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“El dolor es inevitable, pero el sufrimiento es opcional”
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“Nadie puede saber el limite de sus fuerzas hasta que las pone a prueba
Goethe

“Si ayudo a una sola persona a tener esperanza, no habré vivido en vano”
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INTRODUCCION






1.

Impacto del dolor cronico en el desemperio ocupacional.

1.1. Breve introduccion a la terapia ocupacional.

1.1.1 Elementos que condicionan su existencia.

El hombre es un ser social por naturaleza. Pero antes de social es
ocupacional (Wilcock, 1993), ya que el hombre se organiza socialmente
para dar respuesta a una ocupaciéon. De hecho, los primeros grupos
sociales se forjan para dar respuesta a la caza, puesto que resultaba mas
sencillo de esta forma abatir a un animal. El ser humano ha evolucionado y
con él la sociedad, las necesidades, los recursos y, por supuesto, las
ocupaciones (Moreno-Rodriguez, 1998; Lopez Yepes, 1998). En el propio
crecimiento de la sociedad, para que esta llegue hasta el punto que hoy
conocemos, han sucedido diversos acontecimientos que han variado el
devenir de la historia, y si la perspectiva historica la cifiéramos Uunicamente
a la evolucion de las enfermedades, el mundo que hoy conocemos habria
atravesado tres etapas que han delimitado las necesidades sociales y los
recursos sociosanitarios precisos para resolver tal problema, los cuales han
ido surgiendo o adaptandose a las nuevas demandas (Barker, 2005;

Sigerist, 1955; Lain Entralgo, 1978, 1997).

Asi se conoce una primera etapa (Lain Entralgo, 1997), denominada de
las grandes epidemias, la cual se extiende hasta promediado el siglo XIX,

caracterizada por la gran catastrofe colectiva producida por una entidad
3



nosologica concreta en un corto espacio de tiempo. De esta forma
enfermedades como la peste (de alto impacto hasta mediados del siglo
XVII), la viruela, el célera o la fiebre amarilla fueron enfermedades que
diezmaron grandes cantidades de poblacion, y para las cuales la
intervencion médica (tal vez debido a la idea de que sobre una enfermedad
abocada a la muerte, el médico no debia ni podia actuar), basada en la
ideologia de la putrefaccion humoral, adoptaba la medida del aislamiento

como solucién inmediata (Lopez Pifiero, 1990; Lain Entralgo, 1997)

En un segundo momento, desde finales del siglo XIX, se asienta la
denominada etapa de las enfermedades sociales infecciosas, las cuales se
habian visto enmascaradas por las grandes epidemias hasta este momento.
De tal manera que se hacen especialmente representativas de esta etapa la
tuberculosis pulmonar, la fiebre tifoidea, el paludismo, la difteria o la sifilis.
Enfermedades que no sélo generan un grave deterioro social del individuo
aguejado por ella, sino que en muchos casos producian ademas
alteraciones que propendian a la cronicidad hasta la muerte del hombre
enfermo (Sigerist, 1987). SimultAineamente es el momento en que la
denominada “medicina moderna contemporanea” comienza a ceder su
puesto a la “medicina actual”’, y también la época en que se puede
enmarcar la gestacion como tal de una Terapia Ocupacional que nacera
oficialmente en 1917 (AOTA, 1972; Peloquin, 1991). En esta etapa las
necesidades sociales no se remiten unicamente a la obtencion de una cura
para la enfermedad sino que, influidos por el paradigma de la integracion

utilitaria. (Qque explica esta etapa de la integracion del individuo



discapacitado) (Puig de la Bellacasa, 1990b), asi como por la desaparicion
de la concepcion teiurgica de la enfermedad y la modificacion del concepto
de prestacion asistencial, se potencia el establecimiento y nacimiento de la
profesidbn con nombre y apellido. Es precisamente en la transicion de esta
etapa hacia la etapa de las enfermedades sociales cronicas y accidentes,
cuando cobra un sentido absoluto la terapia ocupacional (Moreno-

Rodriguez, 2000).

En esta ultima etapa, vigente hoy en los paises mas desarrollados, las
enfermedades de gran cronicidad como las cardiovasculares, las lesiones
vasculares, del sistema nervioso, o la incidencia de distintos tipos de
accidente (laboral, doméstico o de trafico), hacen patente la necesidad de
una prestacion asistencial que persiga incrementar la calidad de vida del
hombre enfermo aquejado por una afeccion cronica (Navarro Utrilla, 1998),
dado que la remision del cuadro en muchos casos es poco probable. Estas
enfermedades sociales poseen elevadas tasas de morbilidad y mortalidad, y
una importantisima repercusion demografica, econémica y sociocultural, lo
cual hace que aumente la conciencia colectiva sobre la importancia del
problema, y permite la expansién del contenido cientifico de la materia en
cuestion. Ademas, una de las principales repercusiones de estas
enfermedades sociales cronicas es sobre la ocupacion principal del
individuo (la mayor parte de las veces su trabajo), convirtiendo a la
enfermedad en si en una disfuncion ocupacional (Meyer, 1922). Y si el
hombre sufre trastornos ocupacionales, tiene que haber terapeutas

ocupacionales, habida cuenta de que la salud y la ocupacién estan



directamente relacionadas, dado que la pérdida de la salud disminuye la
capacidad para realizar ocupaciones (Rogers, 1984; Yerxa, 1998; Backman,

2004).

Si la salud es algo mas que el pleno estado de bienestar fisico, mental,
social y de capacidad de funcionamiento y no sélo la ausencia de
enfermedad, y simultaneamente es un concepto que depende de factores
subjetivos del individuo (Terris, 1970), la capacidad para desempefiar
ocupaciones dentro de un contexto determinado, y de participar en los
contextos que le son propios, forma parte de su estado de salud y

determina su calidad de vida (Reilly, 1977; Dunton, 1928).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su Clasificacién
Internacional del Funcionamiento (CIF), define la discapacidad como un
hecho relativo y dinamico, relacionado con el nivel de actividad de la
persona en un entorno y un momento concretos. Asi, la influencia de los
factores contextuales (tanto internos o personales, como externos o
ambientales) es definitoria de la situacion de salud de dicha persona. En
otras palabras, no puede hablarse de discapacidad sin hacer referencia al
medio, dado que esta soOlo existe cuando se da una combinacién de
factores de salud y contextuales que conducen a un individuo determinado,
en un momento determinado, a sufrir una limitacion en la actividad y/o

restriccion en la participacion (OMS, 2001).

Puede afirmarse que la Terapia Ocupacional tiene como principal

objetivo aumentar la participacion en ocupaciones, para aumentar la
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participacion en contextos (AOTA, 2002), y por tanto estaria abordando los
dos concepto principales que aporta la OMS a la definicion de discapacidad
(es decir, tanto el sujeto como el medio) a través de la participacion en la
ocupacion, que sera la que fomente y promueva la implicacion en el

entorno.

Si la evolucion histérica de las enfermedades explicaba de forma
coherente cdmo se dan las condiciones adecuadas para el nacimiento de
las profesiones técnicas (con la terapia ocupacional entre ellas), también lo
hace la concepcion y el abordaje de la limitacion en la capacidad de
funcionamiento y de la participacion, complementando esa vision desde un

punto de vista asistencial.

Son varias las propuestas de analisis historico de las actitudes y
concepciones sobre la discapacidad que podemos encontrar. Quiza, la mas
conocida de todas sea la elaborada por DeJong (Dedong 1979, 1981) y
dada a conocer en Espafia por Puig de la Bellacasa (Puig de la Bellacasa
1990a, 1990b), quien diferencia tres etapas histdricas dominadas por
diferentes modelos conceptuales: el modelo tradicional, el paradigma de la

rehabilitacion y el paradigma de la autonomia personal.

Segun esta propuesta, el modelo tradicional se caracteriza por asignar
un papel de marginacion a las personas con discapacidad, encasillandolas
en un grupo especial de los atipicos, los incapaces de autonomia y, por

tanto, dependientes y sometidos bajo el colectivo “normal”’, que se



responsabiliza de ellos. Asi, podemos encontrar actitudes tanto de rechazo
como de proteccion y tutela, ambas manifestaciones de la misma

concepcion (Zazzo, 1973).

Es notable la evolucién que, dentro del mismo modelo tradicional, se ha
ido produciendo a lo largo de toda la historia, si bien esta dista mucho de
ser una evolucion lineal y semejante en todas las culturas. Por el contrario,
las concepciones que podemos considerar como tradicionales han sido muy
variables incluso dentro de una misma cultura. Las actitudes mas antiguas
se relacionan con la identificacion del hecho de la discapacidad con
manifestaciones de las divinidades, a veces de dioses, a veces de
demonios. Algunas culturas (tan conocidas como la espartana) llegaron a
quitar la vida a los sujetos discapacitados, como es sabido, por no cumplir
con los canones culturales de su sociedad. En otras culturas, el rechazo no
alcanzé tales limites, pero no fueron por ello menos crueles. Los
discapacitados, a lo largo de la historia y a lo ancho de las culturas han sido
tratados como endemoniados, como bendecidos por los dioses, como
sujetos necesitados de tutela, como sujetos peligrosos que habia que
apartar del resto de la sociedad, o como objeto de estudio (Puig de la

Bellacasa, 1990b; Schalock, 1999).

Por su parte, desde el paradigma de la rehabilitacion, el problema lo
constituyen las deficiencias y dificultades del individuo, objeto del proceso
rehabilitador que da nombre al paradigma. Este paradigma preconiza que

son los expertos los encargados de disefiar y llevar a cabo el proceso de



rehabilitacion de tantas destrezas funcionales como sea posible recuperar, y
también lo son de la posterior incorporacion o reincorporacion del individuo
en un empleo remunerado, medidor ultimo del éxito del proceso (Puig de la

Bellacasa, 1990b).

El avance de uno a otro modelo es evidente al superarse las actitudes
de rechazo propias del modelo tradicional, y se convierte en un modelo
dominante de la sociedad occidental, si bien convive con actitudes propias
del modelo tradicional claramente manifiestas en las formas de expresion de
los ciudadanos. Pero el paradigma de la rehabilitacién continta acusando el
problema de considerar al sujeto discapacitado como sujeto pasivo de la
rehabilitacion que, por demas, se ha convertido en una maquinaria compleja
en la que intervienen multitud de profesionales e instituciones (Schalock y

Verdugo, 2003).

Es por ello que, ligado al avance de otros movimientos civiles de defensa
de los derechos de colectivos marginales en Estados Unidos, surgio el
movimiento de la autonomia personal o vida independiente (independent
living) que, frente al paradigma rehabilitador, propugna que el problema
central en la discapacidad es la dependencia de los sujetos afectos de
discapacidad y, consiguientemente, la intervencion debe dirigirse a permitir
la autonomia de estos frente al entorno, incluido el “aparato” rehabilitador
(Dedong, 1979; Rodriguez-Picavea, 2010; Garcia, 2003). Una de las
manifestaciones mas claras de este enfoque conceptual es el énfasis en la

supresion de barreras fisicas y sociales. Otra es el empefio en tomar el



control del proceso rehabilitador, de manera que este no convierta al sujeto
en dependiente del sistema sino en parte activa y fundamental del mismo

(Palacios, 2008).

De acuerdo con lo que acabamos de ver, podemos definir discapacidad
como cualquier deficiencia, limitacion en la actividad o restriccion en la
participacion que sufre una persona como resultado de las complejas
interacciones entre su condicion de salud y sus factores personales, y los
factores externos que representan las circunstancias en las que vive una

persona (OMS, 2001).

1.1.2. Vision histoérica y definicién de la Terapia Ocupacional.

Para poder comprender el concepto de terapia ocupacional es necesario
abordar, ademas de sus bases filosdéficas, la afirmacion de que la ocupacion
es la esencia de la profesion, su ambito de actuacidén (Steinbeck, 1986;
Matsatsuyu, 1971; Law y cols, 1997). Ambos aspectos proporcionan las
bases en las que se sustenta dicha disciplina cientifica, estableciéndose un
marco de referencia en el que, teniendo en cuenta los cambios que
acontecen en la sociedad, se encuadra la formacion, la practica profesional

y la investigacion (Yerxa y cols, 1990; AOTA, 2002).

La American Occupational Therapy Association (AOTA), define a la

Terapia Ocupacional como sigue:
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“Terapia Ocupacional es el arte y la ciencia de dirigir la participacion
del hombre en tareas seleccionadas para restaurar, fortalecer y mejorar
el desempefio, facilitar el aprendizaje de aquellas destrezas y funciones
esenciales para la adaptacion y productividad, disminuir o corregir
patologias, promover y mantener la salud. Interesa fundamentalmente la
capacidad, a lo largo de la vida, para desempefiar con satisfaccién para
si mismo y para otras personas aquellas tareas y roles esenciales para
la vida productiva, el dominio de si mismo y el ambiente.” (AOTA, 1972;

Hopkins, 1998).

El terapeuta ocupacional sera el encargado y responsable de aumentar
la independencia en la ejecucion de las actividades de la vida diaria, puesto
gue es el unico profesional que posee el entrenamiento adecuado para
realizar la evaluacion y el andlisis del desempefio de estas funciones
determinando el método y el grado de participacion en el cuidado personal
(AOTA, 2002). También sera el profesional que dirija la participacion del
hombre en tareas seleccionadas para restaurar, fortalecer y mejorar el
desemperio, facilitar el aprendizaje de aquellas destrezas y funciones
esenciales para la adaptacién y productividad, disminuir o corregir
patologias, promover y mantener la salud; para ello modificara las
actividades de autocuidado, trabajo y ludicas o de esparcimiento para
incrementar la funcion independiente, bien ejerciendo cambios sobre las
propias actividades, o sobre el ambiente en si (AOTA, 1972; Trombly, 1983;

Moreno-Rodriguez, 2003).
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En nuestro pais la Terapia Ocupacional es una profesion instaurada en
la década de los sesenta, y que alcanzé la cualificacion de Diplomatura
Universitaria en 1990 (RD 1420/1990, de 26 de octubre de 1990), y que
desde entonces ha ido perfeccionando y aumentando su cuerpo cientifico,
asi como implantandose en cada vez mas Universidades hasta alcanzar la
condicion de titulo de Grado en la actual revision del catalogo de

titulaciones, aunque su historia puede remontarse mucho mas atras.

Existen notaciones de la utilizacion de la ocupacién en el tratamiento del
hombre enfermo, asi como en el alivio del dolor y el sufrimiento, alun
anteriores a las anotadas en las lineas precedentes (Gomez, 1997). Por
ejemplo, en las civilizaciones antiguas, como la egipcia (Durante y Noya,
1998), se utilizaban actividades recreativas para el abordaje de los
trastornos emocionales, al igual que en la antigua China donde,
aproximadamente en el 2.600 a.C., se hace una primera descripcion de los
meridianos y colaterales, asi como de la sangre, causas, enfermedades,
métodos para diagnosticar, puntos de acupuntura y métodos para insertar
las agujas (Romero y Ayuso, 2003). En la cultura griega y romana, autores
como Hipdcrates, Aristoteles, Platon, Séneca o Galeno valoran el uso de
ciertas actividades por sus beneficios sobre el cuerpo y sobre la mente

(MacDonald, 1979).

En el siglo XV, concretamente en el Hospital valenciano de Santa Maria
de los Santos Martires Inocentes (en el afio 1409), y vinculados con los

trabajos instaurados por Juan Gilaberto Jofré también existen evidencias del
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uso de la ocupacion (Ramajo, 1998). El nacimiento mundial de la profesion
esta relacionado con el desarrollo del tratamiento moral propuesto por Pinel
en 1791, tras haber estudiado los avances alcanzados con los enfermos
mentales en el Hospital de Nuestra Sefiora de Gracia de Zaragoza, Yy
proponerlos como modelo a seguir en el tratamiento del enfermo mental. Su
nacimiento oficial, sin embargo, tiene lugar en Estados Unidos, en el afio
1917, asi como la constitucion de la primera Asociacion de Terapia
Ocupacional en ese pais. El desarrollo histérico de esta ciencia en Espafia
ha sido demarcado en cinco etapas consecutivas (Moreno-Rodriguez,

2004):

e Prototerapia Ocupacional, que se extenderia hasta principios del
siglo XV.

e Terapia Ocupacional Arcaica, desde el siglo XV hasta la primera
década del siglo XX.

e Terapia Ocupacional Técnica, desde 1900 hasta 1961.

e Terapia Ocupacional Moderna, entre 1961 y 1990.

e Terapia Ocupacional Contemporanea, desde el afio 1990 hasta la

actualidad.

Etimolégicamente, la palabra terapia proviene del griego “therapeia” y
significa terapéutica, tratamiento, curacion, y la palabra ocupacion proviene
(segun el Diccionario de la Real Academia Espafiola) del latin “ocupation” y
significa accion y efecto de ocupar, trabajo, actividad. Terapia Ocupacional,

de un modo literal significaria tratamiento a través del trabajo. En el
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diccionario de la Real Academia de la Lengua se define como “Tratamiento
empleado en diversas enfermedades somaticas y psiquicas, que tiene como
finalidad rehabilitar al paciente haciéndole realizar las acciones y
movimientos de la vida diaria”, aunque esta definicibn es claramente
reduccionista tanto por el objeto del tratamiento (enfermedades somaticas y
psiquicas), el objetivo de la terapia (rehabilitar al paciente) y el area de

intervencion (actividades de la vida diaria).

A lo largo del proceso de intervencion en Terapia Ocupacional puede
apreciarse que el vinculo con la Psicologia y las Ciencias del
Comportamiento es mas que evidente, teniendo en cuenta, ademas, que
parte de sus conocimientos se sustentan en la propia Psicologia, asi como
en la Ergonomia, Medicina, Arquitectura, o las Artes, entre otras. A partir de
todos ellos se establece como cuerpo cientifico el de la Ciencia de la
Ocupacion que puede definirse como una ciencia social basica cuya forma
es similar a la de otras disciplinas como la Antropologia, la Sociologia o la
propia Psicologia (Yerxa, 1990), aunque en la actualidad en nuestro pais la

terapia ocupacional es considerada una ciencia de la salud (LOPS, 2003).

Desde tales conocimientos se crea un cuerpo cientifico, punto desde el
cual se desarrollan modelos explicativos de la intervencion (que denotan los
principios especificos de la misma), que quedan incluidos en diferentes
marcos de referencia, que son los que asientan los principios generales del
tratamiento. A partir de aspectos especificos de la actividad, que se
relacionan directamente con tales marcos de referencia, el terapeuta

ocupacional es capaz de seleccionar y analizar la ocupacion mediante la
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cual, o a través de la cual, se va a dirigir su desempefio terapéutico, debido
a la relacion existente entre los sintomas o signos manifestados por el
paciente, y aquellos aspectos analiticos mencionados con anterioridad. De
esta forma los objetivos del terapeuta ocupacional van encaminados a
“Potenciar al maximo las capacidades funcionales, desarrollar las
capacidades residuales, suplir los déficit funcionales irrecuperables y lograr
la reintegracion del paciente a la sociedad, viviendo con su discapacidad,

pero con el mayor grado posible de independencia” (ANECA, 2005).

Visto lo expuesto, parece claro que una vision reduccionista, como la
aportada por alguna de las definiciones previas, no se ajusta a la realidad,
pues la intervenciéon de la terapia ocupacional es holistica, atendiendo a la
multidimensionalidad del paciente en conjunciébn con su contexto, Yy
orientado a su participacion en entornos a partir de la participaciéon en
ocupaciones. Por ello la definicion de la profesion debe contemplar mas
aspectos:

“Terapia Ocupacional es una profesion de las ciencias de la salud que
provee servicios a los individuos cuya capacidad para funcionar en su vida
cotidiana estd alterada como consecuencia de enfermedades o dafios
fisicos, de problemas del desarrollo, del proceso de envejecimiento, de
enfermedades mentales o problemas emocionales. Los objetivos de la
Terapia Ocupacional son asistir al individuo para que alcance un estilo de
vida independiente, productivo y satisfactorio. Los terapeutas ocupacionales
utilizan actividades adaptadas para incrementar el funcionamiento del

individuo y su productividad.” (COTA, 1997)
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Del mismo modo, el Comité de la Comunidad Europea de Terapia
Ocupacional (COTEC) la definio en 1989 desde un enfoque profesional:
“Los terapeutas ocupacionales evaluan y tratan a las personas utilizando
una actividad significativa para prevenir la discapacidad y desarrollar la

funcién independiente” (Young y Queen, 1992).

Por otro lado, la Red Europea de Terapia Ocupacional en la Ensefianza
Superior (ENOTHE) estableci6 una definicibon en el afio 2000 que
complementa lo expuesto hasta ahora: “La Terapia Ocupacional utiliza un
enfoque centrado en el paciente por medio de la actividad para posibilitar la
funcién ocupacional y para promover el bienestar dentro del ambiente, para

mejorar la calidad de vida” (Howard y Lancée, 2001).

El objeto de intervencion en Terapia Ocupacional, se centra en el sujeto
o grupo con disfuncién ocupacional (congénita o adquirida), y la herramienta
fundamental de trabajo sera la ocupacion, por lo que debemos conocer
detallada y profundamente tanto a uno como a la otra, es decir: la
ocupacién para poder utilizarla eficazmente, ya que es nuestra herramienta
de trabajo, y al individuo, porque cada persona es Unica como ser individual
y como ser social, es decir que se maneja en un entorno especifico, por lo
que debemos considerar en su justa medida a la persona como ser

individual en su entorno particular.
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1.1.3. La ocupacion propositiva como herramienta del terapeuta ocupacional.

Puede inferirse de todas estas anotaciones que el proceso de Terapia
Ocupacional sera llevado a cabo a partir del uso de la ocupacién humana,
de la actividad u ocupacion propositiva como herramienta de trabajo
principal, y como medio para alcanzar los objetivos de
tratamiento/intervencion planteados. Se entiende ocupaciéon como aquellas
actividades de la vida diaria organizadas y dotadas de valor y
significatividad por el sujeto y la cultura en que se imbuye. Es todo aquello
gue el ser humano realiza para ocuparse a si mismo, incluyendo el cuidado
de otros, las actividades de ocio, asi como el trabajo o cualquier actividad
productiva que permita contribuir al mantenimiento y crecimiento de su
entorno (Law y cols, 1997). Por otro lado la actividad propositiva es la
actividad utilizada en el tratamiento, que estda encaminada a alcanzar unos
objetivos determinados, y que al mismo tiempo es significativa y motivante

para el paciente (Low, 2002).

Las diversas definiciones que se han hecho de ocupacién han
preocupado a la ciencia ocupacional, de tal modo que se sintetizd la
bibliografia disponible para identificar los criterios mediante los cuales las
distintas formas de “hacer” se podrian reconocer como ocupaciéon 0 no
(Carlson y Clark, 2001):

- Las ocupaciones son unidades de accién con puntos de inicio y
fin identificables.

- Son repetibles, intencionales y conscientemente ejecutadas.
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- Tienden a ser significativas dentro del contexto de la vida de una
persona.
- Son intermedias en términos de alcance.

- Los miembros de la cultura dan nombre a las ocupaciones.

Existen estudios que recogen los efectos que la ocupacion produce
sobre la salud a partir de los efectos neuroldgicos producidos por la misma
(Nattkemper, 2004). Con relacion a la implicacibn neurologica de la
actividad, las ocupaciones se pueden agrupar en tres categorias: aquellas
gue activan el sistema cerebral de recompensa, las que promueven una
respuesta de relajacion, y aquellas que preservan la funcién cognitiva en
edades avanzadas (Gutman y Schindler, 2007). Atenderemos de forma
especifica a las dos primeras, al estar directamente relacionadas con los

objetivos de esta tesis.

Respecto a las primeras, las que activan el sistema cerebral de
recompensa (compuesto por el cortex frontal, el area tegmental ventral, el
nacleo accumbens, el cértex cingulado anterior, la amigdala y el
hipocampo) (Nestler, 2001; Nestler y Malenka, 2004), es sabido que actian
predominantemente sobre los neurotransmisores dopamina (Hyman et al,
2006; Mobbs et al, 2003; Blood y Zatorre, 2001; Aharon et al, 2001; Koepp
et al, 1998) y glutamato (Naranjo et al, 2001), los cuales juegan un papel
fundamental en la realizacion de actividades placenteras (Skuse et al,
2003). Entre las actividades que se recogen bajo este apartado se incluyen

actividades musicales, donde la terapia asistida por musica es
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frecuentemente utilizada para motivar a los pacientes a participar en
actividades. También se incluye el dibujo, gracias al cual se han realizado
estudios de electroencefalografia (Bhattacharya y Petsche, 2005) que han
mostrado que los participantes eran capaces de generar ondas beta y theta
cuando dibujaban (es interesante anotar que las ondas beta se producen al
realizar conscientemente actividades cotidianas, las alfa en estados de
relajacion, y las ondas theta y delta —predominantes durante el suefio- se
presentan cuando el individuo participa de actividades que requieren una
profunda concentracion (Cantero et al, 1999; Bhattacharya y Petsche, 2005)
y concretamente en actividades como dibujar o escribir). A finales de los
afios 80 se describe el estado por el cual las personas experimentan
profundos sentimientos de gratificacion y de euforia como respuesta a
participar en actividades altamente deseadas, estado que tedricamente
resultaria de la activacibn del sistema de recompensa cerebral
(particularmente el I6bulo frontal izquierdo, cuya activacion se relaciona con
una elevacién en el estado de animo) y de un incremento en los niveles de

dopamina (Csikszentmihalyi, 1988).

En lo referente a las segundas (las actividades que elicitan una
respuesta de relajacion), destacan principalmente la meditacion y el
mindfulness. Segun Vallejo (2006), mindfulness no presenta traduccién al
castellano. Puede entenderse como atencion y conciencia plena, presencia
atenta y reflexiva. Los términos atencion, conciencia y referencia al
momento concreto estan incluidos de lleno en su significado y vienen a

plantear, por tanto, un empefio en centrarse en el momento presente de
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forma activa y reflexiva. Es una técnica de focalizacion de la atencion en la
tarea utilizada en el tratamiento del estrés, del dolor (agudo y cronico),
cefaleas, o sindrome de fatiga cronica por el evidente rol de distraccion que
juega la tarea, dirigiendo el foco de atencion hacia un lugar diferente al del
foco del problema (Lavilla, Molina y Lépez, 2008). Ya en 1974, Benson
sugirié que la respuesta de relajacion sucedia en todas aquellas actividades
gue tenian una serie de elementos en comun (Benson et al, 1974): dicha
actividad se realiza en un entorno tranquilo, incrementando la capacidad de
centrarse en las demandas de una tarea especifica, proporcionando
ademas una distraccion a los problemas y preocupaciones cotidianas, e

involucrando un nivel de atencién focalizada en un estimulo o actividad.

Siempre que el terapeuta ocupacional utiliza la ocupacion lo hace de
forma propositiva, lo que quiere decir que es guiada hacia un objetivo y
seleccionada y analizada apoyandose en el conjunto de sus conocimientos
(Hinojosa y Kramer, 1997; Kielhofner, 1998; Dunton, 1918). Sin embargo, el
terapeuta ocupacional no puede utilizar la actividad de forma auténoma,
puesto que el éxito del tratamiento depende de que dicha ocupacién
represente algo para el paciente. Es decir, que sea significativa, que aporte
un significado e impligue una motivacion adecuada hacia su realizacion
(Hinojosa et al, 1983; Lyons, 1983; Steinbeck, 1986). Por ello el paciente
sera siempre parte activa del tratamiento, puesto que de él depende la
seleccidon de la actividad con la que se llevara a cabo su tratamiento, bien

sea ésta utilizada como medio para conseguir un objetivo, como fin, o bajo
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ambas condiciones. Esa actividad propositiva podra ser utilizada para

evaluar, facilitar, restaurar y mantener la funcion (Hinojosa et al, 1983).

La actividad propositiva puede definirse como una tarea o experiencia en
la que la persona participa de forma activa, lo cual requiere y elicita
coordinacion entre los sistemas fisico, emocional y cognitivo del individuo.
Cuando el sujeto participa en una actividad propositiva, dirige su atencion
hacia la resolucion de la tarea. De esta forma la actividad propositiva,
influida por los roles vitales del individuo, tiene un valor y un significado
anico para cada persona (Cynkin, 1979; Pedretti, 1982; Hinojosa et al,
1983) (lo que aparentemente complica la intervencion del profesional al
depender cada accion de las motivaciones e intereses de cada paciente, ya
que no podran prescribirse ocupaciones propositivas como rutina o
protocolo fijo de trabajo), ya que por si misma involucra al paciente y
fomenta la adhesién al tratamiento, dirigiéndole a repetir la actividad
(Kielhofner, 1998). Esta afirmacion se vio apoyada en el disefio de un
estudio en el que 30 sujetos participan en actividades propositivas y no
propositivas de forma aleatoria, las cuales requerian la misma funcién
muscular (Steinbeck, 1986). La mediciébn del numero de repeticiones
desarrolladas, la tasa cardiaca y los registros electromiograficos se
compararon para ambos grupos, constatandose que aquellos que
participaron en una actividad propositiva realizaron un mayor numero de

repeticiones, que aquellos que participaron en la que no lo era.
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Dado que el terapeuta ha sido especificamente entrenado para el
analisis de la actividad, apoyandose en los conocimientos que cimientan la
profesion y especificamente en aquellos relacionados con las ciencias
biolégicas y del comportamiento, utilizara la actividad para alcanzar
diferentes objetivos de intervencion casi de forma simultanea. En lo
referente a la evaluacion, puesto que el andlisis en las partes constituyentes
de la actividad permite evaluar habilidades, funciones y estructuras
corporales. En lo referente a la atencion de necesidades ya que la actividad
propositiva permitira abordar tanto las necesidades expresadas por el
paciente, como las detectadas por el profesional. Y en lo referente a la
participacion, ya que la adaptacion de una actividad por parte del terapeuta
ocupacional guia hacia el aumento del desempefio del paciente de
actividades abandonadas, perdidas o limitadas, o bien orientadas a

incrementar la funcion independiente (AOTA, 2002).

Las modificaciones efectuadas por un terapeuta ocupacional en la rutina
o habito de desempefio de una actividad permitiran potenciar aspectos
fisicos o psicolégicos, habilidades de desempefio, asi como incrementar la
funcion independiente en las areas de autocuidado, trabajo y esparcimiento.
En pocas palabras, la actividad propositiva esta pensada para aportar una
motivacion intrinseca hacia la actuacion, entendiéndose motivacion como la
determinacion o persistencia con la cual un individuo persigue alcanzar un

objetivo (Trombly, 1983).

22



1.2. ;Cual es el papel de la terapia ocupacional en el abordaje del dolor
cronico?

Ya en el tratado sobre el dolor de Wall y Melzack (Melzack y Wall, 1988)
se hace alusién al papel del terapeuta ocupacional en el abordaje del dolor, a
pesar de que es una figura escasamente incluida en los equipos
multidisciplinares de abordaje del dolor. Es importante sefialar que la IASP
(International Association for the Study of Pain) ha reconocido la contribucién
de la terapia ocupacional al manejo del dolor (Unruh et al 1994), ya que
consideran su relacion directa con los aspectos psicosociales y contextuales
que influyen en la experiencia de dolor, asi como en el impacto que éste tiene

sobre la vida cotidiana del paciente.

Mangiamele (Mangiamele, 1984) describié ocho propdsitos para la
intervencién sobre el dolor desde la terapia ocupacional:
1. Evaluar cémo el dolor afecta a la vida del paciente.
2. Ayudar al paciente a comprenderse mejor.
3. Motivar al paciente a ser una parte activa en el manejo del dolor.
4. Reducir las conductas de dolor.
5. Evaluar e incrementar la funcién independiente.
6. Entrenar en técnicas de relajacion y control del estrés.
7. Desarrollar conductas adecuadas.

8. Plantear obijetivos.

Simultaneamente, Strong (Strong, 1984) identifica ocho componentes

del rol del terapeuta ocupacional en el manejo del dolor, como son:
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1. Uso de técnicas para incrementar la participacion del paciente en actividades
de la vida diaria valiosas para él.

2. Educacion para una correcta mecanica corporal.

3. Entrenamiento en técnicas de relajacion.

4. Participacion en grupos.

5. Asesoramiento y apoyo.

6. Organizacion de apoyos basados en la comunidad.

7. Educacion de profesionales.

(00}

. Investigacion.

Johnson (Johnson, 1984) describe la terapia ocupacional como provisora
de un entorno controlado donde los pacientes con dolor crénico pueden
aprender a adquirir competencias y restablecer el control sobre sus vidas. El
terapeuta ocupacional puede asistir al paciente en la comprensién del impacto
del dolor en su vida diaria, puede ayudarle a restablecer un desempefio
organizado a lo largo del dia, y puede ayudarle a incrementar su actividad

fisica.

Blakeney (Blakeney, 1984) describe el trabajo del terapeuta ocupacional
en el abordaje del dolor, indicando que el objetivo de la misma es examinar el
desempeiio ocupacional del paciente y ayudarle a establecer un equilibrio

ocupacional adecuado entre actividades productivas, de autocuidado y de ocio.

En un estudio realizado por Strong (Strong, 1986) los terapeutas

ocupacionales encuestados sefialaron que, para el manejo del dolor cronico,
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utilizaban estrategias como el entrenamiento en actividades de la vida diaria,
prescripcion de dispositivos de ayuda, simplificacion del trabajo, asesoramiento
personal, entrenamiento en técnicas de relajacion, mecéanica corporal, disefio y
aplicacion de ortesis y férulas, entrenamiento en técnicas de manejo del estrés,
entrenamiento vocacional, actividades grupales, y evaluacion laboral. Un afio
mas tarde (Strong, 1987), defiende que el papel de la terapia ocupacional en el
tratamiento del dolor cronico se ve reforzado por el hecho de que la presencia
de éste interfiere con el desempefio exitoso del paciente en sus actividades de
la vida diaria. Las estrategias de tratamiento utilizadas por el terapeuta
ocupacional para abordarlo, de entre las anteriormente citadas, seran el uso
dirigido de actividades de la vida diaria, mecanica corporal, manejo del estrés,
la prescripcion de actividades, asesoramiento y evaluacion laboral. El terapeuta
ocupacional asistira a los pacientes para que lleguen a ser tan autbnomos
como sea posible, ademas, en la ejecucion y desempefio de sus roles vitales
mas relevantes. La funcion del terapeuta ocupacional también supone una
contribucion vital para el incremento de la independencia funcional del
paciente, asi como para potenciar y generar sentimientos de responsabilidad
en el paciente sobre su propio bienestar, el aumento de la autoestima, y la

asistencia en el control autbnomo del dolor.

Sin embargo, no es hasta 1988 cuando se identifica un rol determinante
del terapeuta ocupacional en el manejo del dolor: el terapeuta ocupacional
puede contribuir al manejo del mismo aportando técnicas no invasivas y
actividades propositivas que han demostrado potenciar mecanismos

fisiologicos asociados a la reduccion del dolor (McCormack, 1988). Mediante la
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participacion en la actividad propositiva se pueden estimular mecanismos
fisiologicos asociados con la reduccion de la experiencia de dolor, pero se ha
sugerido que los pacientes, en primer lugar, deben ser entrenados en
actividades habilitadoras como la relajacion, la estimulacion cutanea y la
distraccion cognitiva, para después comenzar a involucrarse en actividades
propositivas. De forma empirica se observé una funciéon similar en un
experimento realizado con pacientes que presentaban lesiones avulsivas del
plexo braquial, y se llegd a sugerir que la participacion en actividades
propositivas podia ayudar a inhibir la activaciéon espontanea de las células del

asta posterior (Wynn Parry, 1982, 1983; Heck, 1988).

Otras técnicas incluidas en los programas de intervenciéon dirigidos al
abordaje del dolor cronico son la educacién en conservacion de energia,
simplificacion del trabajo, proteccion articular, biofeedback, uso de la
estimulacién nerviosa transcutanea, la prescripcion de equipamiento adaptado,
evaluacion laboral, ocio y programas de actividades de fortalecimiento

(McCormack, 1988).

1.2.1. Modelos para la practica en el abordaje del dolor crénico

La literatura sobre terapia ocupacional en el tratamiento del dolor pone
de manifiesto que el tipo de abordaje se orienta bien a dirigir al paciente hacia
un ajuste de su vida junto al dolor, bien al tratamiento del paciente desde un
enfoque biomecanico, y teniendo en cuenta el enfoque holistico de la terapia

ocupacional (en el que se trata al individuo como algo global y no
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fragmentado), el abordaje del paciente que sufre dolor crénico necesariamente
ha de ser mas amplio (Kielhofner, 1992). Por ello las actuaciones del terapeuta
ocupacional tienen un marco teérico sustentado por varios modelos de practica,
como el modelo biopsicosocial (Milne, 1983), el modelo de la conducta
ocupacional (Blakeney, 1984; Strong, 1989; Tigges et al, 1984), el modelo de
ocupacion humana (Kielhofner y Burke, 1980), el modelo conductual (Engel,
1990; Gilles y Allen, 1986), el modelo de actitud-creencia-intencidon-conducta
(Fishbein y Ajzen, 1975), el modelo de afrontamiento o “coping” (Gage, 1992) y
el modelo de enfermedad (Moss-Morris y Petrie, 1994). La conjuncion de los
aspectos tedricos planteados en la suma de estos modelos facilita la linea de
actuacion del terapeuta ocupacional, fundamentada en un concepto holistico
del ser humano y de la salud, como complejo biopsicosocial donde el contexto
es determinante para el bienestar y la calidad de vida, en el que se atribuye
especial importancia a las creencias del sujeto sobre su autoeficacia, su
autoestima, su propio concepto de salud y bienestar, y la complejidad del ser
humano como conjunto de sistemas heterarquicos superior a la suma de sus
partes por separado. Se desprende de todo ello que la intervencion no puede
concebirse como algo exclusivamente dirigido desde terapia ocupacional, sino
desde el seno de un equipo multidisciplinar en el que la terapia ocupacional
puede aportar un abordaje desde, hacia y mediante la ocupacion, que
directamente revierte en la capacidad de desempefio del individuo, y por ello
sobre su calidad de vida y mejora general del estado de salud, concebido este
ultimo como algo mas alla de la ausencia de enfermedad, sino como la plena

capacidad de funcionamiento y el bienestar multisistémico, que disminuye la
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posibilidad de instaurarse una discapacidad en el paciente o una situacion de

exceso de dependencia (Losada et al, 2006).

1.2.2. Equilibrio ocupacional y desempefio ocupacional.

Blakeney (1984) ya plante6 que la conducta ocupacional del ser humano
aporta un marco de referencia de extrema utilidad para el abordaje del paciente

con dolor cronico desde terapia ocupacional.

El ser humano en general, y el paciente con dolor cronico en particular,
se comprende como un individuo que desempefia roles vitales determinados, y
gue experimenta ventajas y dificultades en la realizacion de las actividades de
la vida diaria (Matsatsuyu, 1971). De esta forma, se entiende que es necesaria
la existencia de un equilibrio entre el trabajo, los autocuidados, el descanso, el
juego y el ocio, y el suefio. Para los pacientes con dolor, éste interfiere
directamente con uno o varios aspectos de la ocupacion. Es por tanto de
especial importancia evaluar los niveles de actividad, los patrones de actividad,
y el estado funcional del paciente con dolor, estudiando una por una las areas
de trabajo, ocio, autocuidados y descanso. Strong (1989) también lo plantea al
afirmar que los pacientes con dolor crénico dejan de realizar numerosas tareas
de su vida cotidiana como consecuencia del dolor, obteniendo como resultado
una disfuncién ocupacional. Este cese en la realizacion de tareas y actividades
supone un considerable desequilibrio ocupacional, y no es dificil comprender
gue, como consecuencia, el paciente entre en un ciclo de dolor desadaptativo

gue conlleve el abandono de actividades lo cual puede suponer a medio-largo
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plazo la disminucion de su autonomia personal, de sus roles vitales, o de su
autoestima. Las consecuencias negativas de lo apuntado se asocian con la
disminucién de la condicién fisica, disminucién de la tolerancia a la actividad, y

un desempeiio ocupacional mucho mas dificultoso (Fig. 1).

Dolor ———» Desuso

A l

Disminucidn de actividad fisica
Disminucién de la autoestima

Pérdida de roles

Aumento del dolor <

Fig.1. Circulo vicioso dolor-desuso-dolor

La intervencion de terapia ocupacional puede ayudar a romper este ciclo
interrumpiendo el incremento del dolor, haciendo capaz al paciente de
recuperar parte del equilibrio perdido al volver a participar en actividades
relevantes en su vida, lo cual conduce a un incremento en la calidad de vida del
paciente. El énfasis, por tanto, se pone en el reestablecimiento del orden en el
funcionamiento ocupacional, lo cual permite reasumir los roles perdidos y las

actividades significativas como se muestra en el siguiente grafico (Fig. 2).
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Dolor —— 3 Desuso Mejora de la calidad de vida

| r

Disminucion de actividad fisica Incremento de actividad fisica

Disminucion de la autoestima Incremento del funcionamiento

Pérdida de roles Incremento de autoestima
INTERVENCION DE TERAPIA OCUPACIONAL — Recuperacion de roles

Fig. 2. Ruptura del circulo vicioso de dolor-desuso-dolor por la

intervencion desde Terapia Ocupacional

Por su parte, el modelo de ocupacion humana se basa en la creencia de
que la ocupacién es crucial para el individuo (Kielhofner y Burke, 1980),
comprendiendo al ser humano como un sistema abierto que interactda con el
contexto en todo momento a través de la ocupacion. De esta forma se analizan
tres subsistemas como componentes integrales del individuo: la volicién, la
habituacién y el desempefio. La volicion alude a la motivacion del individuo por
participar en actividades o en hacerlas, e implica la causalidad personal,
objetivos y motivaciones e intereses. La habituacion se refiere a los patrones o
rutinas que determinan la conducta ocupacional, estudiando directamente los
habitos y los roles individuales. El desempefio se refiere a la capacidad del
individuo para producir actividades habilidosas. En todo momento, ademas,
existen ciclos de interaccidon entre el individuo y el entorno, el cual envia una
retroalimentacion continua sobre el resultado de las ocupaciones del sujeto. La

participacion en este ciclo puede ser adaptativa o desadaptativa, y depende de
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las creencias del sujeto sobre las experiencias de éxito y fracaso en ocasiones

anteriores (Kielhofner y Burke, 1980; Kielhofner, 2011).

Este modelo plantea una relacion directa entre la ocupacion y la
existencia de ciclos de dolor cronico. A partir de los planteamientos del modelo,
el objetivo primordial de la terapia ocupacional sera incrementar la conducta
ocupacional de los individuos que padecen dolor crénico. La utilizacion de
herramientas de evaluacion como el cuestionario ocupacional, el listado de
intereses, el listado de roles, o la historia ocupacional del sujeto permiten
comprender el estado de equilibrio o desequilibrio ocupacional del paciente, y
permiten aportar un marco de trabajo que se orienta a maximizar su
desempefio ocupacional, y por extension su calidad de vida y su estado de

salud (Kielhofner, 2011).

Algunas de las técnicas mas frecuentemente utilizadas desde la terapia
ocupacional para el abordaje del dolor son la participacion en actividades, la
preparacion para la realizacion de actividades de la vida diaria, el
entrenamiento en relajacion, técnicas de manejo del estrés, entrenamiento en
habilidades de afrontamiento, terapia por el arte y uso de actividades creativas
(Klinger y Spaulding, 2001; Brown, 2003; McCormack, 1988; Brown, 2002;

Unruh et al, 1994; Strong, 1987, 1996).

El rol especifico de la terapia ocupacional en el abordaje del dolor
cronico es incrementar la funcion del paciente, asi como reducir el propio dolor

o incrementar el repertorio de habilidades que posee el paciente para tolerar la
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actividad minimizando la atencion al dolor (Strong, 1987). De esta forma los
objetivos de tratamiento pasan por mantener un adecuado equilibrio
ocupacional en las diferentes areas de desempefio, a fin de mantener una
correcta calidad de vida. De esta manera se enfoca el tratamiento procurando
incrementar la tolerancia a la actividad del individuo y dirigirle hacia la
participacion en la misma. Esto se lleva a la practica involucrando al paciente
en un programa de actividad graduada, comenzando con un nivel de actividad
que no produzca dolor, para ir incrementando paulatinamente el nivel de
actividad hasta el maximo que es tolerable. SimultAineamente se entrena a los
pacientes en estrategias y habilidades para organizar adecuadamente su
tiempo y el desempefio de actividades, de forma que se incorpore en su estilo
de vida el cumplimiento de tiempos de descanso antes de que comience el
dolor (Strong, 1987, 1996). Ademas, la intervencidn contiene una parte
formativa sobre la naturaleza del dolor, estrategias para proteger las
articulaciones y partes del cuerpo en las que sufren dolor, el uso adecuado de
la energia, o el entrenamiento en el manejo de dispositivos de asistencia y
ayudas técnicas (Klinger y Spaulding, 2001). En los casos en que el dolor
ademas se ve complicado por la presencia de un trastorno de ansiedad, se
plantean también autoinstrucciones y entrenamiento en técnicas de relajacion,

CcOmo ya se apunto con anterioridad.

Ha de tenerse en cuenta que el dolor, en general, es una experiencia

subjetiva altamente influenciada por el estado de &animo del sujeto, sus

emociones y sus percepciones, variables que pueden ser modificadas por el
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terapeuta ocupacional involucrando al paciente en actividades que estimulen

diferentes mecanismos fisicos y psicoldgicos.

El uso de actividades propositivas como parte de la intervencion desde
terapia ocupacional ha demostrado potenciar mecanismos fisiologicos
asociados con la reduccion del dolor (Swendlow, 1981). La participacion en la
actividad propositiva estimula procesos que ayudan al paciente a controlar su
dolor, por estimulacion fisiologica natural del sistema endocrino, del sistema
inmune y del sistema nervioso. Estos mecanismos estan preferentemente
situados en la piel, la médula espinal y en los sistemas moduladores corticales.
Pedretti (1985) define la necesidad de utilizar actividades habilitadoras con
anterioridad a la implantacion del plan de accion en actividades propositivas,
siendo estas actividades habilitadoras procedimientos que preparan al paciente
para realizar actividades propositivas, pero que son preliminares al uso de
habilidades especificas de desempefio en el tratamiento. Por lo general la
realizacion de actividades propositivas aporta un componente distractor de la
atencion que puede activar el sistema modulador cortical (Fields, 1987;
Newburger y Sallan, 1981; Paklovitz, 1984; Swendlow, 1981). Mediante dicho
componente de distraccion atencional a través de la actividad los pacientes se
protegen de forma inconsciente frente a la activacion producida por la

presencia de dolor, llegando incluso a incrementar su umbral.
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1.3. Implicaciones del dolor sobre la capacidad funcional y sobre la
calidad de vida.

1.3.1. Limitacion de la capacidad funcional.

El aparato locomotor es el responsable principal de que podamos
realizar movimientos, desarrollar actividades de autocuidado, de trabajo o de
ocio, desplazarnos, y ademas es el agente de sostén de nuestro cuerpo frente
a la gravedad permitiéndonos mantener posiciones estéticas en decubito,
sedestacién o bipedestacion. Es fundamental para la autonomia del ser
humano, dado que es el que nos permite “hacer”. Por ello la valoracion de la
capacidad funcional se orienta mas hacia la funcion fisica, distinguiéndose asi

de las funciones cognitivas y sociales.

La evaluacién de la capacidad funcional del complejo aparato locomotor
se puede realizar desde un punto de vista anatdmico estructural, al igual que
cuando se efectia un balance articular o muscular, o cuando se realiza una
evaluacion de la movilidad activa y pasiva de una articulacion concreta;
también puede abordarse desde un punto de vista funcional, evaluando la
capacidad para realizar actividades de la vida diaria a través de entrevista o de
herramientas estandarizadas (como el indice de Barthel, o el indice de Katz,
entre otros). Lo metodologicamente mas adecuado es evaluar desde ambas
perspectivas, ya que aportan una informacion completa de la capacidad
funcional de un individuo (Baffle Gualda, 2008; Granger, 1993; Ruta et al,

1998).
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Al haber definido anteriormente la discapacidad como una limitacién o
alteracion en la capacidad de funcionar en contextos o en la realizacion de
actividades, es evidente que implica una restriccion a la capacidad funcional del
individuo bien de forma temporal o bien mantenida en el tiempo. Por ello se
hace necesario, siguiendo las indicaciones de la OMS, delimitar varios
aspectos como son las limitaciones en las funciones corporales, limitaciones en
estructuras corporales, limitaciones para la actividad y restricciones de la
participacion, y los factores ambientales que puedan estar implicados (OMS,

2001).

La pérdida de la capacidad funcional, junto con el sufrimiento de dolor,
son las dos consecuencias mas temidas por los pacientes. En el caso de la
artritis reumatoide existe una preocupacion inicial por el dolor y la tumefaccion,
pero posteriormente se incrementa la preocupacion por la dificultad para
realizar actividades de autocuidado, por la discapacidad y la repercusion que
tendra sobre las actividades de la vida cotidiana (Baffle Gualda, 2008; SER,

2006).

La afectacion de la capacidad funcional se traduce en una discapacidad,
entendida en los términos que se vienen exponiendo en el texto, ya que
restringe la participacion en contextos, y el funcionamiento autonomo en el
desempeiio de actividades (OMS, 2001). Esta afectacion se debe bien a
factores inflamatorios, al dafio estructural, o al dolor. La disminucion de la
capacidad funcional forma parte de la semiologia clasica de la inflamacion,

junto con el dolor, la tumefaccion, el eritema y el calor: cualquier proceso
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inflamatorio ocasionara de forma casi constante un grado de discapacidad,
haciéndose extrafio que exista inflamacion sin que exista discapacidad: a

mayor inflamacion, mayor discapacidad (Atiza, 2008).

1.3.2. Aspectos psicolégicos del paciente con artritis reumatoide.

Como sucede en cualquier enfermedad crénica, la artritis reumatoide
supone un cambio en la forma en que el individuo se relaciona, tanto consigo
mismo como con los entornos de que forma parte y en los que desarrolla su
vida cotidiana (Moreno-Rodriguez et al, 2007). Las limitaciones que se derivan
tanto de la limitacién funcional producida por los procesos inflamatorios, como
de la presencia de dolor, obligan a llevar a cabo un intenso proceso adaptativo
por parte del paciente, asi como de su red social informal (familia), que en
muchas ocasiones sobrepasa los recursos cognitivos y emocionales que
posee, lo cual puede afectar de forma negativa a la evolucion de la
enfermedad, y comprometer los programas de tratamiento que se lleven a cabo
(Conner et al, 2006; Laffon Roca, 2008; Fl6rez Garcia, 2008). La presencia de
la enfermedad representa una considerable amenaza a la estabilidad cognitiva
y emocional del paciente, poniéndose a prueba de forma continua la
autoeficacia, la autoestima, e incluso la identidad y roles del sujeto cada vez
gue se enfrenta al dolor continuo, a los brotes inflamatorios o a la rigidez
articular (Backman, 2006; Gatchel et al, 2007). Todo ello puede sobrepasar la
capacidad para adaptarse a los cambios, ya de por si comprometida en el

hombre enfermo (Stamm et al, 2008).
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Los factores mencionados pueden proceder del propio sujeto (presencia
de psicopatologias como la depresion, actitudes o creencias), 0 pueden
proceder del entorno (tanto fisico como social), siendo de especial importancia
los procedentes de la vida de pareja (Roy, 2001). Es mas, la presencia de
patologias psiquiatricas del tipo de la depresion (independientemente de que
también pueda presentarse ansiedad, o conductas fébicas) junto con la artritis
reumatoide coexiste con una elevada frecuencia desde hace muchos afios
(Turk, 1996; Moldofsky y Chester, 1970), habiéndose indagado en la relacion
gue existe entre la depresion, el dolor, y la propia artritis reumatoide (Larson, et
al, 2004; Wright et al, 1992; Gamsa, 1990). En la actualidad se puede afirmar
qgue la depresidon no es otra cosa sino una consecuencia de la cronicidad del
proceso, ya que no se diferencia de la depresién que se registra en otras
enfermedades crénicas (McCracken y Samuel, 2007; Backman, 2006;
McGowan, 1990). Sin embargo, en todos los casos, afecta al estado fisico

pudiendo exacerbar la sintomatologia.

Muchos de los sintomas de la depresion como la fatiga, los trastornos
del suefio, disminucion del apetito sexual o pérdida de peso son, al mismo
tiempo, manifestaciones tipicas de la artritis reumatoide, por lo que los datos de
prevalencia de la depresion pueden estar contaminados, al superponerse los
sintomas de una y las manifestaciones de la otra. Pincus et al (Pincus et al,
1996) calculan que el 15% de los pacientes con artritis padecen algun tipo de
trastorno depresivo, diferenciandose dos tipos de reaccion depresiva en el

paciente reumatoide:
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- Grave: con gran ansiedad y dificultades para adaptarse a la
enfermedad. Suele ir unida a cuadros de evolucion crénica, rapida e
intensa.

- Leve: con una actitud sumisa y adaptada al proceso de la enfermedad

que se asocia con un curso menos grave y lento.

Varios estudios se han centrado en tratar de identificar factores
predictores en el desarrollo de sintomatologia depresiva en los pacientes con
artritis reumatoide (Velasquez et al, 2002; Keefe y Bonk, 1999; Wright et al,
1998; Abdel-Nasser et al, 1998; Fifield et al, 1998). El mas importante es el
grado de discapacidad fisica, de forma que cuanto mayor sea €ésta, mayor sera

la depresion. Otros factores destacables, segun Wright (Wright et al, 1996) son:

- Presencia de estresores en la vida diaria.

- Falta de confianza en la capacidad para hacer frente a la enfermedad.
- Tiempo de duracion de la artritis.

- Aislamiento social.

- Factores econdmicos.

La presencia de un trastorno depresivo grave contribuye a una mayor
afectacion articular, a padecer un dolor mas intenso, a una funcionalidad
limitada y, por tanto, a una mayor discapacidad y mayor niumero de dias de
encamamiento, por lo que el abordaje rapido y decidido de la depresion es
fundamental para la reduccion del impacto de la enfermedad (Parker y Wright,

1995).
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La importancia del lugar de control en la incidencia de estas afecciones,
del afrontamiento del dolor y de la enfermedad, es fundamental. Este lugar de
control describe esencialmente si el comportamiento del individuo deriva de su
propio criterio, o si depende de lo que externamente se va determinando,
pudiendo citarse un lugar de control interno y otro externo (Rodriguez Marin,
2001). La presencia de un lugar de control externo (que implicaria un mayor
grado de sumision en el sujeto, al depender todo cuanto sucede de
acontecimientos externos, presumiblemente fuera de su control), dificulta
hacerse cargo de si mismo y de los programas de rehabilitacidon, predispone a
una mayor queja del dolor, a mayor consumo de recursos sanitarios, y a
presentar mayor discapacidad que el lugar de control interno, cuyo grado de
autonomia facilita el cumplimiento de los programas terapéuticos y no se
incrementan la sintomatologia ni las visitas médicas (Cross et al, 2006; Lépez

Lépez, 2005; Murphy et al, 1992; Labrador y Vallejo, 1984).

Otro rasgo que cabe ser destacado es la capacidad de afrontamiento (o
coping en la bibliografia anglosajona), que describe las formas habituales,
especificas, y repetitivas de afrontamiento del individuo a los problemas de la
vida cotidiana. Se hace hincapié en la existencia de un tipo activo frente a otro
pasivo (Lazarus, 1993; Jensen et al, 1991; Lazarus y Folkman, 1984). La
posicion activa frente a los problemas es un buen predictor de resultados,
mientras que la conducta pasiva en el afrontamiento es un claro predictor
negativo. Esta afrontamiento pasivo dificulta la consecucion de los programas
de rehabilitacion, y correlaciona con factores negativos de evolucion de la

enfermedad, asi como con un mayor nivel de depresion, o mayor frecuencia e

39



intensidad de las quejas sobre la frecuencia e intensidad del dolor,
manifestando los sujetos mayor irritabilidad, menor actividad en sus
guehaceres habituales, baja autoestima y una mayor discapacidad en
comparacion con los sujetos que muestran un afrontamiento activo (Meredith et

al, 2008; Conner et al, 2006; Tan et al, 2001; DeGood y Shutty, 1992).

Dentro de las estrategias de afrontamiento es de alto riesgo de
desadaptacion la posicion catastrofista, por la que la persona se muestra
sistematicamente negativa, pensando en la ausencia de soluciones, en la falta
de esperanza y en el desastre de su futuro sin solucién, verbalizando su
catastrofismo con frases del tipo “voy a ir a peor”, “terminaré en una silla de
ruedas”, etc. Es un trastorno de la creencia en uno mismo y en el entorno, que
puede terminar muy rapidamente con cualquier intervencion rehabilitadora,
correlacionando al mismo tiempo con una mayor queja de dolor, o la mayor

presencia de patologia depresiva (Michael y Burns, 2004; Picavet et al, 2002;

Buer y Linton, 2002; Stroud et al, 2000; Sullivan, 1995).

No es de extrafiar que en el paciente de artritis reumatoide se presente
una situacién comun con otros enfermos cronicos que presentan discapacidad,
denominada exceso de dependencia (Montorio, 2007; Montorio et al, 2002). En
el exceso de dependencia se sobrepasan de forma patoldgica las limitaciones
que la discapacidad producida por la enfermedad genera, aumentando la
demanda de apoyo para la realizacion de actividades (incluyéndose de forma
predominante en las de autocuidado), aun existiendo capacidades suficientes

para realizarlas por si mismo de forma autonoma. Es cierto que este exceso de
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dependencia se refuerza por la recepcion de apoyo positivo por parte de la red
social informal, que como consecuencia de una sobreproteccion o paternalismo
desadaptativo colaboran en el fortalecimiento del circulo vicioso de inactividad
y desuso al prestar asistencia en la realizacion de actividades cuando no es

preciso (Baltes y Baltes, 1990; Little, 1988; Roberts, 1986).

Junto a todos estos factores ha de mencionarse, en el mismo nivel, la
presencia en muchas ocasiones de un error en la percepcién sobre cémo la red
social ve al paciente, produciéndose una autopercepcion erronea de
desamparo (Bar-Tal, 1994; Evers et al, 1997; Goodenow et al, 1990; Lambert et
al, 1989; Parker y Wright, 1997; Scharloo et al, 1998). El paciente que se
percibe a si mismo de esta forma estd convencido de su soledad, de su
aislamiento y del rechazo por parte de los demas. Este elemento supone un
claro perjuicio a la relacién social y a la relacién conyugal, y al afectar a esta
Gltima se pone en riesgo uno de los mayores predictores de éxito en la
evolucion del tratamiento (Gatchel et al, 2007; Rodriguez Marin, 2001; Penny et
al, 1999; Manne y Zaruta, 1989; Reisine y Fifield, 1995; Weinberger et al, 1990;

Derosier et al, 1992).

Sin embargo, e independientemente de la existencia de estos rasgos en
el sujeto, a lo largo de la enfermedad se pueden dar episodios de
desesperanza, desanimo o impotencia, que se presentan como estado y
pueden suponer la detencion o disminucion del ritmo del proceso de
rehabilitacion (Fournier et al, 2002; Stroud et al, 2000; Gatchel et al, 2007,

Stamm et al, 2008).
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1.3.3. Afectacion de la calidad de vida en el enfermo croénico.

Por su parte, el concepto de calidad de vida posee un significado
diferente para cada persona, lo cual la hace dificil de definir, y obliga a
relacionar el concepto con la salud individual, hablandose asi de calidad de
vida relacionada con la salud. Este concepto se divide en varias dimensiones
(dividiéendose estas a su vez en subdimensiones), atendiendo a la division
conceptual que se hace del propio concepto de salud: fisica, social y
psicolégica. La calidad de vida se evalla mediante cuestionarios cuyas
preguntas se agrupan en una o mas escalas que aportan informacion sobre

diferentes categorias o componentes de salud (Rodriguez Marin, 2001).

El individuo, como sistema mucho mas complejo que la suma de sus
partes por separado, como un entramado de subsistemas de diversa indole
sumido en un mundo sistematico aun mas complejo, se nutre de mecanismos
de retroalimentacion que provienen de sus cinco esferas basicas: la fisica, la
psicolégica, la ludica, la social y la laboral (Moreno-Rodriguez et al, 2007). De
cada uno de esos subsistemas se obtiene una retroalimentacion que es
resultado de la interaccion con ellos por parte del sujeto, y que constantemente
van dando las pautas que estableceran sus valores, intereses y roles, que
orientaran las distintas actuaciones a llevar a cabo. Todos estos subsistemas
se hallan en armonia entre si cuando el sujeto es independiente para la
ejecucion de sus actividades de la vida diaria o cotidiana. Y cuando se produce
un desequilibrio en alguna de ellas la salud general del individuo como sistema
holista se ve comprometida (Kielhofner, 2011; Kielhofner y Burke, 1980;
Hinojosa y Kramer, 1997).
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En general, la aparicion de cualquier enfermedad que pueda
considerarse como cronica va a repercutir de forma directa o indirecta en
multiples areas del individuo, tanto en las referidas a aspectos fisicos, como
psicolégicos, como a los de participacion social e interaccion con el entorno
(AOTA, 2002; Kielhofner, 2011). Dada esta heterogeneidad, diversos autores
han propuesto un modelo estructurado en fases, por las cuales discurre el
afrontamiento a la enfermedad desde que es diagnosticada hasta que esta
totalmente establecida (Fenell, 2003; Kibler-Ross, 2005; Rodriguez Marin,
2001; Shontz, 1975). En cada una de esas etapas los pacientes presentaran
diferente tipo de sintomatologia, o manifestaran distintas conductas a lo largo
del tiempo que pueda mantenerse en cada una de ellas. Estas teorias de
estadios representan un método bastante Util para organizar la informacién en
diferentes conjuntos de categorias o constructos jerarquicos, de forma que
puedan explicar el afrontamiento que hace el paciente de la patologia cronica,
constituyendo un apoyo de gran utilidad para investigadores a fin de
comprender cdmo los individuos utilizan los servicios sociosanitarios, para la
adopcion de conductas de caracter preventivo, asi como para corregir la
aparicion de conductas no saludables o desadaptativas que pudieran

manifestar los sujetos.

Es evidente que este tipo de planteamientos tedricos permiten obtener una
aproximacion al concepto de calidad de vida, y como ésta se ve afectada por la
enfermedad, y por la cronicidad de la misma. Para ello ha de entenderse la
calidad de vida como un “concepto subjetivo del grado en que se ha alcanzado

la felicidad, la satisfaccion, o como un sentimiento de bienestar personal’
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(Rodriguez-Marin, 2001). Se entrelazan en este concepto, por tanto, elementos
objetivos y subjetivos que se refieren a hechos y estructuras reales, apoyo
social percibido y otras condiciones vitales; también las expectativas del sujeto,
las necesidades existentes, o los propios valores e intereses del enfermo.
Todos estos conceptos ayudan a establecer el concepto de calidad de vida
como una percepcion individual, como un constructo multidimensional de
diversos componentes de la vida (Hornquist, 1982; Shaw, 1977; Harwood,
1976; Liu, 1974), que en el caso del enfermo cronico puede describirse como el
nivel de bienestar y satisfaccion vital de la persona, en cuanto afectados por la
enfermedad y efectos de la misma, y su tratamiento. Afecta, por tanto, a

diversos dominios los cuales pueden conceptualizarse como sigue:

- Autonomia personal y desempefio de Actividades de la Vida Diaria
(AVD): Capacidad que presenta el individuo para desempefar las AVD
de forma auténoma, incluyéndose aqui las diferentes ocupaciones que
describe la AOTA, en su terminologia mas reciente, para ésta area
ocupacional.

- Sintomatologia de la enfermedad y resultados del tratamiento.

- Nivel de ajuste y adaptacién psicolégica: Como consecuencia de la
enfermedad cronica se describen niveles elevados de estrés que pueden
dificultar el ajuste y la adaptacion, elementos necesarios para
reestablecer un funcionamiento lo mas autbnomo posible.

- Nivel de ajuste y adaptacion social y repercusion sobre la participacion

social: Trastorno sobre el desempefio y participacion en ocupaciones,
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actividades y contextos de naturaleza social, como consecuencia de la

propia enfermedad (Wortman, 1984).

Atendiendo a estos cuatro dominios queda justificado que la calidad de vida
del enfermo cronico es un producto del proceso de adaptacion a la
enfermedad, en relacién con el tipo de afrontamiento que el paciente lleva a

cabo.

Este proceso de adaptacion parece seguir también una secuencia de
estadios, comunes entre las afecciones de larga duracion (Rodriguez-Marin,

2001; Shontz, 1975):

1. En primer lugar sobreviene una etapa de choque o shock, que en si
misma constituye una respuesta de emergencia, y que puede estar
caracterizada por su automatismo en lo referente al establecimiento de
la misma, produciendo en su aparicién sensacion de aturdimiento o de
externalismo respecto a la situacion.

2. Una segunda etapa que puede denominarse de encuentro, y que esta
caracterizada por sentimiento de pérdida, indefensién y desesperacion,
asi como por un pensamiento desorganizado; estos elementos
conducen a la negacion como estrategia de evitacion de los elementos
estresantes (incluida la propia enfermedad). El paciente puede verse
incapaz de organizarse y planificar sus esfuerzos para afrontar los

problemas ocasionados por la nueva situacion.
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3. La tercera y ultima etapa, se definiria como de retraimiento, y en ella el
paciente puede negar la existencia de la propia enfermedad, o las
implicaciones de la misma. Dado las limitaciones y las repercusiones de
la enfermedad se mantienen, el paciente toma conciencia de la
persistencia de la situacion, y de la necesidad de adaptarse a ella y de

aceptarla.

El dolor esta vinculado en muchas ocasiones a la enfermedad,
manifestandose en formas muy distintas, ya que la percepcion que tiene el
paciente del mismo, y la que tiene el profesional, habitualmente difieren entre
si. El dolor es sinbnimo de sufrimiento, actia como condicionante para buscar
tratamiento y proporciona retroalimentacion al paciente sobre su
funcionamiento y desempefio. Del mismo modo el dolor nos refiere a la
vivencia displacentera, como una vivencia afectiva o sentimientos manifestados
por el paciente. Uno de los modelos de estadios mas reciente es el descrito por
Fennell (Jason et al, 2003) como el modelo de las cuatro fases (caos y crisis,
estabilizacion, resolucion e integracion). Hace que cobre vital importancia el
hecho de darse cuenta que para los pacientes en cualquier condicién de
afectacion crénica, se vive la enfermedad y cuanto la rodea como algo
impuesto desde el exterior, ajeno a su control y voluntad. Este modelo pretende
recoger la experiencia de cambio que vive el paciente a lo largo del tiempo, y
como ésta se refleja en sus areas fisica, psicoldgica y social. Ayuda, por tanto,
a desarrollar un concepto claro de lo que le sucede al paciente, y asi aportar un
nivel adecuado de orden y coherencia acerca de la experiencia de la

enfermedad. Ademas promueve la comprension y ajuste a las posibles
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limitaciones que pueda suponer la enfermedad cronica. Al igual que sucede
con otros modelos de estadios, hacer que las actuaciones a emprender con el
paciente sean contingentes con los cambios por los que se caracteriza cada
fase, permitird alcanzar los mejores resultados. Por tanto este modelo de
cuatro fases planteado por Fennell presenta los cambios que deben esperarse
a lo largo del tiempo, y las formas de intervencién que deben adoptarse para

mejorar la calidad de vida del paciente afectado por enfermedad cronica.

Normalmente los pacientes pasan de una fase a otra en un orden
secuencial, pero al igual que sucedia con otros modelos de estadios puede
darse una regresion a una fase previa (proceso denominado reciclaje),
generalmente debido a la aparicion de situaciones vitales estresantes de gran
calibre, como la aparicién de otras enfermedades, accidentes o tragedias de
caracter personal. De esta manera pueden exhibirse sintomas caracteristicos
de dos fases diferentes, en un mismo momento temporal, aunque lo mas
habitual es que una vez que se ha progresado de una fase a otra, el sujeto
haya adquirido suficientes habilidades y experiencia como para garantizar la
preparacion de la siguiente fase, ya que comprenden con mayor facilidad y
rapidez lo que les puede estar sucediendo y, por tanto, son capaces de aplicar
las técnicas necesarias para manejar la situacion de forma exitosa (Moreno-

Rodriguez, 2007).
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1.3.4. La importancia del entorno sobre la autonomia del individuo

Claro esta que los contextos, que el entorno en general —como escenario en
que el sujeto desarrolla su vida-, definira el repertorio de roles que el individuo
pueda desarrollar en su desempefio, y por ello se tornard en un facilitador u
obstaculizador del crecimiento, desarrollo, calidad de vida y satisfaccion del
individuo (AOTA, 2002). Por este motivo es por lo que la autonomia del ser
humano se vera mediada por la existencia de un entorno saludable que debera
cumplir las siguientes caracteristicas, impidiendo por tanto, la disgregacion y la
obstaculizacion del desarrollo personal de la persona (OMS, 2001; Palacio y

Saez, 2001):

e Un entorno saludable aumentara el bienestar del individuo, resultando

confortable para su vida cotidiana y su desempeiio particular.

e Del mismo modo, para que pueda considerarse saludable, el entorno
promovera la estabilidad de las personas que en él se encuentren,

evitando bruscas variaciones en su desarrollo personal.

e Como tercer factor, la cualidad de proporcionar oportunidades de
crecimiento, de evolucién y de independencia en todos los aspectos,

dotaran de una cualidad salutogénica al contexto particular.

La conjuncion de estos elementos se aunaran en el fomento del crecimiento

y desarrollo independiente de la persona como consecuencia de la suma de
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sus caracteristicas definitorias, las cuales permitiran que los aspectos

anteriormente resaltados se puedan desarrollar; como consecuencia podemos

concluir en que un entorno Optimo se definira por los siguientes elementos

(Luckasson et al, 2002):

Un entorno 6ptimo facilitard que los lugares habituales que definen la
vida en comunidad de los sujetos que conforman sus grupos
constituyentes puedan ser compartidos, y utilizados por todos,

resultando accesibles en todos los aspectos.

Har4 sencillo que los sujetos que en él se integren puedan
experimentar autonomia en cuanto a su desempefio en el seno del
contexto, como en la capacidad de toma de decisiones, asi como en

lo que al sentimiento de control del medio se refiere.

Este entorno de caracteristicas saludables fomenta y facilita las
oportunidades para aprender y adquirir nuevos conocimientos, asi
como faculta al individuo para llevar a cabo actividades que para él

resulten significativas y motivadoras, asi como funcionales.

Generara una percepcion por parte de los individuos de que se esta
ocupando una posicién valida y util en la comunidad de que forma
parte, asi como facilitara la percepcion de participacion en la vida

comunitaria o en los procesos de toma de decisiones.
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El individuo, o los grupos de individuos que se incluyan en el entorno seran
entonces capaces de apreciar la sensacion de bienestar y comodidad que un
entorno saludable e integrador le ofrece debido a la percepcién de estos
aspectos. Pero no soélo la percepciéon por parte de los sujetos va a ser
relevante, sino que han de reunirse una serie de factores habilitadores que
deben encontrarse en todos los contextos a los que la persona acceda, mas
aun cuando al hombre enfermo se refiere. Algunos de ellos son aspectos
sumamente obvios, y que debido tal vez a su evidencia son dados de lado con
mas frecuencia de la deseable, no prestandoseles la atencién requerida para
transformar un entorno, en principio hostil para el individuo, en un contexto

integrador y que promueva su independencia.

Entre estos factores podemos resaltar (Luckasson et al, 2002) los fisicos,
como aguellos que permitiran preservar la salud y seguridad personal del
individuo, disminuyendo al maximo los riesgos de accidente o lesion; factores
materiales que permitan la posesion y el control de pertenencias por parte del
sujeto contextualizado, y que le doten de un mayor grado de autonomia y de
sensacion de control del entorno; en tercer lugar, los factores sociales también
desempefiardn un papel de alta importancia, al ser aquellos que permitan al
individuo percibir que forma parte de una red de apoyo, y que en derredor
posee y puede establecer relaciones diadicas o grupales que faciliten su
desarrollo y promuevan al maximo su bienestar, sobre todo atendiendo a la
caracteristica social que por excelencia el ser humano ya tiene conferida de por
si; derivados de estos ultimos han de considerarse factores de ocio y tiempo

libre y factores laborales que estimulen la ejecucion de tareas y el desempefio
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de una ocupacion significativa en el plano laboral (los cuales a su vez facilitaran
el acceso a los factores materiales anteriormente resefiados), y la ocupacion
del tiempo de esparcimiento en actividades que al sujeto le resulten
gratificantes, y faciliten un perfecto equilibrio entre los diversos tipos de

ocupacion que pueda desempefiar.

El medio fisico, por lo general, tiene un impacto decisivo sobre el
desemperio, desarrollo y ejecucion de las actividades del individuo debido a los

cuatro atributos basicos que lo conforman (Lawton, 1983):

e Seguridad, que impida o reduzca al minimo la posibilidad de sufrir
lesiones o accidentes derivados de la exposicién al mismo.

e Confianza, que debe infundir el propio disefio del contexto en cuanto a
su control.

e Accesibilidad, reduciendo al minimo las barreras o trabas que puedan
encontrarse en cuanto a la utilizacién de los recursos y desenvolvimiento
por parte del individuo.

e Comprensibilidad, de su disefio, de su construccion y de los elementos

gue lo conforman.

Ademas, el individuo precisa percibir el control que ejerce sobre el medio
pudiendo predecir cambios, o la sucesion de acontecimientos, hecho que se
deriva de la propia estabilidad del sujeto dentro del entorno en que se
desenvuelve. Luckasson (Luckasson et al, 2002) apunta también hacia la

necesidad de la existencia de factores de desarrollo y estimulacion cognitiva en
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el entorno, que faciliten y potencien el aprendizaje y la maduracién del individuo
gue se encuentra en el entorno, como elementos que el contexto debe ofrecer

para promover el bienestar del mismo en su desarrollo vital.

52



2. Importancia y percepcion del dolor en el enfermo de artritis
reumatoide

2.1. Artritis reumatoide

2.1.1. Descripcion de la enfermedad.

La artritis reumatoide es una enfermedad inflamatoria crénica, cuya
etiologia se desconoce y que se caracteriza por una sinovitis inflamatoria
persistente, con afectacion de articulaciones periféricas de forma simétrica,
pudiendo cursar, ademas, con manifestaciones extraarticulares. Entre las
manifestaciones mas clasicas de la enfermedad se encuentran el dolor, la
deformidad articular y la limitacion funcional, siendo el signo principal la
destruccion del cartilago, acompafiado de erosiones éseas y deformaciones
articulares en las ultimas fases. Si no se trata de forma correcta, cerca de un
tercio de los pacientes pueden desarrollar una incapacidad laboral permanente
en un periodo no superior a los tres afos. Es un cuadro que se complica, con
una importante pérdida de la calidad de vida y un acortamiento medio de la

supervivencia de unos cinco afios (Alvarez Lario, 2003).

2.1.1.1. Incidencia y prevalencia.

Se puede decir que la artritis reumatoide es una patologia perteneciente

al grupo de las artritis cronicas, junto con las espondiloartropatias, la artritis
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psoriasica y la artritis idiopatica juvenil. En conjunto, la fisiopatologia de estas
enfermedades se basa en una activacion anémala de procesos normalmente
implicados en la respuesta inmune e inflamatoria normal, clasificAndose por ello
como enfermedades inflamatorias autoinmunes o inmunomediadas. A
diferencia de otros cuadros como el lupus, la esclerodermia o las miopatias
inflamatorias, estas ultimas suelen ser de menor gravedad y duracion en
cuanto a la afectacion articular se refiere (Laffon Roca, 2008; Gomez Reino
Carnota, 2008; Riedemann et al, 2007; Steultjens et al, 2003; Garcia Carrasco,

2000).

La artritis reumatoide es la mas comun de todas ellas, afectando al 0'5%
de la poblacion adulta espafiola. Es mas frecuente en mujeres en una
proporcion aproximada de 3:1, y su comienzo es mas frecuente entre los 45 y
los 55 afios, aunque puede comenzar a cualquier edad (SER, sd). Su
incidencia aumenta en familiares (de 2 a 3 veces) y en gemelos monocigéticos
tiene una concordancia del 20-30%, mostrando un componente genético que
sigue un modelo de herencia poligénico. En fumadores el riesgo de padecerla
es 1'5-2 veces mayor y se presenta un peor pronostico, incluso mayor
destruccion articular (Ruiz-Esquide, 2011). La incidencia de la enfermedad es
de 20-300 casos por 100.000 al ano, y tiene una prevalencia de 0’3-1%,
aumentando ambas con la edad hasta alrededor de los 70 afios (Ruiz-Esquide,

2011; Laffon Roca, 2008; Neira y Ortega, 2006).
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2.1.1.2. Etiologia y patogenia.

Los factores genéticos y medioambientales desempefian un papel
esencial en la artritis reumatoide. El sexo femenino, la historia familiar, el
consumo de tabaco, asi como la obesidad y la edad son también factores que
se asocian con el desarrollo de la patologia, y parece haber indicadores acerca

del papel protector del uso de anticonceptivos (Gémez Reino-Carnota, 2008).

La produccién de anti-CCP (anticuerpos ciclicos citrulinados) y del factor
reumatoide, y la elevacion de los reactantes de fase aguda pueden preceder a
la aparicion de los sintomas de la enfermedad hasta en una década.
Posteriormente, la interaccion de células presentadoras de antigenos con
linfocitos T CD4+, que reconocen un antigeno no identificado, son los que
inician y amplifican los eventos propios de la enfermedad. Virtualmente todas
las células del sistema inmune se han visto implicadas en la patogenia de la
patologia, la cual se desencadena por un mecanismo inmune. Las células B
participan también en el proceso, regulan la funcion de las células dendriticas y
producen citoquinas y anticuerpos. El papel de estas citoquinas también se ha
puesto de manifiesto, describiéndose asi que el TNF (Factor Necrético
Tumoral) participa en la iniciacién y perpetuacion de la artritis. Por su parte la
IL-1 (Interleuquina 1) tiene un papel esencial en la propagacion de la
inflamacion y del dafio articular, aunque no sea esencial en la fase aguda

inflamatoria de la enfermedad (Gomez Reino-Carnota, 2008).

Hay otras citoquinas que participan y modulan la patogenia de la
enfermedad de forma directa, como la IL-6 (citoquina proinflamatoria
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pleotropica con un papel fundamental en la osteoclastogénesis), la IL-12 y la IL-
15 (inducen la produccion de TNF e IL-1 independiente de células T, y regulan
la funcion de linfocitos Th-1; ademas la segunda induce la proliferacion de
linfocitos T, el reclutamiento de células T de memoria CD45Ro+, la maduracion
de progenitores osteoclasticos, la maduracion de linfocitos B, y la produccion
de IL-17, la cual es muy abundante en la sinovial reumatoide) (Pablos Alvarez,
2011). Esta ultima, la IL-17 amplifica el efecto del TNF y de la IL-1, induciendo
la expresion de mediadores inflamatorios, de otras citoquinas proinflamatorias,

y es critica en la reabsorcion 6sea. (Rindfleisch y Muller, 2005)

Por otra parte, la IL-18 producida por macréfagos activa las células T y
los macréfagos productores de citoquinas proinflamatorias, perpetuando la
inflamacion crénica e induciendo la destruccion de cartilago y de hueso. La IL-
22 induce la proliferacion de fibroblastos sinoviales y la produccion de
guimioquininas. Y la IL-23 sera necesaria para la produccion eficiente de IL-17.
El papel jugado por la IL-4 y la IL-10 es antiinflamatorio, inhibiendo la actividad
de los macréfagos sinoviales y, en el caso de la primera, reduciendo la
expresion de IL-17 (Robustillo y Rodriguez, 2011; Gémez Reino-Carnota, 2008;

Rindfleisch y Muller, 2005).

2.1.1.3. Diagndstico.

Su diagnostico es clinico. La presencia de una artritis poliarticular, simétrica,
que afecta a las pequefias articulaciones de manos y pies, es casi exclusiva de

esta enfermedad. Asimismo, la presencia de anti-CPP y factor reumatoide en
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suero, y la deteccién de cambios erosivos radiologicos son confirmaciones del

diagnéstico.

El American College of Rheumatology (ACR) propuso una serie de criterios
con fines clasificatorios de la enfermedad que se utilizan con objetivo
diagnoéstico (de hecho se siguen los criterios revisados de la ACR de 1987),
pero considerando que no debe retrasarse el diagnostico clinico de la
enfermedad, con la finalidad de aportar un tratamiento adecuado. En cuanto a
la clasificacion funcional, se sigue la clasificacion ACR - Preliminar de
Hochberg (Hochberg et al, 1990), que puntta del 1 al 4 la capacidad funcional

gue presenta el paciente:

1. Capacidad completa para realizar todas las actividades de la vida diaria
habituales.

2. Capacidad para realizar todas las actividades habituales, con limitacién.

3. Capacidad para realizar al cuidado personal, con limitacion para las
actividades laborales y no laborales.

4. Incapaz para realizar todas las actividades del cuidado personal.

Por lo general, se especifica que cuatro o mas de los siguientes criterios
deben estar presentes para el diagndstico de la artritis reumatoide (Arnett,

1998):

¢ Rigidez matutina, durante al menos 1 hora, y presente durante al menos

6 semanas.
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e Tumefaccion (observada por un médico) de 3 6 mas articulaciones
simultdneamente, durante al menos 6 semanas.

e Tumefaccion (observada por un meédico) de carpo, articulaciones
metacarpofalangicas o interfalangicas proximales, durante 6 0 mas
semanas.

e Tumefaccion articular simétrica (observada por un médico).

e Cambios radiologicos tipicos en manos. Deben incluir erosiones o
descalcificaciones inequivocas.

e Presencia de nédulos reumatoideos.

e Factor reumatoide sérico, medido por un método que sea positivo en

menos del 5% de los controles normales.

Respecto a los criterios de remision de la artritis reumatoide deben reunirse
cinco o mas de los siguientes criterios durante al menos dos meses
consecutivos (Pinals, 1981), considerandose ademas que estos criterios no
pretenden medir Unicamente la remisién espontanea de la enfermedad, sino
también la remisibn producida como consecuencia del tratamiento

medicamentoso:

e Rigidez matutina. No mayor de 15 minutos.

e Ausencia de fatiga.

¢ No historia de dolor articular.

e Ausencia de dolor a la presion y al movimiento.

e Ausencia de tumefaccion articular y de las vainas tendinosas.
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e VSG (método Westergren). Menor de 30 mm/hora en la mujer. Menor de

20 mm/hora en el hombre.

Las pruebas de laboratorio, aunque no son diagnosticas en si mismas,
ayudan a confirmar el diagnostico, asi como a anticipar el prondstico de la
patologia. De esta forma se estudiaran valores como el factor reumatoide
(presente en el 70-80% de los pacientes de artritis), la presencia de anticuerpos
antipéptido ciclico citrulinado (anti-CCP, con valor en la confirmacién del
diagnéstico y en la anticipacion de pacientes de peor prondstico), la proteina c-
reactiva o PCR (inducida por la inflamacion, y que parece reflejar bastante bien
la fase aguda y de inflamacion, y que adecuadamente controlada — junto al
control de la velocidad de sedimentacion globular — reduce el dafio radiogréafico
de las articulaciones), la anemia (con niveles bajos de hierro y transferrina, se
correlaciona con la persistencia de la actividad inflamatoria), o la trombocitosis
(relacionada con el grado de actividad inflamatoria de la artritis reumatoide)

(Laffon Roca, 2008; Gomez-Reino Carnota, 2008).

2.1.1.4. Manifestaciones clinicas.

Las manifestaciones clinicas de la artritis (tipicamente simétrica y
poliarticular) se diferencian en articulares y extraarticulares. Previamente a la
aparicion clara de la patologia, semanas antes o incluso meses, se presenta un
cuadro caracterizado por rigidez matutina de larga duracion (sintoma de
comienzo mas frecuente, por otro lado), acompafiado de fatiga, cansancio

vespertino, pérdida de apetito y debilidad muscular. Posteriormente las
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manifestaciones articulares comienzan a ser mas evidentes. Es especialmente
destacable la rigidez articular después de un periodo de reposo, como estar
sentado (Huizinga y Pincus, 2010; Scott, Wolfe y Huizinga, 2010).

De forma habitual las articulaciones pequefias de las manos son las
primeras en verse afectadas, principalmente las metacarpofalangicas e
interfalangicas proximales del segundo y tercer dedo. Posteriormente se van
viendo afectadas otras articulaciones pequefias de manos y pies, después

grandes articulaciones, y articulaciones cervicales de forma simétrica.

Las manifestaciones extraarticulares mas frecuentes son la presencia de
nodulos reumatoides (entre un 10 y un 25% de los pacientes, y
preferentemente localizados en zonas periarticulares y zonas expuestas a
presidn mecanica), manifestaciones oculares (cerca del 25% de los pacientes,
incluyéndose queratoconjuntivitis seca, escleritis, Ulceras corneales, coroiditis,
edema de la macula o desprendimiento de retina entre otras), manifestaciones
pleuropulmonares (con derrame pleural en el 40-70% de los pacientes, y otras
como bronquiolitis obliterante, la neumonitis intersticial en el 10-50% de los
pacientes entre otras), manifestaciones cardiacas (como pericarditis hasta en
el 50% de los pacientes, miocarditis o afectacion valvular, con consecuencias
como la pericarditis constrictiva caracterizada por hepatomegalia y edema de
miembros inferiores, como consecuencia de la pericarditis de larga evolucion),
vasculitis (del 1-4% de los pacientes), amiloidosis (desarrollada hasta en el
10% de los pacientes), o el sindrome de Felty (en un 1% de los pacientes,
caracterizado por la coincidencia de esplenomegalia y neutropenia inexplicable,

junto con infecciones de repeticion, Ulceras cutaneas, hepatomegalia,
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pigmentacion oscura de miembros inferiores, adenopatias y nodulos

reumatoides) (Lozano, 2010; Carmona et al, 2001; Rindfleisch y Muller, 2005).

2.1.1.5. Curso y prondstico.

El impacto de la artritis reumatoide se refleja en términos de disminucion
de la capacidad fisica, pérdida de calidad vida y acortamiento de la
supervivencia, ya que es la enfermedad musculoesquelética que supone un
mayor grado de incapacidad, la cual aparece pronto en la historia de la
enfermedad y evoluciona de forma lineal. En un tiempo aproximado de diez
afos la mitad de los pacientes son incapaces de desarrollar un trabajo a tiempo
completo si no reciben un tratamiento adecuado. Por ejemplo, los pacientes
que desarrollan la enfermedad antes de los 40 afios tienen peor prondstico que
los que manifiestan el inicio de la misma a partir de los 70. Conforme ésta
evoluciona, un importante porcentaje de los pacientes es incapaz de realizar de
forma autonoma actividades de la vida diaria como vestirse, lavarse, o comer

(Abalos Medina 2011; Laffon Roca, 2008; Carmona Ortells, 2008).

La expectativa de vida de un paciente con artritis reumatoide puede
verse reducida entre tres y siete afos, y en el caso de pacientes con afectacion
poliarticular y con una marcada elevacion de los reactantes en fase aguda

puede acortarse entre 10 y 15 afios (Lozano, 2010; Laffon, 2008).

Entre los predictores de mal pronostico se encuentran la afectacion de

multiples articulaciones, la afectacion temprana de articulaciones grandes, la
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presencia de factor reumatoide, la presencia de anti-CCP, la elevacion de la
velocidad de sedimentacion y PCR, la presencia de cambios radiologicos
tempranos y el retraso en el tratamiento. Una capacidad funcional disminuida
de manera importante al principio de la enfermedad se asocia con incapacidad
a los cuatro afios de seguimiento (Abalos Medina, 2011; Carmona et al 2001,

Lozano, 2010; Robustillo y Rodriguez, 2011; Laffon Roca, 2008).

2.1.1.6. Tratamiento médico.

Las estrategias de tratamiento estdn disefladas para controlar
rapidamente la actividad de la enfermedad y evitar la progresion del dafio en
los tejidos. Entre ellas se incluye el control precoz y estricto de la actividad, el
uso de medicamentos para el tratamiento de la enfermedad moderada, y la
induccion de la remisién con el uso de medicamentos biolégicos, aunque el
concepto de remisién ha sido utilizado esencialmente en ensayos clinicos que
puede entenderse como la ausencia de signos y sintomas acompafiada de
niveles de reactantes de fase aguda normales (Martin Mola, 2008; Tornero

Molina, 2008; Abalos Medina, 2011).

El tratamiento farmacoldgico pasa por la utilizacion de diversas
estrategias de accion. El uso de antiinflamatorios no esteroideos (AINE) se
orienta a reducir signos y sintomas de la enfermedad, aunque no a resolverla o
a evitar la progresion radiologica. El uso de inhibidores selectivos de la COX-2
muestra una eficacia igual a la de los no selectivos, pero los primeros muestran

un perfil de seguridad gastrica superior. Los glucocorticoides, como la
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prednisona, mejoran también los signos y los sintomas de la enfermedad,

disminuyendo ademas la progresion del dafio radiologico (Martin Mola, 2008).

Por otro lado la utilizacion de Farmacos Modificadores de la Enfermedad
(FAME) se asocia con la obtencion de beneficios importantes en lo referente a
mejora de signos y sintomas de la enfermedad, retardo de la progresion
radiolégica, mejora de la calidad de vida, mostrando un perfil de toxicidad y de
interacciones farmacoldgicas conocido, a pesar de que su comienzo de accion
sea lento. Entre ellos se incluyen el metotrexato, la leflunomida, sulfasalacinas,
cloroquina e hidroxicloroquina, las sales de oro, la d-penicilamina, la azatioprina
y la ciclofosfamida (Martin Mola, 2008; Tornero Molina, 2008; Abalos Medina,

2011).

En tercer lugar cabe destacar el uso de medicamentos antagonistas del
TNF, como adalimumab, infliximab, etanercept, certolizumab o golimumab. Los
dos primeros tienen una gran afinidad por el TNF, lo que puede aumentar el
namero de moléculas TNF neutralizadas. El etanercept se une, ademas de al
TNF, a la linfocitoxina. Certolizumab se presenta conjugado a polietinglicol, y
también actlia inhibiendo el TNF alfa (Keystone et al, 2008; Aletaha et al, 2007)
pudiendo utilizarse en monoterapia 0 combinado a metotrexato. Golimumab es
un anticuerpo monoclonal que también presenta una gran accion neutralizadora
del TNF con una accion reductora de la inflamacion, pero su uso se
recomienda que sea combinado con metotrexato (Emery et al, 2009; Keystone
et al, 2010). Alrededor de un tercio de los pacientes tratados con antagonistas

de TNF entran en remision, otro tercio alcanza una respuesta clinica
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satisfactoria, y el tercio restante no responde a la medicacion (Martin Mola,
2008; Tornero Molina et al, 2010; Tornero Molina, 2008; Abalos Medina, 2011).
Otros tratamientos son los derivados del uso de farmacos anti-CD20
(rituximab), anti-IL1 (anakinra) o anti-IL6 (tocilizumab) (Cohen et al, 2004;
Genovese et al, 2004; Emery et al, 2006; Abad et al 2006; Tornero Molina et al,

2010; Abalos Medina, 2011).

2.1.2. El dolor en la artritis reumatoide

2.1.2.1. Clasificacion y tipologias de dolor

El dolor, tal como lo define la International Association for Study of Pain
(IASP) es una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada con
un dafio tisular real o potencial, o descrita en términos de dicho dafio (Merskey,
1979). Es decir, que no se limita solo a una percepcion sensorial, sino que
contiene una experiencia personal que se ve influenciada por factores
psicosociales y afectivos del propio paciente. Esto supone una gran
variabilidad, tanto en la intensidad de la sensacion dolorosa, como en la

respuesta conductual a ésta (Gonzéalez-Escalada, 2006).

El dolor, por tanto presenta tres componentes diferenciados. El primero
de ellos es el componente sensorial-discriminativo, y recoge las cualidades
estrictamente sensoriales de la enfermedad. En segundo lugar el componente
cognitivo-evaluador, que afiade a la percepcion anterior la consideracion que

se hace de su significado. Por dltimo se presenta un componente afectivo-
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emocional, aportando un significado personal y un componente emocional a lo

aportado por los dos componentes anteriores (Merskey et al, 1994).

Dado el caracter multidimensional, la experiencia de dolor se ve afectada
tanto por la interaccion de factores cognitivos, afectivos y sensitivos, como por
otros factores psicolégicos y contextuales (Labrador y Vallejo, 1984; Vallejo y
Comeche, 1994; Turk, 1996). Existen estudios que demuestran que los factores
psicolégicos son mejores predictores de adaptacion al dolor que la magnitud
del dafio o la intensidad del dolor en diferentes patologias que cursan con dolor
(Spiegel, 1985; Turner et al, 2000) incluida la artritis reumatoide (Dekker et al,
1992; Murphy et al, 1999; Young, 1992). Ademas los factores psicologicos se
relacionan entre si de manera interactiva, de forma que es posible que
determinado tipo de creencias den lugar a un estilo de afrontamiento concreto,
el cual puede a su vez influir en el nivel de actividad del paciente, y esto
redundar en la aparicion o disminucion de sintomas depresivos (Lopez Lépez,

2005).

El dolor de origen osteoarticular constituye una de las principales quejas
por las que se acude al médico y, particularmente, a los especialistas del
aparato locomotor. Ademas, una gran proporcion de pacientes no acepta las
limitaciones terapéuticas con respecto al alivio del dolor, considerando el dolor
como una de las consecuencias mas importantes y de mayor impacto de su
enfermedad. Mas importante aiun que la incapacidad fisica o psicologica

(Gonzéalez Escalada et al, 2006).
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En funcion de su duracion el dolor puede dividirse en agudo y cronico.
El dolor agudo es generalmente de corta duracion (horas o, a veces, dias) y se
asocia a hiperactividad del sistema nervioso simpatico, soliendo acomparfarse
de ansiedad. Suele ser temporal e intenso, y disminuye al cesar la causa que lo
ha originado. Con frecuencia se origina con rapidez y ademas es continuo. Por
su parte el dolor cronico es aquel que persiste después de la lesion, sin objeto
defensivo, ni tiene propiedades fisioldgicas reparadoras. Suele instaurarse de
forma lenta y es menos intenso que el agudo, y su duracién es de mas de tres

meses. Hay autores que también describen el dolor subagudo, como aquel

cuya duracion oscila entre uno y tres meses (Merskey, 1979; Casinello, 2004;

Gonzalez Baron y Rodriguez Lopez, 2003).

En funcion de su patogenia, el dolor puede ser nociceptivo o

neuropatico. En el dolor nociceptivo los receptores sensoriales especificos son

los nociceptores, siendo este dolor considerado como normal, por la relacion
tan directa que presenta con el exceso de nocicepcion. El dolor nociceptivo
puede dividirse, a su vez, en dos tipos (que constituirian una clasificacién del
dolor en funcién de su localizacion):

- Dolor somético: originado al estimularse los nociceptores por lesiéon de
tejidos, y transmitido por el sistema nervioso periférico, y que aparece con el
comienzo de un estimulo definido, estando vinculado al tiempo y al lugar de la
zona dafada.

- Dolor visceral: es un dolor mas profundo y mal localizado, siendo su
transmision por fibras vegetativas, preferentemente del sistema nervioso

simpatico. La estimulacion nociceptiva visceral no siempre conlleva un cuadro
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de dolor, pudiendo oscilar desde una simple molestia al dolor intenso (Valentin

Magazo y Murillo Gonzalez, 2006; Bardina Pastor y Marco Martinez, 2003).

El dolor nociceptivo también puede dividirse en superficial y profundo. El
primero esta bien localizado, es agudo, y puede producir una sensacion
punzante o de quemazon. El segundo, incluye al dolor musculoesquelético y el
visceral.

El dolor _neuropatico, por su parte, puede describirse como el dolor

patolégico. Es persistente, urente y disestésico. Se inicia o produce por una
lesion o disfuncién primaria del sistema nervioso, lo cual genera cambios en el
sistema que generan dolor cronico, aun en ausencia de un desencadenante
lesivo, e incluso se intensifica meses o afios después de la lesidén. En funcion
de la localizacion de la lesion en el sistema nervioso dafiada puede ser central
o periférico. Este tipo de dolor es menos frecuente que el nociceptivo e implica
una alteracion en la fisiologia de la respuesta, siendo un dolor sin finalidad util
y, como se indicaba, sin relacion directa con un estimulo. Existe un modelo de
dolor mixto que auna componentes del dolor neuropatico y del dolor nociceptivo
(Pedrajas y Molino, 2008; Merskey et al, 1994; Bardina Pastor y Marco

Martinez, 2003; Tojay y Sanchez Sobrino, 2001).

En funcion de la localizacion y la proyeccion del dolor se puede

diferenciar entre dolor localizado, referido o irradiado. El dolor localizado

consiste en la percepcion del dolor en la estructura profunda que lo origina. El

dolor referido se manifiesta en un lugar diferente de la estructura que lo origina.

El dolor irradiado comienza en una estructura y se extiende hacia las
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estructuras vecinas y se produce por una irritacibn o compresion de una fibra

nerviosa somatica (Merskey et al, 1994; Cassinello Espinosa, 2004).

Segun la estructura anatémica lesionada se distingue entre dolor

articular, dolor 6seo y dolor muscular. En el caso del dolor_articular, el dolor

estd bien localizado al ser un proceso articular agudo, describiéndose
habitualmente como punzante y quemante o pulsatil. Existe un tipo de dolor

articular crénico que es de tipo sordo y puede asociar un caracter punzante. En

el dolor 6seo ha de considerarse que el periostio es la Unica parte del hueso
sensible a estimulos nociceptivos, por lo que el dolor no se encuentra tan bien
localizado como en el caso anterior. Se describe como profundo, que cuando
se acompafa de fendmenos inflamatorios adquiere un caracter pulsatil. Por

ultimo, el dolor muscular no estad bien localizado, describiéndose como una

molestia difusa con sensacion de tensién local (Fields, 1987; Merskey et al,

1994; Cassinello Espinosa, 2004).

Segun las caracteristicas del dolor podemos clasificarlo en dolor

mecanico y dolor inflamatorio. El dolor mecanico mejora con el reposo, y se

especifica el tipo de movimientos que lo desencadena. No le acompafian
signos de inflamacion. Es un dolor frecuente en la artrosis, la enfermedad

discal y la osteonecrosis. El dolor_inflamatorio persiste durante el reposo, y

mejora con el movimiento. Se acompafia de signos inflamatorios, presencia de
rigidez matutina de una hora de duracion. Es un dolor tipico en la artritis
reumatoide, artritis psoriasica, espondiloartropatias, artropatias por depdésito de

cristales y artritis infecciosas (Merskey, 1979; Merskey et al, 1994; Schaible y
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Grubb, 1993; Gonzéalez Barén y Rodriguez Lopez, 2003; Cassinello Espinosa,

2004).

2.1.2.2. Expresion del dolor producido por la artritis reumatoide

En la artritis reumatoide se sigue un patron de ritmo inflamatorio,
también llamado patrén artritico. Se acompafia, de forma habitual, de
entumecimiento tras la inmovilizacién mas o menos prolongada (Alvarez Lario,
2003). Este dolor suele ocupar toda la jornada diaria de la vida del paciente, es
mas intenso y, aunque es frecuente que empeore con el ejercicio o la actividad,
persiste en reposo e, incluso, es de maxima intensidad durante la noche (SER,

2006).

En su exploracion y diagnéstico es primordial establecer la existencia del
proceso inflamatorio como causa del dolor poliarticular. El ritmo inflamatorio del
dolor, la posible presencia de signos constitucionales, la tumefaccion articular
percibida de forma subjetiva por el paciente, asi como la presencia de rigidez
matutina superior a 30 minutos, son orientativos de la existencia de artritis
(Arnett et al, 1998; Garcia Carrasco, 2000). En algunas articulaciones como
hombros y caderas, debido a la imposibilidad de detectar la sinovitis mediante
la palpacion, los datos obtenidos del ritmo del dolor, junto a la limitacion para la
movilizacion pasiva y los signos bioldgicos de la inflamacion, seran los que
permitan evidenciar la existencia de la enfermedad (Gomez-Reino Carnota,

2008).
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El dolor puede ser causado tanto por la inflamacion activa como por el
dafio articular producido por la sinovitis cronica. En términos generales, la
reduccion de la inflamacion se asocia con una disminucion del dolor, salvo en
las situaciones en que ya se ha producido dafio en la estructura articular. La
intensidad del dolor es variable, pero con frecuencia persistente e
incapacitante. Durante las fases iniciales el dolor predominante es de caracter
inflamatorio, con distribucién tipica poliarticular, simétrica, con afectacion de
manos Yy pies. En esta enfermedad es caracteristica la rigidez matutina que es
persistente en las articulaciones que se ven afectadas, aumentando el dolor en
reposo y disminuyendo a medida que el paciente se moviliza (Dekker et al,

1992; Chozas y Garcia Pérez, 2003; Kazis et al, 1983).

Cuando la enfermedad esta activa las articulaciones son dolorosas a la
presién y al movimiento pasivo. En la fase precoz no hay dafio articular
evidente, ni erosiones o disminucién del espacio articular, proviniendo el dolor
en ocasiones de la existencia de tenosinovitis o bursitis. Si la actividad
inflamatoria es persistente se pueden producir lesiones de estructuras
intraarticulares, ademas de darse laxitud ligamentosa y deformidad. De esta
forma, el patrén de dolor puede cambiar y hacerse de caracter principalmente
mecanico, lo que se puede apreciar en articulaciones de carga. Como se
indicaba anteriormente es indispensable en cada paciente detectar si el dolor
se debe a la inflamacion o al dafio articular, ya que el tratamiento dependera de
ello. De hecho, puede llegar a ocurrir que el tratamiento farmacoldgico reduzca
la inflamacion pero no disminuya el impacto del dolor (McKenna, 1985; Mense,

1993; Riedemann et al, 2007; Schaible y Grubb, 1993; Lozano, 2010).
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A diferencia de otros cuadros dolorosos existen alteraciones en las
pruebas de laboratorio, presentdndose incremento de la velocidad de
sedimentacion globular y proteina C reactiva; ademas el factor reumatoide
suele estar en niveles aumentados en el suero de un 80% de los pacientes
(Lozano, 2010; Tornero Molina, 2008; Huizinga y Pincus, 2010). Es de alto
interés el papel desempefiado por citoquinas proinflamatorias como el TNF
alfa, la IL1-beta o la IL6 (principalmente las dos primeras al encontrarse

claramente implicadas en la artritis reumatoide) (Kress y Sommer, 2004).

El TNF alfa esta considerado como una citoquina proinflamatoria dado
su papel en la iniciacion de la cascada de activacion de otras citoquinas y
factores de crecimiento en la respuesta inflamatoria. Es sintetizada y emitida
por multitud de célula incluyendo queratinocitos (Corsini y Galli, 1998),
fibroblastos (Fujisawa et al, 1997), neutrofilos y macrofagos (Khanolkar-Young
et al, 1995; Mo et al, 1998; Yoshida et al, 1998). Las células de Schwann
pueden producir TNF alfa tras una lesion, lo que deja entrever el papel que

puede desempefiar en el area del dolor neuropatico (Wagner y Myers, 1997).

Por su parte, la IL1-beta es producida y secretada bajo condiciones
patoldgicas, y esta asociada con altos niveles de dolor e hiperalgesia (Eastgate
et al, 1988; Watkins y Maier, 1999). Puede ser producida por diferentes tipos de
células, incluyendo células mononucleares, fibroblastos, sinoviocitos y células
endoteliales (Watkins y Maier, 1999). Las principales fuentes celulares para su

produccion y emision se encuentran en las cercanias de los terminales
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nerviosos nociceptivos, incluyendo las células gliales y las neuronas simpaticas
y sensoriales (Freidin et al, 1992; Copray et al, 2001). La IL6 se produce en
diferentes situaciones de caracter patoldgico, asociadas con elevados niveles
de dolor e hiperalgesia, habiendo sido detectada en pacientes con neuropatias,
tumores malignos, trastornos musculoesqueléticos, o condiciones autoinmunes
o de inflamacion cronica (Ohzato et al, 1993; Atreya et al, 2000; Kiefer et al,

2001; Smith et al, 2001; Wallace et al 2001; Lindenlaub and Sommer, 2003).

El dolor en la artritis se caracteriza por hiperalgesia y dolor espontaneo.
La primera aparece cuando la articulacion se mueve en su rango de movilidad
normal y cuando se aplica una presion suave a la articulacién. Se cree que esta
sensibilidad dolorosa aumentada es producida por la sensibilizaciéon del
sistema nociceptor. La inflamacion articular causa sensibilizacion periférica
(aumento de la sensibilidad de las neuronas aferentes nociceptivas primarias) y
central (hiperexcitabilidad de las neuronas nociceptivas en el sistema nervioso
central). La sensibilizacibn también puede facilitar procesos neuronales
eferentes a través de los cuales el sistema nervioso influye en el proceso
inflamatorio (Neira y Ortega, 2006; Laffon Roca, 2008; Schaible y Grubb, 1993;

Schaible y Vanegas, 2000; Mense, 1993; McKenna, 1985; Mapp, 1995).

En la cronificacion del dolor y en la intensidad en la percepcion del
mismo juegan un papel determinante algunos factores psicosociales (Meredith
et al, 2008) como la depresion o la ansiedad (Young Casey et al, 2008), el
catastrofismo (Michael y Burns, 2004; Buer y Linton, 2002), el negativismo

(Stroud et al, 2000), las creencias acerca del dolor (Stroud et al, 2000; DeGood
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y Shutty, 1992), la religiosidad y las creencias espirituales (Rippentrop et al,
2005; Glover-Graf et al, 2007), el manejo de la ira (Burns y Bruehl, 2005), y el
conocimiento y comprension de la enfermedad (Hammond y Freeman, 2004;

Holman y Lorig, 1987).

2.1.3. Mecanismos implicados en la percepcion del dolor

Para que se perciba la sensacion dolorosa es necesaria la existencia de
receptores (nociceptores) y de unas vias que permitan la transmision hasta el
sistema nervioso central. Los nociceptores, a grandes rasgos, pueden dividirse
en dos grupos: los que responden a estimulos térmicos y mecéanicos, que
transmiten la senal a través de fibras mielinicas Ad; y los receptores
polimodales, que responden a la presion, temperatura, estimulos quimicos u
otro tipo de estimulos y transmiten la sefial a través de fibras amielinicas C
(Torebjork, 1974; Torebjork y Halling, 1973; Amir y Devor, 2000). Por otra parte,
las sustancias quimicas liberadas por el proceso inflamatorio como la
bradicinina, histamina, prostaglandinas, leucotrienos, acetilcolina, serotonina y
sustancia P, asi como el papel jugado por los macréfagos, la glia, las células
de Schwann o las plaguetas, actian sobre los nociceptores y modulan la
transmision de la sensacion dolorosa (Schaible y Grubb, 1993; Wood y
Docherty, 1997; Merskey et al, 1994; Paklovitz, 1984; Kress y Reech, 1996;
Belmonte y Cervero, 1996). Las enzimas implicadas en la regulacion de la
sintesis de estas sustancias también desempefian un papel indirecto en la

regulacion del dolor.
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Una vez activados, los nociceptores transmiten la informacion hasta las
neuronas del asta posterior de la médula espinal, donde se liberan
neurotransmisores, principalmente el glutamato, que actia a nivel local sobre
receptores de tipo AMPA y NMDA, y diferentes neuropéptidos que no sélo
actuan a nivel local sino que pueden activar neuronas alejadas de su lugar de
liberacion. Ademas, otros neurotransmisores como la sustancia P, serotonina,
catecolaminas y, sobre todo, los péptidos opiaceos enddgenos intervienen en
la modulacion de la sefial a este nivel (Armero et al, 2004; Aliaga et al, 1995;

Flérez y Reig, 1993).

Desde la médula espinal el estimulo es transmitido a través de vias
ascendentes a diferentes regiones del SNC, principalmente al tAlamo a través
de los haces espinotalamico, espinorreticular y cervicotalamico; al
mesencéfalo, sustancia gris periacueductal y nucleos parabraquiales a través
del haz espinomesencefadlico, y al hipotalamo a través del haz
espinohipotalamico. La estimulacion de los ndcleos parabraquiales se proyecta
al nacleo amigdalino implicado en el control de las emociones, el cual puede
intervenir en el componente afectivo del dolor. Desde el talamo, la informacién
nociceptiva es transmitida a la corteza cerebral, donde se produce el
procesamiento definitivo de la sensacion dolorosa. En el procesamiento de la
sefal dolorosa a traves de todas estas vias desempefian un papel fundamental
los diferentes tipos de neurotransmisores, sus receptores y las proteinas
encargadas de regular su sintesis y transporte (Skuse et al, 2003; Armero et al,

2004).
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En la regulacion de la sensacion dolorosa intervienen fibras aferentes no
nociceptivas primarias, principalmente fibras de tipo A-beta de gran tamafio. La
sustancia gris periacueductal inhibe las neuronas nociceptivas de la médula
espinal principalmente a través de conexiones excitatorias con neuronas de la
parte rostroventral del bulbo raquideo, sobre todo con neuronas
serotoninérgicas del nucleo magno del rafe. Desde el locus ceruleo
noradrenérgico y diferentes nucleos del bulbo y la protuberancia, parten
sistemas inhibidores descendentes que modulan la actividad de las neuronas
nociceptoras del asta posterior de la médula. En estos sistemas desempefia
una funcién central el sistema opioide junto con otros neurotransmisores como
GABA, noradrenalina, serotonina, acetilcolina, dopamina, somatostatina, o la

calcitonina entre otros (Armero et al, 2004; Fl6rez y Reig, 1993).

La sensibilizacion central y periférica constituyen los mecanismos mas
importantes para explicar la perpetuacion del dolor crénico. A continuacion de
la lesion tisular, las células de los tejidos lesionados liberan sustancias que
pueden influir sobre las neuronas sensoriales activandolas (como la
bradicinina) o sensibilizandolas (como los eicosanoides). Al mismo tiempo, la
reaccion inflamatoria fisiolégica que tiende a reparar la lesion supone la
liberacion de numerosos mediadores que terminan en potenciar el dolor y los
fendmenos de sensibilizacion neuronal. La consecuencia clinica de la
sensibilizacion es la aparicion de un area con dolor espontaneo, hiperalgesia, e

incluso alodinia en los tejidos lesionados.
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2.1.4. Nocicepcion en el tejido musculoesquelético.

Como se ha indicado anteriormente, las fibras Ad transmiten el dolor
agudo y punzante, mientras que las fibras C, de conduccion mas lenta, se
hacen cargo de la transmision del dolor sordo y profundo. Las fibras aferentes
penetran en la médula espinal, y de ellas las de menor diametro se separan
lateralmente y terminan en las capas mas superficiales del asta dorsal. Las
fibras aferentes no nociceptivas (de mayor diametro) se separan medialmente y

terminan en las laminas mas profundas (Chozas y Garcia Pérez, 2003).

En el asta posterior las neuronas aferentes interactian con
interneuronas y con las vias supraespinales descendentes para modular la
informacion nociceptiva. Las interneuronas incluyen a las células nociceptivas
especificas y las de amplio rango dinamico. En estas ultimas convergen las
entradas de los estimulos que provienen de la piel y de las estructuras
profundas, participando en esta interaccion la serotonina, la noradrenalina y las

encefalinas de las vias inhibitorias descendentes.

Las fibras mielinizadas de las neuronas nociceptivas de segundo orden
asciendo por el tracto espinotalamico anterolateral y terminan en el tdlamo
contralateral. Un haz espinotaldmico menor asciende ipsilateralmente. Las
fibras espinotalamicas terminan en distintos nucleos taldmicos: el nucleo
talamico lateral se proyecto en la corteza somatosensorial, mientras que el
nacleo medial (que también recibe impulsos de la formacion reticular) se
proyecta en amplias areas de la corteza ipsilateral (Melzack, 1999; Chozas y
Garcia Pérez, 2003; Schaible y Grubb, 1993).
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Estos receptores y aferencias también han sido estudiadas tanto en
articulaciones, como en huesos y musculos, a fin de poder dar respuesta al
dolor de origen musculoesquelético, siendo la fuente predominante de
informacion de todos los trabajos la proveniente de estudios con animales
(Mense, 1993). En las articulaciones se han detectado receptores de fibras Ad
similares a los subcutaneos, y en los ligamentos intra y extraarticulares se han
observado fibras C. Estos receptores también pueden responder a estimulos
mecanicos y quimicos no lesivos. El cartilago articular no contiene estos
receptores, mientras que la sinovial humana contiene fibras eferentes
simpaticas postganglidonicas y fibras aferentes amielinicas C (Mapp, 1995),
pudiendo ser estas fibras relevantes en el proceso neurogénico de la

inflamacion y en la localizacion del dafio.

En lo referente a la nocicepcion ésea cabe sefialar que, de forma
estructural, tanto el periostio como la médula 6sea estan ricamente inervados, y
que las fibras encontradas contienen neuropéptidos, lo que parece sugerir el

papel que también desempefian éstos en la nocicepcion (Mapp, 1995).

El musculo esquelético probablemente tenga nociceptores especificos,
y también probablemente la mayoria sean terminaciones nerviosas libres
aferentes de los tipos Ad y C. Las neuronas nociceptivas especificas y las de
rango dinamico amplio situadas en el asta posterior reciben impulsos
nociceptivos de los tejidos articulares y pueden responder a la estimulacion

mecanica de las articulaciones de los miembros inferiores. Las sefiales nocivas
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que proceden de musculos y articulaciones alcanzan el talamo y la corteza
cerebral. En modelos experimentales de artritis, la poblacién de neuronas y
vias ascendentes activadas por las articulaciones inflamadas pueden ser
diferentes de aquellas que reciben sefiales nociceptivas cutaneas. En las
neuronas del asta dorsal se han descrito influencias inhibitorias descendentes,
que afectan tanto a la excitabilidad de las neuronas del asta posterior en
respuesta a estimulos externos, como al grado de convergencia desde
diferentes localizaciones (Schaible y Schmidt, 1985; He et al, 1990; Chozas y

Garcia Pérez, 2003).

El principal papel de la activacidon y sensibilizacion de las fibras
aferentes procedentes de las articulaciones parecen jugarlo las
prostaglandinas, de forma similar a como lo hacen en la inflamacién. Asi la
prostaglandina E revierte el efecto depresor de los inhibidores de la
ciclooxigenasa sobre la actividad espontanea provocada por el movimiento, asi
como el efecto de los estimulos nociceptivos originados en las articulaciones
inflamadas. Los leucotrienos sensibilizan los nociceptores. La bradiquinina,
serotonina e histamina también activan los receptores aunque esta activacion
es de corta duracién. Todos estos mediadores de la inflamacién pueden actuar
de forma sinérgica: la bradicinina, la prostaglandina E y la serotonina
incrementan la sensibilidad de las aferencias articulares a los estimulos
mecanicos, y la sustancia P puede estimular la liberacion de prostaglandinas
en las células sinoviales (Schaible y Grubb, 1993). Los nociceptores
musculares son activados especialmente por estimulacion mecéanica y por

bradicinina, pudiendo sensibilizarse por el incremento de la temperatura, el
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aumento de acidez y la exposicibn a sustancias como la serotonina, la
bradicinina o la prostaglandina E, produciendo que una vez irritadas por el
estimulo mecéanico lesivo, los nociceptores musculares se sensibilicen a la

adrenalina (Torres, 2003).

2.1.4.1. Hiperalgesia, alodinia y sensibilizacion.

En la artritis cronica pueden hallarse cambios en las vias nociceptivas
centrales, como el asta posterior, el tdlamo y la corteza somatosensorial, los
cuales se manifiestan como descargas basales incrementadas y un aumento
de la sensibilidad ante la actividad aferente, tanto desde el lugar de la

inflamacién como de otras zonas de entrada.

El fenbmeno clinico principal, que debe ser destacado, es la
sensibilizacion, la cual abarca dos fenémenos clinicos complejos como son la
hiperalgesia y la alodinia. La primera es el aumento de la sensacion dolorosa
como respuesta a un estimulo lesivo. La alodinia es la respuesta dolorosa ante
un estimulo que no es lesivo. Ambos fendémenos presentan, ademas,
correlaciones neurofisiolégicas en el receptor, o en las fibras aferentes, como la
disminucion del umbral de respuesta, la presencia de actividad espontanea, o
el aumento de la respuesta a estimulos que superan el umbral (Coderre et al,

1993; Hyman et al, 2006; Willis, 1992).
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2.1.4.1.1. Sensibilizacion periférica e hiperalgesia primaria.

Durante la inflamacion articular numerosas neuronas aferentes son
sensibilizadas. Algunos mecanorreceptores de bajo umbral con axones
mielinizados gruesos y finos muestran respuestas aumentadas a la presion en
la articulacion y sus movimientos. Multitud de nociceptores se sensibilizan y
comienzan a responder a presiones ligeras y ante movimientos dentro del
rango articular normal de la articulacion. La mayoria de estas unidades de alto
umbral son fibras Ad y C. Por ultimo, las fibras inicialmente mecanoinsensibles
comienzan a responder a la estimulacibn mecéanica de la articulacion y
contribuyen a la afluencia de estimulos aferentes en la médula espinal durante
la inflamacion. Todos estos cambios proporcionan las bases sensoriales
aferentes del dolor articular y, como consecuencia de todo lo anterior, el
sistema nociceptor se activa por estimulos totalmente inocuos y por estimulos
mecanicos no dolorosos. (Kress y Reech, 1996; He y cols, 1990; Mense, 1993;

Mapp, 1995).

2.1.4.1.2. Sensibilizacion central e hiperalgesia secundaria.

Al producirse la inflamacion de la articulacién las neuronas de la médula
espinal que reciben aferencias de la articulacion inflamada se hacen
hiperexcitables. Una vez que se ha producido la inflamacién las neuronas
presentan un incremento gradual de la respuesta a estimulos inocuos, asi
como a la presién de la articulacion que esta inflamada, mostrando ademas
una respuesta aumentada a la presion de las articulaciones proximas, o al
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tejido no inflamado distante. Aunque este incremento puede mostrar el
aumento de aferencias desde las articulaciones inflamadas como resultado de
una sensibilizacion periférica, el aumento de la respuesta a la estimulacion
mecanica del tejido no inflamado se genera en la médula espinal (Scahible y

Grubb, 1993; Mense, 1993; Kress y Reech, 1996).

De esta forma, durante la inflamacion las neuronas se hacen mas
propensas a responder ante la estimulacion de tejidos inflamados y no
inflamados. La generacion y mantenimiento de la sensibilizacion central es
producida por la accion de varios sistemas de transmisores y receptores en la
médula espinal. Cuando las neuronas aferentes primarias son sensibilizadas
liberan mas transmisores desde sus terminaciones medulares, que constituyen
el componente presinaptico; ademas las neuronas de la médula espinal se
pueden hacer mas excitables debido a cambios en la sensibilidad del receptor
(o componente postsinaptico). De esta forma, y caracterizada por la respuesta
a estimulos mecanicos, aparece (fuera del area tisular dafiada o inflamada) la

alodinia (Kress y Reech, 1996; Matucci-Cerini y Parstch, 1992).

El mecanismo principal que explica la hiperalgesia secundaria es el
fendbmeno de plasticidad neural en la médula espinal, que consiste en los
cambios en la conectividad que resultan de los estimulos nociceptivos
persistentes, y se caracteriza por actividad incrementada, respuesta
aumentada a los estimulos periféricos, y tamafo del campo receptivo ampliado

en las células del asta posterior (Coderre y cols, 1993). Todo ello se
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correlaciona clinicamente con dolor espontaneo, alodinia, hiperalgesia y un

aumento de la zona que despierta la sensacion dolorosa.
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3. Abordaje de la artritis reumatoide desde terapia

ocupacional y sus repercusiones sobre el manejo del dolor

3.1. La terapia ocupacional tradicional

El terapeuta ocupacional como parte del equipo multidisciplinar,
fomentard una mejor calidad de vida y perseguird lograr un desempefio
ocupacional satisfactorio, rompiendo el ciclo negativo provocado por la artritis
reumatoide, que impide al paciente seguir con su vida normal. El papel del
terapeuta ocupacional es ayudar al paciente a desarrollar y/o recuperar
habilidades importantes para un funcionamiento independiente, la salud y el
bienestar, trabajando con el paciente para mejorar 0 mantener su capacidad, al
realizar actividades de la vida diaria que son importantes para la persona en

casa, en el trabajo y en la comunidad (Steultjens, 2003; Lindquist, 1999).

Existen diferentes estudios en los que se aborda el tratamiento de
terapia ocupacional en la artritis reumatoide, y la eficacia de las distintas
intervenciones (Kraaimaat, 1995; Huiskes, 1991; van Deusen, 1987a; van
Deusen, 1987b; van Deusen, 1988; Furst, 1987; Gerber, 1987; Stern, 1996a;
Stern, 1996b; Stern, 1997). EIl tratamiento convencional incluye diferentes
técnicas y metodos, todos orientados a la satisfaccion de diferentes objetivos,
como son los siguientes (Callahan et al, 2008; Chapinal Jiménez, 2005;

Hammond et al, 2004; Chan, 1998; Melvin, 1998):
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* Mantener, incrementar o mejorar la funcion.

* Mantener o incrementar la independencia en actividades de la vida
diaria.

* Mantener posiciones funcionales cuando sea necesario (mediante el
uso de ortesis, protesis, o ayudas técnicas).

» Mantener y/o fomentar rutinas de vida y roles satisfactorios.

* Reeducacion laboral.

* Aliviar el dolor.

* Retrasar la progresién del dafo estructural.

Para alcanzar estos objetivos, el terapeuta ocupacional elabora un plan
de intervencion individualizado que, tal como se extrae de lo expuesto por la
Sociedad Espafiola de Reumatologia, a través de su Agrupacioén Espafiola de
Profesionales de la Salud para el Estudio de Enfermedades Reumaticas
(AEPROSER), contendra las siguientes actuaciones (AEPROSER, 2011;

Turner et al, 2003; Melvin, 1998):

» Asesorar a pacientes y familiares para adaptar el entorno, modificar tareas y/o
habitos, reorganizar rutinas (mantener roles familiares y en el entorno y/o
continuidad en las actividades cotidianas), ensefar el uso de equipos diversos
para promover la independencia en el cuidado personal, tareas diarias en casa,
trabajo o escuela, ocio y juego (actividades placenteras), cambios en la
programacion de las actividades diarias semanales en el uso de secuencias de

actividades.
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* Manejo y alivio de la sintomatologia.

* Educar en los principios de conservacion energética, proteccion de las
articulaciones, simplificacién de actividades, ergonomia y cuidados posturales.
* Gestionar los factores estresantes para reducir al minimo la fatiga, disminuir el
dolor y mejorar el rendimiento en las actividades cotidianas.

* Prevenir o intentar reducir deformidades ya instauradas, confeccionando
férulas u ortesis adaptadas a los pacientes para mejorar y/o mantener la
funcién, reducir la inflamacion, prevenir contracturas, y disminuir el dolor.
También entrenar al paciente en la colocacion y uso de estas férulas y ortesis.
 Planificar, confeccionar y entrenar a los pacientes en el uso de ayudas
técnicas y/o adaptaciones en los autocuidados asi como en las actividades
instrumentales de la vida diaria.

» Cuando la funcién se reduce a la pérdida de fuerza, resistencia o ambas, se
pueden utilizar ejercicios terapéuticos (consensuados en equipo y con el
fisioterapeuta) y programas de actividades para contrarrestar estos problemas.
* Realizar planes de actividades terapéuticas para mantener o aumentar el
rango de movimiento articular de las articulaciones de miembros superiores o
de algun segmento en particular.

* Realizar visitas especificas, siempre que sea necesario para el
asesoramiento.

» Realizar seminarios educacionales grupales para pacientes y también para
cuidadores sobre aspectos de la vida diaria tanto a nivel basico como
instrumental, compensacion de actividades, economia articular, economia

energeética, ayudas técnicas, ergonomia, higiene de suefio, sexualidad, etc.
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Considerando que se trata de una enfermedad cronica, un aspecto
importante es que el paciente acepte su enfermedad, aprenda a vivir con ella'y
se transforme en un colaborador activo en su tratamiento y la toma de
decisiones. Cuando el tratamiento no logra un completo control de la
enfermedad es frecuente que los pacientes tengan problemas emocionales; por
ello, el rol del equipo de salud educando al paciente y su grupo familiar asi
como dando apoyo durante el proceso de la enfermedad, son primordiales
(Hawley, 1995). Existen también estudios metanaliticos (Warsi et al, 2003)
sobre los efectos de las intervenciones educacionales. De acuerdo a sus
resultados, la educacién y consejo de los pacientes, si bien tiene un efecto
pequefio, es beneficiosa en cuanto a reducir el dolor y la discapacidad
asociada a la enfermedad. Otros estudios mas recientes (Riemsma et al, 2005)
concluyen también que los programas de educacion tienen un efecto pequefio
y a corto plazo en resultados como la discapacidad, recuento articular,
evaluacion global por el paciente, estado psicoldgico y depresiéon. Por otro lado,

no existen efectos negativos de la educacion.

Habra casos en los que la afectacion de la enfermedad,
independientemente de la actuacibn de terapia ocupacional y de la
participacion activa del paciente, suponga una limitacion definitiva para el
desempeiio de las actividades de la vida cotidiana. En esta situacion las
técnicas preferentemente utilizadas son la ergonomia, uso de ayudas técnicas,
simplificacion de tareas, economia energética, o economia articular (Melvin,

1998).
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Respecto al uso de las diferentes técnicas mencionadas desde terapia
ocupacional como parte del tratamiento, existe abundante documentacion
cientifica en la que se estudia la eficacia y el éxito obtenido al aplicar cada una
de ellas, pudiendo afirmarse que existe solida evidencia respecto de la eficacia
de la instruccion sobre proteccion articular (Steultjens, 2003). Esta evidencia es
mas limitada en cuanto a que la terapia ocupacional general mejora la
capacidad funcional, y existen pocas evidencias respecto de la utilidad del uso
de férulas en cuanto a disminuir el dolor (Egan, 2003). También existen
ensayos clinicos en los que se concluye que es preferible no utilizar férulas de
reposo, ya que estas disminuyen la funcionalidad de la zona y, a la postre,
alimentan el circulo vicioso que compone el ciclo de dolor (Stern, 1996a;
Pagnotta, 1998; McKnight, 1992; Malcus, 1992). Por lo general se puede
concluir en que la terapia ocupacional tiene efectos positivos en la capacidad

funcional de los pacientes con artritis reumatoide (Riedemann et al, 2007).

Steultjens (Steultjens, 2003) categoriza la intervencion desde terapia

ocupacional como integral cuando ésta incluye:

1. Entrenamiento en la funciéon motora.

2. Entrenamiento en las destrezas.

3. Instruccion sobre proteccidn articular.

4. Asesoramiento.

5. Asistencia e instruccion en el uso de dispositivos de ayuda.

6. Provision de férulas.
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O bien se clasifica en funcidn de cada uno de los items anteriores, en los

casos en que no se incluyen todos ellos.

Los datos recogidos en el trabajo de Steultjens (una revision sistematica
en la que se recogen 38 estudios diferentes sobre el tema que nos ocupa)
arrojan una informacion muy valiosa para el desarrollo de esta tesis. Por un
lado, establece pruebas limitadas para la eficacia de la terapia ocupacional
integral y pruebas solidas para la eficacia de la intervencion con instruccion
sobre proteccion de las articulaciones sobre la capacidad funcional. También
se obtuvieron resultados indicativos sobre la provision de férulas para la
disminucién del dolor, aunque existen resultados indicativos del efecto negativo
gue producen sobre la destreza (Egan et al, 2003). Por otro lado, se sugiere
gue el entrenamiento en destrezas y la asistencia en el uso de dispositivos de
ayuda deben ser investigados en mayor profundidad, prestandose atencién al
disefio de los ensayos y a la inclusion de pacientes suficientes como para
generar una potencia estadistica adecuada, entre otros. Se anota como
necesario, ademas, un grupo basico de medidas de resultado de la terapia
ocupacional que refleje el objetivo de restaurar o mantener la participacion total
en todas las actividades sociales y diarias de los pacientes con artritis

reumatoide.

3.2. Propuesta de abordaje experimental: La terapia ocupacional
orientada a la actividad propositiva

Continuando con lo expuesto en el punto anterior, es posible que no
existan suficientes evidencias cientificas de alta validez, o que no se hayan
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detectado para la realizacion de las revisiones sistematicas mencionadas, pero
sin embargo existen lineas de trabajo en las que la terapia ocupacional se
dirige a la intervencion a través de la participacion en la actividad propositiva,
en la que se pretende mejorar la sintomatologia de los pacientes con artritis
reumatoide, incluso abordando de forma especifica el dolor ocasionado por la
misma (Heck, 1988; Giles y Allen, 1987; Hinojosa et al, 1983; Huiskes et al,
1991; Driessen et al, 1997; Chan, 1998; Melvin, 1998; Hammond et al, 2004;
AEPROSER, 2011). Sin embargo, el avance actual del tratamiento
farmacoldgico de la artritis reumatoide no garantiza que el uso por si solo de la
actividad propositiva asegure el éxito del tratamiento desde terapia
ocupacional, ni siquiera que el tratamiento de terapia ocupacional apoyado en
la actividad propositiva sea necesario, dado el caracter fundamentalmente
rehabilitador con que se ha utilizado. Los problemas de los pacientes con
artritis reumatoide han cambiado, sus necesidades ocupacionales también, y
las principales manifestaciones que atafien a la terapia ocupacional deben
adecuarse tanto a los tiempos actuales, como a las necesidades del personal
facultativo que atiende a los pacientes, asi como a las demandas de los
pacientes. El uso de terapias biologicas (Alvaro Gracia et al, 2000; Tornero
Molina, 2008; Tornero et al, 2010) ha disminuido o reducido por completo
aspectos tales como las desviaciones articulares, quedando esencialmente
expuesto el desempefio ocupacional de cada paciente como un agente
modulador del avance de la enfermedad, de su repercusion, su gravedad y, por
extension, de la calidad de vida de las personas aquejadas por la patologia.
Junto con el desempefio ocupacional merecen especial atencion los factores

personales y sociales, las habilidades y patrones de desempefio, asi como las
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rutinas y roles de cada individuo, como agentes de influencia en los elementos

gue se acaban de describir.

Diferentes estudios apoyan la implantacién de programas de trabajo en
el que se dote de habilidades y estrategias a los pacientes para el manejo de
los sintomas (Lorig, 1984c; Mullen et al, 1987; Gerber et al, 1987; Silvano,
2001; Warsi et al, 2003; Hammond y Freeman, 2004; Hammond vy
Klompenhouwer, 2005; Riemsma et al, 2005, entro otros). Tal vez el trabajo
cardinal para ello sea el desarrollado por Lorig para la elaboracion de la Escala
de Autoeficacia para la Artritis Reumatoide (Lorig et al, 1984a). En sus trabajos
iniciales se pretende aumentar de forma genérica el estado de salud
pretendiendo como objetivos reducir el dolor de los pacientes, recuperar
movimientos o prevenir la incapacidad para realizarlos, y evitar la depresion. La
intervencidn descrita consiste en un programa formativo en el que se aportan
pautas a los 98 pacientes participantes para el manejo de su enfermedad, asi
como informacion acerca de la misma o abordar las creencias erroneas de los
participantes. La puesta en marcha de esta primera experiencia condujo a una
reformulacion del plan de tratamiento que finalmente produciria el abordaje
directo de la autoeficacia, y la creacion del cuestionario de autoeficacia para la
artritis reumatoide (Gonzalez et al, 1995; Lorig et al, 1989). Los resultados de
esta intervencion permitieron observar como dicho componente mejoraba tras

la intervencion (Lorig et al, 1984a; Lorig et al, 1984b).

El principal problema que supone este trabajo es que su orientacion es

predominantemente hacia componentes psicolégicos, aunque incluyan alguna
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sesion dedicada al manejo adecuado de las articulaciones, y no se aborda el
desempeiio ocupacional de los participantes. Y aunque existen mejoras
significativas, el nimero de conductas de la vida cotidiana (para el terapeuta
ocupacional actividades de la vida diaria, tanto instrumentales como de
autocuidado, aungque en sus trabajos se presenten bajo un nombre diferente)
no parecen mostrar diferencias significativas frente a las del grupo control. En
sus siguientes trabajos, mas orientados a la autoeficacia (Lorig y Gonzélez,
1991), consiguen demostrar finalmente que, incrementando la autoeficacia de
los pacientes, aumenta el rendimiento en el resto de areas abordadas, ya que
se declaran como mas competentes para el abordaje de los problemas
ocasionados por la enfermedad. En ambos casos el efecto comienza a
disiparse a partir de los cuatro meses de seguimiento, por lo que podria
afirmarse que la autoeficacia de los pacientes disminuye nuevamente,

perdiéndose parte del efecto beneficioso de la intervencion.

Por otro lado, existen evidencias de que la realizacion de un programa
de ejercicios puede ayudar a aliviar los sintomas de la artritis (Callahan y cols,
2008). Concretamente este programa se ha denominado “programa PACE”
(People with Arthritis Can Exercise), y ha sido llevado a cabo por la Arthritis
Foundation, entidad con sede en Atlanta y fundada en 1948. Esta compuesto
por ocho sesiones, realizadas con una periodicidad de dos veces por semana,
en las que se ejecutan ejercicios de rango de movimiento y baja resistencia,
demostrandose mejoras significativas en las puntuaciones de dolor, fatiga y de
control de la artritis, mostrandose un mantenimiento del efecto ocho semanas

después de haber finalizado el programa de trabajo. En otro estudio realizado
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por Murphy (Murphy y cols, 2008), se estudian los efectos del entrenamiento
estratégico en actividad y la actividad fisica sobre el dolor, utilizando como
muestra a pacientes con osteoartritis de cadera o rodilla, y llevando a cabo un
programa de entrenamiento dirigido por terapeutas ocupacionales en el que se
pretende ensefar técnicas para el manejo de los sintomas que se presentan
durante la realizacion de actividades. Este programa se organizaba en ocho
sesiones (dos semanales) y dos sesiones mas de seguimiento. Los sujetos del
grupo experimental mostraron una disminucién en sus puntuaciones de dolor,

aungue no son estadisticamente significativas a la conclusién del estudio.

El aspecto desatendido en todos estos ejemplos es el caracter motivacional
qgue la actividad deberia presentar para los pacientes, las rutinas establecidas
para el desempefio de su vida cotidiana, el desempefio y equilibrio ocupacional
de cada uno, y los roles que desempefian. Como es natural, todos los
participantes llevan una vida en la que su estructura ocupacional la determinan
ellos, con la que se sienten vinculados y que desean mantener. Es sabido que,
al realizar una actividad significativa, el compromiso para continuar realizandola
y la adhesion a la repeticién es mayor, y en los ejemplos estudiados se actla a
partir de programas de ejercicios y no necesariamente actividades significativas
para los pacientes, o propias de la vida cotidiana, lo que podria explicar por qué
el efecto se disipa tan rapidamente, o por qué no se obtienen unas diferencias

con una potencia estadistica suficiente.

Las habilidades entrenadas deberian indicar al paciente como continuar

con su vida aplicando estrategias que le permitan disminuir el impacto de la
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enfermedad, alterando lo menos posible su vida, equilibrando el desempefio de
ocupaciones, y evitando que las habilidades entrenadas se queden
fundamentalmente en el entorno experimental. Estos son sélo algunos de los

aspectos que se pretenden mejorar con esta tesis.
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Hipotesis

El tratamiento de terapia ocupacional dirigido a la actividad y a la
reestructuracion del desempefio producira una reduccion del dolor percibido, un
incremento de la autoeficacia para el manejo de la enfermedad y sus
repercusiones y un aumento de la calidad de vida de los pacientes con artritis

reumatoide

Objetivos

Objetivos principales

1. Determinar si el tratamiento de terapia ocupacional dirigido a la actividad y a
la reestructuracion del desempefio produce una reduccion o mejora de la

percepcion del dolor en pacientes con artritis reumatoide.

2. Determinar si el tratamiento de terapia ocupacional dirigido a la actividad y a
la reestructuracién del desempefio produce una mejora en la autoeficacia
para el manejo de las repercusiones de la patologia en pacientes con artritis

reumatoide.

3. Determinar si el tratamiento de terapia ocupacional dirigido a la actividad y a
la reestructuracién del desempefio produce una mejora de la calidad de vida

de los pacientes con artritis reumatoide.
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Objetivos secundarios

4. Analizar, en caso de cumplirse los objetivos anteriores, si los resultados de

la intervencion se mantienen después de un periodo de tres meses.

5. Determinar si las puntuaciones de las variables de estudio en la evaluacion

de seguimiento son mejores que las obtenidas en la evaluacién basal.
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Planteamiento metodoldgico

Para la consecucion de los objetivos e hipotesis descritas se planted el
desarrollo de un estudio experimental controlado de cinco semanas de
duracion con una muestra seleccionada aleatoriamente de una poblacion
hospitalaria de pacientes con artritis reumatoide, en el que se aplic6 una
intervencién basada en terapia ocupacional dirigida a la reestructuracion del

desempeiio ocupacional hacia la actividad significativa.

Participantes

Poblacion diana: Pacientes con artritis reumatoide.

Poblacion accesible: Pacientes con artritis reumatoide procedentes del
Servicio de Reumatologia del Hospital Universitario de la Princesa durante el
afio 2011.

Muestreo: Aleatorio simple.

Criterios de inclusion y de exclusion:

La muestra seleccionada se compuso de 62 pacientes, todos ellos con
dolor crénico, de mas de seis meses de duracidén, cuyo origen es la artritis
reumatoide, y que debian cumplir los siguientes criterios de inclusién y
exclusion:

- Pacientes de ambos sexos, con edades comprendidas entre los 30 y los

90 afos, ambos inclusive.

- Tener diagnéstico de artritis reumatoide, independientemente de la
etiologia de la misma, del nivel de deterioro articular, y del tiempo que
hace que fueron diagnosticados.
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- Padecer dolor créonico como consecuencia de la artritis reumatoide.

- No presentar enfermedades de naturaleza oncoldgica, organico
cerebrales o un nivel de deterioro funcional que imposibilite la

participacion en el estudio.

- No padecer otras enfermedades reumatoldgicas u otras artropatias
inflamatorias diferentes a la artritis reumatoide que limiten el objetivo del

estudio.

Tamaiio muestral:
Para el desarrollo del estudio se calculé el tamafio muestral utilizando la
aplicacion GRANMO v7.11 “on line” (disefado para el calculo del tamano de la
muestra y de la potencia de contraste de una hipoétesis, disponible en

http://www.imim.es/ofertadeserveis/software-public/granmo/). De esta manera,

para una estudio de comparacion de dos medias independientes, aceptando un
riesgo alfa de 0,05 y un riesgo beta de 0,2 en un contraste unilateral, eran
precisos 31 sujetos en el grupo experimental y 31 en el grupo control para
detectar una diferencia igual o superior a 6 unidades (que fue la diferencia
minima a detectar establecida, dado que representaba una variaciéon de 6
puntos sobre 80 en cada uno de los cuestionarios utilizados para la medicién
de las variables, lo que suponia una modificacion de al menos un punto en seis
de los ocho items que componen la herramienta). Se asumidé que la desviacion
estdndar comun seria de 9, y se calcul6 una posible tasa de pérdidas de

seguimiento del 10%.
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Los pacientes fueron aleatorizados del listado total de 617 pacientes del
servicio de Reumatologia del Hospital Universitario de la Princesa (véase Fig.
3). De ese total se seleccionaron al azar a 272 pacientes (con la utilidad de
aleatorizacion de Excel para Windows), haciéndose a partir de ello la
asignacion aleatoria a un grupo, utilizando la misma aplicacion informatica para
determinar quiénes serian sujetos experimentales y quiénes controles. Se

contacto telefonicamente con 205 de ellos, obteniendo la siguiente distribucion:

- 69 no pudieron ser localizados

- 136 fueron contactados telefénicamente. De ellos:

o 1 habia fallecido.

o 10 declinaron participar.

o 16 fueron excluidos por no cumplir los criterios de inclusion.

o 11 no podian incorporarse por motivos laborales.

o 5 no podian incorporarse por ser cuidadores informales de otras

personas.

o 31 no asistieron y no avisaron para anular su cita.

o 62 fueron reclutados y asignados al azar a grupo control o grupo

experimental, hasta componer dos grupos de 31 participantes.
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1 Fallecido
10 declinan participar

16 Excluidos por patologias
11 No pueden (trabajo)
5 No pueden (cuidadores)
31 No asisten

62 reclutados

Fig. 3. Localizacion de la muestra.

En todos los casos de ambos grupos (control y experimental) se convoco
a los pacientes a una primera sesion en la que se informaria acerca de los
contenidos del programa de intervencion, sus objetivos, la finalidad
experimental del estudio, y se les ofreci6 el modelo de consentimiento
informado que tanto el Comité de Etica de Investigacion de la Universidad Rey
Juan Carlos, como el Comité de Etica de Investigacion Clinica del Hospital
Universitario de La Princesa habian aprobado previamente (incluido al final de
esta tesis como Anexo |). Posteriormente se les convocd en una fecha
diferente, componiendo grupos de 10 personas, para la evaluacion preliminar,
la cual fue realizada también en grupo. Una semana después de la evaluacion
se convocO nuevamente al grupo experimental para iniciar el tratamiento, cuya

estructura se explica mas adelante.

Variables
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A continuacion se detallan las variables objeto de estudio, asi como los
instrumentos utilizados para su evaluacion con sus correspondientes garantias
psicométricas, bien del instrumento original o bien de su adaptacion al

castellano cuando ésta ha sido utilizada.

Variables independientes:

Tratamiento de terapia ocupacional dirigida a la actividad y a la restructuracion
del desempefio. Variable dicotémica.
Tiempos de evaluacion: politobmica (basal, post-tratamiento y seguimiento a los

tres meses).

Variables dependientes:

Nivel de dolor total: variable cuantitativa continua (Escala Visual Analbgica),
categorica politdmica (McGill Pain Questionnaire).

Autoeficacia para el manejo de la artritis reumatoide: variable cuantitativa
continua.

Calidad de vida: variable cuantitativa continua.

Variables de control:

Sexo: variable dicotdbmica.
Edad: variable cuantitativa continua.

Presencia de tratamiento farmacolégico: variable dicotomica.

Descripcion de las variables dependientes
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- Nivel de dolor total: A pesar de que el nivel de dolor total no es una medida
totalmente fiable, ya que puede oscilar y modificarse a lo largo del tiempo en
funcién de multiples factores (como, por ejemplo, que coincida la presencia de
un brote en el momento de la evaluacion), su medida nos permitira observar si
el tratamiento seguido permite que los pacientes modulen esos niveles de dolor
total al final del tratamiento y, sobre todo, ayudan a que el paciente pueda
cuantificar su nivel de dolor para tener una retroalimentacion del mismo, que le
permita comparar en el tiempo cémo han evolucionado esos niveles. Es
importante ver los niveles de dolor generales, y los niveles de dolor presentes
al finalizar el desempefio de actividades, asi como la percepcion que tienen los
pacientes acerca de la cantidad de dolor que sienten, tanto en general, como
en particular al final de cada dia.

- Autoeficacia: Representa la creencia en que uno mismo puede realizar
diferentes conductas con el fin de alcanzar determinadas metas o resultados
deseados. En lo que al dolor se refiere, la autoeficacia se centra en la creencia
del individuo sobre su capacidad para manejar y controlar el dolor, asi como de
la capacidad para realizar diferentes actividades cuando se padece dolor
cronico. La creencia del individuo sobre su capacidad para controlar y manejar
el dolor se relaciona en sentido positivo con un mejor funcionamiento fisico,
mayores niveles de actividad, y menor discapacidad (Estlander et al, 1994;
Jensen et al, 2001; Lorig y Holman, 1993; Rejeski et al, 1996; Turner et al,
2000), asi como menor intensidad del dolor y mayor tolerancia al mismo (Dolce,
1987; Jensen et al, 2001; Keefe et al, 1997; Litt, 1988). También se ha
estudiado la autoeficacia para la realizacion de actividades en las personas que

padecen dolor cronico, habiéndose hallado relacion entre una mayor
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autoeficacia y un predominio del afrontamiento activo al dolor (Lorig et al, 1989;
Lackner et al, 1996).

- Calidad de vida: Para los pacientes con enfermedades cronicas, la salud es
un determinante critico de su calidad de vida (Irvine, 1997). Este concepto se
divide en varias dimensiones, atendiendo a la division conceptual que se hace
del propio concepto de salud: fisica, social y psicolégica. Es un término
complejo que se puede traducir en términos de bienestar subjetivo y en
términos de presencia/ausencia de indicadores de lo que las personas, en
general, consideran que determina una “buena vida” (es decir, que el primer
aspecto aludiria a lo que se denomina “felicidad” y el segundo a la idea de
“estado de bienestar”). Esto quiere decir que, ademas de considerar aspectos
objetivos, han de considerarse aspectos subjetivos, presentes en la experiencia
de las personas (Campbell, 1976) que consisten en un sentimiento de
satisfaccion y un estado de animo positivo, determinados por la interpretacion
del sujeto y por la presencia de condiciones externas objetivas (Rodriguez
Marin, 2001). Al mejorar la calidad de vida, disminuye el nimero de pacientes
gue ven limitada su actividad laboral (Carbonell y Badia, 2008; Smolen et al,
2006), y aunque la enfermedad no desaparece, se atenda su impacto en la vida
de esas personas. Por tanto, se hace necesario interrogar al paciente, de la
forma mas objetiva posible, sobre cual es la percepcion que tiene de su calidad
de vida en un momento concreto del proceso evolutivo de la enfermedad que le
afecta, de forma que pueda servir de base para una evaluacion posterior

(Monés, 2000).

Herramientas de medida
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Las herramientas de medida que se utilizaron para el estudio de estas
variables, con un disefio pre-post-seguimiento, fueron las siguientes (el
protocolo de evaluacion se incluye como Anexo Il al final de esta tesis):

- Cuestionario de recogida de datos sociodemogréaficos: Se elaboré un
cuestionario en el que se pretendia recoger los datos principales de caracter
sociodemogréafico como la edad, el estado civil, el tiempo transcurrido desde el
diagnoéstico de artritis reumatoide, el numero de farmacos que consume, el
estado laboral, si tiene a su cargo otras personas (personas mayores,
dependientes, hijos, etc.), historia ocupacional previa y datos de contacto.

- Escala anal6gico visual del dolor: Consiste en una escala representada
mediante una linea numerada del 0 al 10, donde O indica ausencia de dolor y
10 sefiala un dolor insoportable (Murrin y Rosen, 1987), que ayuda al paciente
a medir el nivel de dolor que ha sentido en la ultima semana.

- Cuestionario de dolor de McGill (MPQ): Esta escala fue propuesta y
desarrollada por Melzack y Torgerson tras sus investigaciones sobre medicion
del dolor. El objetivo era proporcionar una valoracién del dolor desde una triple
perspectiva: a) sensorial, descripcidon del dolor en términos temporo-espaciales;
b) afectivo-motivacional, descripcién del dolor en términos de tensién, temor y
aspectos neurovegetativos; y c) evaluativo, dolor descrito en términos de
valoracion general. En concreto, el instrumento consta de 78 adjetivos
distribuidos en 20 grupos, incluyendo cada grupo de dos a seis adjetivos que
califican la experiencia dolorosa. Lazaro et al (1994) han elaborado y validado
una version espafola (la utilizada en la evaluacion), bastante reciente, del
MPQ. Los autores siguiendo las directrices de construccion del cuestionario

propuestas originariamente por Melzack, e incorporando algunas
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modificaciones incluidas en las versiones de otros paises, elaboraron la version
espafola que consta de 67 adjetivos, agrupados en 17 subescalas. Ademas de
la cualidad del dolor, mide la localizacién del dolor (que suele representarse por
una figura esquematizada del cuerpo humano, donde el paciente sefiala las
zonas en las que siente dolor), y la intensidad del dolor en el momento actual
(explorada mediante una pregunta con cinco posibles categorias de respuesta,
sumado a una valoracion del dolor actual mediante una escala analdgico
visual). Un estudio en la artritis reumatoide (Radanov et al, 1996) demostré que
casi un tercio de los pacientes elegian voluntariamente descriptores no
incluidos en el cuestionario original, lo que indica que este instrumento puede
estar omitiendo experiencias dolorosas de los pacientes, propias o
caracteristicas de las enfermedades reumaticas. Debido a este motivo y a que
la informacion relevante para la realizacion de este trabajo se encontraba en la
intensidad y la localizacion del dolor, la lista de adjetivos fue omitida para la
realizacion de la evaluaciéon y se utilizaron Unicamente los homuanculos para
determinar articulaciones dolorosas y tumefactas, y la escala likert para medir
la intensidad de dolor. Por tanto, se han utilizado elementos del MPQ, pero no
la prueba completa como tal.

- Version espafiola de la Escala de Autoeficacia para la Artritis del Patient
Education Research Center de Stanford: su version espafiola (Gonzalez et al,
1995) esta compuesta por ocho items con respuestas Likert que van desde 1
«Muy inseguro», hasta 10 «Muy seguro». En sus items se mide la seguridad
que siente el paciente para controlar el dolor por si mismo, capacidad para
evitar que el dolor interfiera con el suefio, evitar que el dolor artritico interfiera

con las cosas que quiere hacer, seguridad para regular su actividad sin
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empeorar la artritis reumatoide, seguridad para evitar que la fatiga a causa de
la artritis reumatoide interfiera con las cosas que quiere hacer, capacidad para
ayudarse a si mismo si se siente triste, capacidad de sobrellevar el dolor
durante las actividades cotidianas, y capacidad para sobrellevar la frustracion
ocasionada por la artritis reumatoide. El indice de confiabilidad alfa de
Cronbach de la version espariola es de 0,92.

- Version espafiola de la Quality of Life-Rheumatoid Arthritis Scale (QoL-RA
Scale): La QoL-RA Scale, a su vez, es un cuestionario especificamente
disefiado para valorar de una forma global el impacto de la artritis reumatoide
en la calidad de vida, entendida como la capacidad del paciente para satisfacer
sus necesidades. Publicado en inglés y adaptado de forma simultdnea al
castellano, consta de ocho items, cada uno con una definicion del elemento
considerado, seguido por una escala horizontal numerada entre 1 (muy mal) y
10 (excelente). Los elementos sobre los que se interroga son: capacidad fisica,
dolor, interaccién con la familia y los amigos, ayuda de la familia y los amigos,
depresion, ansiedad, artritis y salud. Es un instrumento sencillo cuya validez ha

sido demostrada en estos pacientes (Felson et al, 1993; Danao et al, 2001).

Ademas, aunque sin un fin puramente evaluador, sino con propésito
clinico (debido a la ausencia de garantias psicométricas de la prueba, como se
explicara mas adelante), se administr0 a los pacientes el cuestionario
ocupacional (Smith et al, 1986) a fin de conocer cual era su desempefio
ocupacional cotidiano, como se reflejaba éste en términos de equilibrio
ocupacional, y determinar como clasificaban los pacientes las distintas

ocupaciones cotidianas por areas ocupacionales (autocuidado, productividad,
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ocio o0 descanso). Este autorregistro incluye una distribucion por franjas
horarias (de media hora en media hora) desde las cinco de la mafiana hasta las
once y media de la noche, para permitir que el usuario incluya en cada franja la
actividad que esta realizando o ha realizado. Se indica al paciente que rellene
esta tabla en dos momentos temporales diferentes a lo largo del dia: después
de comer y antes de dormir. De esta forma pueden incluir todas las actividades

realizadas con el mayor detalle posible.

Cada linea incluye cuatro preguntas diferentes a contestar en formato de
escala, debiendo darle un valor diferente para cada una de ellas. Estas
preguntas recogen: Cb&mo considera esa actividad (pudiendo ser
AVD/autocuidado, productividad, ocio y descanso), como cree que realiza esa
actividad (puntuado del 1 al 5, que equivale en valores desde muy bien hasta
muy mal), la importancia atribuida para esa actividad (puntuado del 1 al 5,
pudiendo ser desde muy importante hasta una pérdida de tiempo), y por ultimo,
el nivel de disfrute con esa actividad (puntuado del 1 al 5, y pudiendo ser desde
“‘me gusta mucho” hasta “no me gusta nada”). Los pacientes se llevaron una
copia del cuestionario ocupacional para cada dia, de forma que lo minimo que
rellenaron los participantes fueron cuatro plantillas del cuestionario, es decir,
cuatro dias. No se utilizO esta prueba con propdésito evaluador, ya que no se
pudieron encontrar evidencias suficientes que referenciaran sus garantias
psicométricas. Sin embargo, y como ya se ha sefalado, su interés para la
practica clinica es evidente dada su descripcion, y fue utlizado para el

desarrollo de la intervencion ya que, entre otras cosas, permite analizar el uso

111



de los descansos que hace cada paciente, asi como las creencias de cada uno

acerca de su desempefio ocupacional particular.

Con este mismo objetivo (el de orientacion de la intervencién, y no con
propésito de evaluacion de variables de estudio), se administraron las

siguientes herramientas:

- La version espafiola del Health Assessment Questionnaire (HAQ) traducida
por Esteve-Vives et al (1993): Es un cuestionario autoaplicado de 20 items que
evallan el grado de dificultad fisica autopercibida para realizar 20 actividades
de la vida diaria agrupadas en ocho areas: a) vestirse y asearse (2 items), b)
levantarse (2), c) comer (3), d) caminar/pasear (2), e) higiene personal (3), f)
alcanzar (2), g) prension (3) y h) otras actividades (3). Cada item se puntla de
0 a 3 segun la siguiente escala: 0= sin dificultad, 1= con alguna dificultad, 2=
con mucha dificultad, 3= incapaz de hacerlo. La puntuacién final del HAQ es
una media de las ocho areas por lo que su recorrido varia entre 0 (no
discapacidad) y 3 (maxima discapacidad). El cuestionario tiene, ademas, varias
preguntas correctoras, divididas en dos grupos gque evaltan la necesidad de la
ayuda de otra persona o de utilizar productos de apoyo para realizar las
actividades descritas en los 20 items anteriores. El interés de estas preguntas
es que pueden modificar la puntuacion de las areas a las que afectan, y
abordan especificamente si es necesaria la ayuda de otra persona, y si se
utilizan ayudas técnicas para la realizacion de las actividades anteriormente

evaluadas.
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- Cuestionario SF36 sobre el estado de salud, traducida por Alonso (1995):
Consta de 36 items que cubren dos éareas: el estado funcional y el bienestar
emocional. Este cuestionario quizas sea en la actualidad el instrumento
genérico para medir el estado de salud mas utilizado en todo el mundo. Se
trata también de un instrumento autoadministrado, traducido y validado en
Espafia, que dispone de normas poblacionales de referencia (Alonso et al,

1995).

Para la evaluacién post y para la evaluacion de seguimiento, se elaboré
un cuestionario ad hoc para cada momento temporal que permitiera recoger la
opinion subjetiva de los pacientes respecto a determinados aspectos de la
intervencion. Estos cuestionarios, compuestos por 20 preguntas cada uno con
tres posibles opciones de respuesta (cuantificables en “mayor que”, “igual que”,
o “menor que” para cada aspecto a evaluar) ofrecieron una fiabilidad de alfa de
Cronbach de 0.816 y 0.802 respectivamente, y permitian recoger informacion
acerca de la opinion acerca de su calidad de vida, intensidad de dolor,
inflamacion, manejo del dolor y de la inflamacién, manejo del estrés o tensién

psiquica, consumo de farmacos, utilidad percibida de la intervencién, etc. Estos

cuestionarios se adjuntan como Anexo Il al final de esta tesis.

Diserio y procedimiento

Los sujetos se distribuyeron en dos grupos que presentaban las siguientes
caracteristicas:
o Grupo 1 o control: 31 personas con artritis reumatoide y dolor crénico
como consecuencia de ésta, que Unicamente reciben tratamiento
farmacolégico para el control del dolor y de la evoluciébn de su
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enfermedad, sin recibir otro tratamiento que pudiera tener caracter
rehabilitador, ya que en ningun caso los pacientes con artritis reumatoide

reciben tratamiento de terapia ocupacional convencional.

o Grupo 2 o experimental: 31 personas con artritis reumatoide y dolor
cronico como consecuencia de ésta, que reciben tratamiento
farmacolégico para el control de la enfermedad y del dolor, y que reciben

ademas el tratamiento experimental.

Estos 62 pacientes se obtuvieron, como se ha explicado, aleatorizando el
listado total de pacientes que se encuentran registrados en el Servicio de
Reumatologia del Hospital de la Princesa, y su reclutamiento se realizd
mediante llamada telefonica para presentarles el programa y pedirles su

participacion.

En un primer encuentro se les explico brevemente el objetivo del programa
de intervencion, la metodologia y su temporalizacion, y se les ofrecié el modelo
de consentimiento informado adjunto en el primer anexo de esta tesis. Todos
los participantes en este programa firmaron el consentimiento informado antes

de comenzar con las evaluaciones.

En una segunda sesion, convocada una semana después del primer
encuentro, se administré a los pacientes el protocolo de evaluaciéon disefiado
para el estudio (cuyas pruebas ya han sido enumeradas en el apartado
anterior, e incluido como Anexo Il), en una sesion grupal de una hora y media
de duracién, en la que cumplimentaron todos los cuestionarios a excepcion del

altimo (el cuestionario ocupacional). Este Ultimo cuestionario soélo debian
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contestarlo los sujetos del grupo experimental a lo largo de la semana, para
traerlo cumplimentado el dia de la primera sesion y poder utilizarlo en el inicio
del tratamiento. Al inicio de la sesién se impartieron las instrucciones para
cumplimentar las herramientas de evaluacion; para cumplimentar la EVA se les
pidi6 que marcaran el nivel de dolor que habian sentido en la udltima semana,
sefalando que el 0 equivalia a ausencia de dolor y el 10 a un dolor horrible, la
maxima cantidad de dolor. Para el resto de cuestionarios y herramientas se

aplicé la temporalidad que indicaba cada uno de ellos.

El programa de tratamiento se desarrollé a lo largo de cinco semanas. La
primera semana tuvieron lugar las dos primeras sesiones (en lunes y jueves
respectivamente), las sesiones tres, cuatro y cinco se desarrollaron a razén de
una por semana (coincidiendo con los lunes), y las sesiones seis y siete se
desarrollaron en la ultima semana (en lunes y jueves respectivamente). A pesar
de ello, los contenidos de la ultima sesion (economia y proteccién articular)
fueron desarrollandose transversalmente en todas las sesiones, debido al alto
interés que presenta para el paciente poder abordar, en cualquier momento, las

limitaciones para la participacion en actividades derivadas del dafio articular.

Las sesiones (incluidas como Anexo lll, y enumeradas mas adelante en
este texto) incluian, aparte de la intervencion especifica basada en trabajo
grupal, tareas de evaluacion continua de semana en semana, y tareas para
casa que los pacientes debian realizar de cara a la siguiente sesion. El
tratamiento de terapia ocupacional aplicado no se centra en los aspectos que

convencionalmente se han abordado en el tratamiento de la artritis reumatoide
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(ya que la intervencién de terapia ocupacional que se describe tradicionalmente
en la clinica es fundamentalmente conservadora y orientada a disminuir la
deformidad articular, asi como a entrenar estrategias de desempefio también
compensatorias, siendo estos objetivos de intervencion obsoletos con relacion
al tratamiento farmacologico actual aplicado en la artritis reumatoide), sino que
se orienta a analizar el desempefio y equilibrio ocupacional cotidiano de cada
paciente, reajustarlo en funcion de las demandas de energia, analizar y aplicar
adecuadamente los descansos, y entrenar en la forma mas eficaz y eficiente de
desempefiar sus actividades y ocupaciones principales de manera que se
reduzca el impacto sobre la enfermedad, y las consecuencias de una mala

gestion tanto del tiempo, como de la energia.

La estructura del programa incluye:
- Presentacion del programa. ¢(Cémo afecta la artritis a nuestra

actividad?

- Organizacion del tiempo, equilibrio ocupacional y deteccién de

intereses.

- Analizar actividades para hacerlas en pasos simples.

- Consumo de energia y uso del descanso |: Preparacion de la técnica

y administracion de energia.

- Consumo de energia y uso del descanso Il: Analizar los resultados y

relajarse.

- Ocio y actividad fisica.
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- Economiay proteccion articular.

La dltima sesion, acerca de economia y proteccion articular, se mantuvo

para repasar contenidos ya que a lo largo de todas las sesiones y desde el

primer momento, se aportaron pautas de economia articular, proteccion

articular y economia energética utilizando como base para la explicacion los

cuestionarios ocupacionales y diarios de actividades que aportaban los

pacientes, de forma que siempre se impartieran pautas sobre situaciones

reales que sirvieran de orientacion real a los participantes. Los objetivos,

temporalizacién, contenidos y materiales de cada sesion se exponen a

continuacion:

Sesion 1

Presentacion del programa.

Objetivos:

>

>

Dar a conocer los contenidos del curso.

Explicar qué es Terapia Ocupacional.

Explicar como actda la artritis y el dolor.

Evaluar las creencias de los participantes sobre la artritis reumatoide.

Analizar cémo la artritis reumatoide y el dolor interfieren en la vida

cotidiana.

Evaluar la relacién entre el estado de animo y el dolor.

Aprender una técnica de relajacion basada en la respiracion.

117



» ldentificar y explorar intereses.

Contenidos:

» Presentacion del programa:

o Presentacion del terapeuta.

o Presentacion de los participantes.

» Andlisis de expectativas y presentaciéon de normas del grupo.

» Evaluaciéon previa al programa de los conocimientos sobre los

contenidos del mismo y de las creencias que tienen los sujetos.

» Objetivos y presentacion de contenidos.

» Presentacion de la artritis reumatoide y su interferencia con las

actividades.

» Relacion entre el estado de animo y el dolor.

» Entrenamiento en la técnica de relajacion.

» Administracion del listado de intereses.

» Tareas para casa.

Métodos:

» Exposicion teorica.

» Discusién en grupo.

» Ejercicios practicos.

» Administraciéon de cuestionarios.
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Materiales:

>

>

>

Documentacion de la sesion.

Hoja de registro de creencias.

Listado de intereses.

Cuestionario evaluacion de conocimientos del programa.

Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.

Sesion 2

Organizacion del tiempo, equilibrio ocupacional y deteccion de intereses.

Objetivos:

>

>

Evaluar el trabajo entre sesiones.

Analizar los intereses de los participantes y comentar sus posibilidades.

Explicar qué es el equilibrio ocupacional y analizar el desempefio de

cada uno.

Comprender la importancia de participar en las diferentes areas de

desempeiio para la mejora del estado de salud.

Aprender a realizar un diario de actividades.

Evaluar la realizacién entre estado de animo, realizacién de actividades

significativas y dolor.
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Contenidos:

>

>

>

Revision y evaluacion de las tareas para casa.

Repaso y analisis del listado de intereses.

Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la

evaluacion inicial.

Equilibrio ocupacional, importancia para la salud y participacion en areas

de desempeiio.

Realizaciéon de un diario de actividades.

Relacion entre el estado de animo, dolor y participacion en actividades

significativas.

Tareas para casa.

Métodos:

>

>

>

>

Exposicion tedrica.

Discusion en grupo.

Ejercicios préacticos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:

>

>

>

Documentacioén de la sesion.

Listados de intereses de la sesi6n anterior.

Diarios de actividades de los participantes.
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>

>

>

Plantilla de diario de actividades.

Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.

Sesion 3

Analizar actividades para hacerlas en pasos simples.

Objetivos:
» Evaluar el trabajo entre sesiones.
» Adquirir habilidades para descomponer las actividades en pasos
simples.
» Comprender la importancia de la técnica para identificar las demandas
de la actividad.
» Incorporar nuevas actividades al repertorio ocupacional.
» Continuar el entrenamiento en la técnica de relajacion.
Contenidos:
» Revision y evaluacion de las tareas para casa.
» Analizando actividades sencillas.
» Demandas de la actividad y tareas demandantes.
» Seleccion y andlisis de actividades significativas.
» Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la
evaluacion inicial.
» Técnica de relajacion.
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» Tareas para casa.

Métodos:

» EXxposicion teorica.

» Discusién en grupo.

» Ejercicios practicos.

> Administracion de cuestionarios.

Materiales:

» Documentacion de la sesion.

> Listados de intereses de la sesidon anterior.

» Diarios de actividades de los participantes.

> Plantilla de andlisis de actividades.

» Cuadernillo de tareas para casa.

» Boligrafos y papel.

Sesion 4

Consumo de energia y uso del descanso |: preparacion de la técnica y
administracion de energia.

Objetivos:

» Evaluar el trabajo entre sesiones.

» Adquirir habilidades para identificar las demandas de energia de las

actividades.
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» Comprender la importancia de la técnica para identificar las demandas

de la actividad.

» Comprender la importancia del uso de los descansos.

» Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada participante.

Contenidos:

» Revision y evaluacion de las tareas para casa.

» La energiay la realizacidén de actividades.

» Circulo vicioso de inactividad, dolor, desuso, dolor.

» Clasificando actividades en funcion de sus demandas.

» Laimportancia del descanso.

» Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la

evaluacion inicial.

» Tareas para casa.

Métodos:

» EXxposicion teorica.

» Discusion en grupo.

» Ejercicios practicos.

» Administraciéon de cuestionarios.

Materiales:

> Documentacion de la sesion.
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>

Listados de intereses de la sesidn anterior.

Diarios de actividades de los participantes.

Plantilla de andlisis de actividades.

Plantilla de cuestionario ocupacional.

Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.

Sesion 5

Consumo de energia y uso del descanso Il: analizar los resultados y

relajarse.

Objetivos:

>

Evaluar el trabajo entre sesiones.

» Adquirir habilidades para identificar las demandas de energia de las
actividades.

» Comprender la importancia de la técnica para identificar las demandas
de la actividad.

» Comprender la importancia del uso de los descansos y de la relajacion.

» Incorporar lo aprendido al desempeiio ocupacional de cada participante.

Contenidos:
» Revision y evaluacion de las tareas para casa.
» Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la sesion

anterior.
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» Busqueda de soluciones.

» Consumo de energia de actividades significativas.

» Estructurando la semana en funcién de la energia.

» Técnica de relajacion.

> Tareas para casa.

Métodos:

» Exposicion tedrica.

» Discusién en grupo.

» Ejercicios practicos.

» Administraciéon de cuestionarios.

Materiales:

» Documentacion de la sesion.

» Listados de intereses de la sesion anterior.

» Diarios de actividades de los participantes (preliminares y nuevos).

» Cuadernillo de tareas para casa.

» Boligrafos y papel.

Sesion 6
Ocio y actividad fisica.
Objetivos:

» Evaluar el trabajo entre sesiones.
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» Comprender la importancia de la utilizacion del ocio desempefiando

actividades significativas en este area.

» Comprender el papel que juega la actividad fisica en el estado fisico y en

la resistencia fisica.

» Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada participante.

» Aumentar el repertorio ocupacional de los participantes.

Contenidos:

» Revision y evaluacion de las tareas para casa.

» Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la sesion

anterior.

» Laimportancia del ocio y de la actividad fisica.

» Reestructurando la semana con nuevas actividades.

» Técnica de relajacion.

» Tareas para casa.

Métodos:

» EXxposicion teorica.

» Discusion en grupo.

» Ejercicios practicos.

» Administracidon de cuestionarios.
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Materiales:

» Documentacion de la sesion.

> Listados de intereses de la sesion anterior.

» Diarios de actividades de los participantes (preliminares y nuevos).

» Cuadernillo de tareas para casa.

» Boligrafos y papel.

Sesion 7

Economiay proteccidn articular.

Objetivos:
» Evaluar el trabajo entre sesiones.
» Comprender la importancia de la utilizacion adecuada de las
articulaciones.
» Adquirir conocimientos para utilizar las articulaciones del modo mas
eficiente posible.
» Disminuir el riesgo de dafio articular por una utilizacién inadecuada
de la mecénica corporal.
» Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada
participante.
» Aumentar el repertorio ocupacional de los participantes.
Contenidos:

» Revision y evaluacion de las tareas para casa.
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» Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la sesion

anterior.

» Importancia de la proteccion de las articulaciones y de la economia de

movimientos.

» CoOmo hacer las actividades con mas facilidad.

» Utilidad de algunas ayudas técnicas para mejorar la funcién.

» Repaso a los contenidos del programa.

» Tareas y recomendaciones a seguir.

Métodos:

» [Exposicion teorica.

» Discusion en grupo.

» Ejercicios précticos.

» Administracion de cuestionarios.

Materiales:

» Documentacion de la sesion.

> Listados de intereses de la sesion anterior.

» Diarios de actividades de los participantes (preliminares y nuevos).

» Boligrafos y papel.
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Una vez finalizadas las sesiones de intervencion se convoco a los
miembros del grupo experimental a la semana siguiente para realizar una
evaluacion postintervencion, en la que se administraban nuevamente las
herramientas utilizadas en la evaluacion inicial (junto con el cuestionario
disefiado especificamente para este momento), y se les informé de la
realizacion de una nueva evaluacion tres meses después, para comprobar la
permanencia del efecto y de los resultados obtenidos con el tratamiento. Esta
evaluacion de seguimiento se realiz6 de forma grupal con todos los
participantes del grupo experimental en una Unica sesion en la que, por un
lado, se repasaban los conceptos fundamentales abordados en el programa v,

por otro, se administraba el protocolo de evaluacion para la recogida de datos.

En lo que respecta al grupo control, se realizé la evaluacion inicial, y
cinco semanas después una evaluacion post (coincidiendo en el tiempo con la
evaluacion del grupo experimental). Una vez realizada la evaluacion de
seguimiento al grupo experimental, se ofrecié al grupo control la posibilidad de
participar igualmente en el tratamiento, aunque sus datos no se han incluido en

el andlisis de los que componen esta tesis.

Evaluacion estadistica de los resultados

Estadistica descriptiva

Como indices de la tendencia central y de la dispersion de las variables
cuantitativas de las distribuciones muestrales se emplearan la media aritmética

y la desviacion estandar o la mediana y el rango intercuartilico, dependiendo de
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la asuncidn o no, respectivamente, del supuesto de la normalidad de las
mismas determinado con el test de Shapiro Wilks (S-W).

Para las variables categoricas se emplearan las frecuencias absolutas y
relativas porcentuales.

Como representaciones graficas se usaran los diagramas de barras o de
sectores, para variables categodricas, y los de barras de error o de cajas, para
variables cuantitativas que asuman o no, respectivamente, el supuesto de la

normalidad (S-W)

Estadistica inferencial

La medida de asociacién entre dos variables categéricas se efectuara
mediante la x* de Pearson, o la prueba exacta de Fisher si ambas son
dicotébmicas, en cuyo caso la valoracion del efecto se realizard mediante la
estimacion del riesgo (RR), y su precisién con el intervalo de confianza del
95%.

Para determinar la asociacion entre una variable independiente
dicotbmica y dependiente cuantitativa de distribucion paramétrica (S-W) se
empleard el test t de Student para muestras independientes o para muestras
dependientes, en funcion su condicibn de no apareada o apareada,
respectivamente, de las distribuciones muestrales. En ambos casos se valorara
el efecto mediante la diferencia de medias, y la precisién mediante el intervalo
de confianza del 95%. Si la variable dependiente vulnerara el supuesto de la
normalidad (S-W) se empleara el test U de Mann Whitney, para muestras
independientes, o el test de Wilcoxon para muestras apareadas. La medida del

efecto se valorara mediante la diferencia de las medianas.
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En todos los casos, como grado de significacion estadistica se empleara
un valor de p<0,05 y la aplicacién estadistica sera el paquete SPSS® version

17.0 para Windows.
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RESULTADOS
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Analisis de normalidad de los valores basales

Se analizaron los resultados de las variables edad, sexo, nivel de dolor
pretratamiento, autoeficacia pretratamiento y calidad de vida pretratamiento, a
fin de determinar si existia una distribucion normal de los mismos en los dos
grupos. Para ello se efectud la comparacion de media (junto con su desviacion
tipica) y mediana (junto con el rango intercuartilico), el test de Shapiro-Wilk, y el
andlisis de histograma. Se determin6 una distribucion normal para la edad (por
lo que posteriormente se realizd la prueba t de Student para determinar si
existian diferencias entre ambos grupos), y una distribucion anormal de las
variables sexo, nivel de dolor, autoeficacia y calidad de vida. Para la variable
sexo se realizo la chi cuadrado de Pearson y en las restantes la U de Mann-

Whitney, para detectar si existian diferencias entre ambos grupos.

Los resultados de estos analisis se aportan en la tabla 1, donde se

indican las medianas (y rangos intercuartilicos) de cada variable, y sus

correspondientes pruebas de andlisis de diferencias.
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Tabla 1. Pruebas de normalidad para valores basales

TOTAL GRUPO EXP GRUPO CTRL p
n=62 n=31 n=31

Edad 66(11) 64(11) 68(10) 0,178*
X (DT)

Sexo 13/49 8/23 5/26 0,349**
v/im

EVA 3,5(4) 3(4) 5(4) 0,087***
Autoeficacia 39,5(18,25) 41(21) 35(18) 0,757***
Calidad de vida 50,5(13,5) 50(17) 51(16) 0,719%**

*t de student; **X° de Pearson; ** U de Mann-Whtiney

Descripcion de la muestra

La totalidad de los sujetos, tanto experimentales como controles, reside
en la Comunidad de Madrid. La edad media del grupo control es de 68 afios
(DT=10; max=89, min=52) y del grupo experimental de 64 (DT=11; max=82,
min=38) y el rango de edad global es de 38 a 89 afios. Todos los sujetos tenian

conocimientos de lectoescritura, independientemente de su nivel educativo.

La mayoria son mujeres. En el grupo experimental la muestra se
distribuye en 23 mujeres, que representan el 74,2% del grupo, frente a los 8
varones que constituyen el 25,8%. En el grupo control el 83,9% son mujeres
(un total de 26), mientras que un 16,1% son hombres (5 individuos). En cuanto
al estado civil el 22,6% estan solteros, el 54,8% casados, un 19,4% son viudos
y un 3,2% separados/divorciados. Para el grupo control los porcentajes
muestran que el 46,7% estan solteros, el 16,7% casados, un 20% son viudos y

un 16,7% separados/divorciados.
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Respecto a la situacion laboral, en el grupo experimental un 20,7% se
mantiene en activo, un 44,8% realizan principalmente tareas domésticas, un
10,3% estan en situacion de desempleo, un 6,9% han obtenido la incapacidad

por su enfermedad, y un 17,2% son jubilados.

Respecto al grupo control, un 12,9% se mantiene en activo, un 54,8%
realizan principalmente tareas domésticas, un 3,2% estan en situacion de

desempleo y un 29% son jubilados.

La media del tiempo de evolucion de la enfermedad es de 173,41 meses
(DT=105,12; max=396, min=24). Todos los sujetos consumen medicacién, en
un rango entre 1y 14 en el grupo experimental (con una media de 4,2 farmacos
consumidos) y entre 1 y 8 en el grupo control (con una media de consumo de

4,6 farmacos).

En el grupo control el 29% tenian personas a cargo (hijos, personas
dependientes o conyuge) y en el grupo experimental esta situacion se daba en

el 38,7%.

Respecto a la localizacion del dolor, el niumero de lugares donde el
sujeto refiere dolor al inicio del tratamiento oscila entre 0 y 47. El 45,2%
presenta dolor debido a la artritis reumatoide de 0 a 10 lugares, el 29% de 11 a
20 lugares, el 12,9% de 21 a 30 lugares, el 6,5% de 31 a 40 lugares, y el 6,5%
de 41 lugares en adelante (véase los graficos de sectores 1 y 2 sobre

distribucion de articulaciones dolorosas en ambos grupos). En lo referente al
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grupo experimental la media del nimero de articulaciones dolorosas es de
14,90 (DT=12,41; max=46, min=0), y para el grupo control es de 15,90

(DT=12,60; max=47, min=1).

En lo referente al niumero de articulaciones tumefactas, el numero de
ellas oscila entre 0 y 38. El 74,2% presenta tumefaccion de 0 a 10 lugares, el
12,9% de 11 a 20 lugares, el 11,3% de 21 a 30 lugares, y el 1,6% de 31 lugares
en adelante. En lo referente al grupo experimental la media de articulaciones
tumefactas es de 8,16 (DT=9,85; max=38, min=0), y para el grupo control es de

7,74 (DT=7,72; max=30, min=0).

1. Efectos sobre la percepcion de dolor.

Se analizaron los resultados obtenidos en las puntuaciones obtenidas
con la escala analégica visual en los tres momentos temporales de la
evaluacion, y se estudio la distribucion de normalidad de ambos grupos en
cada uno de esos momentos (la mediana y el rango intercuartilico para cada
grupo se presenta en la tabla 2). De la utilizacién del test de Shapiro-Wilk
puede decirse que la distribucion no es normal en ambos grupos, y la
comparacion de los histogramas de cada grupo no permiten que se aprecie
normalidad en los dos casos. Si aparentan seguir una distribucion mas normal
los histogramas del grupo control, en los momentos de evaluacion post-
tratamiento y seguimiento. Sin embargo al no poderse hallar una distribucion

normal en el grupo experimental y en esos momentos temporales, se opto por
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la realizacion de la prueba U de Mann-Whitney para la busqueda de diferencias

significativas.

Tabla 2. Puntuaciones de dolor recogidas con la Escala Visual Analdgica.

Pre Post
Global 3,5(4) 4(3)
N=62
Grupo Exp 3(4) 3(3)
N=31
Grupo Ctrl 5(4) 5(4)
N=31

En el grafico 1 se pueden comparar los graficos de caja que muestran la
distribucion de cada uno de los grupos en sus correspondientes momentos

temporales.

No se hallaron diferencias significativas al realizar la prueba U de Mann-
Whitney para comparar la variacion de las puntuaciones de dolor obtenidas con
la EVA (p=0,463). Tampoco pudieron hallarse diferencias significativas en
cuanto a las puntuaciones de dolor obtenidas con la EVA al analizar por
separado la evolucion del grupo experimental al realizar el test de Wilcoxon
(p=0,376), mientras que en el grupo control este test si que detectaba

diferencias significativas (p=0,005).
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Gréfico 1. Diagrama de cajas para las puntuaciones obtenidas en la EVA

Se realiz6 un analisis por sexos de los niveles de dolor percibidos en los
distintos momentos de evaluacién para estudiar si existian diferencias segun
género para estos valores. La representacion en graficos de caja para varones

(gréfico 2) y para mujeres (gréafico 3) se muestran a continuacion.
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Grafico 2. Nivel de dolor por sexo. Resultados para varones
Sexo: mujer
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Grafico 3. Nivel de dolor por sexos. Resultados para mujeres
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La representacion grafica muestra una mayor homogeneidad en las
medianas de las puntuaciones expresadas por las mujeres, y una mayor
dispersién en los valores recogidos en los varones. Del mismo modo se aprecia
una mayor amplitud de respuestas referidas a niveles altos de dolor en los

varones que en las mujeres.

Al finalizar el tratamiento se administrdo el cuestionario final que se
disefié ad hoc, en la que se incluian diferentes items para la evaluacion de la
percepcion subjetiva del dolor y de la capacidad para controlar el mismo. La
prueba de chi cuadrado para los items en cuestion (items 7 y 8 del cuestionario
final) no permitié hallar diferencias significativas para el nivel de dolor general
producido por la artritis reumatoide (p=0,59), aunque si para el nivel de dolor

después de realizar las actividades del dia a dia (p=0,048).

Tabla 3. Diferencias (entre grupos Yy evolucién por grupos) en la valoracion del

dolor pre y post-tratamiento medida con la EVA.

p intragrupos p intergrupos
Global 0,037** 0,463*
N=62
Grupo Exp 0,376**
N=31
Grupo Ctrl 0,005**
N=31

*U de Mann-Whitney; **test de Wilcoxon

La intensidad del dolor pretratamiento para el total de la muestra se
clasifica en ligero para el 24,2% de la muestra, molesto para el 54,8%,

angustioso para un 16,1%, horrible para el 3,2% y atroz para el 1,6%. La
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evolucion de estos valores en las evaluaciones pre y post-tratamiento se
pueden ver en la tabla 4.

Tabla 4. Intensidad del dolor global la evaluacion pre y post-tratamiento

Evaluacion Evaluacién post-
pretratamiento
tratamiento

Ligero 24.,2% 30,6%
Molesto 54,8% 51,6%
Angustioso 16,1% 9,7%
Horrible 3,2% 4,8%
Atroz 1,6% 3,2%

Estos valores para el grupo experimental se tradujeron en que un 25,8%
lo consideraban ligero, un 58,1% lo calificaban como molesto, y el 16,1%

restante lo describian como angustioso (véase tabla 5).

Tabla 5. Intensidad del dolor global del grupo experimental en la evaluacion pre

y post-tratamiento

Evaluacion pretratamiento Evaluacioén post-

tratamiento

Ligero 25,8% 38,7%
Molesto 58,1% 54,8%
Angustioso 16,1% 6,5%
Horrible e s
Atroz e e

Para el grupo control, el 22,6% lo describian como ligero, el 51,6% como

molesto, el 16,1% como angustioso, el 6,5% como horrible, y un 3,2% como
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atroz. Los datos referentes a las evaluaciones pre y post-tratamiento se

presentan en la tabla 6.

Tabla 6. Intensidad del dolor global del grupo control en la evaluacion pre y

post-tratamiento

Evaluacién pretratamiento Evaluacion post-
tratamiento
Ligero 22.6% 22,6%
Molesto 51,6% 48,4%
Angustioso 16,1% 12,9%
Horrible 6,5% 9,7%
Atroz 3,2% 6,5%

2. Efectos sobre las puntuaciones de autoeficacia para el manejo del
dolor y de la fatiga producidas por la artritis reumatoide.

Se realizaron pruebas de normalidad para estudiar la distribucion de los
datos en los tres momentos temporales de la evaluacion, aplicando para ello
las mismas herramientas que se han indicado anteriormente. Tanto la
comparacion de media y mediana, como el test de Shapiro-Wilk apuntan hacia
una distribucion normal de los datos, pero no se pudo afirmar al analizar los
histogramas de cada uno, por lo que finalmente se acepta la ausencia de
normalidad en la distribucion y por tanto se eligio la prueba U de Mann-Whitney
para la comparacion de medias. La tabla 7 recoge la mediana y el rango

intercuartilico para cada grupo.
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Tabla 7. Puntuaciones obtenidas en la Escala de Autoeficacia para la Artritis

Pre Post
Global 39,25(18,25) 43,5(21,5)
N=62
Grupo Exp 41(21) 54(13)
N=31
Grupo Citrl 35(18) 33(16)
N=31

Se pudo hallar significacion estadistica para la puntuacion global de
autoeficacia al finalizar el tratamiento respecto a la evaluacion pretratamiento
(p<0,001). Los resultados obtenidos tanto en la prueba U de Mann-Whitney

como en la realizacion del test de Wilcoxon, se muestran en la tabla 8.

Tabla 8. Comparacion de medias pre y post-tratamiento (entre grupos y para

cada grupo) de la autoeficacia medida con la EAA.

p intragrupos p intergrupos
Global 0,212** <0,001*
N=62
Grupo Exp <0,001**
N=31
Grupo Ctrl <0,001**
N=31

EAA: Escala de Autoeficacia para la Artritis;

*U de Mann-Whitney; **test de Wilcoxon

Por otro lado, el cuestionario final recogia también aspectos referidos a
la autoeficacia, en los que se preguntaba a los participantes del grupo
experimental acerca de la capacidad que tenian, una vez finalizado el

tratamiento, de aplicar las técnicas entrenadas o0 de controlar las
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manifestaciones principales de la artritis reumatoide. Se realizo el test de chi

cuadrado de Pearson para determinar los resultados.

En lo que respecta a la evaluacion post-tratamiento el 90% de los
sujetos pertenecientes al grupo experimental sefialaban tener mas cuidado en
los gestos y movimientos que realizaba (p<0,001), frente a un 10% que
sefalaba que mantenia el mismo nivel de cuidado que antes del tratamiento en

lo referente al control articular.

Respecto a la capacidad para controlar la inflamacion, en la evaluacién
post-tratamiento un 66,7% de los sujetos se sentian mas capaces de controlar
la inflamacién por si mismos que antes del tratamiento (p=0,048), frente a un
33,3% que se sentian igual de capaces que antes de finalizar el taller. En lo
referente al control del dolor, el 80% de los pacientes indicaron en la evaluacién
post-tratamiento que se sentian mas capaces de controlar el dolor por si
mismos (p=0,001), y un 20% que se sentian igual de capaces de controlarlo

gue antes del tratamiento.

Por dltimo, el 96,7% de los sujetos indicaron que se sentian mas
capaces de controlar sus niveles de ansiedad que antes del tratamiento
(p<0,001), cuando fueron preguntados por este aspecto en la evaluacion post-
tratamiento. Solamente un 3,3% de los pacientes referian sentirse igual de
capaces que antes en el manejo de la ansiedad. La suma de todas estas

técnicas permitio encontrar diferencias significativas en cuanto al nivel de
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cansancio general (p=0,007), y al nivel de cansancio después de hacer las

actividades cotidianas (p<0,001).

3. Efectos sobre la calidad de vida.

Se realizaron pruebas de normalidad para estudiar la distribucion de los
datos en los tres momentos temporales de la evaluacion, aplicando para ello
las pruebas que se han indicado con anterioridad. Tanto la comparacion de
media y mediana, como el test de Shapiro-Wilk, como el andlisis de los
histogramas globales sefialaban una distribucion normal de los datos. Se
realiz6 el estudio de normalidad para cada uno de los grupos en el que el
estudio de los histogramas anulaba la posible distribucion normal de los datos,
por lo que se decidio utilizar pruebas no paramétricas para el estudio de los

resultados. La tabla 9 recoge la mediana y el rango intercuartilico para cada

grupo.
Tabla 9. Puntuaciones obtenidas en el QOL-RA
Pre Post
Global 50,5(13,5) 52(16,5)
N=62
Grupo Exp 50(17) 59(14)
N=31
Grupo Ctrl 51(16) 47(14)
N=31

QOL-RA: Quality Of Life in Rheumatoid Arthritis

Se pudo hallar significacion estadistica para la puntuacion global de

calidad de vida al finalizar el tratamiento respecto a la evaluacion
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pretratamiento (p=0,001). Los resultados obtenidos tanto en la prueba U de
Mann-Whitney como en la realizacion del test de Wilcoxon, se muestran en la
tabla 10 y la representacion grafica de los dos momentos de evaluacion se

presentan en el gréafico 4.

Tabla 10. Comparaciéon de medias de calidad de vida

p intragrupos p intergrupos
Global 0,201** 0,001*
N=62
Grupo Exp 0,08**
N=31
Grupo Ctrl <0,001**
N=31
*U de Mann-Whitney; **test de Wilcoxon
B QUOLPRE
801 ot B QUOLPOST

60

40

28

52
33

1 4433
2071 i

I
Caso Control
Caso/Control

Grafico 4. Grafico de cajas para la calidad de vida pre y post-tratamiento
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En el cuestionario de evaluacion final se incluia también un item que
valoraba la percepcion subjetiva de calidad de vida que tenia cada participante
al finalizar el tratamiento (item 16), en el que el 81% indicaban que creian que

su calidad de vida era mejor que antes del tratamiento (p=0,001).

4. Mantenimiento de los efectos obtenidos con la intervencion.

En el cuestionario creado especificamente para su administracion en la
evaluacion de seguimiento se preguntaba a los participantes si habian
continuado practicando las técnicas entrenadas durante la intervencion. El
80,64% de los pacientes tratados habian mantenido, con mayor o menor

intensidad, la practica de las técnicas (p=0,014).

Respecto al nivel de dolor medido con la EVA, la realizacion de la
prueba de U de Mann-Whitney no permitid encontrar diferencias significativas
entre el nivel de dolor medido en el seguimiento y el nivel de dolor medido al
terminar la intervencion (p=0,648). Tampoco se encontraron diferencias
significativas en cuanto al nivel de dolor general medido con el cuestionario de
seguimiento (p=0,273), ni al nivel de dolor después de realizar las actividades

cotidianas (p=0,465).

En lo referente a los valores de autoeficacia medida en el seguimiento,
con la prueba U de Mann-Whitney no se han podido encontrar diferencias
significativas entre este momento de evaluacion y las puntuaciones obtenidas
en el momento post-tratamiento (p=0,203). Tampoco se encontraron para la
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calidad de vida, donde en la prueba U de Mann-Whitney se obtuvo una

p=0,151.

La evolucién intragrupos, medida con el test de Wilcoxon, si mostro
diferencias significativas. Asi, para la evaluacion de la autoeficacia del grupo
experimental se obtuvo una p=0,015 y para el grupo control una p<0,001. En lo
referente al item que puntia la percepcion de calidad de vida en el cuestionario
disefiado para la evaluacion de seguimiento, tampoco se hallaron diferencias
significativas (p=0,369). Analizando la distribucién de puntuaciones se puede
observar que mientras los miembros del grupo experimental mejoran en sus
puntuaciones, los del grupo control empeoran. En lo referente a la calidad de
vida, el test de Wilcoxon ofrece una p=0,974 para el grupo experimental y una
p<0,001 para el grupo control. De esta forma el grupo experimental no muestra
haber sufrido ningdn cambio respecto a la calidad de vida (es decir, se
mantiene en los margenes obtenidos en la evaluacion post-tratamiento),
mientras que en las puntuaciones del grupo control si se detectan
modificaciones que, al estudiar los valores obtenidos, fundamentalmente fueron
a la baja, disminuyendo las puntuaciones de calidad de vida. Estos resultados

pueden compararse en la tabla 11.

En lo referente a los datos recogidos con el cuestionario disefiado
especificamente para el seguimiento, en €l se recogia informacion acerca de la
capacidad de aplicar las técnicas entrenadas para el control sintomatoldgico.
Asi, el 83,3% indicaban tener mas cuidado en los gestos y movimientos desde

la finalizacion del taller (p=0,001), y un 16,7% indicaban prestar la misma
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atencion. El 65,5% de los pacientes se sentian igual de capaces de controlar la
inflamacion que cuando acabaron el tratamiento, y un 24,1% se sentian mas

capaces que al finalizarlo (p<0,001).

Al evaluar la capacidad para controlar el dolor, el 40% se sentia igual de
capaz de controlarlo de forma auténoma que cuando terminé el tratamiento, y
un 60% de los sujetos se sentian mas capaces de controlarlo que cuando
finalizé la intervencion de terapia ocupacional (p=0,369). En lo referente al
control de la ansiedad, el 80% de los pacientes se sentia mas capacitado para
controlar los niveles de ansiedad que cuando acabaron el tratamiento, y un
20% indicaban sentirse igual de capaces para el manejo de la ansiedad que al
finalizar la intervencion (p=0,001). Por dltimo, en lo referente al cansancio, no
se pudo hallar diferencias significativas ni en el nivel de cansancio general
(p=0,857), ni en cuanto al nivel de cansancio después de realizar las

actividades cotidianas (p=0,715).

Tabla 11. Comparacién de medias de autoeficacia y de calidad de vida en la

evaluacion de seguimiento

p EAA p EAA p QOL p QOL
intragrupos intergrupos intragrupos intergrupos

Global <0,001** 0,203* 0,163** 0,151*
N=62
Grupo Exp 0,015* 0,974*
N=31
Grupo Ctrl <0,001** <0,001**
N=31

EAA: Escala de Autoeficacia para la Artritis;
QUOL-RA: Quality Of Life in Rheumatoid Arthritis;

*U de Mann-Whitney; **test de Wilcoxon
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5. Comparacion de los valores obtenidos en la evaluacion de
seguimiento y los valores de la evaluacion pre-intervencion.

Se realizaron pruebas no paramétricas para el estudio de la evolucién de
dichas variables. De esta forma, a partir de la U de Mann-Whitney, se
encontraron diferencias significativas tanto para la autoeficacia (p<0,001) como
para la calidad de vida (p<0,001). El estudio de la evolucion de las
puntuaciones de autoeficacia con el test de Wilcoxon arrojaba una p<0,001
para el grupo experimental, y de p=0,007 para el grupo control; respecto a la
calidad de vida se obtuvieron una p=0,046 para el grupo experimental, y de
p<0,001 para el grupo control. Habiéndose hallado diferencias significativas en
todas las variables se concluye que este objetivo también se cumple, dado que
se presentan mejores puntuaciones en la evaluacion de seguimiento que en la
evaluacion pretratamiento, salvo en el grupo control que (una vez estudiadas
las puntuaciones) muestra un descenso en los valores obtenidos. Los

resultados pueden compararse en la tabla 12.

Tabla 12. Comparacién de medias de autoeficacia y de calidad de vida en la

evaluacién de seguimiento respecto a la pretratamiento

p EAA p EAA p QOL p QOL
intragrupos intergrupos intragrupos intergrupos

Global 0,001** <0,001* 0,130** <0,001*
N=62
Grupo Exp <0,001** 0,046**
N=31
Grupo Ctrl 0,007** <0,001**
N=31

EAA: Escala de Autoeficacia para la Artritis;
QUOL-RA: Quality Of Life in Rheumatoid Arthritis;

*U de Mann-Whitney; **test de Wilcoxon
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Respecto a las puntuaciones de dolor tampoco se hallaron diferencias
significativas en las puntuaciones obtenidas con la EVA, aunque si se
observaron diferencias entre ambos grupos en la distribucidon de puntuaciones
respecto a la intensidad de dolor medida con el MPQ, como se puede observar

en las tablas 13y 14.

Tabla 13. Intensidad del dolor global del grupo experimental

Evaluacion pretratamiento Evaluacién seguimiento
Ligero 25,8% 38,7%
Molesto 58,1% 51,6%
Angustioso 16,1% 9,7%
Horrible e
Atroz  emmmmememeeeee e
Tabla 14. Intensidad del dolor global del grupo control
Evaluacion pretratamiento Evaluacién seguimiento
Ligero 22,6% 22,6%
Molesto 51,6% 51,6%
Angustioso 16,1% 12,9%
Horrible 6,5% 12,9%
Atroz 32% e
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DISCUSION
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Referirnos al dolor cronico ocasionado por la artritis reumatoide obliga a
pensar, ineludiblemente, en la limitacion funcional producida por ésta, y a como
la unién de estos elementos condicionan la calidad de vida del paciente y su
desempeiio ocupacional. Los resultados obtenidos con el trabajo nos permiten
afirmar, en términos generales, que una intervencion de terapia ocupacional
como la desarrollada permite dotar al paciente de estrategias que aumentan su
autoeficacia en el control sintomatol6gico, y como consecuencia de un mayor

control de las manifestaciones de la enfermedad, mejorando su calidad de vida.

1. Efectos de la intervencion sobre la percepcion de dolor.

El planteamiento de la intervencion desarrollada parte de entrenar en la
adquisicion de diferentes estrategias dentro de un entorno controlado, que
permitan al paciente comprender el impacto del dolor y sus dimensiones, y
adquirir habilidades para reestructurar su desempefio ocupacional, lo cual
sigue los planteamientos ya desarrollados por Johnson (Johnson, 1984),
Blakeney (Blakeney, 1984), Strong (Strong, 1986, 1987) y McCormack
(McCormack, 1988). Asi la suma de las técnicas entrenadas (como el
entrenamiento en técnicas de relajacion, la graduacion de actividades, la
conservacion de energia, el uso de los descansos, la economia articular, y el
pautaje de actividad fisica y de actividades de ocio) pretendian producir un
efecto sobre los niveles totales de dolor y la percepciéon del mismo por parte de
los participantes. Es sabido que el dolor es el predictor mas importante de la
salud psicosocial de los pacientes con artritis reumatoide (Courvoisier et al,
2012), y que la puesta en marcha de programas de actividad fisica en
pacientes con osteoartritis (Murphy et al, 2008) puede ayudar a disminuir los
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niveles de dolor, de la fatiga y de aumentar la autoeficacia (Callahan et al,
2008), aungue en lo referente a puntuaciones de dolor estas modificaciones

son muy ajustadas.

También hay estudios que indican que el entrenamiento en técnicas de
control del estrés se acompafian de mejoras en las puntuaciones de dolor y de
depresion (Hyun Rhee et al, 2000). En general se ha podido comprobar que
las intervenciones desarrolladas desde terapia ocupacional han permitido a los
pacientes desempefiar mejor sus actividades de la vida cotidiana, pero en los
trabajos existentes donde se aplica una intervencion de caracter integral no se
hallaron resultados estadisticamente significativos para las puntuaciones de
dolor (Helewa, 1991; Kraaimaat, 1995). En estudios de alta calidad
metodolégica no se han podido constatar los beneficios de la terapia
ocupacional en el tratamiento del dolor, a excepcién de la disminucion de éste
como consecuencia de la aplicacibn de ortesis (Steultjens, 2003). Esta
ausencia de significacion estadistica en las puntuaciones referidas a la
percepcion del dolor probablemente sea debida a que el tratamiento, desde
terapia ocupacional tradicionalmente ha sido de caracter conservador
orientandose a evitar el deterioro articular (Chapinal, 2002), relegando a un
segundo plano el abordaje del dolor. La uUnica herramienta al alcance del
terapeuta ocupacional para el manejo de éste venia siendo el uso de ortesis
posturales que impedian la funcion articular independiente de la zona
ortotizada, disminuyendo el dolor como consecuencia del reposo, lo que
suponia, a la postre, una disminucién de la inflamacion por la anulacion del

movimiento. Sin embargo el terapeuta ocupacional en su intervencion integral
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clasica no aplicaba elementos que permitieran al paciente comprender
adecuadamente el impacto del dolor, ni orientaba la intervencion de forma
directa al manejo autonomo del mismo. Por otro lado, al ser una intervencién
hospitalaria en los departamentos de terapia ocupacional, el tratamiento no se
dirigia a la vida cotidiana del paciente como tal, sino a la proteccion y economia
articular, asi como otras actuaciones de caracter conservador, pero no se
insistia en la generalizacion a las actividades de la vida diaria ni se invertia el
tiempo suficiente al analisis del desempefio del paciente para reestructurarlo.
Estos elementos si que se incluyen en la intervencion experimental propuesta
en esta tesis y por ello los resultados que se han obtenido mejoran

sensiblemente los que se han registrado en los estudios existentes.

En general en todos los trabajos se recomienda realizar mas estudios de
seguimiento para analizar el mantenimiento del efecto que no siempre se ha
conseguido (Strong, 1998), asi como detectar una mayor consistencia en los
resultados obtenidos en las puntuaciones de dolor, o desarrollar sesiones de

mantenimiento de las técnicas (Savelkoul et al, 2001; Steultjens, 2003).

En lo que respecta a la intervenciébn experimental propuesta, las
puntuaciones de dolor se recogieron utilizando la escala EVA y el cuestionario
MPQ, pretendiendo encontrar diferencias entre las puntuaciones recogidas en
el momento basal y post-tratamiento. En lo que respecta al grupo control se
encontraron diferencias significativas en las puntuaciones recogidas con la EVA
(p=0,005), a pesar de no haber sido sometido al tratamiento de terapia

ocupacional dirigido a la actividad y a la reestructuracion del desempefio. Sin
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embargo, las puntuaciones obtenidas en los diferentes momentos de
evaluacion eran idénticos (Md=5; IQR=4). Al estudiar los graficos de cajas se
pudo observar que la dispersion de las puntuaciones era muy amplia, y al
segmentar por sexos, que habia diferencias entre varones y mujeres,
presentando las mujeres unos valores de dolor mayores que los varones. Estos
valores cambian en la evaluacion post-tratamiento, empeorando los valores en
ambos sexos, y alcanzandose puntuaciones mas altas. Esto explica la p
hallada, dado que los pacientes en general empeoran sus puntuaciones,
aunque los resultados de mediana y rango intercuartilico se mantuvieran en los

mismos valores.

Por otro lado, al estudiar los resultados obtenidos en la valoracion del
dolor mediante el MPQ, se observa también que las puntuaciones empeoran en
el segundo momento de evaluacién, ya que la diferencia se dirige a que hay
mas individuos que responden en las categorias mas graves de esta escala:
“angustioso” (12,9%), “horrible” (9,7%) y “atroz” (6,5%), disminuyendo la
proporcion de individuos que califican la intensidad de dolor como “molesto”
(48,4%).

Los resultados obtenidos en la comparacion de las puntuaciones
registradas con la EVA, en los dos momentos de evaluacion, en el grupo
experimental, no permitieron encontrar diferencias significativas. Sin embargo
los participantes si que indicaban que sentian menos dolor después de realizar
las actividades cotidianas (p=0,048). Es decir que, aunque los niveles de dolor
pudieran mantenerse, se habia producido una modificacion en la percepcion

del dolor posterior a la realizacion de actividades. Al observar los graficos de
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cajas, se puede observar que las puntuaciones minimas y maximas, asi como
la mediana, se mantienen en ambos momentos de la evaluacion. Al segmentar
por sexos, se pudo comprobar con los graficos de cajas que en las mujeres se
habia reducido sensiblemente la dispersion en las puntuaciones aunque se
mantuviera la mediana, y que en los varones la dispersion en la respuesta era
muy amplia. Por otro lado, al estudiar los datos obtenidos con el MPQ se
observa un efecto totalmente contrario al encontrado en el grupo control, ya
que disminuye la proporcion de respuestas en la categoria “angustioso”
(pasando de 16,1% a 6,5%), la proporcion de respuestas en la categoria
“‘molesto” (pasando de 58,1% a 54,8%) y aumentando el porcentaje de

respuestas en la categoria “ligero” (pasando de 25,8% a 38,7%).

Estos datos podrian indicar que los participantes han evaluado la
cantidad de dolor al contestar a la EVA, mientras que la percepcion del mismo
ha quedado recogida por la evaluacion mediante el MPQ, siendo aspectos
totalmente diferentes. Es decir, que en los resultados que se han obtenido la
cantidad de dolor podria mantenerse, pero se habrian producido cambios en la
tolerancia al mismo, como consecuencia del entrenamiento en las técnicas
incorporadas en el plan de intervencién (Hammond y Freeman, 2004; Krasnoff
y Painter, 1999; Nurit y Michal, 2003; Gerber et al, 1987; Furst et al, 1987,
Engel, 1990; Steultjens, 2003), como ya sucedia en estudios similares
anteriores. Esto nos conduce a pensar que la sensibilidad de la EVA podria no
haber medido de una forma adecuada las dimensiones componentes del dolor,
al haberse recogido en su puntuacion la cualidad fisica del mismo, pero no

habria discriminado eficazmente el elemento emocional. Y del mismo modo,
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que la evaluacion efectuada con el MPQ ha permitido recoger las dimensiones
cognitiva y emocional-afectiva de una forma mas sensible, complementandose
las dos medidas. Por todo ello los participantes sentirian también menos dolor
al realizar las actividades de la vida cotidiana, puesto que el desempefio de
estas se habria visto modificado por la aplicacion de las técnicas orientadas a
la ejecucion, asi como el estado fisico general se ha visto influido por la

realizacion de los programas de ejercicio prescritos.

Del mismo modo, la aplicacién de las técnicas de relajacion ha permitido
disminuir los niveles de estrés generales de los pacientes, lo que ha ayudado a
que se vea modificada la intensidad con que se percibe el dolor, dada la
influencia del estado de relajacion sobre la dimension emocional-afectiva y
cognitivo-evaluadora del dolor. La técnica de relajacion entrenada ha sido la
técnica méas valorada por los pacientes del grupo experimental ya que han
conseguido resultados beneficiosos en muy poco tiempo, los cuales tenian una
repercusion directa sobre la percepcion de dolor. La relacion entre la
percepcion del dolor y el uso de las técnicas de relajacion o de mindfulness se
ha estudiado en diferentes estudios donde se ha podido comprobar que los
sujetos que reciben entrenamiento en relajacibn manifiestan puntuaciones
menores de dolor, reduciéndose incluso la cantidad de medicacion consumida
(Gay et al, 2002), siendo la técnica de relajacion muscular la mas utilizada en
pacientes con artritis reumatoide (Kwekkeboom y Gretarsdottir, 2006), y que
estas técnicas mejoran, entre otros aspectos, la aceptacion del dolor (Mawani,
2011; Vago y Nakamura, 2011; Wong, 2011; Chen y Francis, 2010; Burns,

2010).
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Ha de sefalarse que, ademas, en el periodo estacional en que se realiz6
la intervencion (entre los meses de noviembre-diciembre), los pacientes de
ambos grupos manifestaron variaciones al alza en sus puntuaciones de dolor
general registradas a través de la EVA y que, en el grupo experimental, se
dieron periodos de agudizacion sintomatica en los que registraban mayores
puntuaciones de dolor. Estas agudizaciones en el grupo experimental eran
atribuidas a las variaciones climatolégicas que, aunque no pueden explicarse
de forma grupal por el clima si que pueden verse influidas desde un punto de
vista individual, ya que en varios estudios se ha puesto de manifiesto que el
dolor en la artritis reumatoide esta significativamente asociado a diferentes
variables climatoldgicas que podrian potenciar la sensibilidad de los pacientes
(Smedslund et al, 2009). En trabajos recientes se afirma que no puede
rechazarse la hipo6tesis de que los cambios climatologicos pueden influir
significativamente en el dolor de muchos de los pacientes con artritis

reumatoide (Smedslund y Hagen, 2011).

A la luz de estos resultados se puede sefialar que los participantes en el
programa de intervencion experimental manifiestan una mejora en los niveles
de dolor una vez finalizado el tratamiento, puesto que la tolerancia al mismo se

ve modificada al variar sus cualidades.

2. Efectos de la intervencion de terapia ocupacional sobre las
puntuaciones de autoeficacia para el manejo del dolor y la fatiga
producidas por la artritis reumatoide.

Como se indicaba anteriormente, la aplicacibn de programas de

autogestion que incluyen planes de actividad fisica produce mejoras en las

163



puntuaciones de dolor, de autoeficacia y de fatiga (Callahan et al, 2008; Strong,
1998) una vez finalizada la intervencion. Sin embargo, en las evaluaciones de
seguimiento de estos trabajos se mostraba una disminucion en las
puntuaciones de autoeficacia, lo que implica que estos resultados no se
mantuvieron en el tiempo. Estos trabajos, apoyados en otros realizados en el
mismo sentido (Lorig et al, 1984b; Lorig, 1984c; Riemsma et al 2005), permitian
demostrar una mejora en las puntuaciones de autoeficacia, pero se mostraban
débiles en cuanto al mantenimiento de los efectos. Esta debilidad en el
mantenimiento puede ser debida a que las intervenciones desarrolladas se
centraban en técnicas que no comprometian el desempefio de la vida cotidiana
del paciente, haciendo dificil una generalizacién de las estrategias entrenadas
en entorno controlado a la vida real, lo que conduce a una deficiente aplicacion
de las mismas. De esta forma, al no ser técnicas que el paciente percibiera
como generalizables a su vida real, no podia constatar la utilidad de las
mismas. Por otro lado, al no estar fundamentadas en las actividades con
significado para los participantes de los programas, no se daba una buena
adhesion a las mismas puesto que el interés por su desarrollo también era

menor.

La intervencion de terapia ocupacional propuesta en nuestro estudio, se
dirige especificamente a la vida cotidiana y personal de cada uno de los
participantes, lo que permite la aplicacion de las técnicas a su desempeiio
habitual, a su repertorio ocupacional real, y a las actividades y ocupaciones que
tienen dotadas de significado por cada uno de los pacientes, lo que les permite

medir la eficacia del efecto en un contexto real y no controlado, asi como
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facilita el mantenimiento de los resultados conseguidos con mayor eficacia que

en estudios similares como los planteados anteriormente.

En el andlisis de resultados se han hallado diferencias altamente
significativas respecto a los niveles de autoeficacia medidos tras la intervencion
(p<0,001), lo que supone que los pacientes se sienten mas capaces de
controlar, afrontar y sobrellevar el dolor y la fatiga en su vida cotidiana, asi

como mas eficaces en la realizacion de actividades del dia a dia.

Ademas, al estudiar las diferencias dentro del mismo grupo se han
podido hallar diferencias altamente significativas (p<0,001) ya que las
puntuaciones obtenidas en la evaluacion post-tratamiento son mejores que las
obtenidas por el grupo en la evaluacion basal. También se han observado
diferencias altamente significativas (p<0,001) en el grupo control al estudiar la
diferencia entre la evaluacion post-tratamiento y la evaluacion basal, debida a
un empeoramiento de las puntuaciones de autoeficacia, producida como
consecuencia de la exacerbacion de las variables de estudio: al haber
incrementado las puntuaciones de dolor respecto a la evaluacién basal, la
sensacién de autoeficacia para el control del mismo, o de la fatiga asociada, es
menor (recordemos que el momento estacional atravesado por los pacientes
supuso un empeoramiento de los sintomas en la mayoria de los casos, tanto

experimentales como controles, tal como se ha explicado anteriormente).

Estos resultados pueden deberse a que la aplicacion directa de las

técnicas en las dificultades que representa el desempefio de sus actividades de
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la vida cotidiana, y los resultados positivos obtenidos, favorece la continuidad
en su ejecucion, de forma que la repeticibn de las técnicas aumenta la
competencia de los pacientes en ellas, siendo mas eficaces en la obtencion de
resultados. Asi se desprende también del andlisis de los datos recogidos con el
cuestionario disefiado especificamente para la evaluacion post-tratamiento,
donde los participantes del grupo experimental se reconocen mas capaces de
controlar la tension nerviosa, el tipo de movimientos que realizaban en sus
actividades de la vida cotidiana, de controlar el dolor y de reducir el cansancio
general y el asociado a la realizacién de las actividades cotidianas. De esta
forma, se puede afirmar que se ha obtenido una mejora en las puntuaciones
para la autoeficacia para el manejo de las manifestaciones de la enfermedad
respecto al grupo control, y una mejora en las puntuaciones globales de

autoeficacia en el grupo experimental respecto a la evaluacion basal.

3. Efectos sobre la calidad de vida.

Bruce y su equipo (Bruce et al, 2007) ya indicaron que el hecho de que
los pacientes participaran en programas de autogestion podia ayudar a los
individuos a administrar mejor sus condiciones de salud y a mejorar su calidad
de vida. Estudios realizados (Archenholtz et al, 1999) ponen de manifiesto que,
en lo referente al desempefio ocupacional de personas con patologias
reumaticas, aquellas areas ocupacionales en las que se ve mas comprometida
la independencia del paciente son las que repercuten de forma mas negativa
en la percepcion de calidad de vida, del mismo modo que el bienestar
psicolégico de los pacientes se asocia a una mayor calidad de vida (Reinseth y
Espnes, 2007). Se ha comprobado que la combinacion del tratamiento
farmacolégico con una intervencién de educacion terapéutica consigue reducir
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las puntuaciones de dolor y el nivel de discapacidad asociado, entre otros,
siendo éstos factores que mejoran la calidad de vida con relacion al estado de
salud de los pacientes (Nufiez et al, 2006). Cierto es que este programa, aun
siendo un referente para el desarrollo de este trabajo en cuanto al disefio, se
desarrolla a lo largo de un periodo de tiempo demasiado amplio (12 meses) y
Su intervencion es puramente educativa, incluyendo pautas de ejercicio fisico y

proteccion articular.

También se han evaluado las aplicaciones de intervenciones sobre
aspectos especificos de la artritis reumatoide y sus repercusiones sobre la
calidad de vida, como las desarrolladas sobre la proteccion articular (Hammond
y Freeman, 2004), el impacto del descanso, el encamamiento y la inactividad
(Krasnoff y Painter, 1999; Nurit y Michal, 2003), la conservacién de la energia
(Gerber et al, 1987; Furst et al, 1987), el uso de equipamiento adaptado y
productos de apoyo (Engel, 1990), la propia terapia ocupacional integral
(Steultjens, 2003), o las repercusiones de perseguir uun adecuado equilibrio

ocupacional (Backman, 2004).

La intervencién experimental propuesta en esta tesis auna estas
técnicas dentro del mismo proceso de tratamiento, a fin de conseguir dotar a
los participantes de estrategias que les permitan controlar las manifestaciones
de la enfermedad de forma autonoma, disminuir los niveles de dolor y aumentar
la autoeficacia en el manejo de los mismo, lo cual debia redundar en una

mayor calidad de vida percibida al finalizar la intervencion.
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Los resultados obtenidos de la intervencidn propuesta permitieron
observar diferencias significativas entre el grupo experimental y el grupo control
en el analisis de las puntuaciones de calidad de vida, una vez finalizado el
tratamiento (p<0,001). Sin embargo los valores obtenidos al analizar la
evolucion de los dos grupos por separado permitian apreciar dos aspectos: por
un lado, que en el grupo control se hallaban diferencias significativas (p<0,001)
qgue eran debidas al empeoramiento de las puntuaciones generales de calidad
de vida. Por otro, que en el grupo experimental se produce una mejoria que no
alcanzaba valores estadisticamente significativos, aunque si muy proximos
(p=0,08). Esto quiere decir que en el grupo experimental pueden haber
sucedido dos cosas: o0 bien las puntuaciones de calidad de vida han mejorado
levemente (siendo medidas con el cuestionario QOL-RA) sin llegar a alcanzar
significacién estadistica, o bien que al menos se han mantenido sin haber
empeorado como ha sucedido en el grupo control. Cualquiera de estos dos
supuestos seria positivo, ya que implica que la puesta en practica de las
técnicas entrenadas ha permitido que en el grupo experimental se obtuviera un
resultado beneficioso en lo que a la calidad de vida se refiere. Si se consideran
los resultados obtenidos con el cuestionario final, en la pregunta al grupo
experimental acerca de su percepcion de la calidad de vida que presentaban al
finalizar el tratamiento, la respuesta era, en conjunto, que percibian una mejor
calidad de vida que antes de recibir el tratamiento (p=0,001). Por lo tanto, la
calidad de vida del grupo experimental ha mejorado en la evaluacion post-
tratamiento, aunque esta mejora no se puede afirmar que haya sido
estadisticamente significativa, también debido a la dispersion de las

puntuaciones recogidas.
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4. Mantenimiento de los efectos obtenidos con la intervencion.

Existen diferentes estudios que recomiendan una evaluacidon mas
detenida acerca del mantenimiento de los efectos conseguidos con la
intervencién (Savelkoul et al, 2001; Steultjens, 2003; Strong, 1998). En estudios
similares con pacientes con artritis reumatoide (Lorig et al, 1984a; Lorig et al,
1984Db; Lorig, 1984c; Riemsma et al 2005), aunque principalmente dirigidos a la
variable autoeficacia, si se podia observar mantenimiento de los efectos ocho
semanas después de la intervencion, incluso en periodos mas amplios pero en
lo referente a las intervenciones desde terapia ocupacional estas evaluaciones
de seguimiento, como se ha indicado anteriormente, no eran lo suficientemente

potentes 0 no se habian desarrollado.

En el caso de la intervencién experimental propuesta se realiz6 una
evaluacion de seguimiento tres meses después de finalizar la intervencion para
estudiar si se mantenian los efectos obtenidos, ya recogidos en la evaluacion
post-tratamiento. En primer lugar, el mantenimiento de la practica de las
técnicas permite afirmar una correcta adhesién al tratamiento. No se
encontraron diferencias significativas en cuanto a los niveles de dolor en los
dos momentos de evaluacion, lo que implica que no ha habido modificaciones
en las puntuaciones de dolor en el grupo experimental (habiéndose encontrado
ademas una mejora en las puntuaciones para la intensidad de dolor recogida
con el MPQ), frente al grupo control que si que mostraban un empeoramiento
en los valores obtenidos. EI mantenimiento de las técnicas entrenadas por
parte de los miembros del grupo experimental ha permitido disminuir la
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percepcion de dolor. Es necesario realizar las mismas consideraciones que se
hicieron en apartados anteriores acerca de las puntuaciones recogidas con la
EVA (més orientadas a medir la cantidad de dolor) y las recogidas con el MPQ

(mas dirigidas a la percepcién del dolor, a su caracter emocional).

Tanto las puntuaciones obtenidas para la autoeficacia como para la
calidad de vida, no permitieron encontrar diferencias significativas entre ambos
grupos, lo que sefiala un mantenimiento de los resultados obtenidos
previamente. Al analizar la evolucion de los dos grupos por separado, se
observd que el grupo experimental habia mejorado las puntuaciones de
autoeficacia (p=0,015) como consecuencia del mantenimiento de las técnicas
entrenadas, ya que la repeticion de las mismas fomenta una mayor eficacia en
ejecuciones posteriores. ElI grupo control también mostré diferencias
significativas (p<0,001), dado que sus puntuaciones de autoeficacia habian
empeorado al haber sentido mayor dolor en este periodo de tiempo, y no haber
sido capaces de modificar la percepcion del mismo. La eficacia percibida, o
sensacion de éxito, para la ejecucién de las técnicas (como la economia
articular, el control de la inflamacion, o el control de los niveles de ansiedad)
habian mejorado como consecuencia de la repeticion de las técnicas: no en
vano las que mas precisaban poner en practica eran aquellas que tenian que
ver con la ejecucion de sus actividades de la vida cotidiana, que les obligaba a
mantener un mayor cuidado en los gestos y movimientos que realizaba, lo cual
redunda en un mayor control articular y, por tanto, una menor sobrecarga de
las articulaciones en momentos clave de la evolucion. Las técnicas de

relajacion, que se siguieron aplicando a diario, permitieron que los niveles de
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ansiedad fueran menores y que la técnica fuera cada vez mejor ejecutada, lo
que a la sazén supone un mejor estado emocional, y por tanto una menor

percepcion del dolor.

No se detectaron diferencias significativas en cuanto al control del dolor
respecto al momento final del tratamiento, pero los participantes se dividian en
dos grupos claramente diferenciados: los que se sentian igual de capaces de
controlarlo que al terminar el tratamiento, y los que se percibian mas capaces
que al final de la intervencién para controlar el dolor. Los aspectos descritos en
el parrafo anterior permiten entender también el por qué de esta distribucion:
ante un mejor estado de animo, menor percepcion de dolor. Aunque las
puntuaciones recogidas con la EVA no hayan permitido detectar diferencias
significativas, al analizar los datos recogidos con el MPQ se ve que estas
respuestas tienen sentido, ya que lo que se ha modificado ha sido la tolerancia

del mismo mas que su cantidad.

Tampoco empeoraron las respuestas acerca del nivel de cansancio
general (p=0,857) o del cansancio después de realizar las actividades
cotidianas (p=0,715), que se mantenian en niveles muy similares a los
recogidos en el momento posterior a la intervencion. La realizacion de los
programas de ejercicio, asi como de las técnicas de control de energia, uso de
descanso, economia articular y el uso de la propia técnica de relajacion,
ayudaron a mantener un desempefio mas equilibrado y una mejor gestion de la
energia, o que ha supuesto que los niveles de cansancio/fatiga hayan sido

percibidos como menores.
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Por su parte, las puntuaciones obtenidas en la evaluacion de la calidad
de vida no permitieron encontrar diferencias estadisticamente significativas en
cuanto a la evolucién en el grupo experimental (p=0,974). Sin embargo esta
puntuacion permite sefialar que la calidad de vida no ha variado respecto al
momento posterior al tratamiento, en el cual los participantes ya apuntaron que
era mejor, por lo que no haber empeorado esta puntuacion implica una
obtencion de resultados satisfactoria. EI grupo control si vio modificada su
calidad de vida (p<0,001), ya que las puntuaciones habian descendido, como
consecuencia de los elementos anteriormente expuestos: niveles de dolor
empeorados y una pobre autoeficacia en cuanto a la capacidad de control de
los sintomas conducen a percibir la calidad de vida en términos negativos. La
calidad de vida medida con el cuestionario disefiado especificamente para la
evaluacion de seguimiento no mostré diferencias significativas con el
cuestionario post-tratamiento (p=0,369), indicando los participantes que su
calidad de vida era igual a la registrada al finalizar la intervencion, la cual se

habia registrado como mejor (con un p=0,001).

A la vista de estos datos, se puede afirmar que los resultados
conseguidos con la intervencion se mantienen tres meses después del
tratamiento y que, en algunos casos, incluso hay mejoria en las puntuaciones

de las variables.
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5. Comparacion de los valores obtenidos en la evaluacion de
seguimiento y los valores de la evaluacion pre-intervencion.

Solo nos resta por discutir si los resultados obtenidos en la evaluacion
de seguimiento mejoran a las puntuaciones recogidas en la evaluacion basal.
En los trabajos analizados y descritos en las paginas previas en los que se
hacen estudios de seguimiento, Unicamente se mide si el efecto se mantiene
pasado un periodo de tiempo o no, pero no se ha evaluado la relacién con los
datos de las evaluaciones preliminares, en busca de diferencias que no se
hubieran producido al finalizar el tratamiento. Dado que la intervencion de
terapia ocupacional se dirige a entrenar en técnicas que permitan participar de
forma méas auténoma y eficaz en las actividades de la vida cotidiana y que, al
mismo tiempo, se pueda producir una reestructuracion del desempefio
ocupacional, era necesario realizar dicho estudio puesto que algunas de las
técnicas mostrarian sus efectos a largo plazo mas que inmediatamente
después de terminar el tratamiento.

Se pudieron hallar diferencias estadisticamente significativas entre
grupos al comparar la evaluacion de seguimiento con la evaluacion inicial, tanto
en calidad de vida (p<0,001) como en la autoeficacia para el manejo de la
artritis reumatoide (p<0,001). El grupo experimental, por tanto, ha mejorado en
ambos aspectos transcurridos cuatro meses desde que se realizara la
evaluacion preliminar, lo cual es debido a la repeticion de las técnicas y a la
mayor competencia en el desarrollo de las mismas. Los participantes han
percibido que los aspectos entrenados en la intervencion les permitia sentirse
mejor respecto a las variables de estudio y eso fomenta la repeticion y
mantenimiento de las estrategias, alcanzando mayores cotas de éxito en su

desarrollo. Al estudiar la diferencia entre los dos momentos de evaluacion en
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cada uno de los grupos se veia una clara mejoria en los niveles de autoeficacia
en el grupo experimental (el test de Wilcoxon arrojaba una p<0,001 y en la
calidad de vida una p=0,046). Como era de esperar el grupo control también
arrojo resultados estadisticamente significativos, debido a idénticos motivos
que los planteados anteriormente: el empeoramiento de las puntuaciones

generales.

Los resultados obtenidos respecto a dolor a partir de los datos recogidos
con la EVA mostraban las mismas limitaciones que en apartados anteriores:
esta escala podria reflejar mas la cantidad mas que la cualidad del dolor, y
existe una gran dispersion de los datos para realizar el andlisis. Sin embargo
los datos recogidos con el MPQ muestran diferencias claras en el grupo
experimental, ya que es menor el porcentaje de individuos que califican el dolor
como angustioso o molesto, y se incrementa el porcentaje de personas que lo
califican como ligero. En el grupo control las puntuaciones se agrupan en torno
al incremento de la opcion “horrible” dentro de esta escala. Dado que la
percepcion de dolor es menor, o de menor intensidad, los participantes se
muestran mas autoeficaces para el control del mismo y, como consecuencia,
manifiestan una mejora en la calidad de vida tras el periodo de seguimiento
donde se constata que las puntuaciones recogidas mejoran las obtenidas en la

evaluacion preliminar.

6. Limitaciones del estudio

Dadas las caracteristicas de la investigacion, y llegados a este punto, no
se puede afirmar que este estudio esté concluido, sino que queda abierto al
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desarrollo de trabajos posteriores. Seria deseable aumentar la muestra para la
realizacion de futuros trabajos en este sentido. De hecho si la muestra hubiera
sido mayor seguramente se habrian corregido los problemas de dispersion y de
valores extremos en las puntuaciones de dolor o en la calidad de vida,
obteniéndose resultados mas ajustados y, posiblemente, mayor significacion

estadistica.

Del mismo modo el incremento del tamafio muestral deberia tener en
cuenta una mayor discriminacion por sexos, para partir de grupos mas
equilibrados en este sentido, a fin de estudiar las diferencias entre géneros en

lo referente a la percepcion del dolor.

Actualmente los servicios de reumatologia no derivan a sus pacientes a
tratamiento de terapia ocupacional, dado que la intervencion que se viene
realizando es puramente compensatoria. Esta intervencion, dadas las
caracteristicas del tratamiento farmacol6gico actual de los pacientes con artritis
reumatoide, no es de eleccidn por el especialista y por tanto los pacientes no
tienen contacto con un terapeuta ocupacional a lo largo del transcurso de su
enfermedad. Seria deseable poder establecer una comparacion entre los
efectos que produce la terapia ocupacional compensatoria tradicional y los
producidos por la intervencion experimental, dirigida a la actividad significativa
y a la reestructuracion del desempefio a través de un modelo educativo. De
esta forma podria demostrarse de una forma aun mas contundente la

necesidad de derivar al paciente a los servicios de un terapeuta ocupacional.
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Entre otros aspectos seria deseable poder realizar una descripcion de
los perfiles de paciente que participan en este tipo de intervenciones, a fin de
disefiar un procedimiento de tratamiento que permitiera alcanzar al mayor
namero de personas posibles, ofreciendo alternativas de intervencion en

funcién de la capacidad de asistencia o no al lugar de tratamiento.
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1. La intervencion de terapia ocupacional propuesta produce una reduccion en
los niveles de dolor percibidos por los pacientes afectados por artritis

reumatoide.

2. Esta intervencion dota a los pacientes de estrategias y habilidades para el
manejo de la enfermedad y de sus manifestaciones, produciendo un aumento

de la autoeficacia de los individuos para el control de las mismas.

3. La calidad de vida de los pacientes con artritis reumatoide mejora como

consecuencia de la recepcién del tratamiento de terapia ocupacional.

4. Los efectos que se consiguen con el tratamiento de terapia ocupacional
propuesto se mantienen en el tiempo, y las variables abordadas contindan

mejorando como consecuencia de la aplicacion de las técnicas entrenadas.

5. El tratamiento de terapia ocupacional propuesto es eficaz, eficiente y de alto
impacto al ser desarrollado por grupos, en poco tiempo y con buenos

resultados.

6. Los participantes adquieren habilidades y estrategias para controlar el dolor
por si mismos, para desarrollar las actividades de la vida cotidiana con menor
gasto energético y menor agresion articular, para reducir los niveles de

ansiedad y para mantener un desempefio ocupacional mas equilibrado, en el
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que se pueden incorporar/reincorporar actividades nuevas sin producir un

empeoramiento del estado de salud ni de la enfermedad.
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ANEXO I. Consentimiento informado
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“Consentimiento Informado para participar en el Programa “Analisis
de los efectos de la intervencion desde terapia ocupacional sobre la
tolerancia al dolor cronico y la calidad de vida de pacientes con Artritis
Reumatoide”

INFORMACION PARA EL PACIENTE

El Programa tiene como objetivo principal estudiar el efecto sobre la
percepcion de dolor producido por una intervencidon de terapia ocupacional en
pacientes con Artritis Reumatoide, asi como determinar el efecto que produce
dirigir a los participantes hacia actividades sobre la calidad de vida de los
pacientes con dolor crénico producido por la artritis reumatoide.

Dado que usted y el resto de los participantes ya estan recibiendo, o han
recibido, tratamiento desde terapia ocupacional, se distribuiran al azar para
formar un grupo al que se impartira el Programa de intervencion propuesto. El
otro grupo continuara con su tratamiento habitual de terapia ocupacional o con
su tratamiento farmacoldgico, en caso de no recibir atencion por parte de un
terapeuta ocupacional. Una vez finalizado el protocolo de trabajo y concluidas
las ultimas evaluaciones, se ofrecera a quienes no hayan realizado el programa
la posibilidad de hacerlo.

Los objetivos que se persiguen con el programa experimental son:
disminuir el nivel general de los participantes, mejorar su calidad de vida,
mantener un nivel de autonomia adecuado y potenciar su participacion en
actividades de ocio, productivas y de autocuidado.

Este programa se estructurara en siete sesiones, ademas de las dos
correspondientes a la evaluacion inicial y final, en las que se abordaran
aspectos tales como organizacion del tiempo, uso correcto de las articulaciones,
economizar el gasto de energia, relajacién o participacion en actividades de
ocio u otras que le interesen.

Cada sesién durara hora y media y se realizara dos veces por semana en
grupos de diez personas.

Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria, y en
cualguier momento -incluso durante el transcurso de la misma- puede darla por
terminada. Su participacion en este Programa no presenta ningln riesgo para
su salud ni suponen agravamiento de su enfermedad ya que trata de ofrecerle
un entrenamiento en habilidades para el manejo de los sintomas -
principalmente del dolor- y para mejorar su nivel de independencia en su vida
cotidiana, disminuyendo el dolor producido por la Artritis.

No se le identificara de forma alguna en ningln informe de este estudio
ni en su posible posterior difusion. Se mantendra en todo momento el
anonimato y la confidencialidad. La Universidad Rey Juan Carlos asume la
responsabilidad de la adopcidn de las medidas de seguridad de indole técnica y
organizativa para proteger la confidencialidad e integridad de la informacion. El
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tratamiento de sus datos, en el supuesto de que los hubiera, se hara de
acuerdo con la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccidon de
datos de caracter personal, y demas legislacion aplicable, asi como las demas
obligaciones que establece la citada ley.

Con las garantias legales oportunas, los resultados del estudio podran
ser comunicados a la comunidad cientifica a través de congresos vy
publicaciones, garantizando que en todo el proceso de difusion, se omitira su
identidad y cualquier dato personal que pueda facilitar que se le identifique.

Los resultados de la investigacion le seran proporcionados si los solicita
al investigador D. Ricardo Moreno, que atendera cualquier tipo de duda o
pregunta que tenga que realizarle en relacion al estudio. Su centro de trabajo
esta ubicado en la Universidad Rey Juan Carlos - Facultad de Ciencias de la
Salud. Clinica Universitaria. Avda. de Atenas s/n - 28922 Alcorcon (Madrid).
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HOJA DE FIRMAS DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mediante la firma de este documento

, CONDNI ..., presto mi consentimiento para participar en el
Programa arriba referido, siendo responsable del mismo D. Ricardo Moreno
Rodriguez, profesor del Departamento de Ciencias de la Educacién, el Lenguaije,
la Cultura y las Artes de la Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales de la
Universidad Rey Juan Carlos, y terapeuta ocupacional.

Declaro que,
Se me ha entregado una copia una copia de este documento.

He comprendido la informacién contenida y he podido realizar las preguntas
pertinentes

Comprendo que mi participacion es voluntaria

Puedo retirar el consentimiento en cualquier momento, sin precisar explicacion
y sin ninguna merma de mi cuidado posterior por el equipo terapéutico
correspondiente, sabiendo que los datos recogidos hasta el momento (tratados
de forma confidencial) podran ser utilizados para demostrar los efectos de la
intervencion.

En Madrid, a de de 2011

Firma y nombre del participante (paciente)

Firma y nombre del responsable del Programa / Investigador
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ANEXO II. Protocolo de evaluacion
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PROTOCOLO DE EVALUACION
EVALUACION INICIAL
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

N2 Sujeto |

Nombre y
apellidos

Fecha nacimiento (DD/MM/AA)

Edad

Sexo | Varén/Mujer

Estado civil

Teléfono

Movil

Localidad

Provincia

¢ Tiene personas a cargo? SI/NO

¢, Quiénes son? (hijos, personas
mayores, dependientes...)

Situacion Activo Activo tareas Parado
laboral domésticas
Desempleado Incapacidad (tipo) | Otras (especificar)

Trabajo previo

Trabajo actual

Tiempo desde que fue
diagnosticado/a

cToma medicacion? Sl / NO

¢ Cuantos farmacos diferentes
toma?

¢,Cudles son
€s0s
farmacos?

Fecha
evaluacioén
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EVA

McGILL

Localizacién del dolor
Sefialar en el gréfico adjunto la zona donde se localiza el dolor.

Si el dolor es externo: E, Si es interno: |, Si es ambos: El.
ARTICULACIONES DOLOROSAS
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ARTICULACIONES TUMEFACTAS

Intensidad de dolor (PPI)
Elegir la palabra que mejor refleje la magnitud del dolor en este momento

1

2

L)
P oo ™)

3

4

5

Ligero

Molesto

Angustios
0

Horrible

Atroz
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ESCALA DE AUTOEFICACIA PARA LA ARTRITIS

k . ;J PATIENT EDUCATION
a7 ResearcH CENTER

'J. ':-- 4 &

Spanish Arthritis Self-Efficacy

En las siguientes preguntas nos gustaria saber como le afecta &l dolor de artritis v qué plensa Ud. da
s habiidades para controlar su artritis. En cada una de las siguientes escalas, por favor marque el
nimen que mejor comasponda a su nivel de seguridad de gue pueds realizar an ese momento |as
ziguientes tareas.

1. 2Qué tan seguro s& slents LUid. de oy T 1T 1T 1T 1T 1 17 1 1 1 muy

poder reducir bastants s dolor? nsegurofa) 1 2 3 4 5 6 7 B 9 10 seguola)
2. Quéd tan seguro s slente Lid. de
p-crd&r avitar que el dolor de la artrifis _ muy | 0 1 1 01 1 1 1 | wowuy
interflera con su suefio? insagurofa) 1 2 3 4 &5 & T B 8 10 sagurofa)
3. A0ué tan sequro se shente Ud. de
poder evitar que el dolor de la artrifis ooy T T 1 1T T T 1T 1T 1T 1 muy
;:;ﬂrgm conlas cosas que quiere insegurofa) 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 segurofa)
4. Qué tan sequro se shente Ud. de
poder regular su actividad para oy T T 1T T 1T T 1T 1 1 1 muy
marienerse aclivo sin ampaorar nsegurofa) 1 2 3 4 5 6 7 B 9 10 segurofa)
(agravar) su artritis?
5. A0k tan seguro s& slents LUid. de
poedlar evitar que la fatiga (el
cansancio), debido a su artritis _ muy | 0 L 0L 1 1 1 1 | wwuy
interfera con las cosas que quiera insegurafa) 1 2 3 4 5 6 7 8 8 10 segurofa)

Favcar?
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HAQ

Con Con  Incapaz
Sin alguna  mucha de
*Dorante o (ltima semona, éha sido usted capaz de_. Difscultad dificultad dificultad  hacerio
1} Westirse sele. incluyende abrocharse kos bofones
y atarse ks cordenes de los zapatoes? _
2) Enjobonarse la cabeza?

3) Levamtarse de una silla sin brazos?

4) Acostarse y levantarse de la cama?
5) Cortar un filete de carne?
&) Abrir un cartdn de leche nuewo?
T} Servirse la bebida?

8) Caminor fuera de casa por un terrens llano? ]

Coam inar Comer

9) Subir cinco escalones?

Higlene

10) Lavarse y secarse fodo el cuerpo?
11} Sertarse y levartarse del retrete?
12) Ducharse?

13) Coger un poquete de anicar de 1 Kg de
una estarteria colocada por encima de su cabeza? ... |

ODOoooomoooo|i;as

Alcanzar

14} Agacharse y recoger ropa del suelo?
15) Abrir la puerta de un coche?

16) Abrir tarros cerrados gue ya antes
habian sido abiertos?

Prensidn

17y Abrir y cerrar los grifos?

EYBBESIRESBREERREGRER

EERNOFREEREEY® NN bun-a

18) Hacer los recados y las compras?

19) Entrar y salir de un coche?

Ot ras

Ooooo oOooboo0 (000000 o0oojins
Ooooo oOooo0 (00o0j00;o0noojidns
goooo oboo (0ooj0o;oaonaojdns

Oooooo ofdo

20)Hacer tareas de cosa come barrer o lavar los platos?......

Sefale para qué actividades necesita la ayuda de otra persona:

Vestirse, asearse ..[ | Levantarse. ] Comer ... O Caminar, pasear.....[]
Higiene personal__.[]  Alcarzar . [] Abriry cerrar cosas__|  Recados y tareas de casa [
Sefiale si utiliza alguno de estos urensilios habitualmerrte:

Cubiertos de mango ancho. . O Bastan, mubetas, andador o silla de ruedas [

Asiento o barra especial pora ¢l bafo. ... I Asiento alto para el retrete. -
Abridor para tarres previamente abiertos ..

*Versidn Espafiola del Health A ssessmen (uesionnaire (HAQ) rraducida v adaprada por J. Eseve-Vives, E
Barlle-Cuaida, A Reig y Grupoe para [a Adapsacidn del HAQ a la Poblacion Espafiola
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Quality of Life-Rheumatoid Arthritis Scale (QOL-RA Scale)
(version espafiola)

1. Si Ud. considera s6lo sus habilidades fisicas, ¢ diria que su “CALIDAD DE
VIDA” es?:

Muy mala123456789 10 Excelente

2. Si Ud. sélo considera la ayuda que le han dado su familia y sus amistades,
¢diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:

Muy malal12 345678910 Excelente

3. Si Ud. sdlo considera su dolor artritico, ¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA”
es?:

Muy mala123456 78910 Excelente
4. Si Ud. so6lo considera su nivel de tension nerviosa, ¢ diria que su “CALIDAD
DE VIDA”
es?:
Muy mala123456 78910 Excelente
5. Si Ud. sélo considera su salud, ¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:
Muy mala123456 78910 Excelente
6. Si Ud. sélo considera su artritis, ¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:
Muy mala123456 78910 Excelente
7. Si Ud. sélo considera su nivel de interaccion entre Ud. y su familia 'y
amigo(a)s, ¢ diria
que su “CALIDAD DE VIDA” es?:
Muy malal12 3456789 10 Excelente
8. Si Ud. sélo considera lo que Ud. dijo acerca de su estado de animo, ¢ diria
que su

“CALIDAD DE VIDA” es?:

Muy malal1l23456789 10 Excelente
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13.1. Cuestionario SF-36 sobre el Estado de Salud 1
(Short-Form, SF-36)

Instruoiones Las preguntss que siguen 52 mflemn a o que usted plensasobme su zalud, Sus mspuestss permitiran a5 ber odmo s
encientra usted ¥ hasta qué punto es capaz de hacersus activid ades habituals. Conteste cada pregunta tal como s Indica. 51 no
eatd seguim A de cdmo responder a una pregun ta, por favor coneste ko que le parzca mes clerta

1. En general, diria que su salud es:
Excelente 1
Muy buena 2
Buena 3
Fegular 4
Mala 5

2 Lomo dinaque essu salud actual, comparada con 1a de hace un 2lo?
ucho mejor ahora que hace unafo 1
Algo mejor ahora que hace un o 2
Mss 0 menos lgual que hace un afio 3
Algo peor ahoraque hace un afio 4
5

Mucho peorahom que hace un afio

3 Lassigulentes preguntas se efleren a actividades o cosas que usied podria haceren un dianormal. Su salud actual ke limita
para hacer esas actividades o cosas?5ies asl, Luanb?

S melimita Simelimita Nome

st muche napew  Wmita

a FEsiermros mtemos [oomer, kvantar objeios pesados o participar en deports sgotadares) 1 2 3
b Esfiserans modersdos (mover una mesa, pasar b ssplradora, jugar a kos balos

o caminarmas de 1 hora) 1 2 3
c. Coger o llevar la bolzade lacompra 1 2 3
d. Subir variospieos porlaescalers 1 2 3
e Sibir e solo pho por b8 escalera 1 2 3
f Agachamse o amrodillase 1 2 3
g Caminar ! km omds 1 2 3
h. Caminar varks manzanss (vanos centenares de metros) 1 2 3
1 Caminar nssols manzans (unos 100metms) 1 2 3
} Banarse o vestirse porsimismo 1 2 3

4 Durante b 4dltimes semanasha enido algunos de los siguienes poblemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, &
s de s sal od fEics?

5

a JTuwo que reducir el lempo dedicado al trabajo o asusactividades cotidian a7 1
b Hizo menos de lo que hublera querdo hacer? 1
. JTuvo que dejar de hacer tareas en su trabajo o en sus actividades cotidian as? 1
d. Tuvo dificultad para hacer su trabslo o sus sctividades cotidianss (p. &), le mstd masde b nomal)? 1

papa|ba|ba |2

5. Durante lss 4ditimes semanasha enido alguno de los sigulentes problemas en su trabsjo o en sus actividades cotldianas, &
cruss de algrin prolems emodoa (estar triste, depimido o nerviosa) ?

) N
a JTuwo que reducr el lempo dedicado al trabajo o asus actividades cotidian as,
por algiin probiems emocional 1
b Hizo menos de lo que hublera querdo hacer, por sjgdn problems emodona? 1
c. No hizo su trabajo o sus actividades cotidlanss &n culdadosamente como de costumibre,
por algin problems amociona? 1 2

13 Instrumentos de evaluacidn dels calidad de vida relaconads oon lasshed 252
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. Cuestlonark 5F-36 sobme el Estado de Salud

ShortForm, 5F-36)

D urante Jas 4 dltimas semanas jhestaque punto su sahud fisica o ks problemas emoconaies han dificultado sus actividades
=ociakes habdtusl es oon la familia losamigos 1os vesd nos u otras persoras?

Nada 1

U peoecm .

Remilar 3

B astants 4

Mucho k]

%‘Tumdnlctma]g.ﬂn]:ﬂftedﬂ cuerpo dumnie Jas 4 ditimas semanas?
0 THOLn

51 muy poco
51 un poom
5, modemado
8, mucho

5, muchtsimo

O LN e 3 B

D urante a5 4 ditinras semanas jhastaque punto & dolor ke ha dificultado sy trabej o habitusl (incluido = estar fuerade casa y
las tareas domesticag 7

Nada

U peoecm

E
g
LN e B3 B =

L== preguntas que siguen = refleren acomo =2 ha santido ¥ como le han ido las cosas duranie fas 4 ditmas semames En cada
pEgunta responda lo que masss pareca 3 omo s ha sentdo wed. D uoente las 4 ditimas ssoanascusnbo Hempo ..

Casi  Mudras Aljgwas  Sdo
smdmpem ma@mﬂnﬁm

a .= sinto leno de vitaldad? 1 2 3 4 5 B
b ...estuvo muy nervicso? 1 2 3 4 5 8
© .= sinto tan bajo de moral que nada pod ta aliviark? 1 2 3 4 5 B
d. .= sintio calmado ¥ tranguile? 1 2 3 4 5 8
e ..tvo mucha energial 1 2 3 4 5 8
f .= sintio dessnimado v triste? 1 2 3 4 5 3
g .= sintio agotado? 1 2 3 4 5 g
h .= sintio feliz? 1 2 3 4 5 8
1 ..=sintio cansado? 1 2 3 4 5 3

1a

D urante Jas 4 dltimas semanas joon que frecuencla sy salud fisica o los problemas emodlonalesle han dificultado sus
actividades sociales (oomo Vs tara amigos o famidliares 7

Sempe 1
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ANEXO III. Cuestionarios ad hoc
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CUESTIONARIO DE EVALUACION POST-TRATAMIENTO

¢,Ha aplicado las técnicas que hemos entrenado?
a) Si, a menudo
b) Si, aunque de forma inconstante y no todas

c) No, muy poco

1. Respecto a sus niveles de cansancio/fatiga
a) Siento que me canso/fatigo menos que antes del tratamiento
b) Siento que me canso/fatigo lo mismo que antes del tratamiento

c) Siento que me canso/fatigo mas que antes del tratamiento

2. Respecto al nivel de cansancio/fatiga después de hacer las actividades del
dia a dia

a) Siento menos cansancio/fatiga al final del dia que antes de comenzar el
tratamiento

b) Siento el mismo nivel de cansancio/fatiga al final del dia que antes de
comenzar el tratamiento

c) Siento mas cansancio/fatiga al final del dia que antes de comenzar el
tratamiento

3. Respecto a la cantidad de actividades que hace a lo largo del dia

a) Hago mas actividades de las que hacia antes de comenzar el
tratamiento

b) Hago el mismo numero de actividades de las que hacia antes de
comenzar el tratamiento

c) Hago menos actividades de las que hacia antes de comenzar el
tratamiento
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4. Respecto a las actividades que hace en su vida cotidiana

a) Tengo mas cuidado en los gestos y movimientos que hago que antes de
comenzar el tratamiento

b) Presto la misma atencion a los gestos y movimientos que hago que
antes de comenzar el tratamiento

c) No tengo especial cuidado con los gestos o movimientos que hago

5. Respecto a la inflamacién articular

a) Siento menos inflamacién en las articulaciones que antes de comenzar
el tratamiento

b) Siento la misma inflamacion en las articulaciones que antes de
comenzar el tratamiento

c) Siento mas inflamacién en las articulaciones que antes de comenzar el
tratamiento

6. Respecto al control de la inflamacion

a) Me siento mas capaz de controlar la inflamacién por mi mismo/a que
antes del tratamiento

b) Me siento igual de capaz que antes de controlar la inflamacion por mi
mismo/a que antes del tratamiento

c) Me siento incapaz de controlar la inflamacion por mi mismo/a que antes
del tratamiento

7. Respecto a sus niveles de dolor como consecuencia de la artritis reumatoide:
a) Siento menos dolor que antes de comenzar el tratamiento
b) Siento el mismo dolor que antes de comenzar el tratamiento

c) Siento mas dolor que antes de comenzar el tratamiento

246



8. Respecto al nivel de dolor después de hacer las actividades del dia a dia
a) Siento menos dolor al final del dia que antes de comenzar el tratamiento

b) Siento el mismo nivel de dolor al final del dia que antes de comenzar el
tratamiento

c) Siento mas dolor al final del dia que antes de comenzar el tratamiento

9. Respecto al control del dolor

a) Me siento mas capaz de controlar el dolor por mi mismo/a que antes del
tratamiento

b) Me siento igual de capaz que antes de controlar el dolor por mi mismo/a
gue antes del tratamiento

c) Me siento incapaz de controlar el dolor por mi mismo/a que antes del
tratamiento

10. Respecto al consumo de medicinas para el control del dolor (como
paracetamol, nolotil, ibuprofeno, naproxeno, airtal, etc.)

a) Consumo menos medicinas que antes del tratamiento para disminuir el
dolor

b) Consumo la misma cantidad de medicinas que antes del tratamiento
para disminuir el dolor

c) Consumo mas medicinas que antes del tratamiento para disminuir el
dolor

11. Respecto a sus niveles de ansiedad/tensién nerviosa

a) Tengo un menor nivel de ansiedad/tension nerviosa que antes de
comenzar el tratamiento

b) Tengo el mismo nivel de ansiedad/tension nerviosa que antes de
comenzar el tratamiento

c) Tengo un mayor nivel de ansiedad/tension nerviosa que antes de
comenzar el tratamiento
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12. Respecto al control de su tensidn nerviosa

a) Me siento mas capaz de reducir mis niveles de ansiedad o tension
nerviosa que antes de comenzar el tratamiento

b) Me siento igual de capaz de reducir mis niveles de ansiedad o tension
nerviosa que antes de comenzar el tratamiento

c) Me siento menos capaz de reducir mis niveles de ansiedad o tension
nerviosa que antes de comenzar el tratamiento

13. Respecto a las horas de suefio:
a) Consigo dormir mas/mejor que antes del tratamiento
b) Consigo dormir lo mismo que antes del tratamiento

c) Consigo dormir menos/peor que antes del tratamiento

14. Respecto al consumo de medicinas para dormir (como lexatin, lorazepam,
orfidal, etc.)

a) Consumo menos medicinas que antes del tratamiento para dormir

b) Consumo la misma cantidad de medicinas que antes del tratamiento
para dormir

c) Consumo mas medicinas que antes del tratamiento para dormir

15. Respecto a su estado de &nimo en general
a) Mi estado de &nimo es mejor que antes del tratamiento
b) Mi estado de animo es igual que antes del tratamiento

c) Mi estado de animo es peor que antes del tratamiento

16. Respecto a la percepcion que tiene de su calidad de vida
a) Creo que mi calidad de vida es mejor que antes del tratamiento
b) Creo que mi calidad de vida es igual que antes del tratamiento

c) Creo que mi calidad de vida es peor que antes del tratamiento
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17. Respecto a la utilidad de este taller
a) Me ha resultado de mucha utilidad
b) Me ha dado lo mismo hacerlo que no hacerlo

c) No me ha resultado de ninguna utilidad

18. Respecto a lo que Vd. ha aportado al resto del grupo, como comentarios,
opiniones, consejos

a) Haresultado muy gratificante para mi
b) Me da lo mismo hacerlo que no hacerlo

c) No me ha gustado en absoluto

19. Respecto a lo que el resto del grupo le ha aportado a Vd.
a) Me ha resultado de mucha utilidad
b) Me ha dado lo mismo

c) No me ha resultado de ninguna utilidad
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CUESTIONARIO DE SEGUIMIENTO

¢,Ha mantenido las técnicas que entrenamos a lo largo del taller durante estos
meses?

a) Si, a menudo

b) Si, aunque de forma inconstante y no todas

c) No, muy poco

1. Respecto a sus niveles de cansancio/fatiga

a) Siento que me canso/fatigo menos que cuando terminamos el taller
b) Siento que me canso/fatigo lo mismo que cuando terminamos el taller

c) Siento que me canso/fatigo mas que cuando terminamos el taller

2. Respecto al nivel de cansancio/fatiga después de hacer las actividades del
dia a dia
a) Siento menos cansancio/fatiga al final del dia que cuando terminamos el

taller

b) Siento el mismo nivel de cansancio/fatiga al final del dia que cuando

terminamos el taller

c) Siento mas cansancio/fatiga al final del dia que cuando terminamos el

taller

3. Respecto a la cantidad de actividades que hace a lo largo del dia

a) Hago mas actividades de las que hacia cuando terminamos el taller

b) Hago el mismo numero de actividades de las que hacia cuando

terminamos el taller

c) Hago menos actividades de las que hacia cuando terminamos el taller
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4. Respecto a las actividades que hace en su vida cotidiana
a) Tengo més cuidado en los gestos y movimientos que hago que cuando

terminamos el taller

b) Presto la misma atencién a los gestos y movimientos que hago que

cuando terminamos el taller

c) No tengo especial cuidado con los gestos o movimientos que hago

5. Respecto a la inflamacion articular
a) Siento menos inflamacién en las articulaciones que cuando terminamos

el taller

b) Siento la misma inflamacion en las articulaciones que cuando

terminamos el taller

c) Siento mas inflamacion en las articulaciones que cuando terminamos el

taller

6. Respecto al control de la inflamacién
a) Me siento mas capaz de controlar la inflamacion por mi mismo/a que

cuando terminamos el taller

b) Me siento igual de capaz que antes de controlar la inflamacién por mi

mismo/a que cuando terminamos el taller

c) Me siento incapaz de controlar la inflamacion por mi mismo/a que

cuando terminamos el taller

7. Respecto a sus niveles de dolor como consecuencia de la artritis reumatoide:

a) Siento menos dolor que cuando terminamos el taller
b) Siento el mismo dolor que cuando terminamos el taller

c) Siento mas dolor que cuando terminamos el taller
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8. Respecto al nivel de dolor después de hacer las actividades del dia a dia

a) Siento menos dolor al final del dia que cuando terminamos el taller

b) Siento el mismo nivel de dolor al final del dia que cuando terminamos el

taller

c) Siento mas dolor al final del dia que cuando terminamos el taller

9. Respecto al control del dolor
a) Me siento mas capaz de controlar el dolor por mi mismo/a que cuando

terminamos el taller

b) Me siento igual de capaz que antes de controlar el dolor por mi mismo/a

gue cuando terminamos el taller

c) Me siento incapaz de controlar el dolor por mi mismo/a que cuando

terminamos el taller

10. Respecto al consumo de medicinas para el control del dolor (como
paracetamol, nolotil, ibuprofeno, naproxeno, airtal, etc.)
a) Consumo menos medicinas para disminuir el dolor que cuando

terminamos el taller

b) Consumo la misma cantidad de medicinas para disminuir el dolor que

cuando terminamos el taller

c) Consumo mas medicinas disminuir el dolor que cuando terminamos el

taller
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11. Respecto a sus niveles de ansiedad/tension nerviosa
a) Tengo un menor nivel de ansiedad/tension nerviosa que cuando

terminamos el taller

b) Tengo el mismo nivel de ansiedad/tensién nerviosa que cuando

terminamos el taller

c) Tengo un mayor nivel de ansiedad/tension nerviosa que cuando

terminamos el taller

12. Respecto al control de su tension nerviosa
a) Me siento méas capaz de reducir mis niveles de ansiedad o tension

nerviosa que cuando terminamos el taller

b) Me siento igual de capaz de reducir mis niveles de ansiedad o tension

nerviosa que cuando terminamos el taller

c) Me siento menos capaz de reducir mis niveles de ansiedad o tension

nerviosa que cuando terminamos el taller

13. Respecto a las horas de suefio:

a) Consigo dormir mas/mejor que cuando terminamos el taller
b) Consigo dormir lo mismo que cuando terminamos el taller

c) Consigo dormir menos/peor que cuando terminamos el taller

14. Respecto al consumo de medicinas para dormir (como lexatin, lorazepam,
orfidal, etc.)
a) Consumo menos medicinas para dormir que cuando terminamos el taller

b) Consumo la misma cantidad de medicinas para dormir que cuando

terminamos el taller

c) Consumo mas medicinas para dormir gue cuando terminamos el taller
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15. Respecto a su estado de animo en general

a) Mi estado de &nimo es mejor que cuando terminamos el taller
b) Mi estado de &nimo es igual que cuando terminamos el taller

c) Mi estado de &nimo es peor que cuando terminamos el taller

16. Respecto a la percepcién que tiene de su calidad de vida
a) Creo que mi calidad de vida es mejor que cuando terminamos el taller

b) Creo que mi calidad de vida es igual que cuando terminamos el taller

c) Creo que mi calidad de vida es peor que cuando terminamos el taller

17. Respecto a la utilidad de este taller

a) Me ha resultado de mucha utilidad
b) Me ha dado lo mismo hacerlo que no hacerlo

c) No me ha resultado de ninguna utilidad

18. Respecto a lo que Vd. ha aportado al resto del grupo, como comentarios,
opiniones, consejos

a) Ha resultado muy gratificante para mi
b) Me da lo mismo hacerlo que no hacerlo

c) No me ha gustado en absoluto

19. Respecto a lo que el resto del grupo le ha aportado a Vd.
a) Me ha resultado de mucha utilidad

b) Me ha dado lo mismo

c) No me ha resultado de ninguna utilidad
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ANEXO IV. Sesiones de terapia ocupacional
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Sesion 1
Presentacion del programa.

Objetivos:

Dar a conocer los contenidos del curso.

Explicar qué es terapia ocupacional

Explicar como actua la artritis y el dolor

Evaluar las creencias de los participantes sobre la artritis reumatoide.
Analizar como la artritis reumatoide y el dolor interfieren en la vida
cotidiana.

Evaluar la relacion entre el estado de animo y el dolor.

Aprender una técnica de relajacion.

Identificar y explorar intereses.

Contenidos:

Presentacion del programa:

- Presentacion del terapeuta.

- Presentacion de los participantes.

Andlisis de expectativas y presentacién de normas del grupo.
Evaluacion previa al programa de los conocimientos sobre los
contenidos del mismo y de las creencias que tienen los sujetos.
Obijetivos y presentacion de contenidos.

Presentacion de la artritis reumatoide y su interferencia con las
actividades

Relacion entre el estado de animo y el dolor.

Relajacion.

Administracion del listado de intereses

Tareas para casa.

Exposicion teorica.
Discusion en grupo.
Ejercicios practicos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:
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Documentacion de la sesion.

Hoja de registro de creencias.

Listado de intereses

Cuestionario evaluacién de conocimientos del programa.
Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.
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1. Presentacion del terapeuta.

Buenos/as dias/tardes. Soy Ricardo Moreno, terapeuta ocupacional, y trabajo
en la Universidad Rey Juan Carlos como profesor de terapia ocupacional y, al
mismo tiempo, como responsable del Programa de Apoyo e Integracion a
Personas con Discapacidad. Desde hace algunos afios estamos trabajando en
temas relacionados con el abordaje del dolor, asi como con aspectos referidos
a personas mayores, sus familias y los cuidados que precisan desarrollando
programas como éste, que han demostrado su utilidad en el manejo de los

problemas que vamos a abordar.

2. Presentacion del grupo.

Ahora les toca el turno a ustedes. Me gustaria que se presentasen y asi
conocernos un poco mejor entre nosotros y para ello vamos a presentarnos al
grupo. Cada uno debe decir su nombre a todos los demas, y después

repasaremos los nombres de cada uno de nosotros.

Para el terapeuta.

- La sala debe disponerse con las sillas en U, de forma que se facilite la
interaccion entre todos los miembros del grupo, y todos estén a la vista
de los demas.

- Dirigir la situacion con un comportamiento no verbal adecuado: escucha
activa, mostrar interés (mirar a los ojos, asentir, ser simpatico),

acercamiento (el terapeuta esta de pie y se sitla frente a la persona),
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etc.

- Evitar que la gente hable durante un tiempo excesivo (dedicando
aproximadamente dos minutos a cada uno). Si el sujeto fuera
excesivamente detallista tratar de redirigirle, haciéndole saber que
después podremos hablar de esas cosas con mas detenimiento.

- Es aconsejable formular preguntas cerradas que puedan contestarse
utilizando “si/no”, “de acuerdo”, u otras expresiones similares.

- El terapeuta debe estar preparado para posibles situaciones de llanto o
de angustia. Es recomendable respetar estas situaciones mostrando
empatia, y apoyarse en el uso del silencio para permitirle ese espacio. Si
la situacion se extiende mucho en el tiempo o la persona no puede
continuar hablando, pasar a otra persona, sefialando que luego se
volvera a hablar con él/ella.

- Es recomendable ir anotando las aficiones que expresan, puesto que
seran de utilidad a lo largo de la sesion y en las sesiones posteriores.

- Redirigir al paciente en caso de que comience a formular preguntas al

grupo acerca de situaciones particulares referidas a su estado de salud,

pidiéndole que esos asuntos se traten en otro momento.

Para asegurarnos que nos aprendemos nuestros nombres vamos a
escribirlos en un papel lo suficientemente grande como para que todos
podamos verlo, y lo tendremos a la vista durante las sesiones hasta que ya no

sea necesario.
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Para el terapeuta.
- Facilitar el papel a los sujetos e indicarles cdmo colocarlo de forma que
siempre esté a la vista.

- No dedicar mas de dos minutos a esta tarea

3. Andlisis de las expectativas y presentacion de las normas del grupo.

Antes de comenzar me gustaria saber qué es lo que esperan conseguir
de este curso y qué esperan aprender. Me gustaria que uno por uno, fuesen
diciendo en voz alta qué esperan aprender, o en qué creen que les va a ayudar

este programa.

Para el terapeuta.
- En la medida de lo posible tomar anotaciones sobre las expectativas de
cada sujeto.

- Preparar el cuestionario sobre creencias erroneas de artritis reumatoide.

A continuacion les voy a repartir un cuestionario en el que aparecen
varias preguntas, que deben responder marcando como de acuerdo estan con
cada frase. Es un ejercicio muy rapido que nos va a dejar ver, para el final del

programa, qué han aprendido.
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Para el terapeuta.
- Repartir el cuestionario sobre creencias erroneas de artritis reumatoide y
explicar en qué consiste su realizacion.
- Una vez finalizado poner en comun las anotaciones de las tres primeras
preguntas, y aportar las respuestas correctas para los item de

verdadero/falso

Antes de continuar, es importante sefialar que, como nos vamos a reunir
al menos una vez por semana (en ocasiones seran dos dias, Unicamente al
principio y al final del tratamiento), durante cinco semanas, vamos a formar un
grupo. Y, como en cualquier grupo, para que funcione bien, existen una serie
de normas o compromisos que hay que respetar, para que lo que hagamos sea
atil. 'Y aunque estas normas resulten obvias, es bueno que las pongamos en
comun ya que, si no se cumplen, los objetivos del curso pueden no lograrse.

En primer lugar:

COMPROMISO DE ASISTENCIA.

Ya que cada sesidn se va a basar en lo aprendido en las anteriores, les

pedimos que hagan un esfuerzo por asistir a todas las clases, ya que es

dificil sacar provecho del curso cuando se falta. Al faltar pueden
perderse cosas muy importantes y luego puede resultar complicado

entender las cosas nuevas.
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PUNTUALIDAD.
Les rogamos que sean puntuales, ya que nos gustaria comenzar las
clases a la hora propuesta para no entretenernos méas de lo normal y
para tener el tiempo suficiente para que las cosas queden

suficientemente bien explicadas.

PARTICIPACION.
Este es un curso que, aungque sea en grupo, esta pensado para ayudar a
cada uno de ustedes de forma particular. Por eso, me gustaria contar
con la participacion de todos ustedes, y que en cada sesion haya tiempo
suficiente para que todos hablen y participen. Esto es muy importante:
participando es como realmente se puede sacar provecho de este curso.
Si alguno de ustedes considera en algin momento que no se le ha
dejado tiempo para expresarse, les ruego que me lo hagan saber.
Ademas, aunque haya cuestiones de las que hablemos que ya sepan
hacer o resolver, o que les parezcan muy sencillas, tengan en cuenta
gue puede que a otras personas les resulte dificil hacerlas, o que no
sepan. Por lo tanto, sera importante su participacion para ayudar a otros.
Si no se entiende algo de lo que se explica o quieren saber mas, por

favor no duden en preguntarlo.

COMPROMISO.
Este curso esta pensado para que lo que se vaya aprendiendo en las
sesiones se ponga en practica en el dia a dia. De este modo, cada dia
de sesion se llevaran a casa una serie de tareas para hacer durante la
semana y éstas se pondran en comun al comienzo de cada sesion para

resolver cualquier duda o dificultad que puedan tener. Hacer estas
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tareas es fundamental, asi que desde ahora les ruego que se
comprometan a buscar un rato al dia (5 6 10 minutos) para realizar
dichas tareas. La unica forma de conseguir cambiar algo o aprender es

practicar. La practica es fundamental.

RESPETO.
Todos pueden aprender y siempre va a haber tiempo para que todos hablen.
Por supuesto, no hace falta decirlo, estaran todos de acuerdo en que, como
somos muchos, es importante no interrumpir a los demés. Cuando alguno de
ustedes quiera dar un consejo a otro o hacer alguna recomendacion, les
animo a que lo hagan, pero es importante expresar lo que se quiere decir de
manera constructiva para la persona. Por ello recomiendo que los
comentarios que se hagan sean positivos, alienten y den animo a las

personas a las cuales vaya dirigido.

CONFIDENCIALIDAD.
En algunas ocasiones pueden querer compartir alguna experiencia que
hayan tenido ustedes relacionada con alguno de los temas que se traten
aqui. En este sentido, este tipo de informacion sélo interesa a los
participantes de este grupo y, por tanto, no debe ser (ni va a ser) tratado
o discutido fuera de él. Asi, todos podran sentirse comodos sabiendo
gue lo que se hable en el grupo no va a salir de aqui. Esto no quiere
decir que no podamos compartir con la gente de fuera nuestros
aprendizajes, sino que son sus experiencias personales las que quedan

dentro del grupo.

ENFASIS PRACTICO.
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Se intentar4 que todo lo que se aprenda y trabaje aqui esté siempre
relacionado con cuestiones que les sean Utiles, esto es, se pretende que
el curso sea muy practico y conectado con sus propias necesidades. Por
€S0 es necesaria su colaboracion, aportando al grupo sus experiencias y
situaciones en las que pueda verse reflejado el contenido de todo lo que
se va trabajando. Si en algin momento piensan que lo que se trabaja no
coincide con sus intereses 0 con sus situaciones, les ruego que se
sientan libres de comentarlo, para que se intente acercar mas a la

realidad.

Pregunta al grupo.

¢ Estan de acuerdo con estas normas?.

4. Evaluacion previa de los conocimientos sobre los contenidos del
mismo.

Me gustaria saber si en alguna ocasion han oido hablar de algunas de
las cosas que veremos durante el curso y si ya ponen en practica alguno de
estos conocimientos.

Pregunta al grupo:
¢, Qué creen que es la terapia ocupacional? ¢ Sabrian decirme para qué sirve o

cual es su funcion?

Para el terapeuta.
- Dejar que respondan una o dos personas Unicamente, de forma breve y
concisa.
- Una vez aportada la opinibn de estas personas, dar una breve

descripcion de cada uno de los aspectos preguntados.
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La terapia ocupacional es una ciencia de la salud que pretende
conseguir el mayor grado de autonomia posible a través de la utilizacion de
actividades, de autocuidado, de productividad o de ocio. Este grado de
autonomia se relaciona directamente con la cantidad de actividades que se
llevan a cabo, y de la participacion en los contextos que definen la vida en

comunidad.

Pregunta al grupo:
¢ Tienen alguna pregunta? Otra pregunta mas: ¢Les han hablado alguna

vez de la economia articular?

Para el terapeuta.

- Orientar la respuesta de forma que sea “si” o “no”. En caso afirmativo
preguntar qué saben sobre lo preguntado una o dos personas
Uunicamente, de forma breve y concisa.

- Una vez aportada la opinibn de estas personas, dar una breve

descripcion de cada uno de los aspectos preguntados.

A grandes rasgos la economia articular es una técnica que pretende
entrenar en como utilizar las articulaciones de forma que sufran el menor dafio
posible, y consumiendo la menor cantidad de energia posible. De esta forma se
dan pautas que persiguen que una persona utilice sus articulaciones de la
forma mas eficaz y eficiente posible en los gestos cotidianos al realizar

actividades.
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Pregunta al grupo:

¢ Tienen alguna duda? Por ultimo quisiera saber si en algin momento

han oido hablar de la conservacién de energia.

Para el terapeuta.

- Orientar la respuesta de forma que sea “si” o “no”. En caso afirmativo
preguntar qué saben sobre lo preguntado una o dos personas
Unicamente, de forma breve y concisa.

- Una vez aportada la opinibn de estas personas, dar una breve

descripcion de cada uno de los aspectos preguntados.

La conservacion de energia es una técnica mediante la cual se entrena a
las personas en cémo distribuir la energia del dia a dia de forma que se
administre de la mejor forma posible, combinando esta organizacion con una
distribucion de las actividades, de manera que se planifique en qué momento
deben realizarse las que demandan mayor cantidad de energia y en qué
momento las que suponen menor gasto. Ademas, se da especial importancia a
la utilizacion de los descansos para permitir que esta energia se distribuya de
forma eficaz.

Pregunta al grupo:

¢, Tienen alguna duda de lo que hemos hablado hasta ahora?
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5. Objetivos del curso.

Les voy a explicar a continuacion los objetivos que tiene este programa,

y a continuacién empezaremos con el contenido propiamente dicho. Como en

cualquier intervencion hay objetivos principales y objetivos secundarios, y los

secundarios corresponden a los que nos planteamos para cada sesion. Nos

centraremos en los primarios, que son los que constituyen los objetivos

principales del programa. Estos objetivos son los siguientes:

Disminuir el nivel general de dolor de los participantes

Mejorar la calidad de vida de los participantes

Mantener un nivel de autonomia adecuado

Potenciar la participacion de los integrantes del grupo en actividades,

tanto de ocio, como productivas, como de autocuidado.

6. Presentacion de los contenidos del programa.

Vistos los objetivos que acabamos de presentar, los contenidos

generales del programa son los siguientes:

Presentacion del programa. ¢Como afecta la artritis a nuestra
actividad?

Organizacion del tiempo, equilibrio ocupacional y deteccién de
intereses

Analizar actividades para hacerlas en pasos simples

Consumo de energia y uso del descanso

Relajacion

Ocio y actividad fisica

Economia y proteccion articular
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¢,Como vamos a trabajar los contenidos que hemos presentado?. Lo haremos

de dos formas diferentes y simultaneas:

- En primer lugar, a partir de mi experiencia profesional, podemos hablar
acerca de diferentes estrategias que pueden ser Utiles para afrontar mejor la
enfermedad y el dolor y ayudarles a mantener su participacion en las
actividades que desarrollan a diario con la menor repercusion posible para

cada uno de ustedes.

- En segundo lugar, también podemos ayudarnos unos a otros, entre los
miembros del grupo, compartiendo las experiencias personales a las que se
han enfrentado, y las estrategias que les han permitido solucionar los

problemas del dia a dia.

Es importante que todos sean conscientes de que los cambios se
producen poco a poco, y que habra avances y retrocesos que son normales ya
que la enfermedad con la que tratamos es cronica y presenta dias mejores y
dias peores. Unos dias nos sentiremos mejor y otros peor, pero debemos tener
en cuenta que si se ponen en practica las habilidades que vamos a trabajar,
nos iremos aproximando al objetivo de este curso, disminuyendo el malestar y
mejorando poco a poco nuestra calidad de vida. La clave, por lo tanto, es asistir
y participar, practicar en el dia a dia lo aprendido, y por encima de todo,
aprender a priorizar y a organizar la vida cotidiana. Priorizar sobre nosotros

mismos (es decir, que mi salud es lo primero y necesito hacer las cosas de una
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forma determinada para encontrarme mejor, y eso puede implicar reorganizar o
reestructurar todo lo que debemos realizar a lo largo de cada dia). Y organizar
adecuadamente las actividades de cada dia de forma que me supongan la
menor repercusion posible, y que dicha organizacibn me permita hacer todo
aguello que quiero hacer.

Recuerden que simplemente escuchando no se consiguen los objetivos
marcados y que todo lo que aqui tratemos requiere que lo pongan en practica a

diario en su vida cotidiana.

Para el terapeuta.

- Insistir en la importancia de la participacion.

7. Presentacién de la artritis reumatoide y su interferencia con las
actividades.

La artritis reumatoide es una enfermedad con capacidad para afectar
muchos y distintos aspectos de la vida. Va poniendo limitaciones de tipo
funcional que afectan las distintas parcelas del dia a dia de la persona: desde
sus relaciones personales, la participacién en el ocio y entretenimiento, los
roles que el individuo desempefia en la sociedad, el area laboral que puede
verse transformada en una incapacidad laboral, asi como la economia

personal.

La enfermedad se define como “una enfermedad sistémica autoinmune,
caracterizada por una inflamacion cronica de las articulaciones, que produce
destruccion progresiva con distintos grados de deformidad e incapacidad

funcional. En ocasiones, su comportamiento es extra-articular: puede causar
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dafios en cartilagos, huesos, tendones y ligamentos de las articulaciones
pudiendo afectar a diversos Organos y sistemas, como o0jos, pulmones,
corazon, piel o vasos”. Esto quiere decir que el sistema inmunoldgico toma
parte dentro de la enfermedad y como consecuencia de la activacion del

sistema inmune se produce la inflamacion de las articulaciones.

Por norma general cuando se produce la inflamacién en cualquier parte
del organismo, se liberan multitud de sustancias con diferentes funciones,
algunas de las cuales provocan una respuesta de dolor. En muchas ocasiones,
cuando percibimos dolor en una articulacién determinada, lo que tendemos a
hacer es disminuir el movimiento en esa zona para evitar que duela mas.
Pensemos, por ejemplo, que cuando nos golpeamos un dedo, la zona se pone
roja y se inflama, y aparece un dolor que nos da la sensacion de que el dedo
“late”. En ese momento de la inflamacién evitamos mover el dedo porque nos
da la sensacion de que el dolor aumenta. Otro ejemplo es el de poner hielo
para reducir la hinchazén: esto se hace porque en la inflamacion la temperatura
de la zona aumenta, y al mismo tiempo, la aplicacion del frio local ayuda a

disminuir la sensacion de dolor.

Para el terapeuta.
- Explicar claramente cdmo funciona la respuesta de dolor y los elementos
gue componen dicha respuesta.
- Explicar los componentes de la inflamacion, y como se relacionan con la

disminucién del movimiento y de la participacion en actividades.

El dolor y la inflamacion en la artritis, independientemente de que exista

destruccion o deterioro articular, dirigen a que determinadas gamas de

271




movimiento articular se reduzcan: los pasos son mas cortos, el movimiento
puede ser més lento, o la amplitud de movimientos al vestirnos, por ejemplo, es
menor. Ademas, la rigidez que se presenta también colabora a que disminuya
el movimiento. La suma de todos estos factores nos puede conducir a hacer
menos cosas a lo largo del dia, en muchas ocasiones por miedo a que se
presente dolor, o porque algunos movimientos nos han producido dolor
previamente, por lo que tendemos a pensar que la repeticiéon del movimiento va

a volver a producir dolor.

Pregunta al grupo:
¢, Qué les parece esto? ¢Les ha pasado a ustedes? ¢De qué forma les

ha limitado la artritis para hacer actividades?

Cuando nos vemos afectados por una enfermedad, dependiendo de cual
sea, la capacidad para cuidar de nosotros mismos puede verse en peligro o
incluso puede limitarse. Eso hace que en mayor o menor medida dependamos
de otras personas para hacer cosas que, hasta ese momento haciamos solos,
como bafarnos, vestirnos, o ir al cuarto de bafo. Cuando decimos que alguien
tiene una discapacidad nos referimos a que encuentra limitadas sus
capacidades para seguir actuando de forma totalmente independiente, y
medimos ese grado de discapacidad o el nivel de dependencia que se tiene en
funcion del numero de actividades que se pueden llevar a cabo. Las
actividades que se utilizan como elemento de medida son los autocuidados, o
como suelen denominarse, las actividades de la vida diaria.

Pregunta al grupo:
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¢, Se les ocurre cuéles pueden ser estas actividades?

Para el terapeuta.

- Si los miembros del grupo no participan, el terapeuta puede indicar algunas
de las AVD para que el grupo empiece a sefalarlas, como por ejemplo,
“Banarse”, “Vestirse”, o “Ir al cuarto de bano”.

- Se van anotando las ideas de los participantes. Al finalizar, se pone la
transparencia que refleja las diferentes actividades de la vida diaria. Se

insiste en las que no hayan sido comentadas por parte del grupo

Desde que somos pequefios vamos aprendiendo a desarrollar estas
actividades, los autocuidados, en un orden progresivo, desde las mas faciles a
las mas dificiles. Poco a poco vamos siendo mas independientes para
vestirnos, para ir al bafio, para comer solos, etc. Nuestros padres nos ensefan
a hacer todo esto por nosotros mismos, y terminan por convertirse en las

actividades mas personales, incluso las mas intimas.

Pregunta al grupo.
¢ES necesario que seamos capaces de hacer todo esto de forma
independiente? ¢COmo nos sentiriamos si no pudiéramos hacerlo? ¢ Seria

correcto que no dejaramos que nuestros hijos aprendieran a hacerlas solos?

Para el terapeuta.
- Si los miembros del grupo no participan, el terapeuta puede proponer
ejemplos preguntando a los miembros del grupo uno por uno, utilizando los

ejemplos extraidos de la pregunta anterior para ayudar a que intervengan.

Hay factores que hacen que nuestro nivel de dependencia sea mayor o

menor. Generalmente la dependencia es mayor cuanto menos utilizamos los
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recursos que tenemos, o si se prefiere, cuanto menos desarrollamos una
actividad. Pero si ademas existen factores externos que hacen que no sea
necesario que yo intente llevar a cabo esa actividad, pueden hacerme ain mas
dependiente. Esto es a lo que se denomina “exceso de dependencia’. Por
ejemplo, el entorno o una ayuda excesiva pueden hacer que el grado de
dependencia aumente, y por tanto que aumente la demanda de apoyo ante
actividades que potencialmente puedo realizar, pero que no realizo porque otro
puede hacerlo por mi. En ocasiones, sin darnos cuenta, no atendemos a
aquellas cosas que puedo realizar solo y pido que otro las realice por mi,
contribuyendo sin darme cuenta a incrementar el nivel de deterioro. Cuanto
menos participe en actividades, mas dependiente llegaré a ser. Por ello es
importante identificar si esta situacion existe, y potenciar la participacion en
aquellas actividades que si puedo realizar y procurar continuar haciéndolas. En
primer lugar porque disminuira la repercusion de la enfermedad sobre mi,
haciendo que me sienta mas motivado y mas independiente, lo cual influira

directamente sobre mi estado de animo.

Para el terapeuta.

- Insistir en la idea: “El incremento de independencia es bueno para mi”.

Podrian emplearse ejercicios del tipo ¢qué es lo peor que podria pasar si

incrementamos la independencia? Y ¢qué consecuencias buenas tendria

incrementar la independencia?

Pregunta al grupo:
¢ Tienen alguna duda hasta aqui? ¢En alguna ocasién les ha pasado

esto?
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8. Relacién entre estado de animo y dolor.

De forma esquemética se puede decir que existen dos posiciones
respecto a la enfermedad, las cuales determinan claramente el estado de
animo del paciente con artritis reumatoide:

1. Aceptar la enfermedad: predomina el afan de superacion.

- Se procura vivir lo “mas normal posible”, a pesar de la patologia, aceptando
las limitaciones que lleva consigo.

- Hay una actitud proactiva hacia la vida, prevaleciendo una actitud mas
proxima a aprender y adaptarse a vivir con la artritis.

- Vinculado a todo tipo de pacientes, aunque hay una mayor tendencia a asumir
la patologia en los casos que lleva mas afios diagnosticado.

2. No aceptar la enfermedad:

- Aparece con frecuencia la depresién como compafiera.

- El paciente no logra adaptarse a la vida, sino que su vida gira en mayor
medida en torno a la artritis reumatoide y a la no aceptacion.

Aceptar la enfermedad no significa ignorar en qué consiste ni cémo evoluciona,
sino convivir con ella y asimilar que impondra ciertas limitaciones, pero
establecer un limite que no deje imponerse a otras limitaciones que se pueden

evitar como la depresion, el aislamiento, o la soledad.

El dolor, el cansancio y la pérdida de funcionalidad son los aspectos que

mas limitan y que mas condicionan la calidad de vida. El dolor estd muy

presente y los afectados lo describen como muy intenso y limitante, que obliga
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a variar y suspender actividades previstas y condiciona el dia a dia del

paciente.

Ha de tenerse en cuenta que el estado de animo influye directamente en
la percepcion del dolor. EI hecho de que el estado de animo sea bajo, la
presencia de estados depresivos, hace que el dolor se perciba con mayor
facilidad. Por otro lado un estado de &animo optimista, de superacion, y
posicionado en el primero de los dos casos que hemos presentado antes, hace
mas facil afrontar el dolor y que la intensidad con que éste se percibe sea
menor. El hecho de participar en actividades, de verse autbnomo, hace que la
autoestima sea mayor, que nos veamos mas eficaces al hacer las cosas (e
incluso para manejar nuestra enfermedad), y todo ello conduce a que la
capacidad para afrontar la enfermedad sea mejor (mas activa) lo que minimiza
el impacto del dolor. A lo largo del programa veremos coOmo podemos ir
consiguiendo que esto se produzca, y coémo ir haciendo, poco a poco mas

actividades y, por extension, a manejar mejor nuestra enfermedad.

9. Relajacion.

El estrés, la ansiedad y la tensién son perjudiciales para nosotros. La
tension ejerce un efecto negativo sobre nuestras vidas, daiiandonos tanto fisica
como mentalmente y reduce nuestra capacidad para disfrutar de la vida y
adaptarnos a ella. Ademas el estrés influye negativamente sobre la evolucion
de la artritis favoreciendo una mayor sensibilidad ante el dolor. Podemos
aprender a reducir los niveles de tension a traves de un procedimiento del que

seguramente hayan oido hablar: la relajacion.
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Por todo lo anterior, podemos considerar la relajacibn como un

procedimiento para mejorar nuestra calidad de vida.

A continuacion realizaremos un ejercicio de relajacion muy sencillo que
nos va a ayudar a afrontar mejor las situaciones de tension que se presentan
en el dia a dia: la respiracion. Consiste en una respiracion lenta y profunda. En
primer lugar deberemos realizar una inspiracion profunda que debera ir seguida
de una retencién del aire en los pulmones durante unos segundos para,
posteriormente, expulsar lentamente el aire (se recomienda que la expulsion
del aire dure algo mas que la inspiracion), colocando los labios fruncidos, como
si fueran a beber o estuvieran pronunciando la letra “u”. Esto nos va a permitir
conseguir un estado de relajacion de forma rapida y sencilla. Traten de sentirse
lo mas cémodos posibles y escuchen con atencién las instrucciones a medida
que voy hablando. Es importante que la técnica que van a aprender se
practique con frecuencia para poder notar sus efectos positivos, y que a lo
largo de las sesiones iremos repitiendo el entrenamiento hasta que adquieran
bien la técnica. Es una estrategia muy sencilla y facil de usar que podran poner

en practica cuando quieran.
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Para el terapeuta.
- Facilitar un entorno tranquilo que permita realizar el primer
entrenamiento en relajacion, apagando las luces si fuera necesario.
- Indicar a los participantes que se sienten de forma cémoda, con los pies
apoyados en el suelo y los brazos descruzados, con las manos
apoyadas en los muslos.

- Es recomendable que se desanuden ligeramente corbatas o pafiuelos.

10. Identificacién de intereses

Para finalizar con esta primera sesion vamos a hacer un pequefio
ejercicio con un cuestionario, en el que exploraremos los intereses que cada
uno tiene. Este listado recoge una gran cantidad de actividades que puede ser
que les interesen o no. Es importante que hagamos este ejercicio, puesto que
los datos que recojamos ahora nos seran de utilidad a lo largo del programa, y

también cuando hayamos finalizado.

Para el terapeuta.

- Explicar cémo rellenarlo y poner un ejemplo antes de comenzar.

- Asegurarse de que los campos nombre y apellidos estan rellenos.

- Repartir el listado de intereses entre los participantes y dedicar diez minutos
a su cumplimentacion.

- Supervisar el rellenado a cada uno de los participantes y responder a todas

sus dudas.
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11. Tareas para casa.

Al finalizar cada sesion se llevaran tareas para casa, que tendran que
realizar los demas dias de la semana, y en ellas se recogeran diferentes datos
que nos seran de utilidad para continuar el préximo dia, o tendrdn que repetir
habilidades entrenadas aqui.

Es importante que encuentren un rato al dia para realizarlas. Aunque a
veces la tarea pueda parecer complicada o no se entienda, no pasa nada,
estamos aqui para aprender y les ruego que cualquier duda la comenten antes
de irse para que podamos resolverlas. No importa que la letra no se entienda
perfectamente o0 que tengan faltas de ortografia. Lo que es realmente
importante es que las realicen. Cada dia, al inicio de la sesion, se dedicaran
unos minutos a revisar dichas tareas, por lo que es importante traerlas hechas.
El objetivo final es que lo que aqui aprendemos se utilice en el dia a dia, sin
gue nos suponga un esfuerzo enorme, y que poco a poco se incorpore a su
rutina diaria.

Para ello, ayuda encontrar un momento al dia (5 6 10

minutos suele ser suficiente) para realizar las tareas.

Pregunta al grupo.

iCreen que pueden sacar 5 6 10 minutos al dia para
hacer las tareas?.

Para el terapeuta.

Asegurarse de que cada uno define un momento al dia
para hacer las tareas. En el caso de que alguna persona
muestre indicios de que no va a poder tener tiempo para
realizar estas tareas, se debe dedicar un tiempo de la
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sesion a llegar a un compromiso con la persona,
ayudandola a encontrar un rato para realizarlas.

En la medida de lo posible, las tareas han de
individualizarse, de tal forma que se ajusten a la
situacion especifica de cada uno.

El terapeuta ha de ser activo y directivo, a la vez que
establece una buena relacién empatica con los
cuidadores, favoreciendo |la participacidon de éstos.

12 Tarea

Durante esta semana van a practicar la relajacion que hemos ensayado
al menos una vez al dia. En el cuestionario que les entrego deben rellenar su
nombre y apellidos, la fecha en que realizan el ejercicio de relajacion, utilizando
una columna para cada vez que hagan que hagan una relajacion. Deben
indicar la tension que uno tiene (fisica o mental) antes de relajarse y la que
tiene después de haber hecho la relajacion. Para ello utilizardn una escala de 0

a 5, en la que 0 es muy relajado, y 5 muy tenso.

23 Tarea

Ademas cada dia van a marcar sobre una linea el nivel de dolor que
sienten, indicando ademdas qué estaban haciendo antes de contestar a esta
pregunta. Al igual que en otras ocasiones 0 significa “ningun tipo de dolor’ y 10
un “dolor insufrible”. Les pido que rellenen esta linea en tres momentos
diferentes del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final del dia (antes de

acostarse).

32 Tarea
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Por ultimo, durante esta semana van a registrar cual es su estado de
animo general a lo largo del dia. Para ello utilizaran el tercer cuestionario.
Pueden marcar varios estados de &nimo durante el dia, pero al menos les pido
que rellenen tres momentos del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final

del dia (antes de acostarse).
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MATERIAL DE TRABAJO Y TAREAS PARA CASA DE LA SESION 1.

1. Cuestionario de creencias erréneas

1. ¢Qué cosas (5/10 cosas) se te vienen a la mente cuando piensas de
pronto en la artritis?

2. ¢Qué cosas (5/10 cosas) puedes hacer para aliviar tu artritis?

3. ¢Qué cosas (5/10 cosas) piensas que pueden empeorar tu artritis?

Por favor, lea las frases siguientes y haz un circulo en la V (Verdadero) o en la
F (Falso).

1. Si esta cansado o fatigado debe descansar.

\Y F
2. Si al hacer ejercicio siente dolor indica que no deberia hacer ejercicio.
\Y F

3. La artritis es una enfermedad de rotura y desgarros, por lo tanto debe
evitarse el ejercicio fisico.
\Y F
4. La mejor dieta para el que sufre de artritis es una baja en grasas y alta en
fibra.
\Y, F
5. Uno puede dafiar facilmente las articulaciones con el ejercicio.
\Y, F
6. Si uno no siente dolor al hacer ejercicio no ha ganado nada con el ejercicio.
\Y, F
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2. Sesion de Relajacion

RELAJACION: RESPIRACION

Pdngase en una posicion cémoda (sentado o tumbado) en un lugar
tranquilo.

Afloje cualquier prenda de vestir que le oprima: zapatos, cinturdn, etc.
Cierre los 0jos.
Ponga atencidn a su respiracion.

Observe cémo respira, fijandose en si respira por la nariz o por la boca.
Ahora preste atencion a su cuerpo. Note si existe alguna zona en la que
sienta tension. Sienta la tension, pero no intente hacer que desaparezca.

Ahora vuela a fijar suatencién en su respiracion. Déjese respirar lenta y
profundamente, tomando el aire por la nariz y expulsandolo por la boca.

Mientras expulsa el aire, ponga atencién a sus musculos, notando cémo van
aflojandose a medida que el aire abandona su cuerpo.

Continue respirando profunda y ritmicamente, notando como se siente a
través de todo su cuerpo.

Cada vez que inspira o0 toma aire, sienta como entra el aire y, mientras lo
expulsa, sienta como poco a poco va saliendo de su cuerpo.

Continte ahora tomando aire y expulsandolo de forma lenta, ritmica y
profunda.

Repita esto varias veces, lenta y ritmicamente.

Mientras expulsa el aire, ponga atencidn a su cuerpo, especialmente a sus
musculos. Es posible que tenga sensacion de calor en ellos (por ejemplo,
manos Y brazos calientes), o también es posible que los note mas ligeros o,
por el contrario, mas pesados. Cualquiera que sean las sensaciones que
note, disfrute de ellas mientras continta respirando lenta y profundamente.

Practique este ejercicio durante unosminutos cada dia.

Sesion 1-Ejercicio 1
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3. Listado de intereses y aficiones
FECHA:
NOMBRE Y APELLIDOS:

Marcar con una X cada actividad en la que has tenido algun interés. En las

casillas en las que se pregunta si “participas actualmente en la actividad”, “le

gustaria participar en el futuro” contestar “si” o “no”. En las casillas en las

gue aparezcan puntos SUSPensivos (............ ) Especificar la actividad en
concreto.
Cual ha Cual ha Participas |Te gustaria
sido tu sido tu actualmente |realizarla
interés interés de esa en el

actividad futuro

Ultimos 10 |Ultimo afio | -------- [ ====m=——-
anos

Practicar jardineria

Coser

Jugar a las cartas

Participar en
actividades
religiosas

Escuchar radio

Pasear/ senderismo

Mecanica

Escribir

Bailar

Jugar al fatbol

Ver fatbol

Escuchar musica
clasica

Escuchar otra
musica...

Construir puzzles

Ver peliculas/cine

Asistir a charlas

Nadar

Ir de visita

Arreglar ropa

Juegos de mesa

Cocinar

Hacer barbacoas
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Cual ha Cuél ha Participas |Te gustaria
sido tu sido tu actualmente |realizarla
interés interés de esa en el
actividad futuro

Ultimos 10 |Ultimo afio | ----—--——- | ====—m=-
afnos

Ver television

Ir a conciertos

Hacer ceramica

Cuidar mascotas

Lavar/planchar

Decorar su casa

Pertenecer a un club

Cantar

Ser scout

Ir a la peluqueria

Montar en bici

Ver otro deporte

Observar aves

Ir alas carreras de
coches o motos

Arreglar la casa

Hacer gimnasia

Cazar

Hacer carpinteria

Conducir

Cuidar a nifos

Jugar al tenis

Estudiar

Coleccionar

Pescar

Informaética

Realizar trabajos
manuales...

Hacer fotos

Pintar

Practicar
voluntariado
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Cual ha Cuél ha Participas |Te
sido tu sido tu actualmente |gustaria
interés interés de esa realizarla
actividad en el
futuro

Ultimos 10 |Ultimo afio | ------—- | -
anos

Relajacion

Bailes de salén

Ebanisteria

Participar en politica

Bricolaje

Encuadernaciéon

Tocar un

instrumento musical

Radioaficionado

Internet

Taichi

Teatro

Educacion de
adultos

Ir a fiestas

Limpiar la casa

Ver toros

4. Registro del nivel de dolor

Cada dia, en tres momentos diferentes del dia, deben marcar qué nivel de
dolor sienten del O al 10 (siendo O nada en absoluto, y 10 un dolor
indescriptible), e indicar a continuacién cuéles son las Ultimas actividades

realizadas.

LUNES MANANA

wm
=

10

¢,Qué actividades ha hecho hasta ahora?
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5. Registro del estado de animo.

Cada dia, en tres momentos diferentes del dia, deben marcar qué cara se
corresponde mejor con el estado de animo que tienen en ese momento.

LUNES MANANA
¢, Cual de estas caras se aproxima mas al estado de animo que tiene hoy?

6. Diario de relajacion.

Cada dia deben poner en practica la relajacion y sefialar en este cuestionario
cual era su nivel de tension antes de realizar la relajacion, y cual era despues.

Nombre: ‘
DIARIO DE RELAJACION

Use esta escala para medir tu nivel de tension:

1= Nada tenso/a
2= Algo tenso/a

(::il i 3= Moderadamente tenso/a (Regular)
4= Bastante tenso/a

5= Extremadamente tenso/a

FECHA TENSION COMENTARIOS
Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:
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Sesion 2
Organizacion del tiempo, equilibrio ocupacional y

deteccidon de intereses.

Objetivos:

Evaluar el trabajo entre sesiones.

Analizar los intereses de los participantes y comentar sus posibilidades.
Explicar qué es el equilibrio ocupacional y analizar el desempefio de
cada uno.

Comprender la importancia de participar en las diferentes areas de
desemperio para la mejora del estado de salud.

Aprender a realizar un diario de actividades.

Evaluar la realizacion entre estado de animo, realizacion de actividades

significativas y dolor.

Contenidos:

Métodos:

Revision y evaluacion de las tareas para casa.

Repaso y analisis del listado de intereses.

Repaso y andlisis del cuestionario ocupacional realizado en la
evaluacion inicial

Equilibrio ocupacional, importancia para la salud y participacién en
areas de desempefio

Realizacion de un diario de actividades

Relacion entre el estado de animo, dolor y participacion en actividades
significativas.

Tareas para casa.

Exposicion tedrica.
Discusion en grupo.
Ejercicios practicos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:
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Documentacién de la sesion.

Listados de intereses de la sesion anterior

Cuestionarios ocupacionales de los participantes.

Plantilla de diario de actividades
Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.
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1. Revision y evaluacién de las tareas para casa.

Buenas dias/tardes a todos. Vamos a comenzar la sesion de hoy

revisando las tareas que tenian que hacer esta semana.

Para el terapeuta
- Repasar con cada persona del grupo las tareas.
- Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarlas para que los objetivos del curso se cumplan.
- Si no se le concede importancia a la revision de las tareas los

participantes en el programa consideraran que no son importantes.

1.1 Relajacion.

Comenzaremos por la relajacion.

Pregunta al grupo.

¢,Han tenido algun problema con la relajacién o para rellenar el ejercicio?
¢consiguieron relajarse? ¢quieren comentar algo sobre esta tarea? Con
respecto a esta tarea ¢ han encontrado algo que les haya sorprendido, algo en

lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.
- Serecogen los diarios de relajacion.
- Analizar la eficacia de la relajacion para disminuir la tension y posibles
problemas que hayan surgido: por ejemplo, hay personas a las que
algun dia puede haberle aumentado la tension tras la relajacion. Esto

puede ser debido a la falta de practica, a que se ha realizado en un lugar
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inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc. Por este motivo,
se entrenan diferentes modalidades de relajacion a lo largo del curso.

1.2 Registro del nivel de dolor.

Ahora vamos con la segunda tarea que tenian para hoy: el registro del

nivel de dolor.

Pregunta al grupo.

¢Ha variado mucho el registro de dolor a lo largo de estos dias?, ¢Les ha resultado facil
rellenarlo?, ¢Han encontrado un momento adecuado, mas o menos siempre a la misma hora?,

¢SAlguien ha tenido problemas para rellenar el ejercicio?

Pregunta al grupo.
¢, Quieren comentar algo sobre esta tarea? ¢Han encontrado algo que

les haya sorprendido, algo en lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.

- Se recogen los registros de dolor.

Para los terapeutas.

Muy importante reforzar verbal y no verbalmente las tareas realizadas,

aunqgue tengan fallos o equivocaciones.

- Se considera fundamental dedicarle bastante tiempo (30 minutos) a la
revision de las tareas en la segunda sesion, como estrategia para que
los participantes perciban la importancia de realizar dichas tareas.

- Evitar que cada persona lea todas las hojas de registro, porque hace

demasiado extensa la revision de las tareas. En este caso se puede

decir que, simplemente, resuman lo anotado diciendo sélo lo mas

importante.

El terapeuta hace un resumen de los registros realizados.
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1.3Registro del estado de &nimo.

“Ahora vamos a revisar la Ultima tarea que tenian para casa: el registro

del estado de animo”.

Pregunta al grupo.

“¢ Han tenido algun problema en la realizacion de esta tarea?, jLes ha
parecido sencillo?, ¢ Encuentran alguna relacion entre el estado de &nimo que
han registrado alguno de los dias y el nivel de dolor que registraron para la
tarea anterior?, ¢Hay algo que les haya llamado especialmente la atencion o

que quieran comentar al respecto?

Para el terapeuta.
- Se recogen los registros de todos los participantes.
- Insistir en la importancia de la realizacion de esta tarea, asi como en la

relacion entre estado de animo y dolor.

2. Repaso y andlisis del listado de intereses.

A continuacién vamos a comentar el listado de intereses que estuvimos
realizando la sesion anterior. Como ya comentamos, no hay respuesta
correctas ni incorrectas, simplemente hemos hecho un listado de aquellas
cosas que nos gustaria hacer, y de las que hicimos en otro momento de
nuestra vida. Algunas de estas actividades no las haremos jamas por motivos
ajenos a nuestra voluntad, aunque nos gustaria realizarlas. Por ejemplo, puede

haber alguien a quien le gustaria pilotar un formula 1, pero por cuestiones
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econdémicas y de disponibilidad de ese coche, no podra hacerlo casi con toda

seguridad.

Vamos a comentar ahora los intereses de cada uno, para ver en primer

lugar cuantos pueden tener en comun.

Para el terapeuta.
- Dejar que cada participante emplee un par de minutos para comentar
Sus intereses.
- Una vez que cada uno haya terminado de exponer, preguntarle por qué

no realiza alguno de ellos, cuales son sus expectativas de desempefio.

Vamos a probar a hacer un nuevo ejercicio con este mismo material: van
a elaborar un nuevo listado con sus intereses. En ese listado van a colocarlos
de mayor a menor nivel de importancia para ustedes, es decir, en primer lugar
van a situar el interés que mas les gustaria poder realizar o volver a realizar, y
asi sucesivamente. Después los comentaremos brevemente, para ver si el

listado que han elaborado se puede completar o no.

Para el terapeuta.
- Dedicar cinco minutos a esta actividad.
- Obtener una priorizacién de esos intereses, elaborando un listado del

mAas importante para el paciente al de menor importancia.

3. Repaso y analisis del cuestionario ocupacional realizado en la
evaluacion inicial

¢,Creen que podrian realizar alguna de estas actividades? ¢Por qué
motivos si 0 por qué motivos no? Todas estas actividades demuestran tener

algun tipo de interés para ustedes, asi que vamos a coger un momento el
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cuestionario ocupacional que se rellend para la evaluacion y vamos a ver por
un momento qué cantidad de tiempo dedica cada uno a la realizacion de

actividades placenteras o de ocio.

Para el terapeuta.

- Repartir los cuestionarios ocupacionales a cada miembro y repasar en
voz alta el numero de actividades de autocuidado, de productividad y de
ocio que aparecen en la evaluacion.

- Preguntar cdmo seria su estado de animo al terminar de desempefiar
una de las actividades del listado de intereses.

- Preguntar a los pacientes si durante toda su vida han tenido un
funcionamiento semejante al obtenido en el cuestionario ocupacional. Si
ha cambiado repasar con ellos en qué momento lo ha hecho y por qué
motivos. Dedicar unos minutos a este debate haciéndoles ver que
algunas actividades significativas se han cambiado por otras, y que, en
otros casos, se han eliminado del repertorio ocupacional por creencias
erréneas o por sentimientos desadaptativos.

- Insistir en la importancia de la existencia de otro tipo de actividades,

incluidas las de descanso, para un adecuado estado de salud.

4. Equilibrio ocupacional, importancia para la salud y participacién en
areas de desempefio.

En nuestra vida diaria realizamos como normal general diferentes tipos
de actividades. Somos seres ocupacionales por naturaleza y necesitamos
participar en actividades bien para ser mas independientes (a través de la
realizacion de actividades de autocuidado e instrumentales), bien para ser
parte activa de la sociedad (a través de actividades productivas) o bien para
relacionarnos y disfrutar (mediante actividades de ocio y tiempo libre). El hecho
de participar en actividades de cualquiera de estos tres tipos nos permite

acercarnos a un mayor estado de salud y de calidad de vida, siempre y cuando
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esta participacion sea equilibrada. Necesitamos que haya un equilibrio entre las
actividades realizadas a lo largo del dia, y que realicemos actividades de estos
tres tipos para desarrollar una vida mas saludable. Si dedicamos la mayor parte
del tiempo del dia a trabajar y practicamente nada a cuidarnos a nosotros
mismos o a disfrutar de actividades que nos gusten estariamos ante un claro
ejemplo de desequilibrio que afectaria negativamente a nuestra calidad de vida.
Y tan perjudicial puede ser eso como el dedicar la mayor parte del dia a
actividades de autocuidado, o0 a actividades de ocio, sin que exista tiempo para
realizar otro tipo de ocupaciones. La cantidad y calidad de actividades que
realizamos, determinan la autonomia que tenemos cada uno. Y el nivel de
autonomia que tenemos se puede relacionar directamente con la existencia o
no de un cierto nivel de dependencia.

Es necesario por tanto que seamos capaces de diferenciar
adecuadamente cada una de las actividades que hacemos, porque un error
muy frecuente es considerar como descanso la realizacién de una actividad, o
considerar como ocio la realizacion de una actividad productiva. Autocuidado
implica realizar actividades que tienen que ver con el cuidado de uno mismo,
con la atencién personal a cada uno, como alimentarse, bafiarse, vestirse, o ir
al bafio. Son las actividades que determinan lo independiente que soy, como
indicamos anteriormente. El descanso implica no hacer nada: ni autocuidados,
ni ninguna actividad de ocio, o ninguna actividad productiva: simplemente no
hacer nada.

Las actividades productivas son las relacionadas con el trabajo, con
producir para otros, como las actividades propias de un puesto de trabajo, las

tareas domésticas, o el cuidado de otros, por ejemplo. Las actividades de ocio
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son aquellas que se realizan simplemente por el mero placer de disfrutarlas, sin
otra finalidad mas que divertirse, entretenerse o pasarlo bien. Todo esto
depende, claro estd, de la interpretacion que cada persona haga de una
actividad: el deporte puede ser ocio para mi, pero para un deportista es una
actividad productiva.

Como ya sefialamos antes, es de extrema importancia procurar un
equilibrio en la participacion en diferentes actividades, y que exista una
variedad de tipos de actividad en lo que hacemos diariamente, para que
nuestra calidad de vida sea mejor y nuestro estado general de salud sea lo mas

adecuado posible.

Pregunta al grupo
¢,Como es de equilibrado un dia cualquiera de su cuestionario

ocupacional?

Dibujen una balanza en un papel y a continuacion vamos a hacer un
pequefio ejercicio. En el plato izquierdo escriban todas las actividades de
autocuidado y productividad que realizan (las que puedan incluso parecerles
una obligaciéon) y, en el otro, todas las que realicen de ocio. ¢Qué sucede?
Puede suceder aqui que la balanza esté equilibrada o que no lo esté. Si hay un
equilibrio entre unas y otras a eso le llamamos equilibrio ocupacional, y es

sobre lo que vamos a intentar trabajar.
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5. Realizaciéon de un diario de actividades

Con lo visto hasta ahora vamos a realizar una actividad nueva que
resultard de utilidad para la organizacion del tiempo, la estructuracion de
actividades y la planificacion diaria. Es una técnica muy sencilla que se llama
“diario de actividades”, que sirve tanto para recoger informacion como para
planificar un dia. Si quieren verlo asi, es muy parecido al cuestionario
ocupacional que hicieron el primer dia, pero mucho mas sencillo de rellenar, ya
que Unicamente se incluirda aqui la actividad que se lleva a cabo y la hora u

horas en que se realiza. Vamos a ver un ejemplo.

Para el terapeuta.
- Repartir un ejemplo de diario de actividades y explicarlo.
- A continuacion repartir un juego de plantillas en blanco para rellenarlo
como tarea para casa, a excepcion de una hoja que sera la que utilicen

a continuacion para realizar el ejercicio.

Pregunta al grupo:

¢ Tienen alguna duda sobre como rellenarlo?

Bien, lo que vamos a hacer a continuacion es utilizar esta plantilla en
blanco para hacer un ejemplo y poderlo utilizar como base para futuras
sesiones. Me gustaria que sobre esa plantila en blanco recogieran qué
actividades realizan a lo largo de un dia, y para ello vamos a utilizar como
ejemplo el dia de ayer, desde que se levantaron hasta que se acostaron. Hay
gue anotar todo lo que se hace a lo largo del dia, incluso los tiempos dedicados

a descansar y lo que se hace cuando decimos que hemos descansado.
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Para el terapeuta.
- Dedicar unos minutos a la realizacion de esta actividad.
- Comentar lo anotado con los participantes y corregir los errores de
apreciacion de las actividades.
- Finalizar insistiendo en la importancia de realizar esta tarea antes de la

proxima sesion.

6. Relacion entre estado de animo, dolor y participacion en actividades

significativas

Hay factores que hacen que nuestro nivel de dependencia sea mayor o
menor. Generalmente la dependencia es mayor cuanto menos utilizamos los
recursos que tenemos, o si se prefiere, cuanto menos desarrollamos una
actividad. Pero si ademas existen factores externos que hacen que no sea
necesario que yo intente llevar a cabo esa actividad, pueden hacerme ain mas
dependiente. Por ejemplo, el entorno o una ayuda excesiva pueden hacer que
el grado de dependencia aumente, y por tanto que aumente la demanda de
apoyo ante actividades que potencialmente puedo realizar, pero que no realizo
porque otro puede hacerlo por mi. En ocasiones, sin darnos cuenta, no
atendemos a aquellas cosas que aun podemos realizar solos y dejamos que
otro las realice por nosotros, contribuyendo de forma involuntaria a incrementar
el nivel de deterioro. Cuanto menos participe en actividades, mas dependiente
llegaré a ser. Por ello es importante identificar si esta situacion existe, y en
segundo lugar, participar de aquellas actividades que si puedo realizar, en
primer lugar porque disminuira la repercusion de la enfermedad, haciendo que

me sienta mas motivado y mas independiente, lo cual influira sobre mi estado
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de animo. Eso nos ayudara a sentirnos mejor, influira sobre nuestro estado

emocional, y finalmente supondra una mejora en nuestra calidad de vida.

Para el terapeuta.

- Repartir los cuestionarios ocupacionales a cada miembro y repasar en
voz alta el numero de actividades de autocuidado, de productividad y de
ocio que aparecen en la evaluacion.

- Pedir a los participantes que recalifiquen las actividades incluidas como

autocuidado, productividad, ocio o descanso.

El dolor como tal tiene tres componentes fundamentales: una parte
sensorial, que nos indica que existe un dafio y dénde esta situado; una parte
cognitiva, que implica un proceso mental del dafio y de la sensacion que
tenemos, mediante la cual evaluamos la intensidad del mismo; y una parte
emocional o afectiva, que aporta al dolor una dimension basada en las
emociones que genera en nosotros. La presencia de un dolor cronico,
mantenido en el tiempo, supone una repercusibn muy continua sobre ese
altimo componente, el emocional, y es frecuente que conduzca a un estado de
animo mas bajo del habitual, entristecido, en el que la persona afectada por
esa sensacion dolorosa se llega a ver sin capacidad de control sobre el mismo.
Esta comprobado que el estado de animo mejora cuando esa sensacion de
dolor se puede controlar, al igual que mejora (evidentemente) cuando la
sensacion dolorosa cesa o disminuye. Por norma general, cuando el dolor se
cronifica, la persona que lo sufre tiende a dejar de hacer determinados gestos o

actividades, por miedo a que el dolor incremente, o simplemente a que
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aparezca. Como en el caso que nos ocupa el dolor se produce
fundamentalmente en articulaciones lo que dejamos de hacer son movimientos
y gestos, muchos de los cuales forman parte imprescindible de actividades y
sin los cuales no podriamos realizarlas. Por ejemplo levantar el brazo —el
terapeuta aqui debe hacer una flexion de hombro de 90°- es basico para
poder subir una persiana, sin embargo muchos de ustedes seguramente eviten
hacer este gesto por diferentes motivos. Y con ello conseguimos
primordialmente que la musculatura y la propia estructura de la articulacion se
debilite, siendo mas susceptible de verse afectada y al mismo tiempo de doler
mas. No olvidemos que la falta de movilidad conduce al desuso, esta al
debilitamiento, y el debilitamiento hace que la zona sea mas sensible al dolor.
En definitiva, todo ello conduce a que el estado de animo sea mas negativo ya
que ahora no s6lo nos duele, sino que ademas hemos dejado de hacer cosas
que antes haciamos, como puede ser regar las plantas en nuestra casa. Ni que
decir tiene que ante un estado de animo negativo o deprimido la percepcion de

dolor es mayor de lo habitual.

Por otro lado hay que reflexionar sobre la repercusion que tiene sobre el
estado de animo el hecho de realizar actividades que tienen significado para
nosotros. Evidentemente cuando realizamos actividades que nos gustan
nuestro estado de animo, nuestro humor, es mucho mejor, mas positivo. Es
mas, se ha estudiado en personas con dolor cronico que mientras se realizan
actividades con significado, la percepcion del dolor es menor. Si nos paramos a
analizar lo que se explicaba antes acerca del desuso, la presencia de dolor y la

inactividad, encontramos un motivo de gran importancia para procurar realizar
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actividades que signifiquen algo especial para nosotros, que nos proporcionen
un disfrute y un entretenimiento, o simplemente que permitan desarrollar una
ocupacion que antes haciamos y ahora hemos dejado de hacer. Representa un
beneficio sobre la estructura articular, ya que impide el desuso, la inmovilidad y
la debilidad asociada a la falta de actividad, y al mismo tiempo sobre el propio
dolor, ya que la atencién se dirigird hacia otro foco diferente del dolor. Realizar
una actividad placentera (algo tan simple como dar un paseo) hace que nos
sintamos algo mejor, que nuestro estado de animo sea mas positivo, de tal
manera que a medida que realicemos mas actividades agradables nuestro

estado de &nimo mejorara cada vez mas.

7. Tareas para casa

12 Tarea

Durante esta semana van a practicar la relajacion que hemos ensayado
al menos una vez al dia. En el cuestionario que les entrego deben rellenar su
nombre y apellidos, la fecha en que realizan el ejercicio de relajacion, utilizando
una columna para cada vez que hagan que hagan una relajacién. Deben
indicar la tensién que uno tiene (fisica o mental) antes de relajarse y la que
tiene después de haber hecho la relajacion. Para ello utilizardn una escala de 0
a 5, en la que 0 es muy relajado, y 5 muy tenso.
22 Tarea

Ademas cada dia van a marcar sobre una linea el nivel de dolor que
sienten, indicando ademas qué estaban haciendo antes de contestar a esta
pregunta. Al igual que en otras ocasiones 0 significa “ningun tipo de dolor’ y 10

un “dolor insufrible”. Les pido que rellenen esta linea en tres momentos
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diferentes del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final del dia (antes de

acostarse).

32 Tarea

Al igual que en la sesion anterior les encargo que registren cuél es su estado
de animo general a lo largo del dia. Para ello utilizarén el tercer cuestionario.
Pueden marcar varios estados de animo durante el dia, pero al menos les pido
que rellenen tres momentos del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final

del dia (antes de acostarse).

42 Tarea

Por ultimo van a realizar el diario de actividades tal como hemos explicado
anteriormente en los ejemplos que pusimos. Unicamente van a rellenarlo con
las actividades que van desarrollando a lo largo del dia, y deberan traerlo para

la préxima sesion.

Pregunta al grupo.

¢Alguien tiene alguna duda?
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Sesion 3
Analizar actividades para hacerlas en pasos simples.

Objetivos:

Evaluar el trabajo entre sesiones.

Adquirir habilidades para descomponer las actividades en pasos
simples.

Comprender la importancia de la técnica para identificar las demandas
de la actividad

Incorporar nuevas actividades al repertorio ocupacional

Entrenar la técnica de relajacion.

Contenidos:

Métodos:

Revision y evaluacion de las tareas para casa.
Analizando actividades sencillas.

Demandas de la actividad y tareas demandantes.
Seleccion y analisis de actividades significativas
Repaso y andlisis del diario de actividades
Técnica de relajacion

Tareas para casa.

Exposicion teorica.
Discusion en grupo.
Ejercicios practicos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:

Documentacion de la sesion.

Listados de intereses de la sesion anterior
Plantilla de analisis de actividades
Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.
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1. Revision y evaluacién de las tareas para casa.

Buenas dias/tardes a todos. Vamos a comenzar la sesion de hoy

revisando las tareas que tenian que hacer esta semana.

Para el terapeuta
- Repasar con cada persona del grupo las tareas.
- Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarlas para que los objetivos del curso se cumplan.
- Si no se le concede importancia a la revision de las tareas los

participantes en el programa consideraran que no son importantes.

1.1 Relajacion.
Comenzaremos por la relajacion.
Pregunta al grupo.
¢Han tenido algun problema con la relajacion o para rellenar el ejercicio?
¢consiguieron relajarse? ¢quieren comentar algo sobre esta tarea? Con
respecto a esta tarea ¢han encontrado algo que les haya sorprendido, algo en

lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.
- Serecogen los diarios de relajacion.

- Analizar la eficacia de la relajaciéon para disminuir la tension y posibles
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problemas que hayan surgido: por ejemplo, hay personas a las que
algun dia puede haberle aumentado la tension tras la relajacion. Esto
puede ser debido a la falta de practica, a que se ha realizado en un lugar

inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc.

1.2Registro del nivel de dolor.
Ahora vamos con la segunda tarea que tenian para hoy: el registro del

nivel de dolor.

Pregunta al grupo.
¢Ha variado mucho el registro de dolor a lo largo de estos dias?, ¢Les ha
resultado facil rellenarlo?, ¢Han encontrado un momento adecuado, mas o
menos siempre a la misma hora?, ¢Alguien ha tenido problemas para rellenar
el ejercicio?
Pregunta al grupo.

¢,Quieren comentar algo sobre esta tarea? ¢Han encontrado algo que

les haya sorprendido, algo en lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.

- Se recogen los registros de dolor.

Para los terapeutas.

- Aplicar las mismas consideraciones que en la sesion anterior.

1.3
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1.4Registro del estado de &nimo.

“‘Ahora vamos a revisar la ultima tarea que tenian para casa: el registro

del estado de animo”.

Pregunta al grupo.

“¢ Han tenido algun problema en la realizacion de esta tarea?, s Les ha
parecido sencillo?, ¢ Encuentran alguna relacion entre el estado de &nimo que
han registrado alguno de los dias y el nivel de dolor que registraron para la
tarea anterior?, ¢Hay algo que les haya llamado especialmente la atencion o

gque quieran comentar al respecto?

Para el terapeuta.
- Se recogen los registros de todos los participantes.
- Insistir en la importancia de la realizacién de esta tarea, asi como en la

relacion entre estado de animo y dolor.

2. Analizando actividades sencillas.

En esta sesion vamos a trabajar sobre una técnica que consiste en identificar
los pasos que componen una actividad. Esto nos sera de especial utilidad para
identificar qué debo hacer para realizar una actividad, identificar los pasos mas
complicados y demandantes de energia, y sobre todo, ser capaces de
descubrir de forma realista en qué puedo involucrarme y en qué no, ya que
muchas veces anticipamos de forma errénea que no podemos hacer algo por el

mero hecho de tener artritis. Y eso nos conduce a realizar cada vez menos
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cosas, Yy a sentirnos mal porque no podemos hacer nada, y finalmente a creer
gque no estamos inutilizados o a tener sentimientos catastrofistas sobre

nosotros mismos que no son reales.

Analizar una actividad implica identificar sus pasos, las etapas que hay que
cubrir para conseguir completarla. Podriamos decir que, a grandes rasgos,
existen dos métodos para adaptar actividades para poderlas realizar: la técnica
de pasos, y la compensacion o adaptaciéon de actividades. En ambos casos es
necesario ser capaz de analizar actividades sencillas.

Comenzaremos por la “técnica de entrenar pasos”. El ejercicio es muy sencillo,
y se trata de hacer, en primer lugar, una lista de las actividades mas
importantes para cada uno de nosotros, para después elegir una de ellas y
sefialar qué pasos son necesarios para conseguir realizarla. Estos pequefios
pasos necesarios para poder terminar la actividad es lo que se llaman
subtareas. Esta técnica es de gran importancia porque nos va a permitir
identificar en qué partes de la actividad puedo participar en caso de no poder
realizar la actividad completa, sin contar con adaptaciones externas o del
entorno. Este simple hecho permite disminuir nuestra sensacion de
dependencia, disminuir progresivamente la inactividad, sentirnos mas utiles y
mejorar en general el estado de animo. Recordemos que en sesiones
anteriores ya comentamos los efectos negativos que la falta de actividad, o la

inactividad, producen sobre el organismo y sobre el estado de animo.
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Para el terapeuta.
e Explicar la “técnica de entrenar pasos” con ayuda del material
adjunto
e Explicar el concepto de actividad significativa e insistir en la
importancia de participar en ellas.
e Buscar ejemplos con los participantes de actividades significativas

para el grupo, preferentemente que hayan dejado de realizar.

Vamos a hacer ahora un ejercicio para practicar esta técnica, utilizando un

sencillo ejemplo.

Pregunta al grupo.

Con respecto a la actividad “Hacer una tortilla de patatas” ¢ podrian
indicar cuales son los pasos necesarios para hacerla? Es decir, qué cosas hay
gue hacer y en qué orden para que como resultado tengamos hecha una tortilla

de patatas.

Para el terapeuta.
Se propone el ejemplo indicado (Hacer una tortilla de patatas) y se pide
a los asistentes que vayan diciendo en orden las subtareas que
componen esa tarea y se van anotando. Después se reparte la tabla
incluida como material anexo y se resumen y acuerdan los pasos que

habian dicho los asistentes, indicando cuales son correctos y cuales no.
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Para el terapeuta.
- Explicar, a partir del analisis de tareas, cuales son los pasos necesarios
y por qué se separa cada uno de ellos.

- Sobre ese mismo ejemplo preguntar:
- ¢ Puede hacer la actividad sé6lo?
- ¢Puede hacer alguna de las tareas?
Insistir en la importancia de hacer este ejercicio. Este ejercicio nos
sirve para contrastar las expectativas del paciente con la evidencia.
A veces, por creer gue no podemos hacer algo no se intenta tan
siguiera y, como extension, se generaliza a otras actividades,
incrementando el nivel de dependencia.

- Explicar nuevamente por qué es positivo que participe al menos en

alguna de las tareas.

Si, por ejemplo, a alguno de ustedes le gusta participar en la actividad de
cocinar, es muy probable que pueda participar activamente realizando al
menos alguna de las tareas, incluso las méas sencillas como introducir los
platos en el lavavajillas, o mezclar ingredientes. Siempre y cuando hablemos
de una actividad significativa la participacibn que tendran en ella serd mas
directa y contribuira a mantener un nivel de actividad adecuado, contribuyendo
a disminuir el nivel de dependencia, a mejorar el estado de &nimo y a aumentar

la autoestima.
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Para el terapeuta.
- Insistir en la importancia de involucrarse en actividades significativas y
en evaluar de forma realista sus capacidades antes de descartar realizar

una actividad.

Repitamos la operacion: Elijamos ahora una de esas actividades que nos

motivan especialmente y dividdmosla en pequefios pasos.

Para el terapeuta:
- Animar al grupo a desarrollar el ejemplo con una actividad que sea
significativa.
- Poner en comun el ejercicio

- Preguntar como podrian intentar aplicar esta técnica.

3. Demandas de la actividad y actividades demandantes.

Hasta ahora hemos visto cémo seguir participando y desarrollando
actividades puede contribuir a disminuir el nivel de dependencia y mejorar
nuestro estado emocional y nuestra autoestima. Pero también es cierto que
puede haber actividades en las que se necesite apoyo para poderlas realizar.
En este apartado vamos a ver como se pueden compensar o adaptar algunos
pasos de la actividad para facilitar que se siga realizando de la forma mas
autonoma posible. También vamos a ver cuantos apoyos tenemos que dar para

realizar una actividad, y cuales de ellos son auténticamente necesarios.

El objetivo de llevar a cabo este tipo de modificaciones es seguir

involucrados en el desarrollo de ocupaciones y actividades, sobre todo en
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aquellas significativas para nosotros. Estas adaptaciones se pueden realizar
sobre los pasos que constituyen la actividad (que es lo que hemos empezado a
trabajar en la primera parte de la sesion), modificando el ambiente, o utilizando
dispositivos que faciliten el desarrollo de la actividad. Estos dos ultimos los
veremos mas adelante, y ahora nos centraremos con mayor intensidad en los
pasos de las actividades. Como deciamos al principio de la sesion,
determinados aspectos del entorno o de nuestra forma de hacer las cosas
pueden hacer que el nivel de dependencia que percibimos sea mayor, y por
tanto producir un nivel de demanda muy elevado. Si modificamos tanto
aspectos de la actividad, como de los elementos que la rodean, seremos
capaces de disminuir ese grado de dependencia percibido y de sentirnos mas
autonomos. En pocas palabras, desempefiar ocupaciones y actividades

fomentard que sigamos desempefiando ocupaciones y actividades.

Ahora, cada uno de ustedes va a utilizar la actividad que puso como
ejemplo en el ejercicio anterior, y vamos a ver en primer lugar dénde creen que
hace falta disponer apoyos. Es importante que indiguemos cOmo creemos que

debe ser el apoyo.

Para el terapeuta.
= Se les pide que trabajen a partir de lo realizado en el ejercicio 2.
- Antes de hacer el ejercicio, es recomendable repetir el ejemplo sobre
coémo realizar una tortilla de patata para que entiendan el mecanismo del
ejercicio, indicando sobre el mismo, el tipo de apoyo a prestar.

- Se les deja trabajar individualmente en las restantes columnas, pero el
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terapeuta va observando a cada uno de ellos, ayudando a hacer el
ejercicio a las personas que presentan dificultades especiales (si es

necesario, sentarse con ellos).

A continuacion pondremos en comun el trabajo realizado.

Para el terapeuta.

El terapeuta va escribiendo los distintos apoyos en una pizarra.

A continuacién evaluara la utilidad, necesidad y calidad de los apoyos
mencionados, sugiriendo alternativas.

Repetiremos el ejercicio con otra actividad diferente para ver si pueden

realizarse o no con apoyo.

Vamos a intentar descubrir ahora cuales son realmente imprescindibles,

y cuales estamos aportando sin ser realmente imprescindibles. Utilizaremos

para ello otra actividad del listado que elaboramos al principio de la sesiéon y

vamos a marcar el menor nimero de apoyos necesarios como para realizarla

de forma autébnoma. Después intentaremos ver cudles son los que en realidad

hemos demandado.

Para el terapeuta.

El objetivo es que vean el desequilibrio entre apoyos necesarios e
innecesarios y aprendan a identificar el momento adecuado en que debe
solicitarse el apoyo.

Insistir en la importancia de participar en actividades, y en la repercusion

gue esto tiene sobre el nivel de dependencia, la autoestima, la

312




autonomia y el bienestar general.

4. Seleccion y andlisis de actividades significativas.

Para finalizar vamos a intentar ver cuantas actividades del listado

podriamos hacer solos. Intentaremos ademéas marcar los puntos en los que se

necesita apoyos, pero siempre intentando indicar como es dicho apoyo y su

nivel real de necesidad.

Para el terapeuta.

El objetivo es seleccionar actividades que, de forma realista puedan
incorporarse a su repertorio ocupacional, necesitando minimo apoyo.
Preferiblemente la actividad que se seleccione para incorporar, debe
permitir que el paciente la desemperfie de forma autdbnoma sin necesitar
la intervencion de terceros.

Dedicar el tiempo necesario a seleccionar la actividad por parte de cada
uno de los participantes. Si transcurridos unos minutos no se ha
producido la eleccién por su parte, elegir una del listado, considerando
que debe reunir las siguientes caracteristicas: debe permitir ser
desempefiada de forma autbnoma, no requerir un consumo de energia
muy elevado, y no debe afectar negativamente al paciente considerando

su patologia (principalmente no implicara gestos deformantes).

Ahora que tienen seleccionada la actividad, vamos a analizarla como

hicimos anteriormente para estudiar qué demandas presenta y como podemos
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abordarla de forma autbnoma. Recuerden que el objetivo que perseguimos es
poder realizarla a partir de ahora, por lo que vamos a pensar con mucho
detenimiento qué necesitamos y qué no, y sobre todo, tengamos presente todo

lo que hemos trabajado hasta el momento.

5. Repaso y andlisis del cuestionario ocupacional de la evaluacion inicial.

Para el terapeuta.
- Repartir a cada participante el cuestionario ocupacional que se realizé
en la evaluacion inicial para trabajar sobre él.
- El objetivo es comenzar a reestructurar ese cuestionario e incorporar
una actividad de esta sesién, la cual se ha analizado en el apartado

anterior.

¢, Recuerdan este cuestionario, verdad? Ya hemos trabajado con él y lo
gue vamos a hacer en esta sesion, casi como Ultima tarea del dia es
reestructurarlo un poco. Ponerlo en orden. Vamos a intentar clasificar de nuevo
las actividades que en él aparecen como AVD, actividad de ocio, productiva o
descanso. Y por otro lado vamos a incorporar en un momento del dia la
realizacion de la actividad que analizamos antes. Es algo asi como hacernos el
diario de actividades para realizar a lo largo de la semana. Después lo
comentaremos para ver si los momentos en que se incorpora la actividad son
adecuados o pueden suponer algun problema para el desempefio de la

actividad.
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Para el terapeuta.

- Analizar si el momento en que se incorpora la actividad presenta una
excesiva demanda, y si es realista o no, discutiéndolo con el
participante.

- Realizar las sugerencias oportunas, aportando las explicaciones
necesarias para que el participante pueda repetir esta accion por si solo,

sin supervision en posteriores ocasiones.

6. Técnica de relajacion.

Por ultimo vamos a volver a entrenar la técnica de relajacion porque
tendran que ponerla en practica como tarea para casa. Vamos a realizarla aqui
nuevamente para que después puedan intentar hacerla por si mismos.
Recuerden que es una técnica sencilla, en la que se focaliza la atencién en
algo muy cotidiano como es nuestra respiracion. La respiracion es esencial
para la vida y una respiracion correcta es un antidoto perfecto contra el estres.
La sangre, cuando se encuentra insuficientemente oxigenada, contribuye a que
se den estados como ansiedad, depresion y fatiga y hace que muchas veces
una situacion estresante sea mas dificil de superar.

Esto implica que es imprescindible desarrollar unos habitos correctos de
respiracion, ya que son fundamentales para mantener una buena salud fisica y
mental. Ademas los ejercicios de respiracion pueden ser Utiles para reducir la
irritabilidad, la tension muscular y la fatiga, ademas de la ansiedad o mejorar la

depresion.

Para el terapeuta.

- Utilizar las siguientes instrucciones si se precisa profundizar en la
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técnica entrenada, o si los pacientes muestran dificultad para realizarla
por si mismos.
- Preferiblemente, repetir la técnica de relajacion tal como se ha

entrenado en las sesiones anteriores..

EJERCICIO A. Observar nuestra respiracion

1. Coléquese en posicion “cuerpo muerto”, con piernas estiradas,
ligeramente separadas, las puntas de los pies mirando hacia fuera, los
brazos estirados, algo separados del cuerpo con las palmas de las
manos mirando hacia arriba y los ojos cerrados.

2. Centremos la atencion en nuestra respiracion. Observemos si el térax
sube y baja cada vez que inspira y espira; de ser asi esta ventilando por
completo sus pulmones. La ansiedad aumenta la tendencia a realizar
respiraciones cortas y superficiales que sélo alcanzan la parte méas alta
del térax.

3. Coloque sus manos sobre el abdomen y observe cémo se eleva en cada
inspiracion y desciende en cada espiracidon. Realice las inspiraciones por
la nariz, no por la boca. Las espiraciones hagalas por la boca, con los
labios fruncidos, no por la nariz.

4. Cologue una mano sobre el abdomen y otra sobre el térax y dedique un

par de minutos a ver si los movimientos de ambos estan acompasados.
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EJERCICIO B. Respiracién Guiada

A continuacion le iré dando instrucciones para que practique la respiracion.

Siga mis instrucciones con atencién.

Lentamente, ponga una mano sobre su vientre (justo debajo del ombligo) y otra
encima de su estobmago. Respire por la nariz. Trate de llenar la parte inferior de
sus pulmones. Notard que mueve la mano que tiene colocada sobre el vientre,
pero no la que tiene colocada sobre el estbmago ni sobre el pecho. Mantenga
el aire durante uno o dos segundos y, a continuacién, expulselo lentamente por
la boca. Repita esto ciclicamente. Note las sensaciones corporales que le

produce esta forma de respirar.

(2 a 4 minutos) Repetir tres veces.
Para el terapeuta: Con este apartado conseguiremos que dirija el aire

inspirado a la parte inferior de sus pulmones:

A partir de este momento, con cada inspiracion, siga llenando la parte baja de
sus pulmones, pero llene también la parte media. Notard como primero se
mueve la mano que tiene sobre el vientre, y a continuacion lo hace la mano que
tiene sobre el estbmago. Primero la del vientre, y luego la del estbmago. Muy
bien, primero la parte del vientre... y a continuacion la zona del estbmago. Note

las sensaciones corporales que le produce esta forma de respirar.

(2 a 4 minutos) Repetir 3 veces
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Para el terapeuta: Con este apartado conseguiremos que la persona sea

capaz de dirigir el aire a la parte inferior de los pulmones.

A partir de este momento, con cada inspiracion, llenara la parte baja de sus
pulmones, a continuacion llenara la parte media y, finalmente, llenara la parte
alta de sus pulmones. Notara como primero se mueve la mano que tiene sobre
el vientre, a continuacion lo hace la mano que tiene sobre el estbmago y
finalmente se eleva el pecho mientras el abdomen se mete ligeramente hacia

dentro.

(2 minutos a 4 minutos) Repetir 3 veces
Para el terapeuta: Con este apartado conseguiremos que la persona sea

capaz de llevar a cabo una inspiracién completa

Poco a poco nota como la respiracion se va haciendo cada vez mas regular, se
llenan los pulmones de abajo hacia arriba, pero resulta algo natural, no
diferenciado. Muy bien, llene de aire sus pulmones y expulselo lentamente por
la boca. Al final de cada inhalacion, eleve ligeramente los hombros para notar
como los pulmones se siguen llenando con aire fresco. Respire ritmicamente
una y otra vez, mientras siente las sensaciones que le produce esa forma de
respirar, que le llena de vida

(2 minutos a 4 minutos) Repetir 3 veces

Para el terapeuta: Con este apartado conseguiremos que la persona sea
capaz de hacer mas completa y regular la respiracion. Establecer una

adecuada alternancia respiratoria.
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7. Tareas para casa.

12 Tarea

Durante esta semana van a practicar la relajacion que hemos ensayado
al menos una vez al dia. En el cuestionario que les entrego deben rellenar su
nombre y apellidos, la fecha en que realizan el ejercicio de relajacion, utilizando
una columna para cada vez que hagan que hagan una relajacion. Deben
indicar la tension que uno tiene (fisica 0 mental) antes de relajarse y la que
tiene después de haber hecho la relajacion. Para ello utilizardn una escala de 0

a 5, en la que 0 es muy relajado, y 5 muy tenso.

22 Tarea

Ademas cada dia van a marcar sobre una linea el nivel de dolor que
sienten, indicando ademas qué estaban haciendo antes de contestar a esta
pregunta. Al igual que en otras ocasiones 0 significa “ningun tipo de dolor’ y 10
un “dolor insufrible”. Les pido que rellenen esta linea en tres momentos
diferentes del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final del dia (antes de
acostarse). Aparte de estos tres momentos van a marcar, ademas, el nivel de
dolor que sienten antes de hacer la actividad que hemos seleccionado

anteriormente, y el nivel que sienten después de haberla hecho.

32 Tarea
Al igual que en la sesién anterior les encargo que registren cual es su estado
de animo general a lo largo del dia. Para ello utilizaran el tercer cuestionario.

Pueden marcar varios estados de animo durante el dia, pero al menos les pido
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gue rellenen tres momentos del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final

del dia (antes de acostarse).

42 Tarea

Por ultimo van a realizar el diario de actividades tal como hemos explicado
anteriormente en los ejemplos que pusimos. Debe rellenarlo con las actividades
que van desarrollando a lo largo del dia, incorporando los momentos en los que
hacen la relajaciébn y los momentos destinados al descanso. Les pido que
observen cémo lo van realizando, puesto que debemos incluir la actividad de
ocio que prefieran a lo largo de la semana (les recomiendo que la planteen
para el viernes o el fin de semana, de forma que les sirva como objetivo para
desempefiar mejor las tareas semanales, como si fuera un premio por haber
hecho todo lo planificado). El diario de toda la semana deberan traerlo para la

proxima sesion.

Pregunta al grupo.

¢Alguien tiene alguna duda?
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Sesion 4
Consumo de energia y uso del descanso I preparacion

de latécnica y administracion de energia.

Objetivos:

Evaluar el trabajo entre sesiones.

Adquirir habilidades para identificar las demandas de energia de las
actividades.

Comprender la importancia de la técnica para identificar las demandas
de la actividad

Comprender la importancia del uso de los descansos

Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada participante

Contenidos:

Métodos:

Revision y evaluacion de las tareas para casa.

La energia y la realizacion de actividades.

Circulo vicioso de inactividad, dolor, desuso, dolor.
Clasificando actividades en funcion de sus demandas.
La importancia del descanso

Repaso y andlisis del diario de actividades

Tareas para casa.

Exposicion tedrica y discusion en grupo.
Ejercicios practicos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:

Documentacion de la sesion.
Listados de intereses de la sesi6n anterior
Cuadernillo de tareas para casa.

Boligrafos y papel.

1. Revision y evaluacion de las tareas para casa.
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Buenas dias/tardes a todos. Vamos a comenzar la sesién de hoy

revisando las tareas que tenian que hacer esta semana.

Para el terapeuta
- Repasar con cada persona del grupo las tareas.
- Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarlas para que los objetivos del curso se cumplan.
- Si no se le concede importancia a la revision de las tareas los

participantes en el programa consideraran que no son importantes.

1.1Relajacion.
Comenzaremos por la relajacion.
Pregunta al grupo.
¢,Han tenido algun problema con la relajacién o para rellenar el ejercicio?
¢consiguieron relajarse? ¢quieren comentar algo sobre esta tarea? Con
respecto a esta tarea ¢ han encontrado algo que les haya sorprendido, algo en

lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.

- Se les pregunta uno a uno.

- Serecogen los diarios de relajacion.

- Analizar la eficacia de la relajacion para disminuir la tension y posibles
problemas que hayan surgido: por ejemplo, hay personas a las que
algun dia puede haberle aumentado la tension tras la relajacion. Esto
puede ser debido a la falta de préactica, a que se ha realizado en un lugar

inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc.
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1.2 Registro del nivel de dolor.
Ahora vamos con la segunda tarea que tenian para hoy: el registro del

nivel de dolor.

Pregunta al grupo.
¢,Ha variado mucho el registro de dolor a lo largo de estos dias?, ¢Les ha
resultado facil rellenarlo?, ¢Han encontrado un momento adecuado, mas o
menos siempre a la misma hora?, ¢Alguien ha tenido problemas para rellenar
el ejercicio?
Pregunta al grupo.

¢ Quieren comentar algo sobre esta tarea? ¢Han encontrado algo que

les haya sorprendido, algo en lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.

- Se recogen los registros de dolor.

Para los terapeutas.

- Aplicar las mismas consideraciones que en la sesion anterior.

1.3Registro del estado de animo.

“‘Ahora vamos a revisar la ultima tarea que tenian para casa: el registro

del estado de animo”.
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Pregunta al grupo.

“¢ Han tenido algun problema en la realizacion de esta tarea?, s Les ha
parecido sencillo?, ¢ Encuentran alguna relacién entre el estado de animo que
han registrado alguno de los dias y el nivel de dolor que registraron para la
tarea anterior?, ¢Hay algo que les haya llamado especialmente la atencion o

gue quieran comentar al respecto?

Para el terapeuta.
- Se recogen los registros de todos los participantes.
- Insistir en la importancia de la realizacion de esta tarea, asi como en la

relacion entre estado de animo y dolor.

1.4. Diario de actividades

Vamos a dedicar unos minutos a comentar el diario de actividades que han
hecho a lo largo de esta semana. ¢ Como se sienten? ¢ Quieren comentar algo

especial sobre esta tarea?

Para el terapeuta.
- Se recogen los diarios de actividades de todos los participantes.
- Comentarlos uno a uno, haciendo especial hincapié en las inclusiones
de actividades, y de ser preciso, recomendar correcciones y ajustes en

el desempefio a los participantes.
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2. Laenergiay larealizacion de actividades.

Como ya se ha comentado en sesiones anteriores, todas las actividades
que realizamos tienen un coste. Por decirlo de algun modo, funcionamos como
maquinas que necesitan invertir algun tipo de “combustible” para poder realizar
su funcién. En el caso concreto del cuerpo humano este combustible es la

energia.

Todas las actividades requieren un consumo energético, bien como
consecuencia del trabajo muscular, o como consecuencia del trabajo articular.
La maquina que se encarga de regular esa administracion de energia va a ser,
fundamentalmente el corazén. Y la energia que necesitamos se distribuye en la
sangre, aprovechando el oxigeno que procede de la respiracion, y la frecuencia
con que late el corazobn bombeando sangre a todo el organismo. Cuando nos
vamos cansando al hacer una actividad aumenta la frecuencia de la
respiracion, y aumenta el bombeo sanguineo, porque los musculos demandan

mas energia para poder funcionar al mismo ritmo.

En un sistema osteomuscular convencional, que no tiene por qué haber
seguido un plan de entrenamiento o ser un deportista de élite, funciona de la
misma manera, lo Unico que sucede es que nos cansamos antes, aumenta la
fatiga. Y esto es debido a que la resistencia de un musculo no entrenado es
menor que la de uno que esta sometido a un programa de entrenamiento.

Cuando el organismo estd habituado a la realizacion de una cantidad
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determinada de ejercicio, la resistencia al mismo es mayor, y por tanto tarda

MAas en cansarse.

Para el terapeuta.

Preguntar al grupo si antes de la enfermedad realizaban algun tipo de
ejercicio.

- Preguntarles si ahora, con la enfermedad, hacen algun tipo de ejercicio.
- Preguntarles por la diferencia que perciben entre antes y ahora.

- Preguntarles cuanto se cansan si salen a pasear, y que lo comparen con

la cantidad que caminaban antes.

Pregunta al grupo.

¢Por qué creen que hacen menos ejercicio o actividades fisicas? ¢A

qué es debido?

Normalmente, la energia que consumimos a lo largo del dia la
recuperamos de dos formas fundamentales: comiendo y descansando. De ahi
que tenga una especial importancia mantener una alimentacién adecuada,
variada y equilibrada, respetando sus tiempos, y con las consideraciones
debidas; y por otro lado, de ahi también que el descanso cobre una importancia
fundamental en cuanto a cantidad y calidad, y a como se distribuyen los

descansos a lo largo del tiempo.

Por eso deben organizarse las actividades que hay que realizar a lo

largo del dia en funcién del nivel de energia que van a demandar, y procurar
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alternarlas con los descansos necesarios. Para eso es especialmente util el uso
del diario de actividades que hemos visto hasta ahora, porque nos permite
llevar una estructura organizada de las cosas que tenemos que hacer a diario,
de forma que podamos ser capaces de abordar todas las posibles antes de
consumir nuestros recursos y que la fatiga nos domine y, sobre todo, antes de
que llegue a aparecer el dolor por un mal uso de nuestra energia. Para ello,
sera de mucha utilidad poner en préctica lo aprendido acerca de cémo dividir
las actividades en pasos simples, porque podremos distribuir la energia en

funcion de la demanda de cada una de las tareas.

Vamos a hacer un pequefio ejercicio sobre esto ultimo.

Para el terapeuta.
- Entregar a los participantes el cuestionario de demandas de energia y
dedicar 15 minutos a su realizacion.

- Supervisar y corregir si es necesario en la realizacion del cuestionario.

Pregunta al grupo:

¢Cuantas actividades de las que han incluido realizan
realmente?¢ Cuéles de ellas realizan a diario? Vamos a repetir el ejercicio
incluyendo actividades que antes hacian y ahora no hacen como consecuencia

de la enfermedad.
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Para el terapeuta.
- Entregar nuevamente a los participantes el cuestionario en blanco de
demandas de energia y dedicar 15 minutos a su realizacion.

- Supervisar y corregir si es necesario en la realizacion del cuestionario.

Con esto intentaremos ver cuales pueden intentar retomarse de forma
realista, sin provocar una sobrecarga, y permitiéndonos mejorar la condicion
fisica general. Pero antes vamos tratar de explicar por qué se produce la
inactividad, al abandono en la realizacion de actividades, y por qué en algunas

ocasiones aparece el dolor como consecuencia de haber hecho algo.

Para el terapeuta.
- Estudiar el ejercicio realizado por el grupo y seleccionar alguna actividad
de las propuestas para su posterior inclusién en el diario de actividades.
- Preguntarles si creen que podrian hacerla y si estan dispuestos a

intentarlo.

3. Circulo vicioso de inactividad, dolor, desuso, dolor.

Cuando hay una enfermedad crénica que afecta al sistema osteoarticular
y al muscular la frecuencia con que se hace ejercicio es menor y, a la vez, es
menor el tiempo que dedicamos a actividades fisicas. En este caso concreto, al
principio se dedica menos tiempo a actividades fisicas, o simplemente se evita
hacerlas, porque duele. Y en muchas ocasiones esto sucede simplemente por

el miedo a que duela.
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Dejar de hacerlas simplemente conduce a que los grupos musculares
trabajen menos. Recordemos que toda actividad que realicemos supone la
realizacion de un ejercicio y de un trabajo muscular. Los musculos se
acostumbran a una cantidad de trabajo determinada. Y cuando se dejan de
hacer muchas actividades, el nivel de ejercicio es menor y el musculo se
“habitua” a trabajar menos. Es lo que se conoce como desacondicionamiento

fisico. Se pierde progresivamente la condicion fisica del musculo.

Cuando esto sucede el musculo puede llegar a perder su forma habitual,
haciéndose méas pequefio en un proceso que se conoce como atrofia muscular.
Y al no trabajar, y perder condicion fisica, se fatiga antes puesto que no esta
preparado para afrontar una demanda de energia como la que antes podiamos
pedirle. Esa fatiga, en muchas ocasiones, se convierte en dolor, y como nos
duele dejamos de hacer el movimiento. Dejar de hacer el movimiento conduce
a un mayor desacondicionamiento, que conduce a una mayor fatiga y a que el
musculo, que ve disminuidas sus propiedades fundamentales (elasticidad,
viscosidad y contractilidad) termine por enviar sefales de dolor. Y asi

sucesivamente.

Para el terapeuta.

- Explicar brevemente a los participantes qué son la elasticidad, la
viscosidad y la contractilidad como propiedades fundamentales del
musculo.

- Pedirles opinion sobre lo explicado y que planteen un ejemplo de su vida

cotidiana en el que hayan experimentado la cadena de acontecimientos
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del circulo vicioso. En caso de no participar, el terapeuta puede poner

ejemplos propios basados en su experiencia.

4. Clasificando actividades en funcion de sus demandas.

A continuacion vamos a trabajar sobre el diario de actividades, haciendo
un ejercicio que resultard interesante para alcanzar los objetivos que nos
hemos propuesto. Van a coger las actividades de su diario de esta ultima
semana y las van a clasificar en funciéon de la cantidad de energia que

demandan, trabajando sobre la misma plantilla que hemos utilizado hoy.

Para el terapeuta.

- Dedicar un maximo de 30 minutos a la realizacion de esta actividad,
permitiendo que los participantes clasifiquen al menos dos dias del
cuestionario.

- Supervisar uno por uno en la realizacion de la tarea y hacer las

correcciones necesarias.

Observemos ahora cémo tienen colocadas las actividades en su diario
de actividades. ¢Cuantas de las que son muy demandantes estan seguidas?

¢ Como las tienen agrupadas?

Pregunta al grupo:
¢,Como creen gque les afecta esto en la percepcién de sus sintomas?
¢,Creen que tiene alguna relacion con los niveles de dolor o fatiga que han

sentido? ¢, Creen que podemos modificarlo? ¢Hasta donde?
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5. Laimportancia del descanso

Aunque el descanso es una forma efectiva de reducir el cansancio y
disminuir el dolor y resto de sintomas a corto plazo, a largo plazo es menos
beneficioso ya que reduce la tolerancia al esfuerzo fisico y produce aumento de
la debilidad, pérdida de masa muscular, dificultades cardiovasculares vy

respiratorias e incrementa la dificultad para realizar actividades.

El descanso prolongado disminuye los sintomas a corto plazo pero a largo

plazo incrementa la discapacidad.

Tras el periodo de descanso, el desarrollo de cualquier actividad produce un
aumento de los sintomas asociados. El resultado es un circulo vicioso de
fluctuaciones de actividad y descanso en el que se trata de controlar y manejar
la enfermedad a base de responder a los sintomas que se presentan. Esto se
llama picos altos y bajos de actividad. Las personas que funcionan por picos
altos y bajos acaban alternando entre hacer muchas actividades los dias
buenos (fase buena, sin sintomas o con pocos sintomas) — pico alto- y hacer
muy pocas actividades en los dias malos (fase pobre, con mas sintomas) —
pico bajo- con el objetivo de mejorar o reducir los sintomas, corriendo el riesgo
de abandonarse a la inactividad (para darse cuenta de si esto es cierto en su

caso mire los diarios de actividades que ha ido realizando)

El descanso excesivo puede suponer que no consiga hacer lo suficiente,
sintiendo que esta fallando en comparaciéon con lo que solia o deberia hacer.

También puede suponer que tenga mas tiempo para dar vueltas sobre los
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mismos pensamientos relacionados con su problema y su situacion

encontrandose cada vez con mayor aburrimiento y frustracion.

Mantener un ritmo adecuado es la clave. La actividad graduada se dirige a

permitir una base diaria de actividades mantenidas de forma consistente.

Hacer tareas secuenciadas en etapas y poco a poco ir conformando cuanto

puede llegar a hacer lleva tiempo, pero en cualquier caso le ayudara a

conseguir mas logros a la larga y mantenerlos. Los objetivos 0 pasos a seguir

estan establecidos centrandose en las dificultades de cada persona. Lo que se

pretende con estos objetivos es facilitar:

- El incremento gradual de la capacidad para tolerar la actividad y el
esfuerzo.

- Lareduccién de los sintomas.

- Elincremento de las actividades y comportamientos que se venian evitando

por la aparicion de sintomas.

El mayor problema que surge al retomar el grado de actividad es que cuando
mas activa ha sido la persona en el pasado mayor es su tendencia a intentar
retomar rapidamente altos niveles de actividad o/y ejercicio al que el cuerpo no
puede responder debido a la pérdida de acondicionamiento fisico. La actividad
debe ser retomada a un ritmo gradual.

También la persona tiende, en las fases buenas, a hacer todo aquello que no
habian podido realizar en la fase mala en un intento de ponerse al dia. ¢Es asi
en alguno de los casos aqui presentes? Esto también resulta perjudicial, ya que

supone una sobrecarga de trabajo (y un exceso de consumo de energia) para
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las articulaciones debilitadas como consecuencia del reposo obligado tras un

brote, y una sobrecarga muscular que pueden derivar en la presencia de dolor.

El descanso necesita ser programado en cada dia, al margen de las
manifestaciones de la enfermedad. De esa manera llegara a ser consistente y
una parte mas de la rutina diaria en lugar de ser variable en funcion de los
sintomas. Para algunas personas puede servir de ayuda al inicio estructurar
cada dia, para hacerse a la idea del equilibrio necesario entre esfuerzo y

descanso (que es lo que estamos intentando hacer con el diario de actividades)

Al principio cuando se realizan actividades en el nivel de base, puede darse un
aumento temporal de sintomas como el dolor y la fatiga. Es importante saber
que esto puede suceder, pero también darse cuenta de que solo sera
temporalmente. Esto no significa que el tratamiento no esté funcionando, o que
la enfermedad esté empeorando, solo significa que el cuerpo y el organismo
necesitan acostumbrarse al nuevo patron de planificacidbn consistente en
actividad y descanso. Es importante ser perseverante con las tareas y objetivos
propuestos, y una vez que se habitle al patrén, los sintomas irdn remitiendo y

sera posible avanzar al siguiente paso.

Como norma general, recuerde:

1. Planifique su tiempo.

2. Planifigue periodos de descanso y relajacion cada dia.

3. Descomponga cada actividad en pasos o secuencias mas sencillas y
alcanzables.

4. Desempefie la misma cantidad de actividad y descanso todos los dias.
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5. Evite aumentar la actividad cuando se encuentre bien asi como reducirla
cuando se encuentre mal.

6. Aumente su grado de actividad y reduzca el descanso y la inactividad de
forma lenta y gradual.

7. No espere encontrarse mejor enseguida; recuerde que el objetivo inmediato
es mantener lo que ha programado y no eliminar por completo los sintomas.

8. Si trabaja secuencialmente para llegar a conseguir mayor grado de

actividad, encontrara que con el tiempo los sintomas van disminuyendo.

6. Repaso y analisis del diario de actividades.

Para el terapeuta.
- Repartir a cada participante el diario de actividades para trabajar sobre

él.

- El objetivo es estructurar los periodos de descanso, mantener la
actividad de ocio que incorporaron la sesién anterior, y distribuir las
actividades en funcion de la energia que demandan.

- Deben conseguir planificar el desempefio ocupacional de la préxima

semana en el diario de actividades de la forma mas exacta posible.

Vamos a intentar reprogramar el diario de actividades atendiendo a la
cantidad de energia que demanda cada actividad de su vida cotidiana,
procurando incluir los descansos necesarios, sobre todo después de las
actividades que sean mas demandantes. Y por otro lado vamos a mantener la
actividad de ocio que ya incorporamos. Después lo comentaremos para ver si

los momentos en que se incorpora la actividad son adecuados o pueden
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suponer algun problema para el desempefio de la actividad. Ahora nuestro

interés se va a centrar en que planifiquen dos dias de la proxima semana, con

la intencion de cumplir esa planificacion todo lo posible. A partir de la proxima

semana, tendran que planificar la semana completa, asi que vamos a intentar

hacer este ejercicio lo mejor posible.

Para el terapeuta.

Analizar si el momento en que se incorpora la actividad presenta una
excesiva demanda, y si es realista o no, discutiéndolo con el
participante.

Estudiar la distribucion de actividades en funcién de la demanda de
energia de cada unay realizar las sugerencias necesarias.

Realizar las sugerencias oportunas, aportando las explicaciones
necesarias para que el participante pueda repetir esta accién por si solo,

sin supervision en posteriores ocasiones.

7. Tareas para casa.

12 Tarea

Durante esta semana van a practicar la relajacion que hemos ensayado

en la ultima sesién al menos una vez al dia. En el cuestionario que les entrego

deben rellenar su nombre y apellidos, la fecha en que realizan el ejercicio de

relajacion, utilizando una columna para cada vez que hagan que hagan una

relajacion. Deben indicar la tension que uno tiene (fisica o mental) antes de

335




relajarse y la que tiene después de haber hecho la relajacion. Para ello

utilizardn una escala de 0 a 5, en la que 0 es muy relajado, y 5 muy tenso.

22 Tarea

Ademés cada dia van a marcar sobre una linea el nivel de dolor que
sienten, indicando ademas qué estaban haciendo antes de contestar a esta
pregunta. Al igual que en otras ocasiones 0 significa “ningun tipo de dolor” y 10
un “dolor insufrible”. Les pido que rellenen esta linea en tres momentos
diferentes del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final del dia (antes de
acostarse). Aparte de estos tres momentos van a marcar, ademas, el nivel de
dolor que sienten antes de hacer la actividad que hemos seleccionado

anteriormente, y el nivel que sienten después de haberla hecho.

32 Tarea

Al igual que en la sesién anterior les encargo que registren cuél es su estado
de animo general a lo largo del dia. Para ello utilizaran el tercer cuestionario.
Pueden marcar varios estados de &nimo durante el dia, pero al menos les pido
que rellenen tres momentos del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final

del dia (antes de acostarse).

42 Tarea

Por otro lado van a realizar el diario de actividades tal como hemos explicado
anteriormente en los ejemplos que pusimos. Unicamente van a rellenarlo con
las actividades que van desarrollando a lo largo del dia, y deberan traerlo para

la proxima sesion.
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52 Tarea

La ultima tarea que les planteo no les va a suponer rellenar mas formularios.
Mas bien lo que les va a suponer es realizar un programa de actividad muy
sencillo y programado, a partir de un programa de marcha. Unicamente se les
pide que salgan a pasear, solos o acompafados, como prefieran. En cualquiera
de los dos casos, si tienen mascotas, no pueden llevarla con ustedes, porque si
no adaptarian su ritmo al de su mascota, y estariamos haciendo mal el
ejercicio. Con que sigan las instrucciones que aparecen en el documento que

les entrego, es suficiente para hacer bien la actividad.

Para el terapeuta.
- Entregar a los participantes el programa de marcha y explicarles
brevemente en qué consiste.
- Preguntarles si tienen alguna duda sobre cémo realizarlo.
- Insistir en la necesidad de que sigan ese orden, sin querer avanzar mas

etapas antes de finalizar las anteriores.

Pregunta al grupo.

¢Alguien tiene alguna duda?
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Sesion 5
Consumo de energia y uso del descanso Il: analizar los

resultados y relajarse.

Objetivos:
- Evaluar el trabajo entre sesiones.
- Adquirir habilidades para identificar las demandas de energia de las
actividades.
- Comprender la importancia de la técnica para identificar las demandas
de la actividad
- Comprender la importancia del uso de los descansos y de la relajacion

- Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada participante

Contenidos:
- Revision y evaluacion de las tareas para casa.
- Repaso y andlisis del diario de actividades
- Busqueda de soluciones
- Consumo de energia de actividades significativas
- Estructurando la semana en funcion de la energia

- Tareas para casa.

- Exposicion teorica.

- Discusién en grupo.

- Ejercicios practicos.

- Administracion de cuestionarios.
Materiales:

- Documentacion de la sesion.

- Cuadernillo de tareas para casa.

- Boligrafos y papel.
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1. Revision y evaluacién de las tareas para casa.

Buenas dias/tardes a todos. Vamos a comenzar la sesién de hoy

revisando las tareas que tenian que hacer esta semana.

Para el terapeuta
- Repasar con cada persona del grupo las tareas.
- Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarlas para que los objetivos del curso se cumplan.
- Si no se le concede importancia a la revision de las tareas los

participantes en el programa consideraran que no son importantes.

1.1Relajacion.

Comenzaremos por la relajacion.

Pregunta al grupo.

¢, Han tenido algun problema con la relajacién o para rellenar el ejercicio?
¢consiguieron relajarse? ¢quieren comentar algo sobre esta tarea? Con
respecto a esta tarea ¢ han encontrado algo que les haya sorprendido, algo en

lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.
- Se recogen los diarios de relajacion.

- Analizar la eficacia de la relajacién para disminuir la tension y posibles

339



problemas que hayan surgido: por ejemplo, hay personas a las que
algun dia puede haberle aumentado la tension tras la relajacion. Esto
puede ser debido a la falta de practica, a que se ha realizado en un lugar

inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc.

1.2Registro del nivel de dolor.

Ahora vamos con la segunda tarea que tenian para hoy: el registro del

nivel de dolor.

Pregunta al grupo.

¢,Ha variado mucho el registro de dolor a lo largo de estos dias?, ¢Les
ha resultado facil rellenarlo?, ¢ Han encontrado un momento adecuado, mas o
menos siempre a la misma hora?, ¢Alguien ha tenido problemas para rellenar
el ejercicio? ¢Han observado alguna diferencia antes y después de realizar la
actividad que eligieron?
Pregunta al grupo.

¢, Quieren comentar algo sobre esta tarea? ¢Han encontrado algo que

les haya sorprendido, algo en lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.

- Se recogen los registros de dolor.
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Para los terapeutas.

Muy importante reforzar verbal y no verbalmente las tareas realizadas,
aunqgue tengan fallos o equivocaciones.

Se considera fundamental dedicarle bastante tiempo a la revision de las
tareas, como estrategia para que los participantes perciban la
importancia de realizar dichas tareas.

Evitar que cada persona lea todas las hojas de registro, porque hace
demasiado extensa la revision de las tareas. En este caso se puede
decir que, simplemente, resuman lo anotado diciendo sélo lo mas
importante.

El terapeuta hace un resumen de los registros realizados.

1.3Registro del estado de animo.

“Ahora vamos a revisar la tercera tarea que tenian para casa: el registro

del estado de animo”.

Pregunta al grupo.

“¢ Han tenido algun problema en la realizacion de esta tarea?, ;Les ha

parecido sencillo?, ¢Encuentran alguna relacion entre el estado de animo que

han registrado alguno de los dias y el nivel de dolor que registraron para la

tarea anterior?, ¢Hay algo que les haya llamado especialmente la atencion o

gue quieran comentar al respecto?
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Para el terapeuta.
- Se recogen los registros de todos los participantes.
- Insistir en la importancia de la realizacion de esta tarea, asi como en la

relacion entre estado de animo y dolor.

1.4. Diario de actividades
Vamos a dedicar unos minutos a comentar el diario de actividades que
han hecho a lo largo de esta semana. ¢COmo se sienten? ¢Quieren comentar

algo especial sobre esta tarea?

Para el terapeuta.
- Se recogen los diarios de actividades de todos los participantes.
- Comentarlos uno a uno, haciendo especial hincapié en las inclusiones
de actividades, y de ser preciso, recomendar correcciones y ajustes en

el desempefio a los participantes.

1.5. Programa de marcha

¢, Qué tal ha ido la realizacion del programa de marcha? ¢Coémo se han
sentido? ¢Han podido salir a pasear a lo largo de la semana, segun la tabla
gue vimos en la ultima sesién? ¢Tienen alguna pregunta o comentario que

guieran hacer sobre esta actividad?
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Para el terapeuta.

- Comentar con los participantes la importancia de realizar el programa de
marcha, y asegurarse de que se han seguido las instrucciones dadas
para su desarrollo.

- Indagar si ha habido problemas de tiempo o de estructura temporal para

desarrollar la actividad.

2. Repaso y analisis del diario de actividades realizado en la sesion

anterior.

El dltimo dia terminamos la sesion incluyendo una actividad que
desearan retomar o realizar en el diario de actividades, a fin de que pudieran
empezar a realizarla a lo largo de esta semana, dentro de un dia concreto. Me
gustaria que comentaramos en grupo qué tal ha ido la realizacién de la
actividad, cobmo se han sentido y, sobre todo, como se han encontrado una vez
realizada la actividad respecto a sus niveles de dolor. Tengan en cuenta que
estamos hablando de un proceso gradual, por lo que no podemos esperar un
cambio radical tras haber pasado esta semana. Hablamos de un proceso de
adaptacién en el que nuestro organismo se habitia a la inclusion de esta
actividad en el repertorio de ocupaciones que tenemos, y a la respuesta fisica y
emocional que produce sobre nosotros. Seria normal que se hayan encontrado
mas cansados de la habitual tras esta primera vez, o incluso que no hayan
notado diferencia alguna a nivel fisico. Pero también nos importa el efecto que

ha producido en su estado de animo: si se han sentido mejor, como ha podido
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variar su estado de animo general, si han sentido mas iniciativa para hacer otro

tipo de cosas...

Pregunta al grupo:

¢,Qué pueden decirme sobre estos aspectos que les acabo de

mencionar?

Para el terapeuta.

Dedicar un maximo de media hora a comentar en voz alta con cada uno
de los participantes estos aspectos, dejandolos debatir entre ellos
brevemente a fin de que las aportaciones de cada uno puedan resultar
de utilidad para el resto del grupo.

Si no ha habido efecto, o este ha sido negativo, recordarles que en esta
primera ocasion podemos considerarlo normal, y que se esta trabajando
sobre un proceso de entrenamiento en el que deben generar nuevos
habitos. La repeticion y el entrenamiento facilitaran, con el paso de las
sesiones, la mejoria del estado de animo general, de la condicidn fisica,
y de los niveles de dolor.

Anotar los fallos detectados para intentar solucionarlos en el apartado

siguiente.

3. Busqueda de soluciones.

Vamos a intentar ver ahora qué ha podido salir mal, o donde nos hemos

equivocado para intentar corregir esos errores. A lo mejor hemos elegido una

actividad muy demandante, o no hemos repartido bien el consumo de energia a
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lo largo del dia, antes o después de hacer la actividad nueva, o incluso a lo
largo de la semana. Veamos caso a caso qué ha sucedido entre todos, y

veamos qué opiniones tienen sobre ello y qué soluciones podemos aportar en

grupo.

Para el terapeuta.

- Estudiar caso por caso los problemas y aportar soluciones. Primero
debe dejarse a los miembros del grupo que intenten solucionarlos por si
mismos y, posteriormente, el terapeuta aportara las soluciones
necesarias.

- En caso de no detectar ningun problema realizar sugerencias de mejora
a cada participante.

- En caso de que ningun participante manifieste haber tenido problemas,
detectarlos y utilizar dichos problemas como ejemplo para plantear

soluciones.

4. Consumo de energia de actividades significativas

Recordemos lo que planteamos la sesién anterior sobre el consumo de
energia que supone la realizacion de actividades, tanto si son especialmente
significativas, como si son de la vida cotidiana. Han podido observar a lo largo
de la semana como se produce el consumo de energia, y han desarrollado su
vida diaria con una perspectiva diferente al observar con mas detenimiento

coémo ese consumo de energia les afecta en su estado general.
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Pregunta al grupo:

¢, Qué opinan al respecto? ¢ Cuales son las actividades que més energia
les han demandado? ¢ Cuales les han supuesto mayor fatiga o mayor nivel de
dolor? ¢Han seguido el patron que disefiaron la sesion anterior? ¢Harian

alguna modificacion?

Para el terapeuta.

- Estudiar caso por caso los problemas y aportar soluciones. Primero
debe dejarse a los miembros del grupo que intenten solucionarlos por si
mismos y, posteriormente, el terapeuta aportara las soluciones
necesarias.

- En caso de no detectar ningun problema realizar sugerencias de mejora
a cada participante. Si la actividad elegida hubiera sido errénea,
seleccionar otra para esta semana.

- En caso de que ningun participante manifieste haber tenido problemas,
detectarlos y utilizar dichos problemas como ejemplo para plantear

soluciones.

Vamos a clasificar las actividades que tenemos en el cuestionario
ocupacional en funcién de la demanda de energia que presentan, de forma
similar a lo que hicimos la sesién anterior. Intentaremos clasificar cada uno de
los dias de la semana, introduciendo todas las actividades que realizamos, y

viendo la cantidad de energia que exigen.

Pregunta al grupo:
¢A qué creen que es debido que esal/s actividades les haya supuesto

tanta fatiga? ¢ Podemos modificarlas de alguna forma?
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5. Estructurando la semana en funcion de la energia

Vamos a repetir el ejercicio de la ultima sesién para afrontar esta
semana que viene, con la mejor distribucion posible del consumo de energia.
Utilizaremos para ello el diario de actividades que han hecho durante esta
semana, y con €l nos vamos a planificar el diario de actividades para esta
semana. Utilizaremos el listado que acabamos de confeccionar y vamos a
planificar la semana completa incluyendo, por supuesto, la actividad que
elegimos, asi como el momento del dia en que se va a realizar el programa de
marcha, y las actividades que tienen que realizar a lo largo de la semana en
funcién de sus demandas de energia. Deben incluir, ademas, el momento o
momentos en que van a realizar la relajacion, y los momentos en que van a
hacer descanso. Esta planificacion completa la tienen que intentar seguir lo
mas fielmente posible, con la menor cantidad de cambios. En caso de tener
gue modificar algun dia la planificacién que hagamos, deberian intentar ajustar

el diario de actividades en funcién de los “imprevistos” que les puedan surgir.

Para el terapeuta.

- Repartir a los participantes las plantillas de trabajo y dejar que
distribuyan las actividades. Es fundamental que finalicen esta
distribucion antes de terminar la sesion. Es preferible que los bloques
siguientes queden para la proxima sesidn a que no terminen esta tarea.

- Asistir a los participantes en la cumplimentacién de la tabla y corregir los

errores que se detecten.
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6. Tareas para casa

12 Tarea

Durante esta semana van a practicar la relajacion que hemos ensayado
en la Ultima sesion al menos una vez al dia. En el cuestionario que les entrego
deben rellenar su nombre y apellidos, la fecha en que realizan el ejercicio de
relajacion, utilizando una columna para cada vez que hagan que hagan una
relajacion. Deben indicar la tension que uno tiene (fisica o mental) antes de
relajarse y la que tiene después de haber hecho la relajacion. Para ello

utilizardn una escala de 0 a 5, en la que 0 es muy relajado, y 5 muy tenso.

22 Tarea

Ademés cada dia van a marcar sobre una linea el nivel de dolor que
sienten, indicando ademas qué estaban haciendo antes de contestar a esta
pregunta. Al igual que en otras ocasiones 0 significa “ningun tipo de dolor” y 10
un “dolor insufrible”. Les pido que rellenen esta linea en tres momentos
diferentes del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final del dia (antes de
acostarse). Aparte de estos tres momentos van a marcar, ademas, el nivel de
dolor que sienten antes de hacer la actividad que hemos seleccionado

anteriormente, y el nivel que sienten después de haberla hecho.

32 Tarea
Al igual que en la sesion anterior les encargo que registren cual es su estado
de animo general a lo largo del dia. Para ello utilizaran el tercer cuestionario.

Pueden marcar varios estados de animo durante el dia, pero al menos les pido
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gue rellenen tres momentos del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final

del dia (antes de acostarse).

42 Tarea

Por otro lado van a realizar el diario de actividades tal como hemos explicado
anteriormente en los ejemplos que pusimos. Al acabar cada dia, deben
comparar la planificacién que han realizado con lo que han hecho realmente, y
anotar los cambios que se han producido. Una vez hecha esa comparacion,
deben planificar lo que van a hacer al dia siguiente con el mayor detalle
posible, incluyendo todo lo que hemos comentado a lo largo del ejercicio que
hemos hecho hoy. No se olviden de traer todo este material para la proxima

sesion.

52 Tarea

La ultima tarea que les planteo no les va a suponer rellenar mas formularios.
Mas bien lo que les va a suponer es realizar un programa de actividad muy
sencillo y programado, a partir de un programa de marcha. Unicamente se les
pide que salgan a pasear, solos o acompafnados, como prefieran. En cualquiera
de los dos casos, si tienen mascotas, no pueden llevarla con ustedes, porque si
no adaptarian su ritmo al de su mascota, y estariamos haciendo mal el
ejercicio. Con que sigan las instrucciones que aparecen en el documento que

les entrego, es suficiente para hacer bien la actividad.

Pregunta al grupo.

¢Alguien tiene alguna duda?
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Sesion 6
Ocio y actividad fisica.

Objetivos:

Evaluar el trabajo entre sesiones.

Comprender la importancia de la utilizacion del ocio desempefiando
actividades significativas

Comprender el papel que juega la actividad fisica en el estado fisico y
en la resistencia fisica.

Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada participante
Aumentar el repertorio ocupacional de los participantes

Contenidos:

Métodos:

Revision y evaluacion de las tareas para casa.
Repaso y andlisis del diario de actividades

La importancia del ocio y de la actividad fisica
Reestructurando la semana con nuevas actividades

Tareas para casa.

Exposicion tedrica.
Discusion en grupo.
Ejercicios practicos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:

Documentacion de la sesion.
Cuadernillo de tareas para casa.
Boligrafos y papel.
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1. Revision y evaluacién de las tareas para casa.

Buenas dias/tardes a todos. Vamos a comenzar la sesién de hoy

revisando las tareas que tenian que hacer esta semana.

Para el terapeuta
- Repasar con cada persona del grupo las tareas.
- Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarlas para que los objetivos del curso se cumplan.
- Si no se le concede importancia a la revision de las tareas los

participantes en el programa consideraran que no son importantes.

1.1Relajacion.

Comenzaremos por la relajacion.

Pregunta al grupo.

¢, Han tenido algun problema con la relajacién o para rellenar el ejercicio?
¢consiguieron relajarse? ¢quieren comentar algo sobre esta tarea? Con
respecto a esta tarea ¢ han encontrado algo que les haya sorprendido, algo en

lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.
- Serecogen los diarios de relajacion.

- Analizar la eficacia de la relajacion para disminuir la tension y posibles
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problemas que hayan surgido: por ejemplo, hay personas a las que
algun dia puede haberle aumentado la tension tras la relajacion. Esto
puede ser debido a la falta de practica, a que se ha realizado en un lugar

inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc.

1.2 Registro del nivel de dolor.
Ahora vamos con la segunda tarea que tenian para hoy: el registro del

nivel de dolor.

Pregunta al grupo.

¢Ha variado mucho el registro de dolor a lo largo de estos dias?, ¢Les
ha resultado facil rellenarlo?, ¢ Han encontrado un momento adecuado, mas o
menos siempre a la misma hora?, ¢Alguien ha tenido problemas para rellenar
el ejercicio? ¢Han observado alguna diferencia antes y después de realizar la
actividad que eligieron?
Pregunta al grupo.

¢,Quieren comentar algo sobre esta tarea? ¢Han encontrado algo que

les haya sorprendido, algo en lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.

- Se recogen los registros de dolor.

Para los terapeutas.

- Muy importante reforzar verbal y no verbalmente las tareas realizadas,
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aunqgue tengan fallos o equivocaciones.

- Se considera fundamental dedicarle bastante tiempo a la revision de las
tareas.

- Evitar que cada persona lea todas las hojas de registro, porque hace
demasiado extensa la revision de las tareas. En este caso se puede
decir que, simplemente, resuman lo anotado diciendo solo lo mas
importante.

- El terapeuta hace un resumen de los registros realizados.

1.3Registro del estado de animo.
“Ahora vamos a revisar la tercera tarea que tenian para casa: el registro

del estado de animo”.

Pregunta al grupo.

‘¢ Han tenido algun problema en la realizacion de esta tarea?, ¢Les ha
parecido sencillo?, ¢Encuentran alguna relacion entre el estado de animo que
han registrado alguno de los dias y el nivel de dolor que registraron para la
tarea anterior?, ¢Hay algo que les haya llamado especialmente la atencion o

gue quieran comentar al respecto?

Para el terapeuta.
- Se recogen los registros de todos los participantes.
- Insistir en la importancia de la realizacion de esta tarea, asi como en la

relacion entre estado de animo y dolor.
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1.4. Diario de actividades
Vamos a dedicar unos minutos a comentar el diario de actividades que
han hecho a lo largo de esta semana. ¢ CoOmo se sienten? ¢ Quieren comentar

algo especial sobre esta tarea?

Para el terapeuta.
- Se recogen los diarios de actividades de todos los participantes.
- Comentarlos uno a uno, haciendo especial hincapié en las inclusiones
de actividades, y de ser preciso, recomendar correcciones y ajustes en

el desempefio a los participantes.

1.5. Programa de marcha

¢, Qué tal ha ido la realizacion del programa de marcha? ¢Como se han
sentido? ¢Han podido salir a pasear a lo largo de la semana, segun la tabla
que vimos en la dltima sesion? ¢Tienen alguna pregunta o comentario que

quieran hacer sobre esta actividad?

Para el terapeuta.

- Comentar con los participantes la importancia de realizar el programa de
marcha, y asegurarse de que se han seguido las instrucciones dadas
para su desarrollo.

- Indagar si ha habido problemas de tiempo o de estructura temporal para

desarrollar la actividad.
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2. Repaso del diario de actividades.

El dltimo dia terminamos la sesion incluyendo una actividad que
desearan retomar o realizar en el diario de actividades, a fin de que pudieran
desarrollarla a lo largo de esta semana, dentro de un dia concreto. Me gustaria
que comentaramos en grupo qué tal ha ido la realizacion de la actividad, cémo
se han sentido y, sobre todo, como se han encontrado una vez realizada la
actividad respecto a sus niveles de dolor. También me gustaria saber si han
podido mantener la planificacion que les encargue que realizaragn, y qué tal ha
ido el uso de los descansos. También quisiera saber el efecto que ha producido
esta tarea sobre su estado de animo: si se han sentido mejor, como ha podido
variar su estado de &nimo general, si han sentido més iniciativa para hacer otro

tipo de cosas...

Pregunta al grupo:
¢,Qué pueden decirme sobre estos aspectos que les acabo de

mencionar?

Para el terapeuta.

- Dedicar un maximo de media hora a comentar en voz alta con cada uno
de los participantes estos aspectos, dejandolos debatir entre ellos
brevemente a fin de que las aportaciones de cada uno puedan resultar
de utilidad para el resto del grupo.

- Si no ha habido efecto, o este ha sido negativo, recordarles que en esta
primera ocasion podemos considerarlo normal, y que se estéa trabajando

sobre un proceso de entrenamiento en el que deben generar nuevos
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habitos. La repeticion y el entrenamiento facilitaran, con el paso de las
sesiones, la mejoria del estado de animo general, de la condicion fisica,
y de los niveles de dolor.

Es imprescindible prestar una atencién adecuada a la realizacion de esta
tarea por la importancia que tiene la reestructuracion del desemperio.
Corregir desequilibrios y hacer todas las recomendaciones necesarias,
estudiando la distribucién de actividades en funcion de la energia, y el

uso de descansos.

La otra parte que cubrimos con esta herramienta fue distribuir las

actividades en funcion de la energia que demandaban, de forma que la semana

transcurriera con la mejor administracion posible de nuestros recursos. ¢Qué

tal ha transcurrido la semana en este aspecto? ¢ Como definirian sus niveles de

fatiga?

Para e

| terapeuta.

Estudiar caso por caso los problemas y aportar soluciones. Primero
debe dejarse a los miembros del grupo que intenten solucionarlos por si
mismos Yy, posteriormente, el terapeuta aportard las soluciones
necesarias.

En caso de no detectar ningan problema realizar sugerencias de mejora
a cada participante.

En caso de que ningun participante manifieste haber tenido problemas,
detectarlos y utilizar dichos problemas como ejemplo para plantear

soluciones.
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3. Laimportancia del ocio y de la actividad fisica

En otras ocasiones ya hemos hablado de la importancia que tiene
mantener un equilibrio en todas las cosas que hacemos a lo largo del dia,
distribuyendo de la forma més adecuada posible el tiempo del dia en hacer
actividades referidas a nosotros mismos, en actividades hacia otros o
productivas, y en actividades que nos aporten un disfrute y un entretenimiento.
La utilizacion del tiempo libre es fundamental para conseguir un adecuado
estado de salud, porque repercute directamente en nuestro estado emocional,
en nuestra autoestima, en nuestra autoeficacia y, como consecuencia, en la
capacidad de control de los sintomas y en los niveles de dolor que podemos
percibir, pudiendo ayudar a disminuir la sensacion de dolor en un momento

determinado.

Es légico pensar que, al realizar una actividad de ocio que ademas
implique una cierta actividad fisica, aumentamos la capacidad de resistencia de
nuestro cuerpo ya que luchamos contra el desuso, y eso nos beneficia al
proporcionarnos una herramienta que permita interrumpir el circulo vicioso que
se establece cuando se sufre dolor crénico. De alguna manera es lo que hemos
intentado empezar a hacer con el programa de marcha que pusimos la semana
pasada: introducir una actividad fisica que se realiza en un momento de tiempo

libre.

Existen numerosos estudios que demuestran la eficacia que presenta
desarrollar un programa de ejercicios cuando se padece artritis reumatoide, y

por ello vamos a dedicar un tiempo a hablar de ello, tomando como ejemplo el
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programa de marcha que ya estan realizando. En concreto el estudio méas
significativo concluyé en demostrar que las personas con artritis reumatoide
que participan en un programa de actividad fisica mostraron mejoras en el
dolor, la fatiga, y el control de la artritis. Incluso las mejoras alcanzadas en
cuanto al control del dolor y la fatiga se mantuvieron en el tiempo después de
haber finalizado el programa de actividad fisica. Hablamos de realizar un tipo
de ejercicio suave, basado en el rango de movimiento que tienen las
articulaciones y que requieran una baja resistencia de los musculos. Ademas
de proteger las articulaciones, relajar la tension, ayudar a controlar el peso y
disminuir el dolor y el riesgo de sufrir lesiones, el ejercicio aumenta las
endorfinas y la serotonina, lo que mejora el estado de animo general en los

pacientes durante unas seis a ocho horas.

La actividad fisica es fundamental en cualquier estilo de vida saludable
y, a fin de cuentas, estamos tratando de adquirir habitos para mantener un
estiio de vida saludable mediante este programa. De esta forma,
mantendremos el buen estado de nuestras articulaciones y, sobre todo,
prevendremos cualquier posibilidad de deterioro funcional. Como en todo lo
que hemos visto hasta ahora, en este apartado también seran los agentes del
cambio: hay muchas cosas que estan en sus manos y que se pueden hacer
para mejorar su estado de salud general y mitigar el dolor, y gran parte de esas

cosas pasan por mantenerse activos.

Pasaremos a ver a continuacion qué tipo de ejercicios, y qué programa

de actividad fisica podemos plantear para que la desarrollen de aqui en
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adelante. Si prefiere hacer ejercicios en tierra firme, caminar o montar en
bicicleta serian buenas alternativas. Solo recuerde que caminar implica mas
impacto en las articulaciones que ir en bicicleta o hacer ejercicios acuaticos, y
podria no ser lo adecuado, segun cédmo de grave sea su artritis reumatoide.
Ademas, siempre se puede combinar este tipo de ejercicios con ejercicios de
estiramiento y flexibilidad que no requieren movilizar las articulaciones de forma
brusca.

Cualquier actividad que escoja, empiécela lentamente. Comience con 10
minutos de ejercicio diario. Si después de una semana no ha tenido dolor ni ha
sentido hinchadas las articulaciones, afiada unos minutos méas. Una buena
meta hacia la que puede dirigirse es hacer ejercicio durante 30 minutos, la
mayoria de dias. Eso si, como recomendacion general nunca haga ejercicio
cuando le duela. Si siente calor, hinchazén o dolor en las articulaciones con el

ejercicio, deténgase inmediatamente.

Si una articulacion no se mueve con frecuencia, puede ponerse rigida,
haciendo que los musculos que la rodean se debiliten y se tensen. Es posible
que cuando intente moverla, sienta dolor. Existen muchos elementos que
afectan la sensibilidad de nuestros musculos y articulaciones. El dolor puede
deberse a la hinchazén, a algun dafio en la articulacion, o a la tension
muscular. Los musculos pueden doler después de realizar ejercicios o
actividades a las que no esta acostumbrado. A veces, cuando la articulacion
esta inflamada o dafada, hasta las actividades mas sencillas generan tension

sobre la articulacion.
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Para el terapeuta.

Entregar a los participantes el listado de ejercicios desarrollado por la
SER, explicarles brevemente en qué consiste y comentarlo.

Preguntarles si tienen alguna duda sobre como realizarlo.

Indicar que pueden alternar el programa de marcha con la realizacion de
ejercicios, de forma que todos los dias tengan al menos una de las dos
actividades.

Insistir en la importancia de realizar ejercicio y en las recomendaciones

acerca de como hacerlo.

4. Reestructurando la semana con nuevas actividades

Como viene siendo un clasico en todas las sesiones, vamos a hacer una

actividad con el diario de actividades. En ella lo estructuraremos

adecuadamente incluyendo:

Una actividad de ocio, ademas de lo que ya hayan incluido en sesiones
anteriores

El momento del dia en que realizan el programa de marcha

El momento del dia en que realizaran los ejercicios que acabamos de
ver

Cuéndo seria posible incorporar una actividad fisica como montar en
bicicleta (estdtica o no), nadar, o bailar. ¢Hasta dénde estarian
dispuestos a llegar?

Elllos momento/s destinados a la relajacion (aunque a partir de hoy
quiero que utilicen la relajacidon segun la necesiten: si sienten dolor,
inflamacion o tensidén nerviosa, hagan la relajacion tantas veces como
sea necesario)

Los momentos destinados al descanso

La estructura en funcién de la energia que demanda cada actividad
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Por supuesto, en el desarrollo del diario, debemos tener en cuenta todo lo
que hemos aprendido hasta ahora: ordenar las actividades en funcién de la
energia que demandan, y considerar el tipo de actividad que vamos a hacer.
Una vez que lo hayan realizado, aunque yo les iré supervisando uno por uno,
comentaremos brevemente en grupo qué distribucién han planteado para esta

semana.

Para el terapeuta.

- Analizar si el momento en que se incorpora la actividad presenta una
excesiva demanda, y si es realista o no, discutiéndolo con el
participante.

- Realizar las sugerencias oportunas, aportando las explicaciones
necesarias para que el participante pueda repetir esta accion por si solo,

sin supervision en posteriores ocasiones.

5. Tareas para casa

12 Tarea

Durante esta semana van a practicar la relajacion que hemos ensayado
en la ultima sesion al menos una vez al dia. En el cuestionario que les entrego
deben rellenar su nombre y apellidos, la fecha en que realizan el ejercicio de
relajacion, utilizando una columna para cada vez que hagan que hagan una

relajacion. Deben indicar la tension que uno tiene (fisica o0 mental) antes de
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relajarse y la que tiene después de haber hecho la relajacion. Para ello

utilizardn una escala de 0 a 5, en la que 0 es muy relajado, y 5 muy tenso.

22 Tarea

Ademés cada dia van a marcar sobre una linea el nivel de dolor que
sienten, indicando ademas qué estaban haciendo antes de contestar a esta
pregunta. Al igual que en otras ocasiones 0 significa “ningun tipo de dolor” y 10
un “dolor insufrible”. Les pido que rellenen esta linea en tres momentos
diferentes del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final del dia (antes de
acostarse). Aparte de estos tres momentos van a marcar, ademas, el nivel de
dolor que sienten antes de hacer la actividad que hemos seleccionado

anteriormente, y el nivel que sienten después de haberla hecho.

32 Tarea

Al igual que en la sesién anterior les encargo que registren cual es su estado
de animo general a lo largo del dia. Para ello utilizaran el tercer cuestionario.
Pueden marcar varios estados de &nimo durante el dia, pero al menos les pido
que rellenen tres momentos del dia: al despertar, a la hora de comer, y al final

del dia (antes de acostarse).

42 Tarea

Por otro lado van a realizar el diario de actividades tal como hemos explicado
anteriormente en los ejemplos que pusimos. Unicamente van a rellenarlo con
las actividades que van desarrollando a lo largo del dia, y deberan traerlo para

la proxima sesion.
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52 Tarea

La dltima tarea que les planteo es mantener el programa de marcha que, como
saben, es un programa de actividad muy sencillo y programado. Unicamente se
les pide que salgan a pasear, solos o acompafados, como prefieran. En
cualquiera de los dos casos, si tienen mascotas, no pueden llevarla con
ustedes, porque si no adaptarian su ritmo al de su mascota, y estariamos
haciendo mal el ejercicio. Con que sigan las instrucciones que aparecen en el
documento que les entrego, es suficiente para hacer bien la actividad. Pueden
alternar el programa de marcha con la tabla de ejercicios que les he facilitado,
de forma que tengamos, todos los dias, al menos una de las dos cosas: 0
programa de marcha, o tabla de ejercicios. Insistan en realizar con suavidad los
ejercicios recomendados, sin forzar el rango de movimiento normal de las
articulaciones, y propénganse hacerlo al menos un par de veces por semana

para que, en la proxima sesién, podamos ver qué tal se sienten.

Pregunta al grupo.

¢Alguien tiene alguna duda?
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Sesion 7
Economiay proteccion articular.

Objetivos:

Evaluar el trabajo entre sesiones.

Comprender la importancia de la utilizacion adecuada de las
articulaciones

Adquirir conocimientos para utilizar las articulaciones del modo mas
eficiente posible.

Disminuir el riesgo de dafio articular por una utilizacion inadecuada de
la mecanica corporal.

Incorporar lo aprendido al desempefio ocupacional de cada participante
Aumentar el repertorio ocupacional de los participantes

Contenidos:

Métodos:

Revision y evaluacion de las tareas para casa.

Repaso y andlisis del diario de actividades

Importancia de la proteccion de las articulaciones y de la economia de
movimientos

Cdmo hacer las actividades con mas facilidad

Utilidad de algunas ayudas técnicas para mejorar la funcion

Repaso a los contenidos del programa

Tareas y recomendaciones a sequir.

Exposicion teorica.
Discusion en grupo.
Ejercicios practicos.

Administracion de cuestionarios.

Materiales:

Documentacién de la sesion.

Boligrafos y papel.
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1. Revision y evaluacion de las tareas para casa.

Buenas dias/tardes a todos. Vamos a comenzar la sesion de hoy

revisando las tareas que tenian que hacer esta semana.

Para el terapeuta
- Repasar con cada persona del grupo las tareas.
- Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarlas para que los objetivos del curso se cumplan.
- Si no se le concede importancia a la revision de las tareas los

participantes en el programa consideraran que no son importantes.

1.1 Relajacion.

Comenzaremos por la relajacion.

Pregunta al grupo.

¢ Han tenido algun problema con la relajacion o para rellenar el ejercicio?
¢consiguieron relajarse? ¢quieren comentar algo sobre esta tarea? Con
respecto a esta tarea ¢,han encontrado algo que les haya sorprendido, algo en

lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.
- Serecogen los diarios de relajacion.
- Analizar la eficacia de la relajacién para disminuir la tension y posibles

problemas que hayan surgido: por ejemplo, hay personas a las que

365




algun dia puede haberle aumentado la tension tras la relajacion. Esto
puede ser debido a la falta de practica, a que se ha realizado en un lugar

inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc.

1.2Registro del nivel de dolor.
Ahora vamos con la segunda tarea que tenian para hoy: el registro del

nivel de dolor.

Pregunta al grupo.

¢,Ha variado mucho el registro de dolor a lo largo de estos dias?, ¢Les
ha resultado facil rellenarlo?, ¢Han encontrado un momento adecuado, mas o
menos siempre a la misma hora?, ¢Alguien ha tenido problemas para rellenar
el ejercicio? ¢Han observado alguna diferencia antes y después de realizar la
actividad que eligieron?
Pregunta al grupo.

¢,Quieren comentar algo sobre esta tarea? ¢Han encontrado algo que

les haya sorprendido, algo en lo que nunca antes habian pensado?.

Para el terapeuta.
- Se les pregunta uno a uno.

- Se recogen los registros de dolor.
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Para los terapeutas.

- Muy importante reforzar verbal y no verbalmente las tareas realizadas,
aunqgue tengan fallos o equivocaciones.

- Se considera fundamental dedicarle bastante tiempo a la revision de las
tareas.

- Evitar que cada persona lea todas las hojas de registro, porque hace
demasiado extensa la revision de las tareas. En este caso se puede
decir que, simplemente, resuman lo anotado diciendo soélo lo mas
importante.

- El terapeuta hace un resumen de los registros realizados.

1.3Registro del estado de animo.
“‘Ahora vamos a revisar la tercera tarea que tenian para casa: el registro

del estado de animo”.

Pregunta al grupo.

‘¢ Han tenido algun problema en la realizacion de esta tarea?, ;Les ha
parecido sencillo?, ¢Encuentran alguna relacion entre el estado de animo que
han registrado alguno de los dias y el nivel de dolor que registraron para la
tarea anterior?, ¢Hay algo que les haya llamado especialmente la atencion o

gue quieran comentar al respecto?
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Para el terapeuta.
- Se recogen los registros de todos los participantes.
- Insistir en la importancia de la realizacién de esta tarea, asi como en la

relacion entre estado de animo y dolor.

1.4. Diario de actividades
Vamos a dedicar unos minutos a comentar el diario de actividades que
han hecho a lo largo de esta semana. ¢ Como se sienten? ¢ Quieren comentar

algo especial sobre esta tarea?

Para el terapeuta.
- Se recogen los diarios de actividades de todos los participantes.
- Comentarlos uno a uno, haciendo especial hincapié en las inclusiones
de actividades, y de ser preciso, recomendar correcciones y ajustes en

el desempefio a los participantes.

1.5. Programa de marcha y ejercicio

¢, Qué tal ha ido la realizacion del programa de marcha? ¢Coémo se han
sentido? ¢Han podido salir a pasear a lo largo de la semana, segun la tabla
que vimos en la ultima sesion? ¢Tienen alguna pregunta 0 comentario que

quieran hacer sobre esta actividad?

Para el terapeuta.
- Comentar con los participantes la importancia de realizar el programa de

marcha, y asegurarse de que se han seguido las instrucciones dadas
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para su desarrollo.
- Indagar si ha habido problemas de tiempo o de estructura temporal para

desarrollar la actividad.

¢, Qué tal respecto a la realizacion de los ejercicios de la tabla que les
facilité? ¢Han podido realizarlos?¢ Han presentado alguna dificultad?¢Como se

han sentido al finalizar la semana?

2. Repaso del cuestionario ocupacional realizado en la sesion anterior

El udltimo dia terminamos la sesion incluyendo una actividad que
desearan retomar o realizar en el diario de actividades, a fin de que pudieran
desarrollarla a lo largo de esta semana, dentro de un dia concreto. Me gustaria
gue comentaramos en grupo qué tal ha ido la realizacion de la actividad, como
se han sentido y, sobre todo, como se han encontrado una vez realizada la
actividad respecto a sus niveles de dolor. También nos importa el efecto que ha
producido en su estado de animo: si se han sentido mejor, cémo ha podido
variar su estado de animo general, si han sentido mas iniciativa para hacer otro

tipo de cosas...

Pregunta al grupo:

¢,Qué pueden decirme sobre estos aspectos que les acabo de

mencionar?
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Para el terapeuta.

Dedicar un maximo de media hora a comentar en voz alta con cada uno
de los participantes estos aspectos, dejandolos debatir entre ellos
brevemente a fin de que las aportaciones de cada uno puedan resultar
de utilidad para el resto del grupo.

Si no ha habido efecto, o este ha sido negativo, recordarles que en esta
primera ocasion podemos considerarlo normal, y que se esta trabajando
sobre un proceso de entrenamiento en el que deben generar nuevos
habitos. La repeticion y el entrenamiento facilitaran, con el paso de las
sesiones, la mejoria del estado de animo general, de la condicion fisica,

y de los niveles de dolor.

La otra parte que cubrimos con esta herramienta fue distribuir las

actividades en funcion de la energia que demandaban, de forma que la semana

transcurriera con la mejor administracion posible de nuestros recursos. ¢Qué

tal ha transcurrido la semana en este aspecto? ¢ Como definirian sus niveles de

fatiga?

Para el terapeuta.

Estudiar caso por caso los problemas y aportar soluciones. Primero
debe dejarse a los miembros del grupo que intenten solucionarlos por si
mismos y, posteriormente, el terapeuta aportard las soluciones
necesarias.

En caso de no detectar ningun problema realizar sugerencias de mejora
a cada participante.

En caso de que ningun participante manifieste haber tenido problemas,
detectarlos y utilizar dichos problemas como ejemplo para plantear

soluciones.
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3. Importancia de la proteccion de las articulaciones y de la economia de
movimientos.

Ya hemos ido hablando de conceptos como el ahorro de energia y de la
importancia de mantener un estado fisico adecuado para obtener el maximo
rendimiento de nuestras articulaciones sin provocar dolor. Existe, ademas, un
conjunto de técnicas que se componen de recomendaciones basicas
orientadas a la proteccion de las articulaciones. Muchas de esas pautas pasan
directamente por el ahorro de energia, o mejor dicho, la utilizacion de las
pautas de proteccién articular suponen en muchos casos, un ahorro de
energia. Las técnicas mencionadas incluyen llevar a cabo las actividades
cotidianas de una manera que genere menos tension sobre las articulaciones,
lo cual ayudard a reducir el dolor. Como principios generales de la proteccion

articular, podemos destacar:

e Respetar el dolor.

« Evitar las posiciones que generen mucha tensién muscular

o Cambiar de posicion con frecuencia

o Usar los musculos y articulaciones mas grandes y fuertes para llevar a
cabo una tarea, por ejemplo utilizar el brazo completo en lugar de las
articulaciones mas pequefas de la mano.

« Mantenga la fortaleza muscular y la flexibilidad de las articulaciones.

o Use dispositivos utiles para controlar el dolor, como ayudas técnicas.

Algunas recomendaciones que se pueden hacer para las posiciones que

principalmente adoptamos, afectan directamente a como mantener la postura
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de forma correcta, lo cual ayudara a alinear el cuerpo, a producir el menor
gasto de energia posible en el mantenimiento de la posicion, y a utilizar el

sistema musculoesquelético de la forma mas eficaz posible.

Para mantenerse en pie correctamente, imagine que sus orejas, hombros,
caderas, rodillas y talones estan conectados por una linea recta. Coloque los
pies ligeramente separados o con un pie mas adelantado que el otro para
mantener el equilibrio. En lugar de cerrar las rodillas, flexiénelas un poco,
manteniendo los hombros ligeramente hacia atras. Tense los musculos del
estdmago y apriete los gluteos. Mantener la postura de este modo ayudara a
prevenir el dolor. Si permanecer de pie durante periodos prolongados le resulta
doloroso, descanse contra una pared o coloque un pie sobre un taburete para
facilitar que esa posicion produzca un reposo parcial de los musculos de la

espalda.

Cuando esté sentado, la columna debe permanecer siempre estable y
apoyada. Puede resultar de utilidad colocar una almohada o una toalla
enrollada detras de la parte inferior de la espalda para apoyarse. Mantenga las
caderas, rodillas y tobillos flexionadas en un angulo de 90 grados, y los pies
apoyados completamente en el suelo (si es necesario, use un reposapies, una
guia de teléfonos o cualquier objeto que le permita mantener los pies

totalmente apoyados y las piernas en la posicion anteriormente mencionada).

Relaje los hombros colocando los brazos a los costados, de forma que los

hombros caigan libremente a ambos lados del cuerpo. Mantenga los codos
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apoyados y en un angulo de 90 grados o menos. Las mufiecas deben estar
relajadas o con una ligera flexion hacia el dorso de la mano. Si tiene que
trabajar en un escritorio o mostrador, tal vez deba usar una silla regulable para
colocar sus articulaciones en la posicion correcta. Siéntese en una silla alta si
tiene problemas para ponerse de pie y sentarse debido al dolor en las caderas
o rodillas. Cuando lea, coloque el libro sobre un soporte para evitar que el

cuello se tense al inclinarlo hacia adelante.

Otras consideraciones a tener en cuenta de cara a proteger nuestras
articulaciones afectan a diversos aspectos de la vida cotidiana, como por

ejemplo:

- Manejo de cargas pesadas. Para que las cargas pesadas sean mas
faciles de manejar, use los musculos y articulaciones mas grandes y
fuertes para quitar la tensién de las articulaciones mas pequefias de la
mano y repartir la carga sobre superficies mas amplias. Por ejemplo,
lleve la cartera en el hombro o el antebrazo en lugar de llevarla en la
mano, o use una cartera a la cintura. Cuando levante o transporte algin
objeto, use las palmas de ambas manos (con los dedos extendidos) en
lugar de agarrarlo con los dedos. Sostenga los objetos cerca de su
cuerpo, ya que generara menos tension en las articulaciones. Siempre

gue sea posible, arrastre los objetos en lugar de levantarlos.
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Cuando suba una escalera, comience adelantando la pierna més fuerte
y cuando baje, lleve adelante la mas débil. Si es posible, apdyese

siempre en la barandilla para tener mayor estabilidad y evitar caidas.

Cambie de posicion con frecuencia. Mantener los musculos y las
articulaciones en la misma posicion aumenta la rigidez y el dolor, de
modo que debe intentar levantarse y moverse cada 15 6 20 minutos
cuando esté realizando una actividad sedentaria como leer o ver la
television. Movilice ligeramente la mandibula, cuello, hombros, mufiecas,
dedos de las manos y de los pies, caderas, piernas y tobillos. Estire y
relaje las zonas que estén cansadas o tensas ya que los musculos

tensos pueden aumentar el dolor de las articulaciones.

Organice las areas de trabajo y almacenamiento, de forma que los
equipos y las herramientas estén a un nivel cémodo y de facil acceso.
Use una bandeja giratoria 0 cubos de plastico para los objetos que

necesita tener mas cerca.

Utilice dispositivos utiles o ayudas técnicas. En la mayoria de los casos,
debe intentar utilizar su propio rango de movimiento y fuerza para
realizar las tareas. Pero cuando esté cansado, entumecido o dolorido,
algunos dispositivos pueden hacer que las tareas resulten mas faciles,
mas eficientes y que generen menos tension en los musculos y

articulaciones. Muchos dispositivos asistenciales pueden ayudar a usar
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las articulaciones de manera cémoda y a prevenir futuras
deformaciones. También pueden proporcionar fuerza adicional,
ampliando el alcance, previniendo las tensiones y manteniendo el

cuerpo en la posicion mas adecuada para determinadas tareas.

Respecto a la proteccion de los dedos, debe tener en cuenta los siguientes

puntos:

« Evite las actividades en las que debe agarrar objetos con fuerza.
« Evite las actividades que colocan mucha presion directa sobre los dedos
« Evite los movimientos de pellizcar, apretar o torcer.

« Ultilice las palmas de las manos abriendo més los dedos.

4. COmo hacer las actividades con mas facilidad

Como continuacion de lo que hemos estado comentando, vamos a
repasar algunos momentos del dia para los que se pueden hace
recomendaciones muy sencillas, avaladas por la Arthritis Foundation, y que
pueden resultar de utilidad a la hora de proteger las articulaciones, o de
economizar la energia. Siempre procuraremos, como deciamos antes, utilizar

las articulaciones y los musculos de la manera que se genere menos tension.

Sugerencias para la cocina

« Planificar con anticipacion para disminuir las tareas de ultimo momento.
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Usar pequefios electrodomésticos antes que Utiles de cocina manuales
para hacer las tareas de manera eficiente sin cargar tension innecesaria
sobre sus articulaciones.

Un buen truco es colocar el recipiente dentro del fregadero para revolver
el contenido. Para evitar que se deslice, coloque un trapo humedo
debajo. Sostenga la cuchara para mezclar con la mano completa, como
si fuera la mano del almirez, para restar tension de sus manos.

Busque utensilios de cocina utiles que sean faciles de usar y que tengan
mangos grandes y cémodos. Por ejemplo, use una cuchilla para pizza
con mango grande y blando en lugar de un cuchillo para cortar. Existen
otros dispositivos adaptados que veremos un poco mas adelante.

Use moldes para horno desechables y papel de aluminio para facilitar la
limpieza.

Use un carro con ruedas para transportar objetos pesados de un lugar a
otro.

Siéntese en un taburete alto para cocinar o lavar los platos.

Sugerencias para la limpieza de la casa

Haga una tarea de limpieza importante por dia, como lavar la ropa o
limpiar el bafo.

Siéntese para ordenar, doblar y planchar la ropa.

Use elementos de limpieza de mango largo.

Guarde articulos de limpieza en los lugares donde los utiliza con mas

frecuencia.
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Sugerencias para el cuidado personal

Siéntese en un taburete en la ducha o bafiera.

Lavese con una manopla, esponja o cepillo de mango largo.

Extienda o alargue los mangos del peine y el cepillo utilizando una regla
0 un tubo para aislar cafierias.

Instale accesorios de griferia con palancas que se puedan controlar con
la palma de la mano (grifos monomando). Instale barras cerca de la
bafiera y del inodoro para mantener el equilibrio, y ayudarse en caso de
necesitarlo.

Use alfombrillas antideslizantes en la bafiera y en la ducha. Use un
inodoro elevado, o instale un alza de inodoro, para aliviar la tension
sobre las rodillas.

Use un cepillo de dientes eléctrico o alguno que tenga mango extendido.
Para maquillarse, use un espejo que no esté empotrado para no tener

que inclinarse sobre el lavabo, colocando tension sobre la espalda.

Sugerencias para vestirse

Use prendas holgadas con amplios orificios para pasar el cuello y los
brazos.

Use calzadores y accesorios para colocarse las medias con mangos
largos.

Use corbatas con el nudo ya hecho.

Use cremalleras con tirador o coloque un lazo, cadena o clip grande que

le permita asir la cremallera con mas facilidad.
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Sugerencias para el lugar de trabajo
« Siéntese en una silla regulable.
« Coloque los archivos y los articulos de oficina donde pueda alcanzarlos
facilmente.

e Use accesorios utiles como portapapeles, reposapiés y reposamurfiecas.

Sugerencias para las actividades de esparcimiento

« Use zapatos comodos que le queden bien y le den apoyo.

e Los cordones elasticos o cierres Velcro facilitan la colocacion del
calzado.

e Use un cepillo para sostener las cartas.

o Para leer, coloque los periédicos o los libros abiertos sobre una mesa;
utilice un soporte para libros o un atril.

« Use boligrafos con mangos grandes.

e Use herramientas livianas con mangos ampliados o extendidos para

realizar tareas de jardineria o similares.

5. Utilidad de algunas ayudas técnicas para mejorar la funcion

Antes comentabamos que existen diferentes tipos de dispositivos que
pueden ayudar a realizar las actividades de la vida cotidiana, respetando unos
criterios de proteccion articular, y ayudando a consumir la menor cantidad de
energia posible. Ademas, muchos de ellos ayudaran a evitar que las

articulaciones mas comprometidas adopten posiciones que las perjudiquen, o
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gue puedan provocar un empeoramiento de los sintomas. Este tipo de

dispositivos recibe el nombre de “ayudas técnicas”.

Las ayudas técnicas son dispositivos que se han disefiado para permitir
que se cumpla su funcion de la forma mas comoda posible, y por el mayor
ndamero de personas, independientemente de sus caracteristicas. Por ejemplo,
un bastén es una ayuda técnica, como también lo es un peine con el mango
alargado. Algunas de las recomendaciones que se han hecho hace apenas
unos minutos, consisten en realizar una adaptacién en un elemento que
puedan utilizar de forma cotidiana. Pues bien, la ayuda técnica ya esta

construida con esa modificacion incorporada.

Muchas veces, por desconocimiento de su existencia, no se sabe que
estos dispositivos existen y estan al alcance de todo el mundo. Al igual que no
se conoce donde adquirirlos. En el documento que les entrego podremos ver

algunas de ellas y comentar su utilidad practica.

Para el terapeuta
- Repartir a los participantes el documento de ayudas técnicas
- Describir una por una las ayudas técnicas incluidas en la presentacion

- Indicar a los participantes donde pueden adquirirse.
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6. Repaso de los contenidos del programa

Con esto concluiriamos los contenidos del programa que les he
planteado. En él hemos visto la importancia que tiene mantener un nivel de
actividad adecuado y equilibrado a lo largo del dia, conservando la energia y

administrandola para poderla usar de forma més eficaz y mas eficiente.

Hemos aprendido como descomponer una actividad en sus pasos
fundamentales, y hemos incluido en nuestra rutina diaria actividades que antes
hacian o que hubieran querido hacer. Del mismo modo hemos tratado la
importancia de realizar actividad fisica para el control del dolor, y hemos
planteado diferentes consejos que pueden ayudarles a realizar sus actividades

de forma mas coémoda.

Con todo ello, he procurado darles las pautas necesarias para que lleven
a cabo una vida diaria mas cémoda y con un menor nivel de dolor, reduciendo
ademas el impacto de la enfermedad sobre su estado emocional. Habran
comprobado, al acabar este programa, que disponen de herramientas
suficientes para afrontar el dia a dia con otra perspectiva, y para no dar por

perdidas muchas de las cosas que podrian hacer.

La proxima semana repetiremos la evaluacion que hicimos hace ya cinco
semanas, para poder comprobar qué efectos se han producido y si realmente
los cambios alcanzados llegan hasta donde queriamos llegar. El objetivo

fundamental de este programa era ensefarles a pescar en lugar de darles el
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pez, y de poder adaptar a sus necesidades las diferentes formas de tirar la
cafia. Ustedes, después de todo lo que hemos tratado, tienen en sus manos la
capacidad de hacer que el dolor y la limitacion funcional que habian sentido,
tengan un efecto menor, y para ello solo tienen que aplicar lo que han
aprendido. Independientemente de que el programa finalice, y siendo fieles a la
filosofia de las sesiones que se han venido dando, para concluir quisiera
plantearles una serie de tareas que deberian mantener en su vida, con la

intencion de poder mantener el efecto de los beneficios obtenidos.

7. Tareas para casa.

12 Tarea

Sigan practicando la relajacion. Es importante que aprendan a disminuir
el nivel de tension muscular y que lo mantengan en el tiempo, ya que los
beneficios que produce en el organismo son superiores a los perjuicios que
ocasionaria no intentarlo. Han aprendido diferentes técnicas, aunque no las
Unicas, para desarrollar un momento de relajacion que, entre otras cosas, les

ayudara a reducir el nivel de dolor.

23 Tarea

Mantengan la organizacion en el desempefio de su dia a dia,

distribuyendo las actividades de forma adecuada en funcion de la energia que

demandan y de la importancia que tienen. Sigan manteniendo las actividades

381



nuevas que han incluido, y de ser posible, intenten incorporar algunas nuevas,
también de ocio. Eso ayudard a aumentar su autoestima, y a mantener unos

mejores niveles animicos.

32 Tarea

Mantengan el programa de marcha y la actividad fisica en su vida
cotidiana, ya que el cuerpo necesita mantener unos niveles de trabajo que le
permita profundizar en unas mejores cotas de flexibilidad y resistencia. Eviten a
toda costa la inactividad y recuerden el funcionamiento del circulo vicioso del
que tanto hemos hablado. Rompan ese circulo vicioso manteniendo una
actividad fisica adecuada, puesto que mejorard su estado de salud y su calidad

de vida.
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ANEXO V. Cuestionario ocupacional
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CUESTIONARIO OCUPACIONAL

Elaborador por N. Riopel Smith con la colaboracidn y ayuda de G. Kielhofner y J. Hawkins Watts (1986)*

INSTRUCCIONES:

En el siguiente cuestionario deberad registrar las actividades que realiza cotidianamente y contestar algunas preguntas sobre dichas actividades.

PRIMERA PARTE:

Por favor piense en cémo ha utilizado su tiempo en las semanas recientes. Trate de decidir qué hace usted normalmente en un dia laborable (de lunes a
viernes). Utilizando la hoja de trabajo que le entregamos, registre las actividades que realiza desde que se levanta. Cada fila corresponde a media hora.
Para cada media hora registre la actividad que principalmente realizaria en ese periodo de tiempo. Las actividades que registre pueden ir desde hablar
con una amiga o amigo hasta cocinar o darse un bafio. Si realiza la actividad durante mas de media hora vuelva a escribirla en todas las filas siguientes
hasta abarcar todo el tiempo que ocupa la realizacién de dicha actividad.

SEGUNDA PARTE:

Después de enumerar sus actividades cotidianas, responda a las cuatro preguntas siguientes para cada actividad, rodeando con un circulo el nimero que
corresponda con la respuesta que usted crea apropiada. Como puede observar, se le pide que marque si las actividades que realiza son consideradas
para usted como actividades de trabajo, actividades de la vida diaria, actividades de ocio o de descanso, cdmo considera que las realiza, cuanta
importancia tienen para usted y cuanto disfruta realizandolas. En la primera pregunta, el término “trabajo” no implica necesariamente que usted cobre
por la realizacién de dicha actividad. Trabajo puede incluir actividades productivas que sirven también para beneficio de otras personas, como por
ejemplo el voluntariado. Actividades de la vida diaria son las relacionadas con el propio autocuidado, tales como las tareas domésticas y las compras.
Descanso incluye echarse una siesta o no hacer nada en particular. Incluso si alguna pregunta no le parece apropiada o relacionada con el desempefo de
sus actividades por favor trate de responder la que mejor se ajuste a su caso y con la mayor precisidn posible. Es importante que responda a todas las
preguntas
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Fecha de hoy

CUESTIONARIO OCUPACIONAL

Elaborador por N. Riopel Smith con la colaboracién y ayuda de G. Kielhofner y J. Hawkins Watts (1986).

Nombre
Edad
ACTIVIDADES HABITUALES PREGUNTA 1 PREGUNTA 2 PREGUNTA 3 PREGUNTA 4
Considero esta actividad como: Pienso que realizo esta Para mi esta actividad es: Cuénto disfruto con esta actividad:
1 - productiva actividad: 1 — Muy importante 1 — Me gusta mucho
2 —actividad de la vida diaria 1 - Muy bien 2 - Importante 2 — Me gusta
3 - ocio/recreacion 2 - Bien 3 —Me da lo mismo hacerla 3 — Ni me gusta ni me disgusta
4 - descanso 3 — Término medio que no hacerla 4 — No me gusta
4 - Mal 4 — Prefiero no hacerla 5 — No me gusta nada
Desde la media hora que comienza a las: 5 — Muy mal 5 — Una pérdida de tiempo
5:00 am 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
5:30 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 4 5
6:00 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 4 5
6:30 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
7:00 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
7:30 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
8:00 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
8:30 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
9:00 1 2 3 4 1 2 3 45 1 2 3 45 1 2 3 45
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9:30
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10:30

11:00

11:30
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9:30
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