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1. Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica del sistema nervioso central
(SNC), inflamatoria y desmielinizante de origen autoinmune. Afecta principalmente a

jovenes de entre 20 y 40 afios, primordialmente en mujeres.

La prevalencia media mundial de EM es de 33 por cada 100.000 personas, con gran
variacion entre los diferentes paises. América del Norte y Europa tienen la incidencia
mas alta con 140 y 108 casos por cada 100.000 personas respectivamente; y Asia y
Africa subsahariana tienen la prevalencia méas baja con 2,2 y 2,1 casos por cada 100.000

habitantes, respectivamente.

Se desconoce la causa de la EM y se acepta una etiologia multifactorial. Por tanto, ésta
se desarrollara en personas genéticamente susceptibles expuestos a diferentes factores
ambientales desencadenantes, como el virus de Epstein-Barr (o virus del herpes

humano 4), el consumo de tabaco y la vitamina D (Vidal-Jordana & Montalban, 2017).

Un reciente articulo de la revista Science, afirma que el virus de Epstein-Barr (EBV) es
el desencadenante del desarrollo de EM. Se analizaron los anticuerpos contra el EBV
en el suero de 801 personas que desarrollaron EM, la seropositividad era casi
omnipresente en el momento del desarrollo de la EM y solo 1 de los 801 casos de EM
era seronegativo al EBV en el momento del inicio de la EM. Estos hallazgos
proporcionan datos convincentes que implican al EBV como el desencadenante del
desarrollo de la EM (Robinson & Steinman, 2022).

La EM tiene un componente genético, lo demuestran los familiares de primer grado que
tienen un mayor riesgo de padecer EM (riesgo del 2% al 5%), una alta tasa de
concordancia de la enfermedad en gemelos monocigoéticos (25%) y una diferencia en la
prevalencia de la enfermedad entre los diferentes grupos étnicos (Baecher-Allan et al.,
2018).

En cuanto a los factores ambientales, existen estudios sobre el efecto de la latitud y la
migracion. Existe un gradiente latitudinal en la EM; es mas frecuente cuanto mas se
aleja del ecuador, lo que estaria relacionado con la radiacion ultravioleta / vitamina D
(Simpson et al., 2011). Ademas, los estudios sobre migracién han demostrado que los
migrantes que se trasladen de un pais de alto riesgo a uno de bajo riesgo antes de la
adolescencia tienen un indice de enfermedad mas bajo. Sin embargo, cuando esto
sucede al revés, es decir, las personas que se trasladan de un pais de bajo riesgo a uno

de alto riesgo, adquieren una probabilidad mas alta (Baecher-Allan et al., 2018).



Entre los cursos clinicos de la enfermedad se pueden distinguir: esclerosis multiple
remitente recurrente (EMRR), esclerosis multiple progresiva secundaria (SPSM), la
esclerosis multiple progresiva primaria (EMPP) y la esclerosis mudltiple recurrente
progresiva (EMPR). Dependiendo de la gravedad de los signos y sintomas, la EM puede
describirse como benigna o maligna. El diagnéstico de EM se basa en los criterios
diagnésticos de McDonald, que asocian manifestaciones clinicas con lesiones
caracteristicas confirmadas por resonancia magnética (RM), analisis de liquido
cefalorraquideo (LCR) y potenciales evocados visuales. A pesar de los grandes avances

en la EM, sigue siendo un desafio diagnodstico. (Kaminska et al., 2017).

La forma mas comun de esclerosis multiple es la remitente recurrente (EMRR),
aproximadamente el 85% de los casos, la cual “presenta un curso clinico caracterizado
por la apariciéon de episodios o brotes de disfuncion neurolégica mas o menos
reversibles, que se repiten cada cierto tiempo y que, a medida que se repiten, van
dejando secuelas funcionales neuroldgicas” (Fernandez et al., 2015a). El pronéstico de
esta enfermedad es incierto y los pacientes experimentan diversos trastornos fisicos y
mentales que influyen fuertemente en su desempefo diario, vida social y familiar,

independencia funcional y planificacion individual para el futuro (Dehghani et al., 2019).
Actualmente, los tipos de tratamiento existentes para la esclerosis multiple son:

- Tratamiento con base inmunolégica: su objetivo es tratar el brote agudo

(corticosteroides) y modificar la historia natural de la enfermedad
(inmunomoduladores e inmunosupresores).

- Tratamiento sintomatico: se tratan de aliviar los sintomas de la enfermedad,

evaluando periddica y detalladamente los sintomas, su gravedad y el impacto
que tienen sobre la actividad diaria del paciente. Se debe considerar un enfoque
multidisciplinar de cada sintoma que incluya farmacos, rehabilitacion,
fisioterapia, terapia ocupacional, urologia, etc.

- Tratamiento rehabilitador: la neurorrehabilitacion debe verse como una forma de

tratamiento integral de la enfermedad, con enfoque multidisciplinario, y puede
alcanzar una mejoria funcional significativa incluso en pacientes con
discapacidades graves (Fernandez et al., 2015b). Aqui es donde entra la figura

del terapeuta ocupacional en el tratamiento de la EM.

Los sintomas mas frecuentes son la fatiga, espasticidad, inestabilidad de la marcha,
dolor, signo de Lhermitte, trastornos cognitivos y trastornos afectivos, entre otros

(Yamout & Alroughani, 2018). Estos sintomas pueden crear cambios de leves a graves



en la capacidad de una persona para desempefar sus ocupaciones, tanto en la EMRR

como en el resto de tipos de EM, lo que provoca limitaciones en su vida diaria.

Las ocupaciones son actividades diarias que las personas realizan de manera individual,
en familia y con la comunidad para ocupar el tiempo y dar sentido y proposito a la vida.
Las ocupaciones pueden implicar la ejecucion de multiples actividades para realizarlas
y pueden dar lugar a varios resultados. La amplia gama de ocupaciones se clasifica en:
actividades de la vida diaria, actividades instrumentales de la vida diaria, manejo de la
salud, descanso y suefio, educacion, trabajo, juego, ocio y participacién social.
Entendemos actividades de la vida diaria (AVD) como las actividades que estan
orientadas al cuidado del propio cuerpo y se realizan a diario. Estas son fundamentales
para vivir en un mundo social; permiten la supervivencia y el bienestar basicos
(«Occupational Therapy Practice Framework», 2020). Cuanto mejor sea la percepcion
de los aspectos fisicos y mentales que influyen en la calidad de vida, mejor sera el
rendimiento de las personas con esclerosis multiple en las ocupaciones diarias. (Pérez
de Heredia-Torres et al., 2020).

El uso terapéutico de las ocupaciones de la vida diaria con personas, grupos o
poblaciones con el propoésito de mejorar o permitir su participacion es la definicion de
Terapia Ocupacional segun la cuarta edicion del Marco de Trabajo de Terapia
Ocupacional: Dominio y Proceso de la Asociaciéon Americana de Terapia Ocupacional
(AOTA).

Los profesionales de la terapia ocupacional utilizan su conocimiento de la relaciéon
transaccional entre la persona, su participacién en ocupaciones valoradas y el contexto
para disefar planes de intervencion basados en la ocupacion. Los servicios de terapia
ocupacional se brindan para la habilitacion, rehabilitacion y promocion de la salud y el
bienestar de los clientes con necesidades relacionadas y no relacionadas con la
discapacidad. Los servicios promueven la adquisicién y preservacién de la identidad
ocupacional para aquellos que tienen o estan en riesgo de desarrollar una enfermedad,
lesion, trastorno, condicion, impedimento, discapacidad, limitacién de actividad o

restriccion de participacion («Occupational Therapy Practice Frameworky, 2020).

Debido a la escasa investigacion existente desde terapia ocupacional en esta patologia,
se orienta este trabajo a estudiar como afecta la EMRR a la independencia funcional y
al desempefo ocupacional de las personas que la padecen, lo que nos diferencia de
otras disciplinas, y asi poder justificar la figura del terapeuta ocupacional dentro del

tratamiento de esta patologia.



Para la realizacion de este trabajo, se plantea la siguiente pregunta a la que se intenta
dar respuesta: ¢ cual es el nivel de independencia existente en las ocupaciones en las

personas con EMRR?

En este trabajo se pretende comprender como influye la EMRR en las ocupaciones de
estas personas y en su nivel de independencia segun la Medida de Independencia
Funcional (FIM).

La FIM es un instrumento para determinar la capacidad funcional en pacientes
neuroldgicos, la cual se mide en términos de la intensidad de asistencia dada por una
tercera persona al paciente. Incluye 18 actividades de la vida diaria que son medidas en
una escala de 7 niveles, indicando el nivel 1 una dependencia completa (asistencia total)
y el nivel 7 una completa independencia. Los items son sumados para crear la
puntuacion FIM total, pudiendo ir los valores de 18 a 126 puntos (Paolinelli G et al.,
2001).



2. Objetivos

El objetivo general de este Trabajo Fin de Grado es conocer el nivel de independencia
funcional en personas con esclerosis multiple remitente-recurrente en las ocupaciones

valorandola a través de la Medida de Independencia Funcional (FIM).
Dentro de este objetivo general, se encuentran varios objetivos especificos:

- Verificar los sintomas mas comunes entre las personas encuestadas

- Conocer como afecta el sintoma mas comun de la EMRR a la independencia
segun la FIM.

- Conocer el nivel de independencia segun la FIM de los encuestados.

- Comprobar si existe relacion entre la edad y la puntuacion FIM.

- Comprobar si existe relacion entre los afios desde el diagndstico y la puntuacion
FIM.

- Conocer el nivel de independencia de los encuestados segun la FIM en cada
ocupacion.

- Averiguar la ocupaciéon mas y menos afectada en personas con EMRR.



3. Material y métodos

3.1. Diseio

Inicialmente, para obtener una fundamentacion tedrica, se realizan busquedas
bibliograficas en las bases de datos Pubmed, SciELO y Dialnet; y en el buscador Google

Académico.

Para realizar las busquedas, se utilizan los siguientes descriptores en ciencias de la

salud (DeCS): “multiple sclerosis”,

daily life activities”, “symptoms”, “activities”, “self-

sufficiency”, “occupational therapy” y “rehabilitation” (“esclerosis multiple”, “actividades

de la vida diaria”, “sintomas”, “actividades”, “independencia”, “terapia ocupacional” y
“rehabilitacion”). Se utiliza el boleano “AND”, realizando las siguientes combinaciones:
(multiple sclerosis) AND (daily life activities); (multiple sclerosis) AND (symptoms);
(multiple sclerosis) AND (activities); (multiple sclerosis) AND (self-sufficiency); (multiple
sclerosis) AND (occupational therapy); (multiple sclerosis) AND (rehabilitation). Se utiliza
como criterio de busqueda en los dltimos 5 afios con el fin de que los articulos sean

recientes y su informacion no esté anticuada.

Una vez obtenidos los datos requeridos, se elabora un cuestionario como instrumento
de recogida de informacion. Se realiza a través de la herramienta Google Forms, un
software de administracion de encuestas. El cuestionario realizado consta de 22

preguntas y esta dividida en tres secciones:

1. En la primera se solicita la autorizacion para participar en el estudio de acuerdo
a la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos de Caracter Personal y
Garantia de los Derechos digitales. Es imprescindible aceptarla para poder
participar en el estudio, de lo contrario, la persona no podra participar y finalizara
el cuestionario.

2. En la segunda se recogen los datos mas generales: edad, sexo, duracion de la
enfermedad y sintomas mas comunes.

3. En la tercera parte del cuestionario se valorara el nivel de independencia en las
ocupaciones a través de la Medida de Independencia Funcional (FIM), que a su
vez se divide en dos partes, valoracion de la independencia motora y valoracion

de la independencia cognitiva.

La FIM es una escala de 18 items y 7 niveles de medida de independencia funcional,

desarrollada para medir la mejoria de los pacientes neurolégicos. Valora seis areas



funcionales: autocuidado, control de esfinteres, transferencias, locomocion,
comunicacion y conciencia del mundo exterior. Las cuatro primeras incluyen 13 items 'y
comprenden la funcién motora. Las dos siguientes comprenden 5 items y refieren a la
esfera cognitiva. La puntuacion de esta escala se obtiene sumando las puntuaciones de
los 18 items. Cada uno de ellos tiene una puntuacién minima de 1 y una puntuacion
maxima de 7. La maxima independencia funcional se corresponde con una puntuacién
de 126 (Cano de la Cuerda & Collado Vazquez, 2012). Se escoge esta escala de
valoracion ya que es una medida valida, fiable, apropiada que puede aplicarse de forma

rapida, ademas de valorar tanto aspectos motores como cognitivos.

Se adjunta el cuestionario en anexos (ANEXO | — pagina 27).

3.2. Difusion del cuestionario

Una vez realizado el cuestionario, se realiza una solicitud al Comité de Etica de la
Investigacion del Principado de Asturias a fecha del 9 de febrero de 2021, con posterior
aprobacion a fecha del 15 de febrero de 2021. Se adjunta el documento de aprobacion
en anexos (ANEXO Il — pagina 30).

Ya aprobado el Comité de Etica de la Investigacién del Principado de Asturias y para
que el cuestionario llegue a la poblacion requerida, se contacta con la Asociacion
Asturiana de Esclerosis Multiple (AADEM), Asociacién Cantabra de Esclerosis Multiple
(ACDEM), y otras asociaciones del norte de Espafia a través de correo electronico. Se
obtiene respuesta solamente de las dos primeras. La AADEM difunde el cuestionario

entre las personas de su asociacion y la ACDEM lo difunde en la red social Facebook.

3.3. Criterios de inclusion y exclusion

Para participar en este estudio se establecen unos criterios de inclusion y de exclusién.

- Criterios de inclusion: Estar diagnosticado de esclerosis multiple remitente —
recurrente (EMRR).
- Criterios de exclusion: Los participantes seran excluidos del estudio si:

o Son menores de 18 anos.



o Rechazan la autorizacién de acuerdo con la Ley Organica 3/2018 de

Proteccion de Datos de Caracter Personal y Garantia de los Derechos

digitales.

3.4. Poblacion

El cuestionario se mantiene abierto desde el 22 de febrero de 2021 hasta el 30 de junio

de 2021, fechas entre las que se obtienen todas las respuestas. En él participan 115

personas diagnosticadas de EMRR mayores de 18 afos, muestra inicial. Una de ellas

no acepta la autorizacion de acuerdo con la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos

de Caracter Personal y Garantia de los Derechos digitales, por lo que se le excluye del

estudio. La muestra real es de 114 personas.

El muestreo realizado es un muestreo no probabilistico de voluntarios, ya que la muestra

se constituye a partir de una serie de voluntarios que desea participar en el cuestionario.

Tabla 1

Poblacion, muestra y elemento muestral

Poblacion

Muestra

Elemento muestral

Personas diagnosticadas
de EMRR mayores de 18

anos

114 personas voluntarias
para participar en el

cuestionario

Cada uno de los
participantes del

cuestionario

Una vez cerrado el cuestionario y obtenidas todas las respuestas, se crea un documento

de Excel con todos los datos, dénde se trabajan, analizan y se obtienen los resultados.
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4. Resultados

El cuestionario fue contestado por 114 personas con EMRR, de ellos el 60,5% eran
mujeres y el 38,6% hombres. El 0,9% de los participantes ha preferido no especificar su

SeXo0.
Figura 1

Sexo de los participantes

SEXO

mHombre m Mujer m Prefiero no decirlo

La media de edad de las personas que han participado en el cuestionario es de 48,41
afios, siendo el rango de edad de los participantes de entre 21 y 80 afios y la edad mas

repetida 48 afios.

En el siguiente grafico (figura 2) pueden observarse en el eje vertical el numero de
participantes que responden y en el eje horizontal el rango de edades.
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Figura 2

Edad de los participantes

30
25
20

15

Edad
10

. |

[21, 31] (31, 41] (41, 51] (51, 61] (61, 71] (71, 81]

Las personas encuestadas estan diagnosticadas de EMRR desde hace una media de
14,8 anos, siendo el maximo 41 afos desde el diagndstico y el minimo 3 meses. La
mayoria de los participantes estan diagnosticados desde hace entre 1y 9 afos; seguido
de entre 17 y 25 afios. Como rango mas bajo se encuentra el diagnéstico desde hace
entre 33 y 41 afios.

En el siguiente gréfico (figura 3) se pueden observar en el eje vertical el numero de
participantes y en el eje horizontal el rango afios desde el diagndéstico.
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Figura 3

Anos desde el diagnostico

Afos desde el diagndstico
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En cuanto a los sintomas, en los mas comunes entre los participantes se encuentra la
fatiga, la cual la padecen 86 de los 114 participantes del cuestionario, es decir, el 75,4%.
El siguiente sintoma que mas padecen los usuarios es problemas de equilibrio,

padecido por el 66,7%.

A continuacién se encuentran la debilidad en las extremidades y adormecimiento u
hormigueo en piernas brazos tronco o cara, con un 60,5% cada una; dificultades para
caminar, sufrido por el 54,4% de los participantes; cambios emocionales (50%),
espasticidad (45,6%), problemas de visién (43%), incontinencia (40,4%), temblores o
falta de coordinacion (34,2%), dolor (29,8%) y mareos (20,2%).

El sintoma menos padecido por los usuarios encuestados es picazon, tan solo

contestado por 8 de los 114 participantes (7%).

El cuestionario ofrece un apartado para que la persona participante pueda escribir
libremente otros sintomas padecidos no mencionados en la lista. En este se han
obtenido las siguientes respuestas: “dificultad para miccionar, embotamiento mental,
problemas de atencion, memoria, planificacion, fluidez verbal y problemas de lenguaje
oral, migrafias, habla, estrefimiento, incomprensién social, niebla mental, ansiedad,

depresion, nistagmo y mioclonias”.

En la segunda parte del cuestionario, se solicita a los usuarios que autocompleten la
Escala de Medida de Independencia Funcional (FIM). Para que los usuarios sepan como
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completar la escala, se proporciona el significado de cada puntuacion previamente de

la siguiente manera:

Tabla 2

Descripcion puntuaciones FIM

Debe puntuar del 1 al 7 su nivel de independencia en cada ocupacién, siendo las

puntuaciones las siguientes:

1 - Asistencia total: necesita ayuda total

2 - Asistencia maxima: necesita ayuda maxima, usted realiza entre el 25% y el 50%

del esfuerzo

3 - Asistencia moderada: necesita ayuda media, usted realiza entre el 50% y el 75%

del esfuerzo

4 - Asistencia minima: necesita ayuda minima, usted realiza al menos el 75% del

esfuerzo

5 - Supervision: requiere supervision para realizar la actividad, la preparacion previa

de esta, que le den 6rdenes sin contacto fisico o la colocacion ayudas técnicas

6 — Independencia modificada: realiza la actividad de manera independiente pero con
alguna ayuda técnica (ej.: cubiertos adaptados para la alimentacion), requiere mas
tiempo del habitual para realizarlo o requiere de alguna modificacion (ej.: comida

licuada)

7 — Independencia completa: es capaz de realizar todas las actividades con seguridad,

sin modificaciones, sin ayudas técnicas y en un tiempo adecuado.

Se obtienen los siguientes resultados:

Tabla 3

Resultados FIM

Nivel de independencia en cuanto a la alimentacion

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)
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1 — Asistencia total 1,8

2 — Asistencia maxima 4.4
3 — Asistencia moderada 3,5
4 — Asistencia minima 6,1
5 — Con supervision 3,5
6 — Independencia modificada 11,4
7 — Independencia completa 69,3

Nivel de independencia en cuanto al arreglo personal

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 1,8
2 — Asistencia maxima 53
3 — Asistencia moderada 2,6
4 — Asistencia minima 1,8
5 — Con supervision 6,1
6 — Independencia modificada 14
7 — Independencia completa 68,4

Nivel de independencia en cuanto al bafio

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 5,3
2 — Asistencia maxima 4.4
3 — Asistencia moderada 4.4
4 — Asistencia minima 3,5
5 — Con supervision 6,1
6 — Independencia modificada 11,4
7 — Independencia completa 64,9

15



Nivel de independencia en cuanto al vestido del hemicuerpo

superior

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 3,5
2 — Asistencia maxima 2,6
3 — Asistencia moderada 1,8
4 — Asistencia minima 3,5
5 — Con supervision 8,8
6 — Independencia modificada 7
7 — Independencia completa 72,8

Nivel de independencia en cuanto al vestido del hemicuerpo

inferior

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 4.4
2 — Asistencia maxima 5,3
3 — Asistencia moderada 1,8
4 — Asistencia minima 3,5
5 — Con supervision 8,8
6 — Independencia modificada 6,1
7 — Independencia completa 70,2

Nivel de independencia en cuanto al aseo perineal

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 6,1
2 — Asistencia maxima 1,8
3 — Asistencia moderada 3,5
4 — Asistencia minima 3,5
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5 — Con supervision 53
6 — Independencia modificada 8,8

7 — Independencia completa 71,1

Nivel de independencia en cuanto al control de vejiga

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 3,5
2 — Asistencia maxima 6,1
3 — Asistencia moderada 3,5
4 — Asistencia minima 8,8
5 — Con supervision 53
6 — Independencia modificada 23,7
7 — Independencia completa 49,1

Nivel de independencia en cuanto al control del intestino

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 1,8
2 — Asistencia maxima 4.4
3 — Asistencia moderada 5,3
4 — Asistencia minima 7
5 — Con supervision 3,5
6 — Independencia modificada 18,4
7 — Independencia completa 59,6

Nivel de independencia en cuanto al traslado de la cama a la

silla o silla de ruedas

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)
1 — Asistencia total 53
2 — Asistencia maxima 4.4
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3 — Asistencia moderada 0,9

4 — Asistencia minima 0,9
5 — Con supervision 53
6 — Independencia modificada 8,8
7 — Independencia completa 74,6

Nivel de independencia en cuanto al traslado al bafio

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 6,1
2 — Asistencia maxima 3,5
3 — Asistencia moderada 0
4 — Asistencia minima 0
5 — Con supervision 7
6 — Independencia modificada 7
7 — Independencia completa 76,3

Nivel de independencia en cuanto al traslado a la bafiera o

ducha

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 8,8
2 — Asistencia maxima 1,8
3 — Asistencia moderada 1,8
4 — Asistencia minima 1,8
5 — Con supervision 7
6 — Independencia modificada 7,9
7 — Independencia completa 71,1

Nivel de independencia en cuanto a caminar / desplazarse

en silla de ruedas

18



Puntuacion

Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total

2 — Asistencia maxima

3 — Asistencia moderada

4 — Asistencia minima

5 — Con supervision

6 — Independencia modificada

7 — Independencia completa

5.3
7.9
4.4
7.9
5.3

7

62,3

Nivel de independencia en cuanto a subir y bajar escaleras

Puntuacion

Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total

2 — Asistencia maxima

3 — Asistencia moderada

4 — Asistencia minima

5 — Con supervision

6 — Independencia modificada

7 — Independencia completa

12,3
6,1
6,1

7
8,8
10,5

49,1

Nivel de comprension en la comunicacion

Puntuacion

Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total

2 — Asistencia maxima

3 — Asistencia moderada

4 — Asistencia minima

5 — Con supervision

6 — Independencia modificada

7 — Independencia completa

1,8
0,9
2,6
6,1
7
21,1

60,5
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Nivel de expresion en la comunicacion

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 2,6
2 — Asistencia maxima 0
3 — Asistencia moderada 1,8
4 — Asistencia minima 7,9
5 — Con supervision 9.6
6 — Independencia modificada 21,1
7 — Independencia completa 57

Nivel de independencia en cuanto a la interaccion social

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 2,6
2 — Asistencia maxima 0,9
3 — Asistencia moderada 0,9
4 — Asistencia minima 3,5
5 — Con supervision 13,2
6 — Independencia modificada 14
7 — Independencia completa 64,9

Nivel de independencia en cuanto a la solucion de

problemas

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 3,5
2 — Asistencia maxima 1,8
3 — Asistencia moderada 5,3
4 — Asistencia minima 53
5 — Con supervision 8,8
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6 — Independencia modificada

7 — Independencia completa

25,4

50

Nivel de memoria

Puntuacion Porcentaje de respuesta (%)

1 — Asistencia total 0,9
2 — Asistencia maxima 4.4
3 — Asistencia moderada 7,9
4 — Asistencia minima 12,3
5 — Con supervision 14,9
6 — Independencia modificada 28,9
7 — Independencia completa 30,7

Como se puede observar, la respuesta mas repetida en todas las categorias es 7 —
independencia completa. En “nivel de independencia en cuanto traslado al bafio” es
donde mas porcentaje de independencia completa existe, poseyéndola el 76,3% de los
encuestados. Al contrario, donde menos porcentaje de independencia completa existe
es en el “nivel de memoria”, poseyéndola solamente el 30,7%. En cuanto al “nivel de
independencia para subir y bajar escaleras” es dénde se repite la puntuacion mas baja,
necesitando asistencia total para esta actividad el 12,3% de los encuestados. Dénde
menos necesitan los usuarios asistencia total es, también, en cuanto al “nivel de

memoria”, necesitandola tan solo el 0,9% de ellos.

De cada participacion se extrae una puntuacion FIM, siendo el minimo 18 puntos y
maximo 126 puntos. La puntuacion mas baja obtenida es de 36 puntos; la puntuacion
mas alta es de 126 puntos, obteniendo esta el 15,8% de los encuestados. La media de

puntuaciones es de 107 puntos.

La escala FIM se divide en dos partes: motor y cognitivo. La parte motora va de 13 a 91
puntos y la parte cognitiva va de 5 a 35 puntos. En la parte motora se obtiene una media
de puntuaciones de 77,9, con una puntuacion minima de 13 puntos y maxima de 91,
siendo esta la puntuacion mas obtenida. En la parte cognitiva se obtiene una media de
puntuaciones de 29,9, con una puntuacion minima de 6 y maxima de 35, siendo esta

también la puntuacion mas repetida.
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De los usuarios que poseen fatiga, sintoma mas comun entre los encuestados, la media
de puntuaciones FIM obtenida es de 109,9 y la puntuacién mas repetida 126, es decir,
el maximo, obtenido por el 12,8% de los participantes con fatiga. La puntuacion mas
baja entre estas personas es de 36, obtenida por el 1,2% de las personas con fatiga.

En el siguiente grafico (figura 4) pueden observarse en el eje horizontal las puntuaciones
FIM, mientras que en el eje vertical se observa el nimero de personas que lo responden.

Figura 4
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Después de analizar todos estos datos, se observa la correlacion existente entre la edad
de los encuestados y la puntuacion FIM, la cual resulta negativa (-0,37) por lo que
parece no existir relacion entre las variables. También se analiza la correlacion entre los
anos desde el diagnostico y la puntuacion FIM, la cual también resulta negativa (-0,31),
por lo que parece no existir relacion entre las dos variables.

Ademas, se valora la correlacion entre la puntuacion FIM y cada uno de los items de la
escala, estando todos ellos muy correlacionados. El item con mayor correlacion con la

puntuacion FIM es “nivel de independencia en cuanto al aseo perineal” (0,91).
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Figura 5

Correlacion entre el nivel de independencia en cuanto al aseo perineal y

puntuacion FIM

Nivel de independencia en cuanto al aseo perineal y
PUNTUACION FIM parece estar muy correlacionado.
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Al contrario, el item con menor correlacién con la puntuacion FIM es “memoria”, aunque

también es positiva (0,46).
Figura 6

Correlacion entre la memoria y la puntuacion FIM
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5. Conclusiones

Entre las conclusiones obtenidas en este Trabajo Fin de Grado, lo mas destacable es la

necesidad de la figura del terapeuta ocupacional reflejada en el cuestionario.

Los sintomas padecidos por las personas participantes, tales como la fatiga -sintoma
mas comun, padecido por el 754% de los encuestados-, la debilidad en las
extremidades (60,5%) o dificultades para caminar (54,4%), limitan a las personas en sus
ocupaciones diarias y disminuyen su nivel de independencia, tales como subir y bajar
escaleras, arreglo personal, bafio, vestido, traslados... Asi lo reflejan también las
puntuaciones obtenidas por los usuarios en la escala FIM, siendo la media de
puntuaciones 107, significando 126 la maxima independencia. Concretando en la parte
motora, la media de puntuaciones es de 77,9, siendo la independencia completa 91

puntos.

Todo esto significa que, por lo general, las personas participantes no son
independientes en todas las ocupaciones de su vida diaria. Desde terapia ocupacional,
podria abordarse esto mediante distintos enfoques, ya sea con el fin de mantener
capacidades de desempefo, modificar el desempefo incluyendo técnicas
compensatorias o adaptaciones, prevencion de la discapacidad, establecer o restaurar
habilidades que no han sido desarrolladas o promocion de la salud («Occupational

Therapy Practice Frameworky, 2020).

Cabe destacar, que no solo las personas con pérdida de independencia en las
ocupaciones necesitan terapia ocupacional, también los pacientes con EMRR que aun
mantienen la independencia completa -personas que obtienen 126 puntos en la FIM- la
necesitan, ya que, como se menciona en el parrafo anterior, es posible realizar una
intervencion desde el enfoque de mantenimiento. De esta manera, las personas

afectadas pueden mantener su independencia de forma mas prolongada en el tiempo.

Una pregunta que no se refleja en el cuestionario y que podria haber sido interesante
para este Trabajo Fin de Grado, es si los usuarios reciben o han recibido tratamiento
desde terapia ocupacional, para asi observar si en las personas que si la han recibido

varia su independencia en las ocupaciones respecto con las personas que no.

Cabe también sefalar que los estudios y articulos existentes en esclerosis multiple
desde terapia ocupacional son muy escasos, destacando que en la mayoria de los
articulos existentes sobre esta patologia ni siquiera reflejan la necesidad de la terapia
ocupacional en su tratamiento y si de otras disciplinas como la fisioterapia. Esto
evidencia que es necesaria una mayor investigacién en este ambito desde terapia

ocupacional.
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Anexos

ANEXO | — CUESTIONARIO

Tabla 1

Cuestionario

¢ Cede su autorizaciéon para participar | Si

en el estudio de investigacion de | No

acuerdo a la Ley Organica 3/2018 de

Proteccion de Datos de Caracter

Personal y Garantia de los Derechos

Digitales?

Edad

Sexo Hombre
Mujer
Prefiero no decirlo

¢Desde hace cuanto esta

diagnosticado/a de EMRR?

Sintomas mas comunes Fatiga

Seleccione los sintomas que sufre con

mas frecuencia

Problemas de vision

Debilidad en las extremidades
Adormecimiento u hormigueo en piernas,
brazos, tronco o cara

Problemas de equilibrio
Incontinencia

Temblores o falta de coordinacion
Mareos

Dificultades para caminar
Espasticidad

Dolor

Picazon

Cambios emocionales

Otros (a especificar)

Medida de Independencia Funcional (FIM)

Debe puntuar del 1 al 7 su nivel de independencia en cada ocupacion, siendo las puntuaciones

las siguientes:
1: ASISTENCIA TOTAL: necesita ayuda total
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2: ASISTENCIA MAXIMA: necesita ayuda maxima, usted realiza entre el 25% y el 50% del
esfuerzo
3: ASISTENCIA MODERADA: necesita ayuda media, usted realiza entre el 50% y el 75% del
esfuerzo
4: ASISTENCIA MIiNIMA: necesita ayuda minima, usted realiza al menos el 75% del esfuerzo
5: SUPERVISION: requiere supervision para realizar la actividad, la preparacién previa de esta,
que le den o6rdenes sin contacto fisico o la colocacion ayudas técnicas (ej.:

6: INDEPENDENCIA MODIFICADA: realiza la actividad de manera independiente pero con alguna
ayuda técnica (ej.: cubiertos adaptados para la alimentacion), requiere mas tiempo del habitual
para realizarlo o requiere de alguna modificacion (ej.: comida licuada)

7: INDEPENDENCIA COMPLETA: es capaz de realizar todas las actividades con seguridad, sin

modificaciones, sin ayudas técnicas y en un tiempo adecuado.

Independencia motora

Nivel de independencia en cuanto a la | Asistencia total — 1 2 3 4 5 6 7 —
alimentacion Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 5 6 7 —
arreglo personal Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 5 6 7 —
baio Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 56 6 7 —
vestido del hemicuerpo superior Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 5 6 7 —
vestido del hemicuerpo inferior Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 56 6 7 —
aseo perineal Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 56 6 7 —
control de vejiga Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 56 6 7 —
control de intestino Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 5 6 7 —
traslado de la cama a la silla o silla de | Independencia completa

ruedas

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 56 6 7 —
traslado al baino Independencia completa

Nivel de independencia en cuanto al | Asistencia total — 1 2 3 4 5 6 7 —
traslado a la bainera o ducha Independencia completa
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Nivel de independencia en cuanto a
caminar / desplazarse en silla de

ruedas

12

Independencia completa

Asistencia total —

Nivel de independencia en cuanto a

subir y bajar escaleras

12

Independencia completa

Asistencia total —

Independencia cognitiva

de

comunicacion

Nivel comprension en la

12

Independencia completa

Asistencia total —

Nivel de expresioén en la comunicacion

12

Independencia completa

Asistencia total —

Nivel de independencia en cuanto a la

interaccion social

Relacionarse y participar con otros en

situaciones terapéuticas

12

Independencia completa

Asistencia total —

Nivel de independencia en cuanto a la

solucion de problemas

Tomar decisiones razonables, seguras, a
tiempo, con respecto a asuntos financieros,
sociales y personales e iniciar, secuenciar y
resolver

autocorregir estas tareas para

problemas.

12

Independencia completa

Asistencia total —

Memoria

12

Independencia completa

Asistencia total —

34567 -
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ANEXO Il — APROBACION DEL COMITE DE ETICA DE

LA

INVESTIGACION DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

Comité do Etica de |s Investipacién del Principada 28
Asturias
— — - Hespital Linhversiario Central de Ashuias
LIEAIA BF L4 N-1, 83,19
Aieda, da Roma, &n
i‘.‘-::\ ..I_ 1_'_:"_._,.“:'_ 1” il 33011 Owdedo
e ‘; » yloengel  Tmo: 9B5107S 27 (ma STRITARNGE)
caim. eshunanastunss ang

GOBIERND DEL PRINCIPADD DE ASTURLAS

Oviado, 1£ de febraro de 2021

El Comité de Etica de la Investigacitn del Principado de Asturlas, ha revisado sl
Proyecto de Investigacién (Trabajo Fin de Grado) TF.G.,, codigo del CEImPA n°
2021123, thulade “Mnvestigacién de lis necesidades de lis personas con
esclerosis miltiple en las ocupaciones de la vida diaria®. Investigadora Principal,
Dfia. Daniela Collura Ferndndez, Universicad de Oviado.

El Comité ha tomado el acuerdo de considerar que el citado proyects redne las
condiciones éficas necesarias para poder realizarse ¥ Bn consscuencia emite su

autorizacidn,
Le recuerdo que deberd guardarse la maxima confidencididad de los datos
utilizados en este proyecto,
Fdo: ICIQ TELENTI ASENSIO
Secretario del Gomité de Etica de la Investigacion

del Principado de Asturiag
| ®m [
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