Esclerosis lateral amiotréfica: una perspectiva
desde la participacion ocupacional de la persona

Jennifer Vanessa Burbano Oviedo

Estudiante de Terapia Ocupacional
Universidad Mariana

Luis Alberto Zambrano Montero

Profesor de Terapia Ocupacional
Universidad Mariana

De acuerdo con el Marco de Trabajo para la practica de Terapia Ocupacional (AOTA, 2020), el proceso
de intervencidn consiste en la colaboracién entre profesionales y clientes para mejorar la participacion
en actividades relacionadas con la salud y el bienestar. Se basa en la evaluacidn inicial y los principios
tedricos para seleccionar y proporcionar intervenciones centradas en la ocupacién, que buscan
promover el bienestar fisico, mental y social, asi como, identificar y alcanzar metas establecidas. Las
intervenciones pueden incluir ocupaciones y actividades, apoyo para la educacién y promocion, entre
otras. Los enfoques de intervencién pueden variar desde la creacién o promocidn hasta la prevencidn,
adaptdndose a las necesidades especificas de cada cliente y contexto. Los terapeutas ocupacionales
trabajan con diversas poblaciones que enfrentan barreras para participar en actividades saludables,
debido a factores como la pobreza o la discriminacién; el proceso de intervencién se divide en tres

etapas: planificacién, implementacion y revision (AOTA, 2020).

Teniendoencuentaloanterior,desdelapracticaformativa
de Terapia Ocupacional se realizd una investigacién sobre
cémo la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) afecta las
actividades de la vida diaria (AVD) y cémo se interviene.

El sistema nervioso se divide en dos grandes subsistemas:
el sistema nervioso central (SNC) y el sistema periférico
(SNP). El SNC contiene diferentes tipos de neuronas;
un tipo de ellas son las neuronas motoras. La ELA es
una enfermedad neurodegenerativa rara y progresiva
que afecta a las células nerviosas (neuronas motoras)
responsables del control del movimiento muscular
voluntario. Estas neuronas estan ubicadas tanto en el
cerebro(neuronasmotoras superiores)comoenlamédula
espinal (neuronas motoras inferiores). La destruccién
progresiva de estas células nerviosas interrumpe la
comunicacion entre el cerebro y los musculos, lo que
resulta enuna pérdida del control musculary una eventual
paralisis (Alava et al., 2023).

Esta enfermedad pertenece a un grupo de enfermedades
conocido como ‘enfermedades de la motoneurona’, las
cuales se caracterizan por la degeneracién y muerte de
las neuronas motoras. La enfermedad puede afectar

a personas de cualquier edad, pero es mds comun
entre los 40 y 70 afios. Aunque se desconoce su causa
exacta, se cree que tanto los factores genéticos como
los ambientales pueden desempefiar un papel en su
desarrollo.

Sintomas:

Los sintomas iniciales suelen incluir debilidad o rigidez
muscular que afecta una mano, un pie, lalengua o el drea
de la boca. Esta debilidad puede progresar rapidamente
y extenderse a otras partes del cuerpo. Otros sintomas
tempranos pueden incluir fasciculaciones (contracciones
musculares), calambres musculares vy, dificultad para
caminar, hablar o tragar.

Tratamiento:

Actualmente, no hay cura para esta enfermedad. Los
tratamientos disponibles estan disefiados para aliviar los
sintomas y mejorar la calidad de vida. Estos tratamientos
pueden incluir el uso de medicamentos como el riluzol
y el edaravone, que pueden ralentizar la progresion de
la enfermedad en algunos pacientes, asi como terapias



fisicas, ocupacionales y del habla para ayudar a mantener
la funcién muscular y la movilidad.

Limitaciones en las actividades de la vida diaria y
abordaje terapéutico

La ELA tiene un impacto significativo en las AVD de las
personas afectadas, no solo fisicamente, sino enlas partes
emocional y psicoldgica en las personas que la padecen.
La pérdida progresiva de funciones motoras implica
que los pacientes eventualmente necesitaran ayuda
constante para realizar AVD como bafiarse o ducharse,
higiene del bafio y del aseo, vestirse, comer y tragar, su
movilidad funcional, su higiene personal, su actividad
sexual, su alimentacién vy, respirar. Esta dependencia
creciente puede generar sentimientos de frustracion,
desesperanza y aislamiento, tanto en los pacientes como
en sus familias (Bouza, 2024).

Ademds, la adaptacidn a las nuevas limitaciones fisicas y
la necesidad de modificar el entorno, como el uso de sillas
de ruedas y otros dispositivos de asistencia, son aspectos
fundamentales en la vida diaria de los pacientes con esta
patologia. La enfermedad afecta no solo la movilidad,
sino la capacidad de comunicacién y deglucidn, lo que
complica aiin mas las interacciones sociales y el cuidado
personal. A continuacién, se menciona los dispositivos
que se puede utilizar para favorecer el desempefio de una
ocupacion en las personas que padecen esta patologia:

Tipos de Dispositivos de Asistencia

¢ Mantel antideslizante:

Ayuda a quelos platos no seresbaleny a que los pacientes
tengan mejor agarre y estabilidad, siendo este de un
material lavable y no es toxico.

Figura 1

Mantel antideslizante

Nota. https://n9.cl/qgidoi

* Cucharas adaptadas (mango grueso):

Sirve para llevar la comida del plato a la boca con mayor
facilidad, para que los pacientes que pierden su movilidad
y forma de la mano, estos cubiertos pueden ser de
diferentes tamafos y formas las cuales se adaptan al
paciente.

Figura 2

Cucharas adaptadas

Nota. https://n9.cl/hheub

¢ Vaso adaptado:

Ayuda a tener un mejor agarre y estabilidad, facilitando la
deglucién a personas que no tienen un buen agarre.

Figura 3
Vaso adaptado

Nota. https://n9.cl/1uos4

* Gancho de botén (abotonar ropa):

Este sirve para abotonar la ropa o subir y bajar cierres;
es de un material que no se oxida, liviano y duradero,
perfecto para personas con dificultad al realizar pinza
fina.


https://n9.cl/qid0i
https://n9.cl/hheub
https://n9.cl/1u0s4

Figura 4

Gancho de botén

Nota. https://n9.cl/uxug2

¢ Deslizador para calcetin:

Ayuda a poner y quitar los calcetines, facilitando la
independencia de las personas, ya que permite que no se
agachen y utilicen sus miembros superiores.

Figuras

Deslizador para calcetin

Nota. https://n9.cl/2yh7t

e Férulas (para mantener posicionamiento de Ia
mano):

Permite que la mufieca y las falanges mantengan las
articulacionesylos huesos ensulugar, sin que estos sufran
deformidad y, a mantener los espacios interdigitales.

Figura 6

Férula

Nota. https://n9.cl/74324.

Conclusiéon

El terapeuta puede utilizar diferentes estrategias de
intervencidn; entre ellas, los dispositivos de ayuda que
le permiten a la persona desempefiarse en su ocupacion,
especificamente en las AVD, favoreciendo un desempefio
independiente en actividades como: bafiarse o ducharse,
higiene del bafio y del aseo, vestirse, comer y tragar, su
movilidad funcional, entre otras.

Desde Terapia Ocupacional, el rol del terapeuta con
su fundamento tedrico estd encaminado a mantener
su desempefio en las AVD, ya que su independencia se
va perdiendo gradualmente debido a la enfermedad,
siendo las AVD unas de las ocupaciones principales, como
menciona la AOTA (2020).
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