contracturas musculares, de la
osteoporosis, de los puntos de apoyo,
0, de los resultados de una interven-
cion quirdrgica, entre otras.

Las alteraciones troficas pueden ma-
nifestarse por lesiones de la piel, por
tener las manos y/o los pies frios, etc.
Estan causadas por una mala irriga-
cion sanguinea del tejido cutaneo.Esta
se deriva de una disminucién de la ac-
tividad muscular, de fricciones o de
presiones continuas (productos orto-
pédicos, puntos de apoyo...) o, in-
cluso, de alteraciones intramusculares
de los propios vasos sanguineos (tras-
tornos vasomotores), propios de algu-
nas enfermedades neuromusculares.
Un andlisis preciso del dolor (localiza-
cion, intensidad, tipo, duracion, fre-
cuencia y condiciones de aparicion) y
de las alteraciones tréficas permite
adaptar el apoyo, los productos orto-
pédicos y proponer soluciones anal-
gésicas.

© AFM/ C. Hargoues



Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

Principios de la prescripcion

ortopédica

Las ortesis o férulas son esenciales para prevenir y corregir las deformidades, asi como para conservar la
flexibilidad y el equilibrio articular. Estas deben empezarse a usar lo mas pronto posible y su uso debe ser
continuo. Es indisociable de la atencion interdisciplinar (respiratoria, cardiaca, nutricional, psicolégica...).

Prevencidn, correccion y
compensacion

Este tipo de intervencion previene o re-
duce las retracciones al conservar la fle-
xibilidad muscular y articular gracias a las
movilizaciones continuas de las diferen-
tes partes del cuerpo. También permite
corregir las deformidades y mantener un
buen alineamiento ortopédico.

Su objetivo es preservar la funcion du-
rante el maximo tiempo posible para
poder utilizar las piernas, los brazos y
las manos, o, por ejemplo, estar sen-
tado o de pie en unas condiciones co-
modas y funcionales.

Un beneficio real

La experiencia en la atencion a las
personas que padecen enfermeda-
des neuromusculares pone de mani-
fiesto un beneficio real para el sistema

/
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capacidades funcionales.

autonomia.

osteoarticular y muscular. Permite
que la apariciéon y evolucion de las
deformidades articulares estén mejor
controladas y que algunas funciones
se conserven mas tiempo.

Mas alla del aspecto preventivo, se
experimenta un mayor bienestar
muscular y articular. Movilizar el
cuerpo con ejercicios de fisioterapia
es beneficioso, al igual que practicar
con regularidad una actividad fisica
(como la gimnasia).

De la infancia a la edad adulta

Durante el periodo neonatal y los pri-
meros anos de vida, el uso de ortesis
en las enfermedades precoces (atro-
fias espinales, miopatias congénitas,
distrofias musculares congénitas...)
favorece un desarrollo musculoesque-
lético y toracopulmonar armonioso, asf

Técnicas complementarias de intervencion

La fisioterapia es la base de la prescripcion ortopédica. Las técnicas de rehabilitacion
que se utilizan (como los masajes, las movilizaciones de algunas partes del cuerpo,
los estiramientos musculares, las posturas. ..) relajan los mdsculos y las articulaciones
y favorecen el posicionamiento adecuado del esqueleto.

Los productos ortopédicos (ortesis, corsé...) sirven para mantener, a lo largo del dia
y/o de la noche, los segmentos articulares en una buena posicion unos respecto a
otros (manteniendo las posturas). Permiten limitar la aparicion de las retracciones y
ralentizar la evolucion de las deformidades articulares para conservar o mejorar las

En el tratamiento de las deformidades y de las retracciones, la cirugia interviene como
complemento y/o en sustitucion de la fisioterapia y de los aparatos ortopédicos. Es
necesario valorar los riesgos cardiacos y respiratorios, asi como una rehabilitacion
funcional posoperatoria particularmente estricta.

Los productos de apoyo permiten compensar las dificultades y devolver una cierta

como un buen desarrollo psicomotor.
Durante la infancia y la adolescencia,
el objetivo es preservar los logros y
evitar las deformidades teniendo en
cuenta el crecimiento (especialmente
de la columna vertebral) y mante-
niendo la flexibilidad y elasticidad de
los pulmones y de la caja toracica. En
la edad adulta, los objetivos son el
cuidado articular, muscular y funcio-
nal asi como conseguir del maximo
bienestar posible.

Una atencion adaptada a cada
persona

No todas las personas con una enfer-
medad neuromuscular necesitan la
misma atencion. El tipo de enferme-
dady las valoraciones que evallian las
necesidades ortopédicas definen la
orientacion de la atencién individual,
modalidades (técnicas empleadas,
periodicidad...) e intensidad.

Esta atencion debe empezar lo méas
pronto posible, desde el diagnos-
tico, y realizarse paralelamente al
manejo y control de las funciones vi-
tales (atencion respiratoria, cardiaca
y nutricional).

Limitaciones para integrarse en
la vida diaria

Con frecuencia, el uso de ortesis en la
infancia, en la adolescencia y, a veces,
también en la edad adulta exige dedi-
carle mucho tiempo.

De ahi la importancia de organizarla de
la manera menos restrictiva posible, si
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bien respetando, a la vez, los objetivos
individuales.

La repeticién de las sesiones y los nu-
merosos cuidados requeridos pueden
provocar cansancio, etc.

Esto puede llevar a un rechazo de la
ortesis, en especial en ciertos perio-
dos de la vida como la adolescencia.
Para que estas dificultades (o cual-
quier otra, como el dolor o la incomo-
didad durante y después de las sesio-
nes) no desemboguen en un aban-
dono prolongado de la atencion
ortopédica, es importante hablar con
el profesional responsable. Modificar la
organizacion de las sesiones semana-
les o recurrir a varios profesionales al-
ternativamente pueden ser algunas
soluciones.

Fisioterapia

El tratamiento rehabilitador mantiene la flexibilidad de los muasculos
y de las articulaciones, previene las retracciones musculotendinosas
y combate la pérdida de fuerza muscular. El fisioterapeuta emplea

INFORME

La prescripcion de ortesis permite llevar una vida sana

“Como especialista de medicina fisica y rehabilitacion, realizo el seguimiento médico de
personas adultas con enfermedades neuromusculares en una consulta neuromuscular
multidisciplinar y en un centro de rehabilitacion. En funcion de los resultados de la valo-
racion, realizo una prescripcion detallada de lo que debe incluir la rehabilitacion diaria de
los pacientes que vienen a la consulta (generalmente una vez al afo). El fisioterapeuta
utiliza esta prescripcion para llevar a cabo las sesiones.

Estas deben durar al menos 30 minutos y no debe olvidarse nada. Para evitar los efectos
de la inmovilidad, es necesario movilizar todas las partes del cuerpo: las extremidades
hasta la punta de los dedos de las manos y de los pies, la espalda, el cuello, la mandibula,
etc. Las movilizaciones mantienen el sistema musculotendinoso, ya que disminuyen el
agravamiento de las retracciones. Ademas, estas sesiones tienen un efecto analgésico
importante y son fundamentales para el bienestar.

Algunos pacientes prescinden de la fisioterapia, por cansancio, por falta de un profesional
privado motivado, o porque la atencion respiratoria parece prioritaria. Yo intento hacer
hincapié en su utilidad para que los pacientes vayan a estas sesiones con asiduidad.

En algunos casos, les propongo la hospitalizacion en el centro de rehabilitacion. Estas es-
tancias pueden durar un mes, o incluso mas. Permiten al paciente realizar un programa
completo de rehabilitacion diaria (y recibir una atencion multidisciplinar) sin las dificulta-
des de la vida cotidiana en su domicilio. Consiguen que las personas se den cuenta de la
importancia de la atencion ortopédica y de sus indiscutibles beneficios. De hecho, algunos
pacientes repiten la estancia cada afio”.

[N. de la T.: Tanto este testimonio, como todos los demas del texto, recogen las palabras textuales de personas que
viven en Francia y reflejan sistemas de actuacion seguidos en este pais]

piscina o en una pileta. Puede utilizarse
Ccomo preparacion para las sesiones de
rehabilitacién o por s misma, sin otra fi-
nalidad. El calor del agua tiene un
efecto descontracturante y relajante,

diferentes técnicas en las sesiones de rehabilitacién: movilizaciones ademas favorece la circulacion sangui-

pasivas y activas adaptadas a la enfermedad, estiramientos, postu-

nea. El efecto de ingravidez facilita al-

ras, etc. Se trata de técnicas que se llevan a cabo me diante masajes gunos movimientos como el ponerse

descontracturantes previos.
Masajes

Los masajes constituyen un tiempo de
preparacion indispensable para la se-
sion de fisioterapia, es comparable a un
calentamiento antes de un esfuerzo fi-
sico. También pueden utilizarse inde-
pendientemente de cualquier otra
técnica. Los masajes abarcan todos los
musculos, incluyendo los de la cara.

Se llevan a cabo independientemente
de la edad o la enfermedad. Los mas

de pie 0 caminar, entre otros.

La movilizacién activa de las extremida-
des puede realizarse con una mayor
amplitud. Se mantiene asi el esquema
corporal (percepcion que se tiene del
cuerpo) y se previene el desacondicio-
namiento muscular (pérdida del habito
de funcionamiento de un musculo que
no se estimulé lo suficiente).

frecuentes son los de roce, los de des-
plazamiento con una cierta presion y
los de friccion. Tienen un efecto des-
contracturante y relajante, alivian el
dolor y mejoran la circulacién sangui-
nea del musculo. Los masajes contri-
buyen al bienestar.

Balneoterapia La duracion y la frecuencia de las se-
siones varia segun las capacidades de

La balneoterapia es la inmersion en cada persona (fatigabilidad, estado car-

agua caliente (de 30 a 35°C) en una diovascular, adaptacion al calor...).
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La balneoterapia proporciona relajacion, bienestar y también permite efectuar mas faciimente

las movilizaciones activas.

Una rehabilitacion basada
esencialmente en masajes

“Me diagnosticaron una miastenia
en 1988 y realizo sesiones de fisio-
terapia, de 30 a 40 minutos tres
veces por semana, desde hace mas
de 20 afos. No puedo saltarme nin-
guna sesion puesto que 15 dias sin
tratamiento supondria para mi una
catastrofe en términos de movilidad.

Estas sesiones alivian los calam-
bres y los dolores que sufro habi-
tualmente. Son unos dolores muy
fuertes que solo los masajes logran
calmar. El fisioterapeuta masajea
los musculos de los brazos, de las
piernas Y, si es necesario, los de la
espalda. También realiza estira-
mientos cuando tengo calambres,
que son frecuentes en las pantorri-
llas y en los dedos de las manos y
de los pies.

TESTIMONIO

Los masajes deben ser lo bastante
suaves, COMO para no provocar un
avance de la enfermedad (bloqueo
de los musculos), y, a la vez, lo sufi-
cientemente tonificantes para aliviar
el dolor. Se trata de un “justo término
medio” que el profesional que me
trata desde hace 20 afios ha sabido

Qencontrar perfectamente”.

Infrarrojos

Los infrarrojos asociados a los masajes
y a las envolturas calientes tienen un
efecto analgésico, buscan la accion va-
sodilatadora de la balneoterapia y pue-
den utilizarse si la balneoterapia esta
contraindicada.

Electroestimulacion

Consiste en favorecer la contraccion
muscular a través de pequefias esti-
mulaciones eléctricas de baja intensidad
e indoloras. Al provocar contracciones
musculares, la electroestimulacion

Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

previene el desacondicionamiento mus-
cular (cualquier musculo que no se
utiliza se desadapta a hacer esfuerzos
y pierde su fuerza). El objetivo no es
aumentar la fuerza sino mantener el
potencial muscular existente.

Movilizaciones pasivas,
estiramientos y posicionamientos

Estos son los movimientos pasivos
que el fisioterapeuta aplica a los dife-
rentes segmentos del cuerpo de la
persona para movilizar sus musculos,
huesos vy articulaciones. Moviliza
unos en relacion a otros y estira sua-
vemente los musculos prolongando el
movimiento.

De forma complementaria, las técni-
cas de posicionamiento consisten en
mantener una articulacion en una po-
sicién determinada durante algunos
minutos. Por ejemplo, el fisioterapeuta
mantiene la mano de la persona en
posicién de estiramiento de los mus-
culos para conservar toda la amplitud
del movimiento de la mufieca.

Las movilizaciones pasivas, los estira-
mientos y posicionamientos tienen por
objetivo preservar la funcion el maximo
tiempo posible. Por ejemplo: caminar,
mantenerse sentado, coger objetos,
llevar alimentos a la boca, mover el

Movilizaciones y estiramientos. Los movimientos realizados por €l fisioterapeuta ayudan es-
tirar suavemente los musculos y los tendones. De este modo se mantiene la flexibilidad mus-
cular y articular.

© AFM/ C. Hargoues
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cuello, desplegar el torax, doblar la co-
lumna vertebral, etc. En el caso de los
ninos, ayudan al desarrollo pulmonar y
toracico.

Movilizaciones activas

Estos son los movimientos que el fi-
sioterapeuta pide a la persona que
haga ella misma. De este modo movi-
liza los musculos y articulaciones im-
plicadas en el movimiento solicitado.
El trabajo activo (que se realiza fre-
cuentemente con ayuda del profesio-
nal, de un aparato o en balneoterapia)
contribuye al manejo articular y al
mantenimiento de la fuerza muscular.
Si el déficit motor y las retracciones
estan estabilizadas o0 son poco evolu-
tivas, a veces se prescriben moviliza-
ciones activas.

/

EN LA PRACTICA
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INFORME

Frecuencia y duracion de las sesiones

e L as sesiones de fisioterapia deben realizarse con una frecuencia periddica y tener una
duracion suficiente (no menos de 30 minutos) para ser beneficiosas. La frecuencia depende
de la evolucion de la enfermedad, del momento (intervencion quirdrgica, etc.), o, por ejem-
plo, del modo de vida. Las recomendaciones de la conferencia de consenso Modalités, in-
dications, limites de la rééducation dans les pathologies neuromusculaires non acquises
(2001) aconsejan la siguiente frecuencia: 3 sesiones por semana con un dia de reposo
para las movilizaciones activas y de 2 a 5 sesiones por semana para las movilizaciones
pasivas, estiramientos y posicionamientos, en funcion de la edad y del caracter evolutivo
de los trastornos ortopédicos. Después de una intervencion quirdrgica deben realizarse
todos los dias y de forma precoz.

o En Francia, el fisioterapeuta es el profesional que lleva a cabo la atencion ortopédica. Ejerce
en su consulta privada o en un centro de rehabilitacion. Dado que se trata de una persona
proxima a las familias, debido a sus intervenciones habituales, puede ensefarles algunas
técnicas. Es el caso, por ejemplo, de los masajes o las posturas que se pueden realizar en
casa. El profesional supervisa los productos ortopédicos y localiza los puntos de friccion.
Para que las sesiones se lleven a cabo de manera adecuada, es importante indicar los pro-
blemas que surgen (dolor, fatiga, problemas de organizacion, etc.) para poder solucionarlos.
o L as sesiones que prescribe el médico rehabilitador son cubiertas por la seguridad social.
Existe la posibilidad de recurrir a dos fisioterapeutas diferentes para que intervengan por
turnos. De este modo se reparten los objetivos terapéuticos, se mantiene la motivacion y
se evita la rutina.

Conservar los movimientos
funcionales de la mandibula

En algunas enfermedades, la afecta-
cion de los musculos de la cara tiene
consecuencias en el crecimiento de los
maxilares y modifica la oclusion de la
mandibula. Estos problemas se ponen
de manifiesto por la aparicion de tras-
tornos de la articulacion temporoman-
dibular (los dientes superiores no estan
bien alineados con los inferiores), por
una apertura bucal limitada e incluso
por una limitacion del cierre bucal. El
uso de una mentonera también puede
provocar problemas en el crecimiento
de la mandibula. Asimismo pueden
surgir dificultades de diversa impor-
tancia en la alimentacion.

Una atencion precoz (movilizaciones
de la mandibula, ortodoncia. ..) y pre-
ventiva favorece la flexibilidad y el
crecimiento armonioso de la mandi-
bula con el fin de preservar la masti-
cacion y de mantener la apertura
bucal. Forma parte de la atencion or-
topédica.

© AFM / C. Hargoues

Movilizaciones activas. Estos movimientos realizados por la propia persona permiten man-
tener las articulaciones y la fuerza muscular.
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Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

Productos ortopédicos

Las ortesis o férulas forman parte de lo que denominamos aparatos ortopédicos. Su uso complementa
la fisioterapia y tiene los mismos objetivos. Es decir, mantener una buena posicion, prevenir o corregir
las deformidades de las extremidades y de la columna vertebral, preservar, facilitar o suplir una funcién,
como la de caminar, y proporcionar una mayor comodidad.

Prevencion, correccion o
suplencia

El uso de ortesis contribuye a preve-
nir la apariciéon y evolucién de las re-
tracciones y deformidades articulares
resultantes. De manera preventiva, se
utilizan sobre todo en los nifios para
favorecer un crecimiento armonioso

Ortesis a medida

El médico que realiza el seguimiento

ortopédico prescribe las ortesis. Sus
I caracteristicas dependen de la afec-
tacion ortopédica y de los objetivos
que Se quieren conseguir: prevencion
o correccion de deformidades o bien
la suplencia de una funcion.

Un técnico ortoprotésico fabrica las
ortesis a medida, a partir de un molde
de la zona afectada, y en un material
plastico,que suele ser termoformable.
Este material permite moldear fécil-
mente la forma de la ortesis, con el
fin de que se adapte correctamente.
Después, la ortesis se recubre con un
revestimiento de espuma.

Se verifica la adaptacion del aparato
ortopédico mediante una serie de
pruebas. No debe hacer dafio, tiene
que ser comodo y estar bien adap-
tado. Las ortesis deben modificarse
y reemplazarse para adapatarlas a
los cambios anatémicos del nifio
derivados de su rapido crecimiento,
aumento de peso, nuevas retraccio-
nes, etc.

Cualquier producto ortopédico re-
quiere una atenta vigilancia para de-
tectar la aparicion de rojeces o, por
ejemplo, de dolores derivados de la
presion. En estos casos debe infor-
marse al médico puesto que son sig-
nos de que la ortesis no esta bien

b adaptada.

AC

=N LA

Las férulas y ortesis permiten mantener una buena alineacion articular.

y para mantener las extremidades en
una correcta posicion funcional.

Se prescriben muy tempranamente,
después del diagnostico y antes de la
aparicion de las deformidades, para
optimizar, de este modo, la prevencion
y el bienestar. El uso de ortesis es mas
doloroso vy dificil cuando las deformi-
dades y retracciones ya estan estable-
cidas. Otras ortesis facilitan los
movimientos al mantener las articula-
ciones en una posicion funcional.

Uso de noche y/o de dia

Las ortesis se usan de dia y/o de
noche dependiendo de la deformi-
dad, la edad y la enfermedad. Usarlas
de noche permite aprovechar el
suefo v el estado de relajacion para
mantener la articulacion afectada en
su posicion funcional éptima. Usarlas

de dia contribuye a mejorar la fun-
cion, o a garantizar que se mantiene
(ortesis funcionales), asi como a com-
pletar la accion de las movilizaciones
pasivas, de las posturas y de los apa-
ratos ortopédicos nocturnos.

Ortesis de las extremidades

¢ Ortesis de las extremidades
superiores.

Las ortesis de mano (unos pequefos
guantes) mantienen las mufiecas y
los dedos en posicion funcional. Las
férulas nocturnas se recomiendan en
las atrofias espinales, las miopatias
congénitas o en caso de déficit mus-
cular de las extremidades de los bra-
zos. Es lo que sucede en la distrofia
muscular de Duchenne, algunas for-
mas de la enfermedad de Charcot-
Marie-Tooth, etc.

11
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protegen los pies y los mantienen du-
rante el dia en una posicion articular
normal e indolora. Las actuales ortesis
para la marcha pueden usarse con
unos zapatos clasicos.

Cambiar de posicion y estar de pie

La alternancia postural. Pasar de estar de pie a estar sentado o estirado, sobre la
espalda o sobre el vientre, constituye lo que los médicos denominan alternancia pos-
tural. El cambio de posicién permite aliviar los puntos de apoyo, prevenir la aparicion
de dolores y de lesiones cutaneas, etc. Se trata de algo necesario que, si podemos
hacerlo sin ayuda, se realiza sin darnos cuenta. En el caso de que no sea asi, hay que
ayudar a la persona a realizar la alternancia postural (recurriendo a terceras personas,
aparatos ortopédicos...). Hay que hacerlo de manera sistematica y con frecuencia.

Ortesis de raquis o corsé

El corsé tiene por objetivo prevenir
las deformidades y el desarrollo de
curvaturas en la columna vertebral
(escoliosis, cifosis, lordosis) durante
el crecimiento. En algunas enferme-
dades, como en la atrofia espinal (de
tipo Il), es indispensable para evitar el
hundimiento de la espalda que, a
largo plazo, perjudicaria la funcién

La bipedestacion. Estar de pie contribuye al mantenimiento de un buen estado or-
topédico y a la alternancia postural. Permite prevenir, asimismo, la aparicion de de-
formaciones de la articulacion de la cadera y de las rodillas. Ademas de para todo
esto, la bipedestacion también es buena para las funciones digestivas (transito intes-
tinal), urinarias, cardiovasculares, etc. Estar de pie permite percibir el espacio de forma
diferente y estar a la altura de los demés durante las actividades diarias, lo que es
esencial para sentirse como todo el mundo. Las recomendaciones de la conferencia
de consenso Modalités, indications, limites de la rééducation dans les pathologies
neuromusculaires non acquises (2001) aconsejan la bipedestacion 3 horas al dia para

los nifios y 1 hora al dia para las personas mayores y los adultos.

Los bipedestadores. La eleccion del sistema de bipedestacion se realiza entre los
posibles dispositivos y con la ayuda del equipo multidisciplinar (médico de rehabili-
tacion, fisioterapeuta y/o terapeuta ocupacional). La bipedestacion estatica permite
mantenerse de pie de forma totalmente segura. Se utilizan unos bipedestadores es-
taticos que estan fijados a un soporte. La bipedestacion dinamica se realiza gracias
a las sillas de ruedas con sistema de bipedestacion.
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La integracion vertical ayuda a mantener
un buen estado ortopedico y fisiologico.
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¢ Ortesis de las extremidades
inferiores.

Permiten mantener la alineacion de las
extremidades inferiores y evitar la rodi-
lla en flexion (deformacion articular que
la mantiene doblada) asi como el pie
en equino. Los bitutores sujetan el
muslo y la pierna hasta el pie, mante-
niendo los pies, las rodillas y las cade-
ras en una buena posicion. Otras
férulas mantienen la pierna y el pie ali-
neados para evitar que se deformen.
Facilitan el mantenimiento de la mar-
cha y el estar de pie (bipedestacion),
en particular en el caso de los nifios,
como sucede en la distrofia muscular
de Duchenne, la atrofia espinal, las
distrofias musculares congénitas, etc.
El uso de zapatos, aunque el nifio no
camine, es indispensable. Ademas de
por cuestiones estéticas y sociales
(todo el mundo lleva zapatos), estos

respiratoria. Gracias al corsé, se con-
servan la estabilidad del tronco y la
alineacion de la columna vertebral
mientras se esta sentado o durante
la bipedestacion.

El corsé tiene un apoyo para la cabeza
con una mentonera para sujetar la ca-
beza si los musculos del cuello estan

Las ortesis diarias

El uso de ortesis, ya sean férulas o
corsés, implica la cooperacion del
nifio, asi como la aceptacion por
parte de los padres del plan de pre-
vencion que se ha establecido. Esto
es puede llevar un tiempo.

CA

Mas alla de que las ortesis estén in-
dicadas desde el punto de vista or-
topédico, no puede desatenderse el
impacto psicoldgico que conlleva su
uso. Constituyen una tension diaria
(poner las férulas, quitarlas...), re-
cuerdan la enfermedad, ofrecen otra
imagen del nifio, un cuerpo mas ri-
gido, etc. Conllevan también una
distancia en el contacto fisico con el
nifio. Expresar las dificultades y re-
alizar preguntas a los profesionales
del equipo multidisciplinar, en parti-
cular al psicdlogo, puede facilitar la
aceptacion de aparatos ortopédicos.

EN LA PRACTI
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demasiado débiles para sujetar la ca-
beza o si la escoliosis esta muy avan-
zada.

El corsé garchois (ortesis toraco-
lum- bar para escoliosis). Este corsé
es el que se utiliza generalmente en las
enfermedades neuromusculares. Se
adapta a la escoliosis que se desarrolla
en estas dolencias. Corrige las defor-
midades y evita la curvatura de la co-
lumna vertebral. Se fabrica a medida a
partir de un molde de yeso o de las
medidas del busto tomadas con la
ayuda de un sensor Optico laser. Gra-
cias a sus puntos de apoyo, que evitan
el térax, no dificulta la respiracion. Es
ajustable, regulable y puede «crecer»
con el nifo. Hay que adaptarlo progre-
sivamente y cambiarlo periodicamente
alo largo de todo el crecimiento.

Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

La rehabilitacion me parece buena para mi hija

“Mi hija de 16 afos padece una distrofia muscular congénita, recibe una estricta aten-
cion ortopédica desde que se le diagnosticd a los 3 afios y medio. Hoy en dia, en parte
gracias a esto, todavia camina sin ayuda, puede realizar muchos movimientos con las

manos, etc.

Las sesiones de fisioterapia de una hora de duracidn, tienen lugar 2 veces por semana
en la consulta del fisioterapeuta. Siempre empiezan con masajes y continian con es-
tiramientos de las extremidades (pies, tobillos, mufecas...) y con posicionamientos
para prevenir las limitaciones. Paralelamente a estas sesiones, mi hija utiliza por la
noche unas férulas en forma de botas, hechas a medida, para evitar deformidades de
los pies y poder seguir caminando. Considero que la rehabilitacion esta siendo muy
buena para caminar. Lo mismo sucede con las férulas, aunque hoy en dia mi hija no

acepte llevarlas tan bien como antes.

Recientemente, el médico que realiza su seguimiento nos habl6 de la posibilidad de una
artrodesis para la proxima primavera. Nos explicd que era importante para enderezar la
columna y facilitar la respiracion. Fue, asimismo, muy claro en relacion con los aspectos
técnicos de esta intervencion quirdrgica. Sin embargo, no puede garantizar que nuestra
hija pueda seguir caminando después de la intervencion. No sera facil tomar esta deci-
sion, en especial porque ella alin camina y teme no poder hacerlo después. Se trata,
por lo tanto, de una decision delicada y que nos llevara tiempo tomar”.

Cirugia ortopédica

La cirugia se lleva a cabo en las extremidades inferiores y a la columna vertebral. Rara vez se hace en
las extremidades superiores. Se utiliza en el tratamiento de las deformidades y de las retracciones como
complemento o sustitucion de la fisioterapia y de los productos ortopédicos.

Corregir o estabilizar las
deformidades

Cuando las deformidades ya no se
pueden controlar con productos de
apoyo puede considerarse la inter-
vencion quirdrgica. Sin embargo,
esto no significa que hayan fracasa-
do. Al contrario, han permitido man-
tener el cuerpo en las mejores con-
diciones ortopédicas posibles.

La cirugia permite tanto fijar una ar-
ticulacion, para evitar que se deforme
mas, como liberar una articulacion,
acortando o alargando el tendén de-
masiado retraido de un musculo (te-
notomia) para corregir una deformi-
dad y preservar una funcion.

Una cirugia para cada caso

La naturaleza de la intervencion de-
pende de la enfermedad (no siempre es
necesaria la cirugia), de la deformidad
y de su evolucion, de la edad, etc. La
cirugia de la columna vertebral (raquis),
denominada artrodesis raquidea, es
frecuente en la distrofia muscular de
Duchenne (DMD), la atrofia muscular
espinal (AME) y en las distrofias mus-
culares congénitas (DMC).

Una intervencién en los tendones es
menos frecuente, pero también puede
realizarse en estas enfermedades. En
otras enfermedades es algo puntual,
como puede ser la fijiacion del omoplato
en la distrofia facioescapulohumeral o la
cirugia del pie en algunas formas de la

enfermedad de Charcot-Marie-Tooth. La
técnica empleada por el cirujano tiene
en cuenta la valoraciéon ortopédica asf
como los riesgos cardiacos y respirato-
rios. Esta cirugia conlleva una estricta re-
habilitacién funcional posoperatoria.

Un buen estado general previo

Una intervencion quirlirgica se soporta
mejor si el estado general es bueno. La
valoracion anestésica permite evaluar a
la persona desde un punto de vista car-
diolégico, respiratorio y nutricional. En
funcion de la enfermedad, el anestesista
toma las precauciones adecuadas.

Puede ser necesaria una atencion res-
piratoria y ortopédica antes de la inter-
vencion, al igual que un suplemento y
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un consejo nutricional si el estado nu-
tricional esta deteriorado.

Cirugia de las extremidades
inferiores

Se lleva a cabo sobre todo en la distro-
fia muscular de Duchenne, en la atrofia
espinal, en algunas distrofias muscula-
res congeénitas y en algunas CMT. Las
intervenciones pueden realizarse en las
articulaciones de la cadera, las rodillas
y los tobillos. Por ejemplo, acortar o
alargar el tenddn (tenotomia) o interve-
nir en el esqueleto (osteotomia). La
atencion posoperatoria es muy estricta.
Incluye aspectos como: abordar el
dolor (prescripcion de analgésicos), la
fisioterapia (movilizaciones pasivas,
posturas diarias) o, por ejemplo, los
aparatos ortopédicos.

Estas intervenciones mejoran la cali-
dad de vida (comodidad al estar sen-
tado, de pie...) al mitigar los dolores
derivados del posicionamiento. Pue-
den contribuir a prolongar la conserva-
cién de la marcha, con o sin la ayuda
de aparatos ortopédicos, a facilitar la
bipedestacion, el estar sentado y/o el
sentarse en la silla de ruedas.

Cirugia de la columna vertebral

Artrodesis vertebral. El debilita-
miento de los musculos que sostie-
nen la columna vertebral favorece su
curvatura (cifosis) y/o su desviacién
(escoliosis), este es el origen de los
dolores derivados de un incorrecto
posicionamiento y de un agrava-
miento de las dificultades respirato-
rias. La artrodesis vertebral es una
cirugia de la columna vertebral que
evita la curvatura del tronco, corrige
la escoliosis y estabiliza a largo plazo
la alineacion de la columna.

Se realiza sobre todo en la adoles-
cencia, en los casos de distrofia mus-
cular de Duchenne, de atrofia espinal
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La cirugia se prescribe para cada caso en
concreto puesto que no es necesaria en
todas las enfermedades neuromusculares.

y en algunas distrofias musculares
congénitas.

La decision de una intervencion se
toma en funcién de la evolucion de la
deformidad, del estado cardiaco y nu-
tricional, de la edad, etc. Conlleva, asi-
mismo, un profundo debate entre la
persona, su familia y el equipo médico
para comprender plenamente todos
los aspectos de dicha intervencion.
Fijar las vértebras. La intervencion
consiste en fusionar las vértebras (los
huesos se sueldan igual que después
de una fractura), desde la parte alta de
la espalda hasta la parte baja, fijando
0 no la pelvis, segun la situacion fun-
cional. La implantacion de varillas de
metal permite enderezar la columnary,
si es necesario, mantenerla recta el
tiempo necesario para que la fusion de
las vértebras cicatrice. La varilla puede
dejarse donde se ha implantado o, en
ocasiones, retirarse.

© AFM/ L. Audinet

Una rigurosa atencion antes, du-
rante y después. La intervencién se
realiza en un centro especializado y es
bastante invasiva. Conlleva una aten-
cion médica rigurosa antes de la inter-
vencion, para garantizar un buen
estado general (respiratorio, nutricio-
nal...), y después de ella. Tras la inter-
vencion y durante los primeros dias, el
tratamiento analgésico permite contro-
lar el dolor. De forma precoz se inicia
una rehabilitacion respiratoria intensiva
que consta de sesiones de hiperinsu-
flacién (ventilacion con presion positiva)
y drenaje bronquial.

Habitualmente poder volver a sentarse
suele ser cuestion de dias, depende de
cada persona. La bipedestacion solo
se contempla cuando se soporta bien
el estar sentado.

Indicaciones a tener en cuenta. El
enderezamiento vy la rigidez de la es-
palda que se consigue con la interven-
cion modifican las posibilidades de mo-
vimiento. Es necesario un periodo de
adaptacion de los movimientos habi-
tuales a la nueva postura. Puede ser Util
adaptar al entorno inmediato (plano de
trabajo, etc.). En los primeros meses
después de la operacion es necesario
prestar atencion a los dolores y no in-
clinar la espalda durante las transferen-
cias. Una vez que se completa la fusion
vertebral, la artrodesis no requiere pre-
cauciones especiales, puesto que la
union entre los huesos vertebrales es
sélida (como dos huesos soldados
después de una fractura).

Cirugia de las extremidades
superiores

Se recomienda pocas veces. A
veces, en la miopatia facioescapu-
lohumeral se realiza la cirugia del
hombro. La cirugia de la mano se
lleva a cabo, por ejemplo, en la enfer-
medad de Charcot-Marie-Tooth.



Los productos de apoyo

Al compensar las dificultades en algunas funciones, los productos
de apoyo devuelven la autonomia, tanto en las actividades de la vida
cotidiana como en los desplazamientos y en la interaccion social.
Existen numerosos productos de apoyo como scooter, silla de rue-
das eléctrica, productos para las transferencias, soporte de brazos,
ordenador adaptado, cubiertos adaptados, etc. Cada persona utiliza
los productos de apoyo en funcién de sus necesidades.

La marcha puede compensarse con
una scooter eléctrica que permite des-
plazarse al mismo ritmo que los
demas, sin cansarse, y recorrer distan-
cias cortas. La silla de ruedas eléctrica
también puede recomendarse cuando
el caminar se hace demasiado dificil.
Algunas de estas sillas son «multipo-
siciéon», lo que permite adaptarse a las
necesidades sociales (como ponerse
ala misma altura de otra persona para
hablar) y cambiar de posicion con fre-
cuencia (desplegar un poco las rodi-
llas, estirarse o ponerse de pie...).

e Algunos productos de apoyo como,
por ejemplo, el tapete deslizante, la
tabla de transferencias o la gria de bi-
pedestacion facilitan la transferencia
de un lugar a otro.

e L as funciones de los brazos pueden
compensarse, segun las necesidades
de cada persona, por medio de repo-
sabrazos, pinzas de prension, calzame-
dias, brazo robdtico, etc.

e Hoy en dia los sistemas de comuni-
cacién ofrecen grandes posibilidades:
ordenador accesible (software y peri-
féricos de pilotaje), telefonia adaptada,
control del entorno, etc.

e E| acondicionamiento de la vivienda
también puede pemitir mejorar consi-
derablemente la autonomia.

La eleccion de los productos de apoyo
depende de las dificultades de la

persona, de su entorno, de sumodo de
vida o, por ejemplo, de sus proyectos.
Es el resultado de una precisa evalua-
cién de las necesidades que lleva a
cabo el terapeuta ocupacional en cola-
boracion con el médico encargado del
seguimiento.

En el Estado espafiol el coste de los
productos de apoyo puede ser cu-
bierto, en parte, por €l sistema de ser-
vicios sociales de cada comunidad
auténoma. En algunas regiones estos
dispositivos se subvencionan por medio
de ayudas individuales no periédicas.
En otras no existe dicha coberturay las
personas tienen que recurrir a la com-
pra directa, al alquiler o bien solicitarlos
a ciertas asociaciones. La solicitud del
expediente debe efectuarse en la
ONDE (Organizacion Nacional de Dis-
capacitados Espanoles) de la provincia
en la que se reside.

Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares

Un posicionamiento adecuado
en una silla de ruedas

Estar bien posicionado en la silla de
ruedas permite sentirse comodo.
Esto influye también en la preven-
cion y en el tratamiento de los pro-
blemas ortopédicos. Un buen
posicionamiento permite ralentizar
o controlar la aparicion de deformi-
dades ortopédicas y también pre-
viene los dolores. Estar atento a
estas cuestiones es esencial puesto
que se debe informar al equipo mé-
dico de cualquier incomodidad per-
sistente.

En Francia, en algunas consultas
multidisciplinares neuromuscula-
res se esta dedicando un tiempo
clinico al posicionamiento en la
silla de ruedas. Se desarrolla bajo
la responsabilidad de profesiona-
les de la rehabilitacién, como el
especialista en medicina fisica y
rehabilitacion, el terapeuta ocu-
pacional, el fisioterapeuta y el or-
toprotésico. El tiempo dedicado
permite establecer la mejor pro-
puesta técnica para la persona en
silla de ruedas, teniendo en
cuenta sus especificidades orto-
pédicas y posturales, sus habitos
de vida, su entorno, etc.

/
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Adquirir un producto ortopédico

El uso de un producto de apoyo puede suscitar una cierta resistencia y conllevar un proceso de ma-
duracion. Si bien los productos de apoyo devuelven una gran autonomia al nifio 0 al adulto que habia
tenido que restringir sus actividades, también ponen de manifiesto la evolucion de la enfermedad.

Las etapas de adquisicion del producto de apoyo, que acompafian al proceso de maduracion sobre
el uso del mismo son: evaluacion de las necesidades con el terapeuta ocupacional, propuesta de
materiales y prueba de estos Gltimos con los distribuidores o en un centro de informacion sobre
aparatos ortopédicos como el Ceapat (Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas
Técnicas). En ASEM, los profesionales de los Servicios Regionales pueden poner en contacto a al
paciente con un terapeuta, ayudarle a delimitar sus necesidades o acompaiarle en las gestiones de
eleccion y financiacion del producto ortopédico. Para obtener toda la informacion se puede consultar
la pagina web de la ASEM (www.asem-esp.org) o ponerse en contacto con el Servicio de Atencion
Integral a la Familia (Saif) llamando al 934 516 544.

Para mas informacion: Fédération nationale des CICAT (www.fencicat.fr); bases de datos francesa
sobre las ayudas técnicas (www.handicap.com); ferias francesas para el pablico en general (www.au-
tonomic-expo.com y www.handica.com); CEAPAT (Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas
Técnicas, www.catalogo-ceapat.org).
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