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Resumen
Introducion: La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), es una
enfermedad neurodegenerativa que afecta a la neurona motora superior e
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inferior . Se manifiesta con debilidad progresiva y no tiene cura, por lo que
todos aquellos que la padecen mueren. Los pacientes mueren a consecuencia
de la pérdida de movimiento de los musculos respiratorios. La escala
revisada de clasificacion funcional de ELA es utilizada para evaluar la
progresion de los sintomas y determina la perdida de habilidad para realizar
actividades de la vida diaria e incrementa su estado de dependencia.
Obijetivos: Describir las caracteristicas del paciente mexicano con ELA, asi
como su nivel de funcionalidad. Métodos: Un total de 14 pacientes con ELA
participaron. Los datos fueron recolectados a través de una ficha de
identificacion y la escala revisada ALS Functional Rating Scale (ALSFRS-
R). Resultados: El puntaje promedio obtenido en la ALSFRS-R fue 28.3 +
10.3. 72% de los pacientes recibian a tencion por parte de 4-5 diferentes
profesionales de la salud. Conclusion: Este estudio demuestra la importancia
de identificar, mediante una escala, el nivel de funcionalidad en pacientes
con ELA y asi proporcionar un plan de tratamiento para mantener las
capacidades funcionales del paciente.

Palabras clave: Esclerosis lateral amiotrofica, Escala de funcionalidad,
Evaluacién del impacto en la salud
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Abstract

Introduction:  Amyotrophic lateral  sclerosis (ALS) is a
neurodegenerative disease that affects the upper and lower motor neurons. It
manifests with progressive weakness and has no cure. Patients die from loss
of movement of the respiratory muscles. The revised functional classification
scale for ALS is used to assess the progression of symptoms and determines
the loss of the ability to perform activities of daily living and how dependent
state increases. Objectives: To describe the characteristics of the Mexican
patient with ALS, as well as their level of functionality. Methods: A total of
14 patients with ALS were enrolled. Data was collected through an
identification form and the revised ALS Functional Rating Scale. Results:
The mean score obtained in the ALSFRS-R was 28.3 + 10.3. 72% of the
patients received care from 4 to 5 different health professionals. Conclusion:
This study demonstrates the importance to identify by means of the scale the
level of function in patients with ALS and also give a treatment program to
maintain the functional capabilities of the patient.
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Introduction

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a la neurona motora superior e inferior (Zapata-
Zapata, 2016). Inicia con sintomas no especificos, por lo que la media para
Ilegar al diagnostico oscila entre 9 y 24 meses (Longinetti & Fang, 2019). Se
manifiesta con debilidad progresiva y no tiene cura, por lo que todos
aquellos que la padecen mueren a consecuencia de la pérdida de movimiento
de los musculos respiratorios (Talbott et al., 2016). La sobrevivencia de esta
enfermedad es variable segun las caracteristicas clinicas de la misma. Se
estima que un 10 % de estos pacientes desarrollan una variable lenta, con una
sobrevivencia de 10 afios o mas, mientras que la gran mayoria de estos
pacientes tienen una sobrevivencia entre 24 a 50 meses después del primer
sintoma (Longinetti & Fang, 2019).

La escala revisada de clasificacion funcional de ELA es utilizada para

evaluar la progresion de los sintomas (Cedarbaum et al., 1999), de esta
manera, el paciente se vuelve incapaz de realizar sus actividades de la vida
diaria, tales como vestirse, alimentarse, trasladarse, entre otras, aumentando
su estado de dependencia (Prell et al., 2019).
Actualmente existe muy poca informacién epidemioldgica sobre el paciente
mexicano con ELA (Martinez et al., 2014), y se desconoce el impacto que la
enfermedad tiene en la funcionalidad de estos pacientes. Este estudio tiene
por objetivo describir las caracteristicas del paciente mexicano con ELA, asi
como el nivel de funcionalidad de los mismos. Es necesario realizar esta
descripcion para evaluar los tratamientos que reciben y asi poder disefiar
mejores abordajes que impacten en su independencia y calidad de vida.

Material y métodos

Se realizd un estudio descriptivo transversal, donde fueron
convocados pacientes mexicanos del Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia Manuel Velasco Suérez y de la asociacion FYADENMAC
A.C. con diagnéstico de ELA que quisieran participar en el estudio, tras
firmar un consentimiento informado de su participacion. Se excluyeron a
aquellos pacientes que presentaran demencia o no completaran en su
totalidad los instrumentos.

Los datos fueron recolectados por medio de una ficha de
identificacion y la aplicacion de la escala ALSFRS-R para funcionalidad
(Archives of neurology, 1996) con apoyo de tres fisioterapeutas durante el
periodo de septiembre a octubre del 2019. La ALSFRS-R consta de 12
actividades divididas en 4 dominios — bulbar, destrezas manuales, funcién
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motora gruesa y funcion respiratoria - las cuales se califican del 0 al 4. Una
puntuacion de 0 indica el maximo grado de alteracion y una puntuacion de 4
indica una actividad normal, siendo 48 el puntaje maximo para este
cuestionario, lo que indicaria una normalidad en la realizacion de las
actividades y una maxima funcionalidad.

Resultados

De un total de 19 pacientes, solo 14 cumplieron los criterios de
inclusién, encontrandose que el 43 % (6) fueron de sexo femenino y el 57 %
(8) del sexo masculino. La edad de los pacientes varia entre los 48 y 67 afios,
con un promedio de 54.8 = 7.2, al tiempo de aplicacion de los instrumentos.
El 72 % de los pacientes entrevistados recibe atencion por parte de 4 a 5
disciplinas o especialidades.

La media del puntaje obtenido en la ALSFRS-R fue de 28.3 = 10.3.
Dentro de esta escala, la media de la funcion bulbar fue de 8.2 = 3.0; la
media de la destreza manual fue de 5.1 + 4.4; la media de la funcion motora
fue de 4.9 = 3.5; finalmente, el puntaje promedio de la funcién respiratoria
fue de 10 + 2.5 (Tabla I).

Tabla I. Datos demograficos y parametros clinicos de los pacientes a traves de la escala
de funcionalidad ALSFRS-R

Datos demograficos Media Desviacion estandar
Edad [afios] 54.8 7.2
Femenino [n, %] 6 43
Masculino [n, %] 8 57
Discapacidad Media Desviacion estandar
e ALSFRS-R total (indicador 1-12, max 48) 28.3 10.3
e  ALSFRS-R funcién bulbar (indicador 1-3, max 12) 8.2 3.0
e  ALSFRS-R destreza manual (indicador 4-6, max 12) 5.1 4.4
e ALSFRS-R motor grueso (indicador 7-9, max 12) 4.9 35
e ALSFRS-R funcion respiratoria (indicador 10-12, max 12) 10.0 2.5

Discusion

La ELA es una enfermedad que afecta la funcionalidad del paciente
que la padece, lo cual se refleja en el puntaje total de la ALSFRS-R. En
2019, Prell y colaboradores describieron un puntaje mas bajo en el dominio
motor grueso, siendo éste el mas comprometido en los pacientes con ELA.
En el presente estudio el dominio que se vio mas afectado fue el de la
funcién motora gruesa, con el puntaje mas bajo de la escala, lo cual indica
que es donde el paciente mexicano se ve mas afectado por la enfermedad.
Shamshiri et al., en 2016, describieron igualmente puntajes mas bajos en los
dominios motor grueso y destreza manual, a la vez que se encontré una
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correlacion con puntajes asociados a una peor calidad de vida, lo cual este
estudio no describe.

El dominio mejor conservado fue el de la funcion respiratoria, con el

puntaje mas alto de la escala, indicando una mejor conservacion de las
actividades relacionadas con este dominio.
Dados estos resultados es necesario seguir recopilando informacion sobre la
atencion que estan recibiendo estos pacientes para poder mejorar su
tratamiento y generar un impacto positivo en su funcionalidad ain con el
progreso de la enfermedad.

Conclusion

El fisioterapeuta es un profesional de la salud con la capacidad de
identificar por medio de la escala el nivel de funcién en los pacientes con
ELA y ademas dar un programa de tratamiento para mantener las
capacidades funcionales del paciente.

Es necesario seguir recopilando informacion sobre la atencion que
estan recibiendo estos pacientes para poder mejorar su tratamiento y generar
un impacto positivo en su funcionalidad aun con el progreso de la
enfermedad.
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