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Resumo

Neste capitulo tentamos explicar o importante papel que ten a terapia ocupacional
para mellorar a cualidade de vida das persoas con esclerose miltiple.

O obxectivo principal da Terapia Ocupacional nas persoas con este diagnéstico
é crear e facilitar as oportunidades necesarias para alcanzar a participaciéon en
todas as actividades importantes para a persoa e asi, mellorar a sGa salde e
benestar.

Dentro dos procesos de terapia ocupacional destacan o proceso de avaliacién
e diagnéstico ocupacional e o proceso de intervencién xunto coa persoa con es-
clerose mdltiple e/ou a stia contorna, establécense os obxectivos que se pretenden
conseguir e deséfiase o Plan de intervencién, cuxas estratexias e as técnicas de
intervencién deben ser elixidas para cada persoa. A intervencién de terapia ocu-
pacional debe estar en continua revisién para adaptarse ds necesidades da persoa
afectada e a stia contorna, en base aos diferentes estadios da enfermidade. Ade-
mais, as intervenciéns de terapia ocupacional realizanse en equipo con outros
profesionais, potenciando os programas de rehabilitacion multidisciplinares.

Por Gltimo, evidénciase a necesidade de incluir a terapia ocupacional en todo
o proceso da enfermidade das persoas con Esclerose Miiltiple para mellorar a sta
cualidade de vida.
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Abstract

In this chapter we try to explain the important role of occupational therapy to
improve the quality of life of people with multiple sclerosis.

The main objective of Occupational Therapy in people with this diagnosis is
to create and facilitate the necessary opportunities to achieve participation in all
important activities for the person and thus improve their health and well-being.

Within the processes of occupational therapy highlight the process of assess-
ment and occupational diagnosis and the intervention process together with the
person with multiple sclerosis and / or their environment, establish the objectives
that are intended to achieve and design the intervention plan, whose Strategies
and intervention techniques should be chosen for each person. The intervention
of occupational therapy must be continuously reviewed to adapt to the needs of
the affected person and their environment, based on the different stages of the
disease. In addition, occupational therapy interventions are carried out in teams
with other professionals, strengthening multidisciplinary rehabilitation programs.

Finally, the need to include occupational therapy in the entire disease process
of people with multiple sclerosis to improve their quality of life is evident.

Keywords: Occupational Therapy, multiple sclerosis, personal autonomy.

7.1 Introducion: Papel da terapia Ocupacional e a
esclerose multiple

A esclerose miltiple (EM) é unha enfermidade progresiva do sistema nervioso central, e
dificulta a xestién da ocupacién das persoas que a padecen (Yu & Mathiowetz, 2014a,
2014b). A nivel mundial, estimase que a EM afecta a 2,5 milléns de persoas, a maioria
diagnosticadas entre os 20 e 50 anos (Yu & Mathiowetz, 2014a, 2014b). En Europa
hai 700.000, en Espana 47.000, cunha taxa dun diagnéstico de EM cada 5 horas. A
comunidade auténoma de Galicia, ten a taxa mais elevada en relacién ao resto de comu-
nidades auténomas cun cociente de aproximadamente 3000 casos diagnosticados (Ares
et al., 2007; Fraga, 2018; Llaneza, 2016). As persoas con EM, presentan ao longo da
sa vida, diferentes etapas na evolucién da EM (Fraga, 2018; Llaneza, 2016), e o ou
a terapeuta ocupacional terd que actuar en consecuencia das necesidades ocupacionais
que esta persoa teia e dependendo do momento no que a mesma se atope.
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O curso deste problema de satide é heteroxéneo e imprevisibel, sendo a fatiga un dos
sintomas mais com(ns e molestos afectando ao 50-92 % das persoas con problemas de
EM (Kos et al., 2016). A marxe desta fatiga, os sintomas principais nalgunhas etapas
vai ser: debilidade muscular, dor, espasticidade, alteraciéons da sensibilidade e da cogni-
cién, depresidn, alteracidns visuais e esfinterianas (Kos et al., 2016), por outro lado en
periodos diferentes van cursar con rixidez muscular, parélise das extremidades afectadas,
deterioracién cognitiva e problemas psicoldxicos (Pimentel & Toldra, 2017).

O procesamento resultante dun corpo que reacciona, sumado ao enfrontamento que
estes producen en determinados ambientes e a unha actitude non sempre favorabel (Kos
et al., 2016), xera que estas persoas presenten problemas na participacién de actividades
cotias e polo tanto tefian un resultado nefasto no equilibrio ocupacional. Na stia maioria,
os cambios producidos no desempeiio ocupacional van afectar a: as Actividades da Vida
Diaria (AVD) tanto béasicas como instrumentais, ao lecer, 4s actividades de descanso
e sono, ao traballo ou & participacion social, entre outras, sendo as areas con maior
repercusion as de traballo e participacién social (Yu & Mathiowetz, 2014a, 2014 b).

Os tratamentos farmacoldxicos axudan nas suas posibilidades e tefien un gran labor
nestas poboacién. Pero en ocasiéns, e polo que relatan as propias persoas afectadas,
son insatisfactorios (Kos et al., 2016), xa que as dificultades por participar en activida-
des cotids estan presente, repercutindo directamente sobre o desempefio ocupacional, a
condicién de salde e o nivel de benestar. Neste caso, as persoas con problemas de satde
de EM, que presentan esa limitacién na ocupacién, ven minguadas as posibilidades de
conciliar a siia participacion ocupacional coas necesidades persoais. A repercusién en
materia de privacion ocupacional estd presente xa que en funcién do tipo ambiente no
que se atope a persoa con problemas de EM, terd mais ou menos facilitade para acceder
a recursos ou actividades (Souto, Talavera, Facal & Rodriguez, en prensa).

A ocupacion xoga un papel importante na vida, xa que o ser humano é un ser ocupa-
cional (Wilcock & Hocking, 2015) e que ten a necesidade e capacidade de estruturar a
ocupacién para dar sentido a vida entén, debemos ser conscientes que cando se estrutura
o desempeio ocupacional e a ocupacion, aparecen implicitos os procesos de adaptacién
e equilibrio, facilitando o axuste das actividades cotias e contribuindo desta forma ao
desenvolvemento dunha exitosa condicién de satide (Wilcock & Hocking, 2015).

Debido a esta situacién, a terapia ocupacional vai xogar un papel importante na
conciliacién entre persoas con problemas de saiide de EM e a xestiéon do desempeiio
ocupacional en ambientes concretos. O obxectivo de manter a ocupacién como garante
da condicién de saide e a sensacién de benestar, serd unha das maximas que a terapia
ocupacional terd ao longo da intervencién con esta poboacién. A terapia ocupacional,
disciplina que ten como eixo central do seu traballo a ocupacién do ser humano, encér-
gase de manter unha condicién de saide e benestar por medio do estudo e intervencién
sobre o desempefio ocupacional en ambientes onde se realiza a participacién en activi-
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dades de persoas, poboaciéns, comunidades ou organizaciéns (Souto, Talavera, Facal &
Rodriguez, en prensa).

Por tanto, a terapia ocupacional en persoas con problemas de satide de EM, ten como
obxectivo principal optimizar o compromiso dunha persoa coa sta ocupacién (entendendo
ocupacién como o conxunto de actividades cotids aceptadas culturalmente que unha
persoa leva a cabo dentro dun ambiente, que lle identifican e diferencian doutros e outras)
(Moruno & Talavera, 2012). As intervencidns de terapia ocupacional para persoas con
EM (como veremos en posteriores apartados), dirixense a atopar o equilibrio 6ptimo
entre o desempeio ocupacional e 0 mantemento da ocupacién, polo tanto a salde e o
benestar.

Os e as terapeutas ocupacionais poden ser capaces de optimizar o desempefio da
actividade en si, e o valor percibido de facer as actividades cotias (Kos et al., 2016). Por
ese motivo, o valor da ocupacién e o seu concepto desempeiia un papel central & hora
de facer fronte aos problemas de salide. Por ese motivo, os e as terapeutas conciben a
slla practica en persoas con problemas de saiide de EM no valor que ten a ocupacioén
para estes e estas.

Diferentes estudos (Eyssen et al., 2013; Kos et al., 2013; Preissner, Arbesman, &
Lieberman, 2016; Yu & Mathiowetz, 2014a, 2014 b), describen o papel da terapia ocu-
pacional xunto a outros equipos de intervencién, nunca de forma illada, polo que neste
caso, a evolucion e mellora das persoas con problemas de saiide de EM, vai xunto a
outros profesionais. Ainda asi, estes estudos suxiren que as persoas con EM beneficianse
de intervenciéns individualizadas e grupais dirixidas por obxectivos que abordan o ren-
demento funcional e promoven a participacion desde terapia ocupacional con exemplos,
como veremos mais tarde, de programas de rehabilitacién multidisciplinares, programas
de promocién da salde e cursos de manexo da fatiga.

A modo de exemplo, os programas especificos de intervencion de terapia ocupacional
de alta intensidade sobre o manexo da fatiga e programas de promocién da salde en
persoas con EM hospitalizados ou ambulatorios a curto prazo (2 ou 3 meses) presentan
efectos inmediatos (Yu & Mathiowetz, 2014a, 2014b). Ademais, existe evidencia (Yu &
Mathiowetz, 2014a, 2014b) de que os programas ambulatorios, baseados en determinadas
areas do desempeiio ocupacional, de menor intensidade pero de maior duracién, xeran
melloras a mais longo prazo na capacidade de xestionar o desempeno ocupacional para
participar en actividades cotias e desta forma mellora a condicién de salde, a cualidade
de vida e a sensacion de benestar.

En calquera caso, onde a terapia ocupacional -como poderemos ver en apartados
seguintes-, amosa mellorias relevantes, de xeito especifico, é na xestién do desempefio
ocupacional & hora de manexar a fatiga para o desenvolvemento de actividades cotias
e desta forma mellorar o equilibrio ocupacional e a condiciéon de saide. Mesmo existen
estudos, onde o terapeuta ocupacional actiia directamente sobre o control do ambien-
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te onde a persoa con EM desenvolve a sta participaciéon en actividades. Neste caso a
adaptacion dos mesmos térnase importante e de gran relevancia tendo en conta a sin-
tomatoloxia que aparece en persoas con EM. Ademais, nesta mesma lifia a evidencia
de programas de prevencién de posibeis dificultades e promocién da salide na poboa-
cién en xeral, son parte da sta carteira de servizos, con resultados satisfactorios (Yu &
Mathiowetz, 2014a, 2014b).

Ainda asi, a realidade da terapia ocupacional en persoas con problemas de satde de
EM, é en Espaia, do mesmo xeito que sucede en Galicia, algo limitada. Por poiier un
exemplo, en Galicia existen na actualidade dous terapeutas ocupacionais que desenvol-
ven o seu labor en dlas asociaciéns; unha na Federacién Galega de Esclerose Miltiple
(FEGADEM) e a outra depende da Federacién Galega de enfermidades raras e crénicas
(FEGEREC). A estas duas terapeutas ocupacionais, hai que engadirlles todos e todas
terapeutas ocupacionais que traballan nos servizos de rehabilitacién fisica das diferentes
areas sanitarias, e que poden ter entre os seus usuarios, persoas con problemas de satde
de EM. Neste caso, a intervenciéon, non é tan especifica como a que se dispensa nas
diferentes federacioéns.

A relevancia da terapia ocupacional nesta situacion é clave para as persoas con pro-
blemas de saiide de EM. O traballo en equipo, con esta poboacién, en comunidade e
coa comunidade, serda relevante para o desenvolvemento de programas de terapia ocupa-
cional que versen sobre a promocién da salde, a mellora do desempeio ocupacional e a
obtencion do equilibrio ocupacional suficiente para facilitar a participacion en actividades
dentro de ambientes seleccionados pola persoa e que xeren sensacion de benestar.

7.2 Obxectivos

Os obxectivos da Terapia Ocupacional nas persoas con diagnéstico de Esclerose Miiltiple
son os seguintes.

= Crear ou facilitar as oportunidades necesarias para que as persoas afectadas de EM
alcancen a participacion en todas as actividades incluidas nas Areas da Ocupacion:
Actividades da Vida Diaria, Actividades Instrumentais da Vida Diaria, descanso e

sofio, educacidn, traballo, xogo, lecer e participacién social (American Association
of Occupational Therapy ~AOTA-, 2014).

= Manter, promover, ou compensar as destrezas motoras, cognitivas e de interac-

cién social que interveiien no rendemento sobre o desempeiio de estas ocupacions
(AOTA, 2014).

= Promover habitos e rutinas saudabeis: asesorar e formar en Estratexias de Conser-
vacién de Enerxia (ECE).
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= Asesorar e educar no uso dos Produtos de Apoio (PA) que sexan necesarios e
eficaces para a mellora da independencia funcional no dia a dia da persoa con EM.

= Eliminar barreiras arquitecténicas e adaptar a contorna fisica das persoas usuarias,
especialmente a sia vivenda.

= Intervir na contorna social e, de forma prioritaria, coas persoas de referencia e/ou
coidadores principais; asesorando e formando en estratexias de promocién de au-
tonomia, estratexias de comunicacion, estratexias de conservacién de enerxia, pro-
dutos de apoio e hixiene postural para promover e manter adecuadas relaciéns de
interdependencia (Corcoran, 2003).

» Promover a sallde como vinculo de capacitacion e empoderamento das persoas
con problemas de EM, das familias, amigos e circulos préximos a estes.

7.3 Xestion dos procesos basicos

Os procesos de terapia ocupacional en calquera xestion de caso, dividense do mesmo
xeito que no resto de disciplinas en procesos, estratéxicos, chaves e de soporte (Gonzalez,
2011). Neste caso e tendo en conta o obxecto desta guia imos desenvolver dous procesos
incluidos dentro dos procesos chaves de terapia ocupacional. Estes son: (a) proceso de
avaliacién e diagndstico ocupacional, (b) proceso de intervencién (Talavera, 2015).

7.3.1 Avaliacion e diagnostico ocupacional

A ocupacion é o eixo central da disciplina, por tanto os e as terapeutas ocupacionais, te-
mos entre as nosas competencias, a avaliacion formal da participacion en actividades das
persoas dentro dos ambientes onde as desenvolven. E dicir, os e as terapeutas ocupacio-
nais avaliamos o desempefio ocupacional nun intento de cofiecer como se desenvolven as
actividades e como é a relacién destas coa condicion de satde e benestar dunha persoa,
poboacién, comunidade ou organizacion.

Cada profesional de terapia ocupacional establecera tres subprocesos de avaliacién
ocupacional: (1) avaliacién ocupacional inicial (AOI), (2) avaliacién ocupacional continua
(AOC), (3) valoracién ocupacional final (VOF). Estes tres sub-procesos desenvolvidos
de forma sistematica e protocolizada guiaran o labor do e da terapeuta ocupacional ao
longo do tempo que dure o vinculo coa persoa que padece EM.

Durante a AOI, os e as terapeutas ocupacionais, estableceremos unha serie de acciéns
co obxectivo de conecer & persoa coa que traballaremos. Este traballo centrarase en obter
datos sobre aspectos relacionados coas actividades que as persoas realizan de forma
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cotiad -actividades relacionadas co descanso, con AVD basicas e instrumentais, lecer,
participacién social, traballo lecer, ou xogo entre outros-, e cos ambientes -contornas
social e fisica, e contextos temporais, virtuais, persoais e culturais- onde as levan a cabo.
Durante este momento interésanos obter o maior niimero posibel de datos para desa
forma poder utilizar os nosos razoamentos profesionais e detectar posibeis problemas no
desempefio ocupacional (Moruno & Talavera, 2002).

A descricién destes problemas no desempeio ocupacional daran forma ao diagnostico
ocupacional (Talavera, 2015). E é labor do ou da terapeuta ocupacional nomear a area
e as actividades comprometidas, xunto as posibeis causas categorizadas en variabeis
descritas pola teoria de terapia ocupacional tales como: funciéns e estruturas corporais,
destrezas e patrons para a realizacion da actividade e os ambientes onde se realizan estas
(AOTA, 2014).

Tras a elaboracién do diagnéstico ocupacional, o ou a terapeuta ocupacional dese-
fiardn a intervencion para realizar. Nesta planificacién, teranse en conta as necesidades
e prioridades das persoas con problemas de EM coas que esteamos a realizar a nosa
intervencion. Para a realizacion desta planificacion describiremos aspectos relacionados
con: (a) posibeis resultados esperados, (b) o tipo de intervencién de terapia ocupacio-
nal a realizar, (c) o enfoque de intervencién, fundamentado na restauracién, adaptacién,
modificacién, prevencion ou promocién, entre outros (d) outros aspectos tales como, du-
racidén da intervencion, nidmero de sesidns, niveis de intervencion, indicaciéns de medicién
de resultados e técnicas ou modalidades a empregar entre outros (AOTA, 2014).

Paralela 4 fase de intervencion (ver seguinte apartado), o e a terapeuta ocupacional
recollerd informacién e describiraa na AOC. Neste apartado os datos obxectivos recom-
pilados, seran cruciais para detectar a evolucién da intervencién ou o axuste da mesma
para obter os mellores beneficios no desempeno ocupacional e polo tanto na saide e o
benestar (Moruno & Talavera, 2002).

Por ultimo, cando o noso traballo esta finalizado, na VOF, describiremos como foi
a evolucion desta persoa nos seus problemas do desempefio ocupacional en relacién as
pautas de intervencién expostas. O interese basico neste momento, é realizar conclusions
obxectivas de como a persoa participa en actividades seleccionadas por ela mesma, dentro
dos ambientes de execucidn, e como estas actividades influiron sobre a stia condicién de
salde e benestar (Moruno & Talavera, 2002).

En todo momento a persoa con problemas de EM, e previa peticién especificando o
motivo, podera ter acceso a un informe de terapia ocupacional. Estes informes asinados
deben levar o niimero de colexiado ou colexiada para desa forma poder identificar quen
recolle e elabora os datos (Talavera, 2015).



138 M. Seoane, T. Pousada, R. Alvarez, C. Presedo, M.A. Talavera

Cadro 7.1: Enfoques de intervencién de terapia ocupacional

Evitar a aparicién de limitaciéns na capacidade funcional da
Prevencién persoa con EM e/ou a siia contorna & hora de participar no
seu dia a dia.
Conservar as capacidades actuais da persoa usuaria e as que
volte a gaiar durante a intervencién.
Modificar as caracteristicas da persoa afectada de EM para
restaurar as destrezas alteradas ou desenvolver novas.
Modificar as caracteristicas das actividades, os obxectos ou a
Adaptacion contorna para ofrecer alternativas que permitan manter a
independencia.
Crear actividades e contornas enriquecedores que melloren o
Promocién da satde desempefio ocupacional das persoas (sen ter en conta a
diversidade funcional como eixo de accién).

Mantemento

Recuperacion

7.3.2 Intervencion

Unha vez analizada a informacién recollida durante a avaliacién, o ou a terapeuta ocu-
pacional, xunto coa persoa con EM e/ou a stia contorna, establecen os obxectivos que se
pretenden conseguir e desefian o Plan de intervencién. Este plan organizase en funcién
do que a persoa necesita e quere prioritariamente facer, seguindo unha ou varias das
estratexias que se recollen no cadro 7.1 (AOTA, 2014).

Dada a variabilidade do impacto da EM en cada persoa afectada, a diversidade das
limitacidns funcionais actuais e potenciais as que o Plan de Intervencion debe facer fronte
é moi ampla. Por iso, desde a perspectiva da Terapia Ocupacional, resulta imposibel
elaborar un plan xenérico: as estratexias e as técnicas de intervencion deben seleccionarse
coidadosamente para cada persoa usuaria (Hoffman & Dyniewicz, 2009).

Con todo, a efectos divulgativos para esta guia, expdiiense a continuacién os tipos
de intervencions estatisticamente mais frecuentes na poboacién con EM.

7.3.2.1 Intervencidn preparatoria para o desempeio ocupacional

A repercusion da EM sobre as funciéns sensoriais e destrezas motoras, cognitivas e de
interaccion social limitan a funcionalidade das persoas & hora de desempenar as stas
ocupacions principais, vexase o cadro 7.2.

Nesta forma de intervencién, as e os profesionais de terapia ocupacional desefian e
propofien tarefas que poden non ter un significado para a persoa usuaria por si mesmas,
pero estan directamente enfocadas a potenciar as caracteristicas e destrezas da persoa
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Cadro 7.2: Repercusions da EM (Garcia et al. 2012)

Abranguen con maior frecuencia problemas visuais —neuritis
optica, nistagmo, diplopia, problemas 6culomotores entre
Sensoriais outros— e da sensibilidade —parestesias: hipoestesia e
hiperestesia entre outros—, vestibulo-propioceptivos e de
percepcion da dor —dor neuropatica—.
Destacan a espasticidade, hiperreflexia, debilidade muscular,
Motoras perda de destreza para realizar movementos finos, dismetria,
ataxia ou tremor, entre outros
A prevalencia dos trastornos cognitivos varia desde un 40 %
a un 60 % en persoas con EM. Os dominios mais

Cognitivas .
& frecuentemente alterados: velocidade de procesamento da
informacién, memoria e funcién executiva.
Sociais Suxeriuse un aumento significativo da dificultade para
iai

relacionarse con outras persoas despois do diagnéstico.

que estan a limitar a sla participaciéon naquelas ocupaciéns que si o tefien.

Ditas actividades seran de complexidade progresiva, empezando por tarefas mais
sinxelas que van aumentando a suda dificultade e duracién en funcién dos progresos da
persoa usuaria.

Potenciacion ou compensacion das alteracions das funciéns sensoriais. Desde a
disciplina de terapia ocupacional ediicase e adestra aos usuarios e usuarias en estratexias
de compensacién destas alteraciéns cara ao desempefio das stias ocupaciéns de forma
segura e eficaz -Ex.: compensar coa vision os problemas de sensibilidade nas mans para
cocifar-. Asi mesmo, propoénense actividades que estimulan e potencian directamente as
funcidns sensitivas e propioceptivas -Ex.: técnicas de estimulacién-.

Potenciacion/mantemento de destrezas motoras. Para minimizar o impacto dos
sintomas motores no desempeno da persoa con EM, a intervencién de terapia ocupa-
cional, en estreita colaboracién coa disciplina de fisioterapia, céntrase na execucioén de
diferentes actividades que reforcen as destrezas motoras especificas para as ocupacions
nas que existen limitaciéns: alcances, agarres e manipulacién de obxectos, coordinacién
bimanual e ollo-man, manter a estabilidade e postura corporal, entre outros.

Potenciacion/mantemento de destrezas cognitivas. No servizo de terapia ocupa-
cional, en estreita colaboracién coa disciplina de neuropsicoloxia, planificanse actividades
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que repercuten na mellora das destrezas cognitivas: selecciéon de obxectos, organizacién
e secuenciacién dos pasos, toma de decisions, establecer prioridades, participar con aten-
cion, etc.; de modo que se exponan alternativas imprescindibeis para mellorar a funciona-
lidade & hora de realizar de forma eficaz e independente as ocupaciéns diarias (Abraham
& Rege, 2012; Castellano, Amieiro & Davila, 2007; Maitra et al., 2010).

Potenciacion/mantemento de destrezas de comunicacion e interaccién social.
Tratase de todas as destrezas precisas para comunicarse e interacionar coas demais
persoas -discurso fluido, manter o contacto visual, respectar as quendas de palabra,
uso adecuado da linguaxe non verbal entre outras-. Desde o punto de vista da Terapia
Ocupacional, reforzalas interesa para lograr a competencia ocupacional en case todas as
areas da ocupacién e, moi especialmente, nas de lecer e participacién social (Mansson,
lwarsson & Lexell, 2006). Para conseguilo, as intervenciéns de tipo grupal e comunitario
xogan un papel chave.

Se pofiemos como exemplo a Intervencién Preparatoria para o Desempeio de «facer
a compray, unha das ocupaciéns nas que de forma frecuente as persoas con EM identi-
fican limitaciéns na sida participacién (Mansson et al., 2006), debemos pofier o foco en
mellorar as destrezas concretas que estan a dificultar esa funcionalidade, que poderian
ser: capacidade para seleccionar e atinxir obxectos, capacidade para agarralos consisten-
temente e trasladalos, capacidade de realizar desprazamentos funcionais e orientacion
no espazo, capacidade de organizacién e célculo entre outras destrezas que logo serdn
necesarias para a practica directa de cada actividade no supermercado.

7.3.2.2 Uso terapéutico das ocupacions e actividades

A disciplina de terapia ocupacional organiza o quefacer diario en oito areas, que se
recollen no cadro 7.3.

Como principal forma de intervencion, as e os profesionais de terapia ocupacional
practican coa persoa usuaria a sta participacién naquelas ocupaciéns de cada area que
tenen significado para ela dentro dos roles que a caracterizan —nai ou pai, electricista,
estudante, parella entre outros— e cumpren cos obxectivos terapéuticos.

Asi, de forma paralela & potenciacion das caracteristicas e destrezas da persoa que
estan a limitar a sta participacién —Intervencion Preparatoria para o Desempefo— e o
uso de facilitadores —do cal falaremos a continuacién—, os e as terapeutas ocupacionais
enfocan a maior parte da sla intervencién no uso terapéutico destas actividades con
significado e ocupaciéns, frecuentemente de forma secuencial para, desde a mellora do
desempeno en cada unha das actividades que as componen, avanzar até conseguir que
a persoa alcance a participacién plena nas ocupaciéns principais seleccionadas.
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Cadro 7.3: Areas da Ocupacién Humana (AOTA, 2014)

Actividades da Vida Incliie as actividades orientadas ao coidado do propio corpo.

Diaria (AVD) Ex.: moverse dun sitio a outro, ducharse, alimentarse entre
outras.

Actividades Inclie actividades habitualmente mais complexas que as

Instrumentais da AVD e que esixen a interaccién da persoa coa contorna que

Vida Diaria (AIVD) a rodea. Ex.: facer a compra, conducir, cocifar entre outras.

Descanso e sono Inclie as actividades relacionadas con obter un sono e

descanso reparador que apoie a participacion activa nas
demais areas da ocupacion.

Educacién Incltie as actividades necesarias para a formacion e a
aprendizaxe. Ex.: participaciéon como alumno nunha clase de
matematicas.

Traballo Inclte as actividades necesarias para desempefiar un emprego

remunerado ou voluntario. Ex.: cumprir cos tempos e a
producion dunha cadea de montaxe.

Xogo Inclte calquera actividade espontanea ou organizada que
ofreza goce, entretemento ou diversién. Ex.: xogar ao brilé.
Lecer Inclte actividades non obrigatorias e intrinsecamente

motivadas que se realizan durante o tempo non
comprometido con ocupaciéns obrigatorias. Ex.: ir 4 praia.

Participacion Social Inclte actividades que involucran situacions sociais con
outros, xa sexa en persoa ou a través das novas tecnoloxias.
Ex.: sair a «tomar algo» cos amigos.
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Nos remitimos de novo ao exemplo de facer a compra. Centraremos primeiro a inter-
vencion en practicar e, por tanto, mellorar o desempefio de actividades como: seleccionar
e atinxir os produtos das repisas, desprazamentos funcionais con ou sen produtos de
apoio polo supermercado, a orientacion polas diferentes seccidns, xestionar e organizar
a lista da compra, calcular o orzamento entre outras, centrando a abordaxe en cada
unha das actividades que comportan a realizacién da compra para alcanzar, por dltimo,
a participacién completa nesta ocupacién como obxectivo final.

7.3.2.3 Facilitadores do desempeiio ocupacional

Son dispositivos e técnicas de apoio tanto para a persoa afectada como a siia contorna
préxima que contriblien & participacion activa nas stas ocupacions.

Produtos de apoio. A utilizacién de produtos de apoio permite ou facilita & persoa
con EM a realizacién de actividades de forma auténoma ou con axuda da stia contorna
mais préxima, dunha forma eficaz, segura e comoda. En xeral, diminten o esforzo &
hora de realizar a actividade, evitando ou reducindo o risco de lesiéns (Sebastian, Val &
Vigara, 2012).

Hai un amplo abano de produtos de apoio utilizados polas persoas con EM ou a sia
contorna —axudas para aseo, alimentacion, vestido, desprazamentos ou comunicacion,
entre outros—, desde utensilios tan simples como o engrosamento do mango dun cuberto
para comer, ao mais sofisticado sistema de acceso ao computador. Para a sta prescricion,
deben ser considerados necesarios e eficaces; non restrinxir as capacidades da persoa, non
estar contraindicados e obterse facilmente, con boa relacién cualidade-prezo e cobertura
post-venta.

Desde terapia ocupacional débese realizar o asesoramento previo & adquisicién, a sta
adaptacion e o adestramento no seu uso en situaciéns reais; implicando & persoa usuaria
e a stia contorna de referencia en todo o proceso (Sebastian et al., 2012).

Especial mencién na intervencién con persoas afectadas de EM neste apartado re-
quire o deseno, realizacién e adaptacién de érteses ou férulas —estaticas ou dinamicas—,
principalmente indicadas para manter os rangos articulares, evitar a aparicién de con-
tracturas musculares, diminuir a dor, manter a elasticidade dos tecidos asi como a sua
funcionalidade (Sanchez, 2008).

Supresion de barreiras arquitecténicas e adaptaciéon da contorna. As e os te-
rapeutas ocupacionais realizan adaptacidéns da contorna para axustalo as capacidades
da persoa e con iso mellorar a stia participacién nas siias ocupacioéns. Asi, falamos da
adaptacion especifica as caracteristicas do usuario ou usuaria do seu propio domicilio,
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0s accesos ao exterior —mobilidade vertical e horizontal—, o posto de traballo, educativo,
etc.

Para iso, deben avaliar os distintos elementos de cada contorna, obxectivando as
barreiras ou causas limitantes. En base a esta analise, propoferdn e negociaran coa
usuaria ou usuario —e/ou o seu cénxuxe, coidador ou compafieiros de traballo, entre
outros— os cambios, melloras e recomendaciéns que resulten pertinentes; explicando
pormenorizadamente a conveniencia de cada unha delas (Sanchez, Alegre & Sanchez-
Herrera, 2007).

7.3.2.4 Educacion e adestramento

Desde o punto de vista da terapia ocupacional, neste tipo de intervencién preténdese
facer chegar aos persoas con EM informacién sobre a stia salide, benestar, ocupacion e
participacion, coa finalidade de adquiriren aquelas condutas, habitos e rutinas que lles
sexan Utiles, e por outra banda adestralas para mellorar o seu rendemento (AOTA, 2014).

Deben ser as e os doentes, e a sta contorna mais proxima, quen guie ao e 4 te-
rapeuta ocupacional sobre que informacién lle resulta relevante ampliar para cubrir as
stas necesidades e cumprir os seus obxectivos (Preston, Haslam & Lamont, 2012). A
continuacién explicanse as tematicas mais frecuentes.

Promocidén da autonomia. A ausencia ou diminucién da capacidade para levar a cabo
algunhas das actividades cotids é unha situacién que afecta enormemente o benestar
integral, non s6 da persoa con EM, senén tamén de quen a rodea.

A relaciéon entre os problemas de saide que ocasiona a EM e a participacién non
é directa —persoas con destrezas comparabeis poden non ser igual de competentes nas
stas actividades diarias—, senén que se ve influenciada por outros factores, alglns xa
analizados neste texto —obxectos cos que se realiza a actividade, contorna fisica, etc.—

Se nos centramos agora na influencia da contorna social, as persoas mais préximas
& persoa usuaria —parella, coidador, familia, amigos ou profesionais, entre outros— tefien
moito que dicir e achegar na promocién da sia autonomia e é labor das e os terapeutas
ocupacionais educar e adestrar en todas aquelas actitudes que poidan resultar facilitado-
ras: eliminacién de actitudes paternalistas, flexibilidade, respecto ao dereito de decision,
critica construtiva, asertividade e outras estratexias de comunicaciéon —escoita activa,
empatia o coidado & linguaxe non verbal, entre outros—.

Habitos e rutinas saudabeis: Simplificacién de actividades e Conservacion de
enerxia. A fatiga pode definirse como unha sensacién de cansazo e perda de enerxia
—fisica e mental— maior da esperada para a realizacién dunha actividade. E un dos sinto-
mas mais frecuentes na EM, condicionando a participacién. Por iso é necesario ofrecer
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estratexias para diminuir o seu impacto na vida diaria (Lépez, Martinez & Martinez,
2018).

Rexistro e anélise de patréns de execucién. E a primeira estratexia para con-
seguir unha organizacién saudabel e efectiva de habitos e rutinas, previndo a aparicién
de fatiga. Para iso, a persoa afectada de EM debe rexistrar durante, por exemplo unha
semana, todas as actividades que realiza ao longo do dia (Silcox, 2003). Posteriormente,
0 usuario ou usuaria e o seu terapeuta ocupacional de referencia analizaran toda esta
informacién, consensuando a razon entre actividade e descanso, determinando que ac-
tividades son as que estan a xerar mais fatiga e propofendo soluciéns que van desde
a modificacién da actividade en si mesma, o comportamento levado a cabo durante a
actividade ou a adaptacién dos dispositivos —produtos de apoio— ou a contorna (Cigaran,
Moreno, Pefiacoba, Asensio & Méaximo, 2007).

Simplificacion de Actividades. Tratase da modificacion das actividades identi-
ficadas no rexistro como aquelas que a persoa usuaria pode desempeiar, pero xéranlle
altos niveis de fatiga. En xeral, vai dirixida & eliminacién de acciéns innecesarias, tra-
ballar a favor da gravidade en levantamento e desprazamento de cargas —Ex.: afeitarse
ou secarse o pelo cos cébados apoiados—, reducién das necesidades de movemento da
persoa —Ex.: cortar os alimentos para cocifiar sentado—, e o uso de materiais e equipos
lixeiros e faciles de manexar, mesmo eléctricos. Asi, os e as profesionais de terapia ocu-
pacional deben propoiier soluciéns simples e faciles de trasladar ao dia a dia (Cigaran et
al., 2007).

Estratexias de conservacion de enerxia. Tratase da modificacion do compor-
tamento da persoa con EM durante as actividades. Os principios de conservacién de
enerxia céntranse na toma de descansos con frecuencia para evitar a aparicion de fatiga
—descansos preventivos e programados—, a planificacién anticipada das actividades para
realizar durante o dia, agrupar para executar xuntas as actividades que se realizan nunha
mesma contorna fisica, establecer un ritmo lento e constante, priorizar actividades, in-
tercalar actividades con pouco gasto enerxético coas que requiren gran enerxia, adoptar
posturas correctas, usar estratexias de control da temperatura corporal e ambiental —
pezas transpirabeis, aire acondicionado, etc.—, utilizar o espazo de forma eficiente ou os
produtos de apoio cando sexa necesario (Garcia-Burguillo & Aguia- Maturana, 2009).

A ou o terapeuta ocupacional intervén conxuntamente co usuario e/ou a slia contorna
mais proxima en educar e adestrar estes principios para adaptalos a cada unha das stas
ocupaciéns —coidado dos nenos, autocoidado, realizacion da compra, limpeza... —. Esta
intervencion debe ser intensa, minimo 6-8 semanas, e precoz, desde as fases iniciais
(Garcia-Burguillo & Aguia-Maturana, 2009).
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Hixiene postural. A educacién en hixiene postural e o seu adestramento é tamén
imprescindibel tanto para as persoas afectadas de EM como para a siia contorna préxima,
en todas as fases da enfermidade.

A intervencion coa persoa usuaria, abarca a avaliacién do posicionamento a hora de
realizar as stias actividades, asi como en repouso; identificando todas aquelas posturas
que poidan ser prexudiciais -principalmente asociadas as alteraciéns no ton muscular
e/ou articulares-, a sua reeducacién antes de que se estruturen e/ou a stia correccidn,
empregando produtos de apoio para o adecuado posicionamento se fose preciso —coxins,
respaldos modulares, colchéns antiescaras, etc.— (Silcox, 2003).

A intervencién coa contorna proxima -coidador, parella ou familia, entre outros-
céntrase na educacién e adestramento da asistencia ou execucién de transferencias e/ou
mobilizaciéns: comunicacién, colaboracién, distribucién adecuada da carga, precauciéns
de seguridade e uso de produtos de apoio se fose preciso -tdboa de transferencias,
plataforma, guindastre, etc.-

7.3.2.5 Revision da intervencion

A intervencion de terapia ocupacional constitile unha parte fundamental no proceso de
rehabilitacion das persoas con EM, que debe estar en continua revisién para adecuarse
en todo momento as necesidades da persoa afectada e a stia contorna, en base aos
diferentes estadios da enfermidade (Lépez et al., 2018).

Por iso, durante a intervencién se reavalian os resultados en comparacion cos datos
obtidos durante a valoracioén inicial e realizanse os cambios pertinentes en consenso coa
persoa usuaria e/ou a sia contorna de referencia para continuar co plan establecido ou
proceder ao alta do servizo e/ou derivacién a outro profesional (AOTA, 2014).

Mencionar para finalizar, a necesidade de ter sempre presente un dos alicerces basicos
para lograr o éxito no proceso de rehabilitacién funcional e, por tanto, a mellora da
cualidade de vida da persoa con EM e a da siia contorna: o traballo coordinado e a
comunicacién con todos os profesionais que participan na intervencién e seguimento
destes usuarios e usuarias. Dito doutro xeito, desde terapia ocupacional debe favorecerse
que a intervencién sexa integral e interdisciplinar.

7.4 Conclusions

O obxectivo principal da terapia ocupacional nas persoas con EM diagnéstico é crear e
facilitar as oportunidades necesarias para alcanzar a participacion en todas as actividades
importantes para a persoa e asi, mellorar a stia salide e benestar.

Dentro dos procesos de terapia ocupacional destacan o proceso de avaliacion e diag-
néstico ocupacional e o proceso de intervencién. O primeiro proceso, permite detectar
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problemas, causas e dificultades nas actividades comprometidas no desempefo ocupa-
cional, as cales daran forma ao diagndstico ocupacional (Talavera, 2015). O segundo
proceso, axuda & ou o terapeuta ocupacional, xunto coa persoa con EM e/ou a sia
contorna, a establecer os obxectivos que se pretenden conseguir e desefiar o Plan de
intervencion, cuxas estratexias e as técnicas de intervencién deben ser elixidas coidado-
samente para cada persoa. Con todo, a efectos divulgativos para esta guia, expdiiense
a continuacién os tipos de intervenciéns estatisticamente mais frecuentes na poboacién
con EM:

= Intervencidn preparatoria para o desempeno ocupacional
» Uso terapéutico das ocupacions e actividades

» Facilitadores do desempeno ocupacional

» Educacion e adestramento

A intervencion de terapia ocupacional constitle unha parte fundamental no proceso de
rehabilitacion das persoas con EM, que debe estar en continua revisién para adecuarse
en todo momento as necesidades da persoa afectada e a stla contorna, en base aos dife-
rentes estadios da enfermidade (L6pez et al., 2018). Ademais, as intervenciéns de terapia
ocupacional realizanse en equipo con outros profesionais, potenciando os programas de
rehabilitacién multidiscipinarios.

Por iso, durante a intervencién reavalianse os resultados e realizanse os cambios
pertinentes en consenso coa persoa usuaria e/ou a sla contorna de referencia para
continuar co plan establecido ou proceder ao alta do servizo e/ou derivacién a outro
profesional (AOTA, 2014).

A relevancia da terapia ocupacional nesta situacion é chave para que as persoas con
problemas de satide de EM. O traballo en equipo, con esta poboacién, en comunidade e
coa comunidade, sera relevante para o desenvolvemento de programas de terapia ocupa-
cional que versen sobre a promocién da saude, a mellora do desempefo ocupacional e a
obtencién do equilibrio ocupacional suficiente para facilitar a participacion en actividades
dentro de ambientes seleccionados pola persoa e que xeren sensacidon de benestar.

Por udltimo, co comentado anteriormente, evidénciase a necesidade incluir a terapia
ocupacional en todo o proceso da enfermidade das persoas con Esclerose Mltiple para
mellorar a sta cualidade de vida.
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7.5 Glosario

Actividades da vida diaria: Son aquelas que compoiien a actividade cotia do ser hu-
mano permitindolle establecer diferentes habitos e rutinas cando estas levan a cabo
de forma auténoma e dentro dun equilibrio ocupacional (AOTA, 2014).

Actividades instrumentais da vida diaria: Actividades cotias realizadas dentro do
fogar e a comunidade que, a milddo, requiren interacciéns mais complexas que
as utilizadas nas actividades da vida diaria (AOTA, 2014).

Adaptacion: «Os profesionais da terapia ocupacional permiten a participacién modifi-
cando unha tarefa, o método para levar a cabo a tarefa e a contorna para promover
a participacién na ocupaciény (AOTA, 2014).

Analise da actividade: Determinacién de «as demandas tipicas dunha actividade, o
rango de habilidades involucradas na sta desempefio e os diversos significados
culturais que poderian ser atribuidos a elan (AOTA, 2014).

Autonomia persoal: «A capacidade de controlar, afrontar e tomar, por propia inicia-
tiva, decisidns persoais acerca de como vivir de acordo coas normas e preferen-
cias propias, asi como de desenvolver as actividades bésicas da vida diarian (Ley

36,/2006).

Avaliacion: «O proceso de avaliacién céntrase en determinar que quere e necesita facer
o usuario; establecer o que este pode facer e fixo; e identificar apoios e barreiras
para a salde, o benestar e a participacién. A avaliacidn inclie o perfil ocupacional
e a analise de desempefio ocupacionaly (AOTA, 2014).

Cualidade de vida: Avaliacién dindmica da satisfaccién coa vida (percepcién do avan-
ce cara a metas identificadas), autoconcepto (crenzas e sentimentos sobre un
mesmo), salide e funcionamento (estado de salide, capacidades de autocoidado)
e factores socioeconémicos.

Compensacion: Enfoque de intervencién dirixido a revisar e modificar a contorna actual
ou as demandas de actividade para apoiar o desempeiio, incluindo as técnicas
compensatorias (AOTA, 2014): adaptacién funcional da contorna, adaptacién da
actividade ou produtos de apoio.

Contexto: refirese a elementos dentro e ao redor dunha persoa que a miido son menos
tanxibeis que as contornas fisicas e sociais pero que, con todo, exercen unha
forte influencia no desempeno de ocupaciéns. Os contextos dividense en culturais,
persoais, temporais e virtuais (AOTA, 2014).
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Contorna: A contorna fisica refirese & contorna natural (por exemplo, terreo xeografico,
plantas) e construido (por exemplo, edificios, mobles) no que ocorren as ocupaciéns
da vida diaria. A contorna social inclie a presenza, as relacidns e as expectativas
das persoas, 0s grupos e as poboacidns coas que as persoas usuarias tefien contacto
(por exemplo, a dispoiiibilidade e as expectativas de persoas importantes, como
conxuxes, amigos e coidadores) (AOTA, 2014).

Desempeiio ocupacional: Habilidade de percibir, desexar, lembrar, planificar e levar
a cabo roles, rutinas, tarefas e pasos, co propdsito de lograr o auto-mantemento,
a produtividade, o pracer e o descanso, en resposta as demandas do ambiente
interno e/ou externo (AOTA, 2014).

Destrezas: son elementos de accidn observabeis cun propdsito funcional implicito. Son
unha clasificacién de accidns, que abarca multiples capacidades (funciéns e estru-
turas corporais) e, cando se combinan, subxacen a capacidade de participar nas
ocupacions e actividades desexadas.

Equilibrio ocupacional: Administraciéon das ocupaciéns que permite que unha persoa
se senta realizada e que se satisfagan as demandas dos seus roles.

Estratexias de conservacion de enerxia: Tipo de intervencién que incliie a modifica-
cién do comportamento da persoa durante o desenvolvemento das suas actividades,
que impliquen un menor gasto enerxético.

Estruturas corporais: Partes anatomicas do corpo, tales como os érganos, as extremi-
dades e os seus compoifientes (OMS, 2001).

Facilitadores: Tratase de factores que facilitan, total ou parcialmente, o desempefio e
a participacién nas actividades que unha persoa desexa (OMS, 2001).

Funcidns corporais: Son as funciéns fisiol6xicas dos sistemas corporais (incluindo as
funciéns psicoléxicas) (OMS, 2001).

Habitos: Son comportamentos especificos, automaticos, podendo ser (tiles, dominantes
ou empobrecidos (AOTA, 2014).

Hixiene postural: Tipo de intervencién que inclie o asesoramento e educacién a persoa
sobre o posicionamento, posturas e movementos mais adecuados para o coidado
das stas estruturas e funciéns corporais.

Ocupacion: Actividades cotids que as persoas fan como individuos, en familia e en
comunidades, para ocupar o tempo e dar significado e propdsito a sia vida. Inclie
cousas que a xente necesita, quere e espera poder facer (AOTA, 2014).
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Participacion social: Patrons de comportamento organizados que son caracteristicos e
esperados dun individuo ou dunha posicién determinada dentro dun sistema social.

Patréns do desempeiio: Son os habitos, rutinas, roles e rituais utilizados no proceso
de participacién en ocupaciéns ou actividades, que poden apoiar ou dificultar o
desempeno ocupacional.

Produtos de apoio: «Calquera produto fabricado especialmente ou dispofiibel no mer-
cado, utilizado por ou para persoas con discapacidade destinado a facilitar a par-
ticipacién, protexer, apoiar, adestrar, medir ou substituir funciéns/estruturas cor-
porais e actividades; ou previr deficiencias, limitaciéns na actividade ou restricidéns
na participaciény (AENOR, 2016).

Promocidén da saide: «Proceso que permite as persoas aumentar o control sobre a
sta satde e mellorala. Para alcanzar un estado de completo benestar fisico, mental
e social, un individuo ou grupo debe ser capaz de identificar e realizar aspiraciéns,
satisfacer necesidades e cambiar ou facer fronte ao medio ambiente» (OMS, 1986)

Razoamento clinico: Proceso utilizado polos profesionais de terapia ocupacional para
planificar, dirixir, realizar e reflexionar sobre a atencién a persoa ( AOTA, 2014).

Rutinas: As rutinas son secuencias establecidas de ocupaciéns ou actividades que pro-
porcionan unha estrutura para a vida diaria. As rutinas tamén poden promover ou
danar a sadde.

Terapeuta ocupacional: Profesional da salide que emprega o conxunto de técnicas,
métodos e actuacidns que, a través de actividades aplicadas con fins terapéuticos,
prevén e mantén a saide, favorece a restauracion da funcién, suple os déficits
invalidantes e valora os supostos comportamentais e a sta significacién profunda
para conseguir a maior independencia e reinsercién posibel do individuo en todos
os seus aspectos: laboral, mental, fisico e social.
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