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RESUMEN

Introduccion: La distonia se presenta como un sindrome neuroldgico
incapacitante que afecta al sistema muscular, afectando la tonicidad de un
determinado grupo muscular en forma parcial o generalizada. La terapia
ocupacional es utilizada en los &mbitos educativos y terapéuticos en personas
de cualquier edad. Objetivos: presentar una revision actualizada sobre la
distonia y la terapia ocupacional como tratamiento estimulativo. Métodos: se
efectuaron revisiones electronicas y de revistas nacionales y extranjeras
indexadas en idioma espafiol e inglés, asi como de libros de textos con
informacion relacionada con el tema. Conclusiones: la terapia ocupacional
como atencion terapéutica es util al entrenamiento de la musculatura de los
miembros superiores, la cognicion y desarrolla las actividades de la vida
cotidiana.
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ABSTRACT

Introduction: Distonia occurs as a disabling neurological syndrome that affects
the muscular system, affecting the tonicity of a certain muscle group in a partial
or generalized way. Occupational therapy is used in educational and
therapeutic settings in people of any age. Objectives: to present an updated
review on dystonia and occupational therapy as stimulative treatment. Method.
Electronic reviews and national and international jourls indexed is Spanish and
English were carried out, as well as textbooks with information related to the
subject. Conclusions: Occupational therapy as therapeutic care is useful for
training the muscles of the upper limbs, cognition and develops activities of
daily life
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INTRODUCCION

La distonia es un trastorno del movimiento hipercinético que causa contracciones
musculares sostenidas o intermitentes que producen movimientos repetitivos,

posturas anormales o ambas."

La clinica distonica es fluctuante y su expresion clinica puede verse modificada por
diversos estimulos sensoriales. Es frecuente la asociacion del temblor. El dolor local
0 a distancia suele ser otra caracteristica y a su vez la principal causa de

incapacidad. 2



Los datos de la prevalencia de la distonia infravaloran la verdadera prevalencia del
trastorno, porque se trata de un proceso poco diagnosticado o notificado con relacién
a las cifras reales. No se conocen con exactitud las cifras de incidencia o prevalencia
de las diferentes formas de distonia, ya que muchas de las formas focales
probablemente presenten sub-diagndstico. Las cifras internacionales varian
considerablemente segun la fuente, el método de estudio y el origen étnico de la
poblacion estudiada

A través de una revision sistematica y meta-analisis de 16 estudios realizada en el
afio 2012, se calculé una prevalencia global de distonia primaria de 16,43 por cada
100.000 habitantes mientras que la prevalencia general de distonia focal y
segmentaria resulté de 15,36 por cada 100.000 habitantes. En cuanto a los factores
asociados a la prevalencia de la distonia primaria, se ha documentado su aumento
con la edad y, a pesar de que se observa mayor prevalencia en mujeres, la diferencia
entre sexos no es significativa. De todas formas, se evidencia que en hombres el
desarrollo de la enfermedad se da a una edad mas temprana y que, a su vez, el
tiempo de diagndstico para ellos es mas corto lo que sugeriria una diferencia
bioldgica vinculada al sexo que podria reflejar una mayor gravedad de la enfermedad
en hombres.?

Esta enfermedad fue descrita por vez primera por Schwalbe (1908) quien publicé su
tesis sobre una familia con tres nifios afectados que padecian una distonia primaria
generalizada, sin embargo tres afios después Oppenheim en 1911 reporté cuatro
personas jovenes con “distonia muscular deformante” para indicar la presencia de
movimientos anormales en diferentes partes del cuerpo y con alteracion del tono
muscular, que variaba entre hipo e hipertonia. *

En 1984 Stanley Fahn propone la primera definicion de distonia como contracciones
musculares sostenidas que frecuentemente causan torsién y movimientos repetitivos
o posturas anormales.*

En 2012 se realiza un consenso de expertos para desarrollar una nueva definicion de
distonia. Fue publicada en 2013 por la sociedad de trastornos del movimiento y
define como un trastorno hiper-cinético del movimiento que causa contracciones
musculares sostenidas o intermitentes que producen movimientos repetitivos y
posturas anormales o ambos. Tipicamente tienen patron de torsion, pero pueden
causar temblor. Es frecuentemente iniciada o empeorada por la accion voluntaria y
asociada a una sobre activacién de la actividad muscular °

Las distonias las podemos clasificar segin dos ejes: caracteristicas clinicas y
etiologia. En el primer eje se incluye la edad de inicio, la distribucion corporal, el
patron temporal y la existencia de otros trastornos del movimiento o manifestaciones
neurolégicas. En el segundo eje se clasifica teniendo en cuenta la etiologia en



patologia del sistema nervioso (degeneracién, lesion estructural, o ausencia de
ambas) y en causas hereditarias o adquiridas (lesién perinatal, infeccién, farmacos,
téxico, vascular dafio cerebral)®

Los sintomas varian de acuerdo al tipo de distonia envuelto. En la mayoria de los
casos, la distonia tiende a conducir la adquisicion de una postura anormal, sobre todo
en el movimiento. Los primeros sintomas pueden incluir disminucion de la precision
en la coordinacion muscular, trayendo consigo perturbaciones funcionales, que
afectan los movimientos voluntarios del cuerpo, se ven imposibilitados o limitados
para desarrollar un acto motor consecutivo, por ejemplo agarrar objetos, escribir
manifestado a veces primero en caligrafia en declive, caminar, entre otras
actividades que les resulta dificil llevar a cabo. El dolor muscular significante y los
calambres pueden aparecer por minimos esfuerzos.

Otras alteraciones estdn dadas por el cierre forzado de los parpados
(blefaroespasmo), el cierre forzado o abertura de la mandibula, o la protusion
involuntaria de la lengua( distonia oromandibular o lingual), voz ruda, tensa o
entrecortada( distonia laringea o distonia espasmadica), desviacion involuntaria del
cuello en cualquier plano o combinacion de planos( distonia cervical o torticolis
espasmadica), espasmos del tronco en cualquier direccion que interfieren de forma
variable con estar sentado, tumbado de pie o caminando( distonia axial), la
interferencia con las tareas manuales ( espasmos ocupacionales), la afectacion de
las piernas lo que suele producir una inversién y la flexion plantar del pie, que hace
que la persona camine en puntillas.’

Las estrategias de tratamiento son diversas y comprenden farmacos orales,
guimodenervacion, el uso de la toxina botulinica, inmovilizacion y ortesis de las
extremidades, fisioterapia, métodos quirdrgicos como la cirugia de estimulacion
cerebral profunda (ECP) que se estableci6 como alternativa a los procedimientos
ablativos para el tratamiento de los trastornos del movimiento® .Todos estos abordajes
han permitido mejorar la calidad de vida de estos pacientes

La terapia ocupacional que se aplica a las personas con distonia se realiza con el
propdsito de conseguir el maximo desarrollo de sus capacidades, para de esta manera
lograr una buena comunicacion e integracién en su entorno familiar, escolar y social.

El Centro Internacional de Restauracion Neurologica (CIREN se dedica a la
restauracion neurolégica y por ser una patologia algo desconocida, despert6 interés en
el conocimiento de la atencion de la terapia ocupacional. Terapeutas ocupacionales, de
lenguaje, fisioterapeutas, especialistas en rehabilitacion, atienden a los nifios con
distonia como un equipo multidisplinario que brinda atencion intensiva y personalizada.

La forma de busqueda para la realizacion de esta investigacion se desarrollo
accediendo al Localizador de Informacion en Salud (LIS) ubicado en el portal de
Medicina de Rehabilitacion Cubana en Infomed. Se efectuaron revisiones, mediante
busquedas electronicas, en bibliotecas de revistas médicas. Ademas se consideraron



libros de textos y articulos donde estuviera publicada informacion relacionada con el
tema.

La terapia ocupacional favorece la participacion y el desempefio en las distintas
actividades y tareas que entregan significado a una necesidad individual o
colectiva, constribuye ademas al desarrollo de capacidades, intereses, valores y
objetivos personales desarrollados a lo largo de practicas Unicas.

En el CIREN (Centro Internacional de Restauracidén Neurologica) la terapia
ocupacional centrada en la rehabilitacion ,se aplica para la atencion o estimulacion de
habilidades a través de un conjunto de acciones disefiadas 0 estrategias de
intervencion, organizadas desde lo mas sencillo hasta lo mas complejo, en funcion de
las destrezas y habilidades a lograr por la persona discapacitada. En estas acciones
se deben incluir todas las actuaciones a realizar por la familia y la comunidad que
propicie el desarrollo biolégico, psicolégico y social, comenzando con un diagndstico
de las necesidades y potencialidades, desde el desarrollo actual al potencial, que
propicie la estimulacion de la zona de desarrollo proximo.

El impacto que la terapia ocupacional ejerce en la salud biolégica y psicoldgica ha
sido muy reconocido *'°®!, puesto que se desarrollan los procesos sensoriales |,
cognitivos y neurolégicos.

Los aportes realizados por diferentes autores referidos a la terapia ocupacional en el
contexto terapéutico han favorecido a la conformacion de practicas interventivas
construido desde una perspectiva intersectorial y multidisciplinaria, conjugando
aspectos relacionados con el aprendizaje, comunicacion y socializacion, en estrecha
interaccién con representantes de las diversas esferas de la actividad social, y la
participacion de la familia.

El trabajo del terapeuta ocupacional con los pacientes con distonia requiere de un
conjunto de acciones, ayudas y recursos bien definidos a utilizar en dependencia al
tipo de distonia que vayamos a tratar. La atencion psicolégica, modulacién del tono
muscular, el incremento de capacidades manipulativas, cognitivas, actividades de la
vida cotidiana son algunas de las intervenciones desarrolladas con el propdésito de
brindar al paciente distonico la posibilidad de acceder y ampliar el espectro de
relaciones dentro de su contexto social, que le permita ampliar vivencias y la
interrelacion con el medio que le rodea.

CONCLUSIONES

La distonia es una patologia compleja que demanda de un manejo multidisciplinario y
una evaluacion integral. La terapia ocupacional debe agrupar las acciones, ayudas y
recursos para favorecer en el paciente un mejor desarrollo biologico y psicosocial.
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