Tele-asistencia en pacientes con Distrofia Muscular
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El proyecto Tele-asistencia en usuarios con distrofia muscular consiste en facilitarle el
tratamiento a los pacientes que padecen de esta enfermedad incurable, y sus
familiares , los cuales con esta etimologia no pueden caminar bien y sufren de carecer
fuerzas en musculos, estos tendran la facilidad de tener una comunicacion con su
médico para tener consultas desde la comodidad de su hogar a la hora que deseen,
tomando en cuenta que tendran un personal adecuado para el tratamiento que estos
llevaran y el cual seguird las instrucciones del médico asignado. Esto serd posible
mediante una aplicacion y el uso adecuado del internet.

Buscar una mejor forma de hacer una consulta virtual entre médico-paciente sin
necesidad de tener que moverse de su hogar por alguna deficiencia causada por la
degeneracién muscular.

La distrofia muscular se refiere a un grupo de mas de 30 enfermedades genéticas que
causa debilidad y degeneraciéon progresivas de los musculos esqueléticos usados
durante el movimiento voluntario. La palabra distrofia deriva del griego dis, que
significa "dificil" o "defectuoso," y trof, o "nutricién." Estos trastornos varian en la edad
al inicio, gravedad, y patron de musculos afectados. Todas las formas de distrofia
muscular empeoran a medida que los muasculos degeneran y se debilitan
progresivamente. La mayoria de los pacientes finalmente pierde la capacidad de
caminar.

Algunos tipos de distrofia muscular también afectan al corazén, el sistema
gastrointestinal, las glandulas endocrinas, la columna, los ojos, el cerebro y otros
organos. Las enfermedades respiratorias y cardiacas son comunes, y algunos
pacientes pueden tener un trastorno para tragar. La distrofia muscular no es
contagiosa y no puede provocarse por una lesion o actividad.

Todas las distrofias musculares son heredadas e implican una mutacién en uno de los
miles de genes que programan proteinas que son criticas para la integridad muscular.
Las células corporales no funcionan adecuadamente cuando una proteina se altera o
se produce en cantidad insuficiente (o algunas veces falta por completo). Muchos
casos de distrofia muscular se producen de mutaciones espontaneas que no se
encuentran en los genes de ninguno de los padres, y este defecto puede trasmitirse a
la siguiente generacion.
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El primer relato histérico de distrofia muscular aparecié en 1830, cuando Sir Charles
Bell escribié un ensayo sobre una enfermedad que causaba debilidad progresiva en
niflos varones. Seis afios mas tarde, otro cientifico inform6 sobre dos hermanos que
desarrollaron debilidad generalizada, dafio muscular y reemplazo del tejido muscular
dafiado con grasa y tejido conjuntivo. En ese momento se pensé que los sintomas
eran signos de tuberculosis.

En la década de 1850, las descripciones de nifios que se volvian progresivamente mas
débiles, que perdian la capacidad de caminar y que morian a temprana edad se
hicieron mas prominentes en las revistas médicas. En la década siguiente, el
neurdlogo francés Guillaume Duchenne present6 un relato completo de 13 nifios con
la forma mas comdn y mas grave de la enfermedad (que ahora lleva el nombre de
distrofia muscular de Duchenne). Pronto se hizo evidente que la enfermedad tenia
mas de una forma, y que estas enfermedades afectan a las personas de ambos sexos
y de todas las edades. (Stroke, 2007)

La distrofia muscular todavia no tiene cura, pero los médicos y los investigadores
estan trabajando muy duro para encontrarla. Algunos cientificos estan intentando
arreglar los genes defectuosos causantes de la distrofia muscular para que fabriquen
las proteinas adecuadas. Otros estan intentando fabricar sustancias quimicas que
actlien como esas proteinas en el organismo. Tienen la esperanza de gque esto ayude
a los musculos a funcionar como deberian funcionar. Los médicos también estan
intentando encontrar las mejores formas de tratar los sintomas de la distrofia muscular
a fin de que los nifios, los adolescentes y los adultos que padecen esta enfermedad
puedan vivir lo mas cémoda y felizmente posible.

Los adolescentes afectados por una distrofia muscular pueden hacer algunas cosas
para ayudar a sus musculos. Algunos ejercicios y algunas técnicas de fisioterapia
pueden ayudarles a evitar las contracturas, es decir, el agarrotamiento de los
musculos que hay cerca de las articulaciones que dificulta el movimiento y provoca
dolor articular. A menudo, los adolescentes afectados por una distrofia muscular llevan
unas férulas especiales para flexibilizar las articulaciones y los tendones (el tejido
resistente, parecido a una goma elastica, que une musculos y huesos). A veces es
preciso recurrir a la cirugia para aliviar el dolor e incrementar la movilidad (que esta
limitada por las contracturas).

Puesto que, para respirar, necesitamos utilizar varios musculos, algunos adolescentes
con distrofia muscular necesitan respiradores artificiales para respirar. Algunos de los
adolescentes afectados por una distrofia muscular también deben tratarse otros
problemas, como la escoliosis, que puede estar provocada por unos musculos
debilitados o] que se contraen 0 se tensan excesivamente.

En algunos tipos de distrofia muscular, los medicamentos pueden ayudar. Los chicos
que padecen una distrofia muscular de Duchenne pueden encontrar alivio al
medicarse con prednisona y los adolescentes con una distrofia muscular miotdnica
pueden utilizar medicamentos como la mexilitina para relajar los musculos.

También es importante que las personas que tienen problemas cardiacos derivados de



una distrofia muscular sean supervisadas por un cardiélogo (especialista en corazon)
con regularidad. (Gupta, 2014)

La palabra Fisioterapia proviene de la unién de las voces griegas physis que significa
Naturaleza y terapia que significa Tratamiento. Esto quiere decir que etimolégicamente
la Fisioterapia es “Tratamiento por la Naturaleza”, aunque hoy en dia se reconoce mas
como “Tratamiento por Agentes Fisicos”. EI cambio del sentido etimolégico se
consolida a partir de la Organizacion Mundial de la Salud que en 1958 define a la
Fisioterapia como “el arte y la ciencia del tratamiento por medio del ejercicio
terapéutico, calor, frio, luz, agua, masaje y electricidad”. Esta definiciébn es
fundamental en la historia de la Fisioterapia, ya que hace mencion al ejercicio
terapéutico por lo que incorpora un elemento fundamental que tiene el fisioterapeuta y
que es el ejercicio desde una concepcion terapéutica por medio del movimiento.
(Reyes, 2006)

Mas de 190.000 personas cuentan con el servicio de Tele-asistencia Domiciliaria, un
servicio de atencion telefénica ininterrumpido que conecta a los usuarios con la central
de alarmas de Cruz Roja, y que permite la mejora de su calidad de vida, aportando
seguridad y confianza a los mayores y a sus familiares.

VER ESTE VIDEO: http://www.cruzroja.tv/video/1829/la-importancia-de-la-
teleasistencia

En el caso del operador de tele-asistencia, se trata de un trabajo que admite un gran
namero de variantes, y es necesaria flexibilidad y empatia para realizarlas. El proceso
de asistencia se inicia con ellos, ya que son los que reciben la llamada. Una vez
solicitada la ayuda, se debe poner en marcha una serie de medidas para garantizar
gue esta sea recibida, ya sea el envio de una ambulancia u otro tipo de asistencia
domiciliaria o ante cualquier tipo de urgencia. (MASTER, 2016)

El Servicio de Urgencias Canario (SUC) ha destacado la importancia de la tele-
asistencia a los primeros intervinientes ante un accidente o problema de salud,
apuntando que es "clave" para la supervivencia de los afectados.

Por ello, incide en la importancia de seguir las indicaciones prestadas por el médico
coordinador del SUC, se tengan o no conocimientos sanitarios, hasta la llegada de la
ambulancia al lugar del incidente, segun informé el Gobierno de Canarias en nota de
prensa. (7, 2017)

Las personas mayores 0 dependientes son victimas faciles para muchos
desaprensivos que se aprovechan de estos colectivos para estafarles o incluso en
algunas ocasiones, acceder a su domicilio y robarles.

La versatilidad del servicio de tele-asistencia le permite ser un aliado de suma
importancia ante cualquier situaciéon de emergencia, no solo sanitaria.

Por ejemplo, esta semana conociamos por la prensa local el caso de un usuario de
tele asistencia de la localidad de Calafell de 80 afios de edad que ha podido impedir
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un atraco en su vivienda gracias al dispositivo de tele asistencia. ( Tele asistencia,
2017)

La presente investigacion fue escogida por un grupo de estudiantes de la Universidad
Autonoma de Santo Domingo (UASD,SANTIAGO), Con el tema de la distrofia
muscular, con el fin de demostrar que se puede hacer una tele-asistencia con médico
paciente con la aplicacion IMO para hacer mas facil su atencién sin la necesidad de
tener que moverse de su casa, ya que dicha enfermedad no le permite el transporte a
hospitales o clinicas, ademas las personas con esta enfermedad tienen muy elevada
discapacidad para caminar tanto que muchas personas con esta enfermedad tienen
enfermeras en casa para los tratamientos (fisioterapia, psicomotricidad, logopedia,
terapia ocupacional y control de las aplicaciones), tratamientos que hacen enfermeras
encargadas para esa area, ya que simplemente se hace la cita médica para confirmar
o ver la evolucién de dicho tratamiento, cosa que se puede hacer por video llamada
junto con la enfermera de cabecilla capacitada en conocimientos informaticos.

Los materiales que usaremos para este proyecto es una aplicacion digital, parabola,
enfermera o profesional de la salud con conocimientos basicos de informatica y la red
mundial que es el Internet por la cual nos dara la conexién que necesitaremos para las
video llamadas entre el médico y el paciente.

La metodologia que usamos es Método inductivo,

El grado de generalizacion es el de investigacion accion,

El grado de abstraccion es el de investigacion aplicada

La naturaleza de los datos es metodologia cualitativa,

La orientacion es investigacion orientada a decisiones

La naturaleza de los objetivos es de investigacion exploratoria.
El tiempo en que se efectué es de sincrénicas.

La dimension cronolégica es investigacion historica.

El enfoque es experimental.

Las fuentes son bibliogréficas, blog.

Las telecomunicaciones han tenido un gran avance tecnolégicos en el area de la
medicina para mejorar la calidad de comunicacién entre los pacientes y médicos
especializados en esa area en especifico, este va a tener como fin la cobertura de
servicios médicos llegando a facilitar la realizacién de diagndsticos y tratamientos es
por eso que nuestro proyecto se presentara a través de la aplicacion IMO.



Esta disponible en Apple Store, Play Store y se encuentra en los sistemas operativos
de Windows, Android, iOS, tiene como funcionalidad 3g y 4g. Tiene una capacidad de
peso de 4.15MB esta disponible en todos los paises tiene como fin facilitar mensaje de
texto video llamada con una alta calidad de imagen al igual que de voz asi como
también compartir fotos y videos.

Para este proyecto necesitaremos:

Médico especializado en ortopedia, una enfermera con conocimientos basicos
informaticos y con capacidad para dichas terapias, paciente diagnosticado con distrofia
muscular.

Los usuarios por su parte deben tener acceso a dispositivos que permitan la
comunicacion y la conectividad, como la distrofia es una degeneracion en los huesos
deben tener consigo:

e Férulas: para proteger y sostener los huesos.
¢ Muletas: sirven de apoyo para el cuerpo.

Una vez el paciente diagnosticado con la distrofia muscular por el especialista
ortopedista se inicia con el tratamiento asignandole una enfermera
especializada en esa area. El doctor le indicard a dicha enfermera las terapias
a llevar a cabo con el paciente paso por paso haciéndolo él mismo, una vez el
paciente en casa, la enfermera hace una video llamada con la aplicacion IMO
con el doctor ortopedista empleando dichas terapias con él en linea para que
pueda ver dicha evolucién, el paciente comienza a tomar sus terapias y asi se
demuestra que puede existir una tele-asistencia entre médico y paciente con
distrofia muscular.
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