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« FISIOTERAPIA EN
ENFERMEDADES RARAS, NUESTRA
EXPERIENCIA ENELCREER” -

VIl ESCUELA DE FORMACION

SONIA MARTINEZ SANCHEZ
FISIOTERAPEUTA DEL CREER

“FoRMANDO LiDERES, INSPIRANDO AcCIONES™






ENFERMEDADES RARAS

* Diversidad y heterogeneidad.
. Hay identificadas Mas de 8000 enfermedades.

- Retraso en el diagnéstico: desconocimiento de la

enfermedad, dificultad para probar hipodtesis, heterogeneidad.

-Sin tratamientos farmacologicos efectivos.
. mas del 80% de origen genético.
- Cronicas y degenerativas.

- principalmente patologias neurolégicas
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¢ QUE PUEDE HACER LA FISIOTERAPIA
POR LA ENFERMEDADES RARAS?
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LA FISIOTERAPIA NO CURA LA
ENFERMEDAD RARA




¢ QUE PUEDE HACER?

AYUDA
IMPULSA
ACONSEJA
ESTIMULA
ENSENA

GUIA .... CAMBIOS EN TUS HABITOS DE VIDA, EJERCICIOS, ACTIVIDAD FiSICA
REGULAR, MODIFICACIONES DIETETICAS Y OTROS APRENDIZAJES QUE TE

AYUDEN A ENTENDER POR QUE TE TENSAS, TE ESTRESAS ...
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2 EMPODERAMIENTO SOBRE NUESTRA SALUD

RESPONSABILIDAD SOBRE NUESTRA PROPIA SALUD :

* UN FISIO PUEDE AYUDARTE MUCHO, MASAJEANDO VY RELAJANDO TUS
MUSCULOS, MOVILIZANDO TUS ARTICULACIONES, ESTIRANDOTE Y AMPLIANDO
TU CAPACIDAD Y AMPLITUD DE MOVIMIENTOS, PUEDE AYUDARTE A
DESBLOQUEAR TU RESPIRACION Y DARTE UNA MAYOR CONSCIENCIA
CORPORAL, DESBLOQUEAR Y MOVILIZAR TUS VERTEBRAS Y TODO ELLO
BUSCANDO UN MAYOR EQUILIBRIO.

« UN FISIO TIENE MUCHAS OTRAS TECNICAS ¥ METODOS, QUE APLICARA PARA
INTENTAR QUE ME)JORES Y TE SIENTAS BIEN, PERO NO, NO TE CURA.

LA PERSONA DEBE PARTICIPAR EN LA TOMA DE DECISIONES, EA NINO O ADULTO.
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SESION DE FISIO

EL TRATAMIENTO VA DE 30 MINUTOS A 1 HORA, O QUIZAS 1 HORA Y MEDIA (SI
TU FISIO PREFIERE O VE NECESARIO DEDICARTE ESE TIEMPO).

TIENES ALREDEDOR DE 23 HORAS DURANTE UN DIA EN LAS QUE NO ESTAS EN
CONTACTO CON TU FISIOTERAPEUTA

ESAS 23 HORAS SON TUYAS , TU PUEDES INFLUIR EN TU PROPIO PROCESO,
SIGUIENDO LAS PAUTAS Y CONSEJOS RECOMENDADOS POR EL FISIO.



¢ QUE EJERCICIOS PUEDO HACER?



SOLO HAY UN TIPO DE EJERCICIOS QUE
FUNCIONAN DE VERDAD

LOS QUE SE HACEN



FISIOTERAPIA

“. Es UNA PROFESION DE LA SALUD cuvo PRINCIPAL OBJETIVO Es

LA PROMOCION DE LA SALUD Y LA FUNCION OPTIMA, a
TRAVES DE LA APLICACION DE LOS PRINCIPIOS CIENT iFICOS, PARA PREVENIR,
IDENTIFICAR, EVALUAR, CORREGIR O ALIVIAR LAS DISFUNCIONES DEL
MOVIMIENTO, YA SEAN AGUDAS O PROLONGADAS EN EL TIEMPO.

e

e ... OBJETIVO ES PRESERVAR, RESTABLECER Y AUMENTAR EL NIVEL DE SALUD DE
LOS CIUDADANOS CON LA FINALIDAD DE MEJORAR LAS CONDICIONES DE VIDA
DE LAS PERSONAS Y DE LA COMUNIDAD Y ESPECIFICAMENTE LA PREVENCION,
LA PROMOCION, EL MANTENIMIENTO Y LA RECUPERACION DE LA
FUNCIONALIDAD MEDIANTE CUALQUIERA DE LOS MEDIOS MANUALES, FiSICOSY
QUIMICOS A SU ALCANCE.... -,
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FISIOTERAPIA: AMBITO DE ACTUACION

AP. PROGRAMAS DE PREVENCION Y

PROMOCION DE LA SALUD.

A.E. REHABILITACION.
ASISTENCIA CURATIVA, SOCIAL Y
EDUCATIVA.

AUMENTO DE LA AUTONOMIA, PALIAR
LIMITACIONES Y FACILITAR SU
ATENCION REINSERCION SOCIAL.
SOCIOSANITARIA

DEPENDIENTES, ENFERMOS CRONICOS
Y PERSONAS CON ALGUNA
DISCAPACIDAD FISICA PSIQUICA O
SENSORIAL. |




FISIOTERAPIA: OBJETIVOS GENERALES

PREVENCION
CENTRADO EN LA
PERSONA
CURACION
MANTENIMIENTO
~ N\
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FISIOTERAPIA: OBJETIVOS ESPECIFICOS

* FUERZA: mantener tono muscular optimo para las AVD vy T él) ha

funC|on respiratoria (aumentar o disminuir). i
\ /

« MOVIMIENTO: mantener un recorrido articular funcional,
disminuir las rigideces.

« EQUILIBRIO y COORDINACION: normalizar las reacciones

de equilibrio, mejorar los movimientos coordinados (homologos y q
no homologos)
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—"  FISIOTERAPIA: OBJETIVOS ESPECIFICOS

S—

« MARCHA: modificar compensaciones en la marcha o ensefiar el uso
de ayudas.

 TRASFERENCIAS: ensefiar al cuidador a movilizar a pacientes
dependientes o a los propios pacientes a ser mas colaboradores.

- ALTERACIONES RAQUIDEAS: prevenir las deformidades o evitar
que empeoren.

*ALTERACIONES RESPIRATORIAS: obstructiva y restrictiva.

nnnnnn

wwwwww

dddddddddd

oooooooooo



FISIOTERAPIA
EN EL

C.R.E.E.R.







L o

~ [ PERSONA

TN

ENTORNO

Asesoramiento
a profesionales

N

Asociaciones ...
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e RESPONSABLE DE
AREA

e Educadora social

UNIDAD DE ADMINISTRACION

eRESPONSABLE DE eRESPONSABLE.....
AREA .
eDocumentalista

eMedico

eEnfermeras

*OAE

ePsicéloga

eTrabajadora Social

eLogopeda

*FISIOTERAPEUTAS

oT. Ocupacionales

ePedagoga

eMaestras

Cavrvimrima Ala AtancriAan MiuillsiAie~inlinmaer Aa ER
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ATENCION
INDIVIDUAL







e Medico
e Psicologa
e Trabajadora social
 Pedagoga

e Psicdloga
e |ogopeda
e maestras
e terapia ocupacional

* FISIOTERAPIA
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Carlos Mataltanas

Mi batalla
contra la

ELA:
Laderad
feriobinca

Viviendo con una asesing impun:

. La ELA se conoce también con el nombre de enfermedad de Lou Guerig o de Stephén
Hawking, en Estados Unidos; Enfermedad de Charcot en Francia, o genericamente EMN
(Enfermedad de motoneurona). \
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PACIENTE INDEPENDIENTE : *  EJERCICIOS PARA MANTENER RANGOS ARTICULARES Y

DEBILIDAD LEVE O TORPEZA... *  POTENCIAR LA MUSCULATURA

* EVITAR LA FATIGA

MANTIENE LA DEAMBULACION

*  MANTENER FUERZA MUSCULAR Y EVITAR ATROFIA POR DESUSO
LIMITACIONES PARA:

*  MANTENER RANGOS ARTICULARES
*  SUBIR ESCALERAS

T.O. i

*  EVITAR RETRACCIONES

* LEVANTAR LOS BRAZOS POR ENCIMA DE LA
CABEZA

DEAMBULACION SOLO EN DISTANCIAS

CORTAS
MAYOR DEPENDENCIA PARA AVDS

INTENTAR MANTENER INDEPENDENCIA FUNCIONAL
INICIAR EJERCICIOS RESPIRATORIOS




DEAMBULA SOLO EN DISTANCIAS MUY CORTAS

USA SILLA DE RUEDAS : DOLORES ARTICULARES Y
RETRACCIONES

DEBILIDAD MUSCULAR GRAVE

PRECISA AYUDA PARA TRANSFERENCIAS

RETRACCIONES ULCERAS

CONTINUAMOS RESPIRATORIO , ATENCION SINTOMATICA

ASESORAMIENTO FAMILIAR: MOVILIZACIONES, TRANSFERENCIAS

AYUDAS TECNICAS
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*  MOVILIZACIONES PASIVAS
FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD *  ESTIRAMIENTOS
*  VENTILACION MECANICA

PN

VALORACION DE INGRESO

EN CENTRO ADECUADO

<




VARON 40 ANOS:

OBIJETIVOS:

O Mantenimiento de rangos
articulares

O Potenciacién de musculatura

caso 1

VARON 40 ANOS:

OBJETIVOS:
U Mantenimiento de rangos
articulares

U Evitar atrofia
U Evitar retracciones

VARON 40 ANOS:

OBJETIVOS:

O Evitar complicaciones
respiratorias

O Asesorar a la mujer en

movilizaciones y transferencias

VARON 40 ANOS:

OBJETIVOS:
O Asesoramiento y apoyo en
domicilio
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Bibliografia -

ASOCIACIONES:

hitp://www.fundela.info
hitp://www.adelaweb.com
hitp://www.plataformaafectadosela.org

ARTICULOS SOBRE LA ENFERMEDAD:
- Esclerosis Lateral Amiotrofica (Jesus S. Mora Pardina. 1999)
- Guia para la atencion de la ELA en Espana (Mministerio de Sanidad y Politica Social. 2009)

= GUIAS DE EJERCICIOS:

- Manual de cuidados para personas afectadas de ELA (ADELA. 2004) O

- La ELA en casa (Fundacion Didgenes. Alicante. 2008) ]

- Manual para la atencion de la ELA. Documento para pacientes y
fisioterapeutas (ELA Andalucia. 2013) v\ Q)
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LEUCODISTROF
ANAC
FEDAES,
ATAXIA

AEFAT

AEPEF

ANAC

ASEM

CAMF LEGANES
LESCH NYHAN

ESCLERODERMIA

ACODA
ADECYL

AEPEF

AGA

ANAC

ANIRIDIA
ARNOLD CHIARI
ASEMPA
FEDAES

LESCH NYHAN
LEUCODISTROFIAS
ELA

AEDIP
AEPEF

AEPMI

AGA

ANAC

CHYSPA

ELA

ER
ESCLERODERMIA
FEDAES

AEPMI
AEPEF
AGA
AMES
AMES
ANAC
ASEM
CHYSPA

DGENES

ELA

ER

ESCLERODERMIA
FEDAES

GERNA
INTERNACIONAL ER
LESCH NYHAN

AEPEF

AGA

ANAC
AVASHELOS
DIA MUNDIA
ELA

ELA ESPANA
ESCLERODER
FEDAES
GERNA
LESCH NYHA

ACODA

AEPEF

AGA

ANAC

ANSEDH

ASOC JOUBERT
BEHCET

CHYSPA

DIA MUNDIAL ENFERMEDADES R
EHCYL
ESCLERODERMIA
DEFAES

MIASTENIA







L A2012.1 (23-26 abil)

) A2012.2 (28-31 maya)

L A2012.3 (18-21 junio)

, A.2012.4 (16-20 julic)

L A2012.5 (30 julio-2 agosta)
L A2012.6 (3-6 septiembre)

; B2012.7 (13-18 octubre)

L AZ0M2.8 (12-15 noviembre)

| A.2013.1 (24-27 junio)
| A.2013.2 (9-12 sep)
| A2013.3 (4-6 nov)

) A2014.1 (26-28 Mayo)
O A2014.2 (17-19 Moviembre)

L A2015.7 (4-6 Mayo)

L A2015.2 (Movierbre)
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BOCAARRIBA... BOCAABAID

LADOIZQUIERDO

Posiitn de oo

m Brazo estirado  roda leionads 6 brazo estrado y e
"™ | ey ol s ! Y ey ol il
(g por encma

Posicitn intemedia

ko | on el b estradome a0 en el hombo g adadeane
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http://www.google.es/url?url=http://www.sembrando-esperanza.org/discapac/ataxias/ataxia.html&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ei=V1yoU_vRI4GJ0AXJvIHICg&ved=0CBYQ9QEwAA&usg=AFQjCNEoEe3XL88lV6QETyjpWj-OvTTpcw
http://www.google.es/url?url=http://www.sembrando-esperanza.org/discapac/ataxias/ataxia.html&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ei=V1yoU_vRI4GJ0AXJvIHICg&ved=0CBYQ9QEwAA&usg=AFQjCNEoEe3XL88lV6QETyjpWj-OvTTpcw
http://www.google.es/url?url=http://myweb.tiscali.co.uk/ataxia.pages/&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ei=V1yoU_vRI4GJ0AXJvIHICg&ved=0CBwQ9QEwAw&usg=AFQjCNEaj_pD9aHbEqpyShmXZ1_RFoGfJg
http://www.google.es/url?url=http://myweb.tiscali.co.uk/ataxia.pages/&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ei=V1yoU_vRI4GJ0AXJvIHICg&ved=0CBwQ9QEwAw&usg=AFQjCNEaj_pD9aHbEqpyShmXZ1_RFoGfJg

OBJETIVOS:

L Mejorar la coordinacién en
miembro superior e inferior

L Mejorar el equilibrio y la
marcha.

DESARROLLO :

8 PERSONAS
2 DIAS/ SEMANA.
15 SESIONES

GIMNASIO: DECUBITO , SEDESTACION Y
BIPEDESATCION.

1 SESION: VALORACION BARTEL /
TINETTI EXPLICACION

ULTIMO DIA: VALORACION Y ENTREGA
DE PAUTAS

DOS FISIOTERAPEUTAS




RESULTADOS.

O MEJORA GENERAL EN LA PUNTUACION DE LAS ESCALAS

O DISMINUCION DEL MIEDO A LAS CAIDAS

O MARCHA MAS ESTABLE EN LAS PERSONAS QUE MANTIENEN DEAMBULACION

L MAS FACILIDAD EN LA REALIZACION DE LAS AVDS




o i
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www.fisioterapia-online.com/articulos/ejercicios-
de-frenkel

R i t_‘S\-.' //sites.google.com/site/plataformadeafectadosela/home/
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DESARROLLO :

* 5 PERSONAS

OBJETIVOS:

* 2 DIAS/ SEMANA.

O Mejora la postura. * 20SESONES @

* GIMNASIO: ‘ .
0

L Recuperar movilidad.

U Facilitar las AVD y

’rrcsferencias. * 1 SESION: VALORACION'Y EXPLICACION

O Disminuir dol » ULTIMO DIA: VALORACION Y ENTREGA
isminuir dolor. DE PAUTAS

DOS FISIOTERAPEUTAS




RESULTADOS.

MENOS ESFUERZO AL REALIZAR LOS EJERCICIOS.

MAS AGILIDAD.

AUMENTA LA AUTOESTIMA.

APARECEN RELACIONES SOCIALES.




3 Bibliografia ~/

http: / /www.institutofeldenkrais.com

- Introduccidn al Método Feldenkrais: el arte de crear consciencia a través del
movimiento. Diana Romano. Lumen, 2003

- Autoconciencia por el movimiento: Ejercicios fdciles para mejorar tu posturaq,

vision, imaginacion y desarrollo personal (Cuerpo y Salud) Moshe
Feldenkrais. Edti PAIDOS
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REFERENCIA
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GUIA DE ORIENTACION EN LA
PRACTICA PROFESIONAL DE LA
VALORACION REGLAMENTARIA

DE LA SITUACION DE
DEPENDENCIA EN PERSONAS
CON ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA Y OTRAS
ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES RARAS

m Demmie  CEMDADsRiCOssocAs ]
Elchaoa
IMSERSO

Editorial

La importancia de la actividad fisica en el Autocuidado. Sonia Fernandez, Fisioterapeuta del Creer

’ FUNCION DE REFERENCIA

0O también ejercicios de estiramiento o de flexibilidad. Mantienen en buen estado las articulaciones y mejoran la calidad de los movimientos,

Para gue dicha actividad se vuelva un habito, debe ser agradable, segura y entretenida y preponerse metas sencilas y cercanas. Es importante

Mira esta lista de beneficios v piensa cuantos de ellos te gustaria conseguir.

Cré

PAUTAS Y
RECOMENDACIONES
DEL
CREER

WOMBRE DEL USUARI:

N/

La Sociedad espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria (semfvC} recuerda que adoptar un &
El autocuidado es el cuidado de uno mismo con &l propésito de fortalecer o restablecer la salud
Las Enfermedades Raras cursan con un abanico muy amplic de sintomas y cambios en nuestrs

El profesional cuyo objetivo s paliar la sintomatologia en el campo fisiolégico es el fisioterapeu
independencia de |a persona y mejorar su calidad de vida. Para ello disefia una tabla de ejercici|

Pueden ser ejercicios aerdbicos (que requieren oxigeno}, como caminar, correr, nadar, montar

0 ejercicios de resistencia, come flexiones de brazos y piernas, hacer pesas, subir y bajar est

- EI. -y

DEPARTAMENTO: FISIOTERAPLA

T DIEGNOSTIRD:
1

3. OB SERVAGIONES




FUNCION DE REFERENCIA
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BOCA ARRIBA .. BOCA ABAJO T | o
POSIGON LADO ZQUIERDO.
L — SENTADA ... GATEO
& == @l ~ ~
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Pasicion de inidio BOCA ABAJO ... SENTADA GATEO ... CABALLERO
i AR DENOCHO: POSICION TADO DERECHO
Brazo estirado y rodilla estirada. Posicion de inicio IS
cruzada por encima.
" La piema estirada cruzada por encima de fa otra. Pasa el ’
Posiciénde inido brazo por delante y apéyate en la mano. Rlernayfimzoqstlrados: Posicién de inicio
— Codo lexionado. Codoflexionado. e
e edliado {ple cumao v e e o Rodilla doblada a 902 brazo estirado. Rodilla doblada a 902 y brazo estirado,
=
hacia delante hasta que estés de lado. Déjate caer hacia Nolevanto la cabeza.
Ty Posicién intermedia
Posicén intermedia e el
Cuando tengas las dos rodillas apoyadas échate hacia atrds y hacia NS,
4 | ess—— | arriba haciendo fuerza en los brazos
feiutint e Apoyala parte intera del pie y gira 0grados. Al mISMO | 5t en fa rodill y pivota sobre clla. Al mismo tiempo leva el
Bpetandd v tiempolleva el tronco hacia arriba. Coloca el brazo por fuera | P V2 "0 8 T8 7Y .
de la piema -
sz plowms ekl Brazo y pierna estirada.
Posicién final
s or masuo-sm sovas s s orman |  SeSeeseed
Posicién final Rodila doblada a 902y brazo estirado. Rodilla doblada a 902 y brazo estirado. Posicién final
GRS 0 TRABAI - TR FELOENIAS DmmAMENTO 08 FIOTERARA _
Rodilla flexionada y adelantada. Brazo estirado apoyandote Rodillafexdonaday-Speyadaen el suslo; Braars estirado,
‘sobre la mano. lamana. enla mano. e
PO OF MABAIO - TALERFELOBNIRA'S otmAMENTO o CTAA
npos o maswo - Fcevans. oomm s o rscriuns
C proeey C
;._‘.F;‘_x_. B e -y ___._‘Z‘:_’._.:
~
CABALLERD ... GATEO e = =—— S - ; i
i - I — e _ ST P e — - eres
POSICION LADO DERECHO LADO IZQUIERDO GATEO ... SENTADA A 1
z SENTADA ... BOCA ABA)O = 7
o F == <
POSICION LADO DERECHO o= s S = ==— =
BOCA ABAJO ... BOCA ARRIBA
Posicion de inicio
Posicion de inicio LADO IZQUERDO LADO DERECHO.
Posicion de Iniclo -
:":"m:::";"; "’"‘a:i‘""’“' Biasgastiindy Rodillaflexionada. Brazo estirado y apoyandote en la mano.
st d Sentada con la plerma estirada y cruzada por encima , 1 Sentada con la plerna estirada . £l brazo estirado y apoyada sobre
brazo estirado y apoyada sobre la mano, 1a mano. Posicion de inico )
Codo flexionado y mano apoyada en ¢ suelo. Prermna
estirada y pie owado por encima. Hesouy o et b
Posicién intermedia Poskids et Posiclon Intermedia
& a ] hacia atrds y abajo. Pasa | Déjate hacia at hasta sientas. la cader:
N N N e o wee Y = e s cderase Doblamos ol codo lzquierdo, Doblamos ol codo derecho, | Estiramos el codo lzquierdo, Estiramos ol codo derecho,
Ueva la rodilla al suelo. Pivota enla rodilla y gira 90°. pierna por encima y colbcala paralela a fa otra. apoya enel sue
' Posicion intermedia
Posicion final hacia atras. Después leva la cadera haca atrds. Déjate caer | Déjate caer haca atris.
Posicion final b e
Posicion final
Plernay brazo estirados, Plerna y brazo estirados,
Piernay brazo estirados. Piema y brazo estirados.
Rodilladoblada a 90¢ y brazo estirado. Rodilla doblada a 90 y brazo estirado. ommmavono oereiorouna | Posicion final
GAUPOS DE TRABAIO - TALLER FELDENKRASS T
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