
 Querétaro, Qro. a 18 de noviembre del 2021 

Tesis “Calidad de vida y funcionalidad en pacientes mexicanos 

con esclerosis lateral amiotrófica” 
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RESUMEN 

Introducción: La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad 

neurodegenerativa que afecta a la neurona motora superior e inferior. Actualmente 

se conoce muy poco acerca de la epidemiología de este padecimiento en nuestro 

país, por lo que se desconoce realmente cuál es el impacto en la calidad de vida del 

paciente. Objetivo: Correlacionar el puntaje de la ALSAQ-40 para calidad de vida 

del paciente con ELA con su clasificación funcional según las ALSFRS-R. Material 

y métodos: Estudio descriptivo, correlacional y transversal, realizado con una 

muestra de 14 pacientes mexicanos con diagnóstico de ELA. Se aplicaron los 

cuestionarios ALSAQ-40 para calidad de vida y ALSFRS-R para evaluar 

funcionalidad. Para medir la relación entre las variables se utilizó el coeficiente de 

correlación de Spearman. Resultados: La correlación entre el puntaje del ALSAQ-

40 y el ALSFRS-R tuvo un valor de r= -0.579 con un valor de p= 0.03. 

Conclusiones: Existe una correlación negativa entre los puntajes obtenidos en la 

ALSFRS-R y el ALSAQ-40. Por lo tanto, se concluye que la disminución en la 

funcionalidad e independencia se refleja como una disminución en la percepción de 

una buena calidad de vida. 

(Palabras clave: esclerosis lateral amiotrófica, calidad de vida, funcionalidad) 
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SUMMARY 

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease 

that affects the upper and lower motor neuron. Currently very little is known about 

the epidemiology of this disease in our country, so it is really unknown what the 

impact on the patient’s quality of life is. Objective: To correlate the ALSAQ-40 score 

for quality of life of patients with ALS with their functional classification according to 

the ALSFRS-R. Material and methods: Descriptive, correlational, and cross-

sectional study, carried out with a sample of 14 Mexican patients with a diagnosis of 

ALS. The ALSAQ-40 questionnaires for quality of life and ALSFRS-R were applied 

to evaluate functionality. To measure the relationship between the variables, the 

Spearman correlation coefficient was used. Results: The correlation between the 

ALSAQ-40 score and the ALSFRS-R has a value of r= -0.579 with a value of p = 

0.03. Conclusions: There is a negative correlation between the scores obtained in 

the ALSFRS-R and the ALSAQ-40. Therefore, it is concluded that the decrease in 

functionality and independence is reflected as a decrease in the perception of a good 

quality of life. 

(Key words: amyotrophic lateral sclerosis, quality of life, functionality) 
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I. INTRODUCCIÓN 

La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad 

neurodegenerativa que afecta a la neurona motora superior e inferior. 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 músculos respiratorios 

(Zapata, 2016). Con el progreso de la enfermedad, el paciente con ELA va 

perdiendo poco a poco y de manera inevitable su funcionalidad e independencia. 

Actualmente se conoce muy poco acerca de la epidemiología de este padecimiento 

en nuestro país, por lo que se desconoce cuál es el impacto de la enfermedad en la 

calidad de vida del paciente, así como su tratamiento. 

El fisioterapeuta forma parte importante del tratamiento de estos pacientes. 

Participa de manera continua y activa en el mantenimiento de la funcionalidad del 

paciente y está presente en las diferentes etapas de la enfermedad. Por ello, resulta 

necesario iniciar con una descripción de la situación actual, así como el nivel de 

funcionalidad que mantiene el paciente durante las diferentes etapas de su 

padecimiento para poder garantizar un mejor manejo de este. Al tratarse de una 

enfermedad progresiva y sin cura hasta el momento, el tratamiento va enfocado al 

mantenimiento de una buena calidad de vida y preparar para el progreso de la 

discapacidad. 

La escala revisada de clasificación funcional de ELA (ALSFRS-R por sus 

siglas en inglés) es utilizada para evaluar la progresión de los síntomas. De acuerdo 

con la progresión de los síntomas, el paciente se vuelve incapaz de realizar sus 

actividades, aumentando su dependencia. Esta escala se vuelve útil para medir la 

dependencia de estos pacientes. La calidad de vida es difícil de definir, puesto que 

implica factores subjetivos y objetivos, múltiples dominios del estilo de vida y, por 

supuesto, toma en cuenta los valores individuales de cada sujeto, sin embargo, 

existen escalas específicas como el cuestionario para la evaluación de la calidad de 
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vida (ALSAQ-40 por sus siglas en inglés), que orientan hacia cómo el paciente 

percibe su calidad de vida respecto a su enfermedad. 

Con este trabajo se analizó la relación que existe entre la funcionalidad del 

paciente mexicano y su calidad de vida, y se describieron las características clínicas 

y sociodemográficas de esta población. Actualmente existe muy poca información 

sobre el paciente mexicano con ELA, por lo que se vuelve una necesidad comenzar 

a describir las características de estos pacientes, para evaluar los tratamientos que 

reciben y así poder diseñar mejores abordajes que impacten en su independencia 

y calidad de vida 
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II. ANTECEDENTES 

La ELA es la enfermedad más común de la motoneurona en el mundo. 

Talbott, Malek Y Lacomis (2016) describen una incidencia de 1 - 2.6 casos por cada 

100 000 personas anualmente y una prevalencia de 6 casos por cada 100 000 

aproximadamente. Así mismo, Talbott et al. (2016) describen en cuanto a 

características de estos pacientes: A nivel mundial, la edad promedio de 

presentación de la ELA es de los 58-60 años y con un estimado de supervivencia 

de 3 a 4 años desde el inicio de la enfermedad hasta la muerte. Los hombres 

desarrollan la enfermedad 1.3 – 1.56 veces más que las mujeres. Alrededor de un 

tercio de los pacientes cursan con un inicio bulbar, este tipo de comienzo es más 

común en mujeres. En la mayoría de los pacientes la debilidad inicia en una o dos 

extremidades, ya sea superiores o inferiores. Cuando es una extremidad superior la 

que inicia con debilidad, suele ser la del lado dominante. Aproximadamente un 15% 

cursa con demencia de tipo frontotemporal. 

Existen pocos estudios epidemiológicos de ELA en población 

latinoamericana. Recientemente, Martínez, Parada-Garza, Meza, González-Garza 

y Moreno-Cuevas (2014), reportaron únicamente una publicación que describía 85 

pacientes mexicanos. De acuerdo con dicha publicación describen para pacientes 

mexicanos: Una edad de presentación aproximada de 47.5 años, con una incidencia 

mayor en hombres que en mujeres (1.8:1) y con un intervalo de 12 meses entre el 

primer síntoma y el diagnóstico. Fue más frecuente ELA con inicio espinal (66%) 

con predominio de afección de motoneurona superior (Martínez et al., 2014). 

Se han realizado estudios en población europea para determinar la calidad 

de vida de acuerdo con la funcionalidad o discapacidad de los pacientes. Estos 

estudios muestran una disminución significativa en los puntajes de calidad de vida 

en aquellos pacientes cuyas funciones respiratorias y bulbares se veían 

comprometidas, es decir, en actividades en las cuales se volvían parcial o 

completamente dependientes (Martínez et al, 2011). Otros estudios muestran que 

Dire
cc

ión
 G

en
era

l d
e B

ibl
iot

ec
as

 U
AQ



 

4 

 

existe una correlación negativa entre el progreso de la enfermedad y la calidad de 

vida a lo largo de las diferentes etapas de la enfermedad (Shamshiri et al., 2016). 

  

Dire
cc

ión
 G

en
era

l d
e B

ibl
iot

ec
as

 U
AQ



 

5 

 

III. FUNDAMENTACIÓN TEÓRICA 

3.1  Esclerosis lateral amiotrófica 

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad que provoca 

discapacidad motora. Su prevalencia a nivel mundial es de 6 casos por cada 100 00 

habitantes. Tan sólo en los EUA, en 2011, se estimaron 12 187 casos prevalentes 

de ELA (Talbott y colaboradores, 2016). Se manifiesta como debilidad muscular, la 

cual puede iniciar en diferentes regiones corporales, según la variable de la 

enfermedad. Dicha patología avanza hasta generar en una insuficiencia respiratoria, 

por una falla de los músculos respiratorios, la cual es la principal causa de muerte 

en los pacientes con ELA.  

Existen pocos estudios en poblaciones no europeas y no norteamericanas; 

Martínez y colaboradores (2011) compararon estudios epidemiológicos en otros 

grupos étnicos, correspondientes a Hispanoamérica, encontrando que la 

prevalencia es similar en estos grupos que la prevalencia a nivel mundial. Éste es 

el único estudio epidemiológico sobre ELA en México. En este mismo estudio se 

estimó una prevalencia de 5,000 a 7,000 personas con este trastorno neurológico. 

Esta patología afecta a un sector importante de la población mexicana, personas 

mayores de 47.5 años, que aún son parte de la población económicamente activa. 

Se tiene poca información acerca de las variables clínicas de los pacientes 

que presentan esta enfermedad en México, por lo que resulta importante recolectar 

estos datos para tener un mejor panorama sobre este tipo de pacientes y su 

abordaje. Así mismo, es importante tener una idea clara de cómo es que el paciente 

se va deteriorando conforme a la progresión de los síntomas y qué tanto afecta esta 

progresión a su calidad de vida. 

La ELA, es una enfermedad neurodegenerativa, progresiva, compromete 

las actividades de la vida diaria de la persona quien la padece, convirtiéndola en 

una persona completamente dependiente de un cuidador primario. Esta 
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dependencia se puede medir a través de la escala de funcionalidad de ELA. Díaz-

Gómez et al (2017) utilizaron esta misma escala para determinar el nivel de 

discapacidad de los pacientes y correlacionaron estos resultados con el puntaje de 

calidad de vida. 

3.2  Manifestaciones clínicas 

En el tallo cerebral la degeneración ocurre en las neuronas de los núcleos 

motores de los pares craneales III, V, VII, X y XII y en los axones que descienden 

en la vía corticoespinal y corticobulbar. La muerte neuronal produce denervación y, 

como consecuencia, la atrofia de las fibras musculares correspondientes. Sin 

embargo, dentro del sistema motor se presenta una afección selectiva: las 

motoneuronas necesarias para el movimiento ocular y las que inervan esfínteres 

anal y vesical, no se ven afectadas (González y colaboradores, 2003). 

Zapata-Zapata y colaboradores, elaboraron en 2016 una recopilación de 

los conceptos actuales sobre, entre otros, las manifestaciones clínicas de la ELA. 

Dichas manifestaciones clínicas incluyen aquellas de lesión de neuronas motoras 

superior e inferior y signos de alteración bulbar y respiratoria. La ELA se caracteriza 

por la combinación de signos de disfunción tanto de motoneurona superior como 

inferior (Bucheli et al., 2012). 

Cuadro 1. Manifestaciones clínicas 

Signos de la NMS* Signos de la NMI* Signos bulbares 

Debilidad muscular Debilidad muscular Disfagia, disartria 

Hiperreflexia, clonus Hiporreflexia Disnea, ortopnea 

Hipertonía, espasticidad Atrofia muscular Alteración del reflejo 

nauseoso y/o del reflejo 

mentoniano 
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Respuesta plantar 

extensora 

Signos de Hoffman y 

Trommer 

Fasciculaciones Incontinencia emocional 

*NMS: neurona motora superior; NMI: neurona motora inferior 

(Zapata-Zapata et al., 2016) 

 

3.3  Diagnóstico 

El diagnóstico de la enfermedad es esencialmente clínico, apoyado por 

estudios neurofisiológicos y de imagen. En 1994, la Federación Mundial de 

Neurólogos formuló los criterios (criterios de El Escorial) utilizados para establecer 

el diagnóstico de ELA. Según estos criterios se puede clasificar el diagnóstico en 

cuatro categorías: definitivo, probable, probable con evidencia de laboratorio y 

posible (Bucheli et al., 2012). Brooks et al., (2000), citados por Bucheli et al., (2012) 

establecen los siguientes criterios como requerimientos para un apropiado 

diagnóstico: 

“Presencia de evidencia de NMI y NMS, progresión y expansión de los 

síntomas hacia una o más regiones; ausencia de evidencia de otras enfermedades 

que puedan explicar los síntomas de NMI y NMS y evidencia de mediante 

neuroimágenes que puedan explicar los signos y síntomas presentados.” 

Cuadro 2. Criterios de El Escorial 

ELA definitiva Presencia de signos de disfunción NMS y NMI en al menos tres 

regiones del cuerpo. 

a) Signos NMS y NMI en 1 región bulbar y al menos 2 regiones 

espinales: cervical y lumbo-sacral. 

Dire
cc

ión
 G

en
era

l d
e B

ibl
iot

ec
as

 U
AQ



 

8 

 

b) Signos de NMS en 2 regiones espinales: cervical y lumbo-

sacral y NMI en 3 regiones espinales: cervical y lumbo-sacral. 

Las regiones definidas por el Escorial son: 

1) cráneo-bulbar, 

2) cervical, 

3) lumbo-sacral, y 

4) torácica. 

ELA 

clínicamente 

probable 

Disfunción de NMS y NMI en al menos 2 regiones, con signos de 

NMS necesariamente rostrales frente a signos de NMI. 

ELA 

clínicamente 

probable con 

evidencia de 

laboratorio 

a) Signos clínicos de disfunción de NMS y NMI en solo 1 región, 

b) o signos de NMS solo en 1 sola región más signos de NMI 

definido por electromiografía que están presentes en dos 

regiones. Si es bulbar o torácica: 1 sólo músculo o miotomas 

debe demostrar signo de disfunción de NMI; si es región cervical 

o lumbo-sacral: 

2 músculos o miotomas deben demostrar signos de disfunción 

de NMI. 

Descarte de otras causas con la utilización apropiada de 

neuroimagen y protocolos de laboratorio es necesario. 

ELA 

clínicamente 

posible 

Signos clínicos de disfunción de NMS y NMI se encuentran 

juntos en solo 1 región, 

b) o los signos de NMS se encuentran solos en 2 o más regiones, 

c) o los signos de NMI se encuentran rostrales a aquellos de 

NMS y el diagnóstico no puede ser validado por evidencia de 
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examen de electro diagnóstico, neurofisiológico, de 

neuroimagen o de laboratorio clínico. Otros diagnósticos deben 

ser excluidos. 

(Bucheli et al., 2012) 

 

3.4 Tratamiento 

Actualmente no se cuenta con un tratamiento curativo para la enfermedad. 

El único medicamento que ha logrado prolongar la supervivencia de los pacientes 

es el Riluzole (Quarracino y colaboradores, 2014).  Este fármaco no evita la 

progresión de la enfermedad, sin embargo, en un estudio comparativo Quarrancino 

y colaboradores (2014) describieron que los pacientes que utilizaron el Riluzole 

tardaron 3 meses más en fallecer que el grupo que no lo hizo. En adición a esta 

opción farmacológica, se puede dar tratamiento sintomático para las diferentes 

manifestaciones de la ELA. Esto implica que el abordaje terapéutico está 

encaminado a proporcionar un bienestar adecuado a cada una de las 

complicaciones que acompañan a la enfermedad. 

La fisioterapia juega un papel sumamente importante dentro del tratamiento 

de la ELA. Arrabal y colaboradores propusieron en el año 2000 un protocolo de 

exploración y tratamiento para pacientes con ELA. En ese trabajo, se proponen una 

serie de objetivos generales entre los cuales resaltan: 

 Educación sanitaria 

 Reeducar y mantener el control voluntario disponible 

 Prevenir deformidades 

 Normalizar tono muscular 

 Aprovechamiento sensato de energía 

 Mantener mecanismos posturales normales 

 Estimular marcha 
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 Mantener amplitud articular 

 Integrar los ejercicios en actividades de la vida diaria (AVD). 

 Mantener la experiencia del movimiento normal 

Es importante resaltar que los objetivos y el plan de tratamiento son 

adaptados de acuerdo con las necesidades individuales de cada paciente. Así como 

también es importante considerar el estadio de la enfermedad y la clasificación 

funcional al plantear estos objetivos. 

Un manejo multidisciplinario (neurología, nutrición, terapia ocupacional, 

terapia de lenguaje, terapia respiratoria, fisioterapia, psicología) han demostrado 

tener un impacto positivo en la conservación de una adecuada calidad de vida y 

preparando al paciente a manejar las etapas subsecuentes de la enfermedad 

(Stephens, Felgoise, Young y Simmons, 2015). 

3.5  Calidad de vida relacionada con la salud 

La calidad de vida es un concepto difícil de definir, puesto que involucra, 

según la perspectiva de cada individuo, múltiples factores que son subjetivos. Sin 

embargo, la mayoría de los autores la asocia con el grado de satisfacción con la 

vida y el bienestar.  

Urzúa hace un análisis de los diversos conceptos de calidad de vida 

relacionado con la salud (2010), término que ha sido introducido al campo de los 

cuidados en el área de la salud para medir el bienestar de los pacientes tanto en su 

tratamiento como en su sustento de vida. Este ha sido uno de los conceptos más 

utilizados en la rama de la salud de manera indistinta al de calidad de vida. En su 

análisis, Urzúa sugiere que la calidad de vida debe ser diferenciada de la calidad de 

vida relacionada con la salud ya que este último es utilizado en el campo de la salud 

en su interés por evaluar la calidad de los cambios como resultado de intervenciones 

médicas, porque, así como también Schwartzmann (2003) lo había descrito 
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anteriormente, la percepción del paciente es una necesidad en la evaluación de los 

resultados de salud.  

Shumaker y Naughton (1995), citados por Urzúa en 2011, definen la CVRS 

como una “evaluación subjetiva de la influencia del estado de salud actual, el 

cuidado de la salud y las actividades promotoras de la salud, en la habilidad para 

alcanzar y mantener un nivel de funcionamiento general que permita seguir las 

metas valoradas de vida y que esto se refleje en su bienestar general.” Pero para 

efectos de este trabajo, se utilizará la definición del propio Urzúa, quien define la 

CVRS como “el nivel de bienestar derivado de la evaluación que la persona realiza 

de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene su 

estado de salud.” 

3.6  ALSAQ40 

El cuestionario de evaluación de la esclerosis lateral amiotrófica (ALSAQ, 

por sus siglas en inglés) es un instrumento diseñado para valorar la calidad de vida 

relacionada con la salud de los pacientes con ELA. Este cuestionario, diseñado en 

1999 por Jenkinson et al., es un instrumento específico para pacientes con ELA o 

con alguna otra enfermedad neurona motora, que con un alfa de Cronbach mayor 

a 0.9, se ha probado como medida válida y fiable para medir la calidad de vida 

relacionada con la salud. (Jenkinson et al, 2000). Este cuestionario fue adaptado al 

español por Salas et al (2008). 

3.7  Escala de clasificación funcional de ELA 

Existen ciertas escalas o instrumentos de medición que pueden usarse 

para cuantificar la independencia en las AVD de los pacientes con ELA, ya que estas 

se ven severamente afectas conforme a la progresión de la enfermedad. Una de 

ellas es la Escala de clasificación funcional en la esclerosis lateral amiotrófica.  Dire
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La ALSFRS, por sus siglas en inglés, en su versión original, es un 

instrumento de fácil aplicación, confiable y consistente, validado en 1996 por el 

comité de la ALS CNT Treatment Study. Esta primera versión exploraba 10 

actividades divididas en cuatro dominios: respiración, destrezas manuales, función 

motor gruesa y labores de autocuidado (Ortiz y colaboradores, 2011). 

Posteriormente, en 1999 Cerdabaum y colaboradores modificaron la escala para 

discriminar mejor la función respiratoria. La escala modificada (ALSFRS_R) consta 

de doce actividades, divide la función respiratoria en disnea, ortopnea e insuficiencia 

respiratoria. Posteriormente, Salas et al (2010) la adaptaron al español para 

población hispana. 

3.8  Calidad de vida y clasificación funcional 

Martínez-Campo et al (2017) realizaron un estudio en población española 

para determinar el si existía alguna variación en la calidad de vida de acuerdo a la 

clasificación funcional del paciente, comparándolos con pacientes sanos. En este 

estudio, la calidad de vida se vio significativamente disminuida en aquellos 

pacientes cuyas funciones respiratorias y bulbares se veían comprometidas, es 

decir, en actividades en las cuales se volvían parcial o completamente 

dependientes. 

Shamshiri et al (2016) evaluaron las tendencias en los cambios en los 

puntajes de calidad de vida, funcionalidad y cambios en la fuerza muscular. En dicho 

análisis demostraron que existe una correlación negativa entre estos dos últimos 

ítems y el primero. Siendo que al ir perdiendo autonomía en los dominios de la 

ALSFRS-R, el puntaje de la ALSAQ 40 aumentaba. Estos cambios fueron más 

significativos en pacientes con predominio bulbar. 

Díaz-Gómez et al (2017) exploraron de igual forma el impacto de 

enfermedad en la calidad de vida relacionándolo con los dominios de la ALSFRS-R 

y, a su vez, con variables clínicas de la enfermedad, como lo son la fuerza muscular 

media, el tiempo de evolución y el estadio de la enfermedad. Se encontró que en 
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los estadios en los cuales no se veían afectados más de 2 dominios, la calidad de 

vida no mostraba cambios significativos, pero sí en aquellos en los estadios más 

avanzados, los cuales eran aquellos en los que los pacientes mostraban mayor 

disminución de la fuerza muscular media y un mayor grado de dependencia.  
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IV. HIPÓTESIS 

𝐻1 Existe correlación entre el puntaje del ALSAQ-40, que mide la calidad 

de vida, y el de la ALSFRS-R, que mide la funcionalidad. 

𝐻0  No existe correlación entre el puntaje del ALSAQ-40, que mide la 

calidad de vida, y el de la ALSFRS-R, que mide la funcionalidad. 
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V. OBJETIVOS 

5.1  Objetivo general 

Correlacionar el puntaje de la ALSAQ-40 para calidad de vida del paciente 

con ELA con su clasificación funcional según las ALSFRS-R. 

5.2  Objetivos específicos 

1. Determinar la calidad de vida relacionada con la salud del paciente con ELA 

que acude al Instituto Nacional de Neurología y Neurocirugía o a la 

asociación FYADENMAC, A.C. mediante su puntaje obtenido en el 

cuestionario ALSAQ-40 

2. Describir el nivel de independencia del paciente con ELA que acude al 

Instituto Nacional de Neurología y Neurocirugía o a la asociación 

FYADENMAC, A.C. mediante la ALSFRS-R  

3. Estimar la correlación de calidad de vida con cada dominio de la clasificación 

funcional del paciente con ELA. 

4. Cuantificar los pacientes que llevan una rehabilitación multidisciplinaria. 

5. Determinar si existe correlación entre el número de disciplinas o 

especialidades con el puntaje obtenido en el ALSAQ-40. 

6. Determinar si existe correlación entre el número de disciplinas o 

especialidades con el puntaje obtenido en la ALSFRS-R. 
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VI. MATERIAL Y MÉTODOS 

6.1 Tipo de investigación 

Se trata de un estudio observacional, descriptivo, correlacional y 

transversal: Recolección de los datos en un solo momento y se describe la 

correlación entre dos variables. 

6.2  Población 

Pacientes mexicanos con diagnóstico de ELA fueron invitados a través del 

departamento de Medicina Física y Rehabilitación del INNNMVS y a través del 

Departamento de Trabajo social del FYADENMAC A.C. 

6.3  Muestra y tipo de muestra 

El tamaño de la muestra se calculó con un coeficiente de correlación 

esperado de 0.5. 

n = 3+
K

C
2
 

K = (Zα+Zβ)
2
 

C = 0.5ln
(1+r)

(1-r)
 

r = coeficiente de correlación esperado (0.5) 

Nivel de confianza del 95% (Zα = 1.96) 

Potencia del 80% (Zβ = 0.84) 

r = 0.5ln
1.5

0.5
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r = 0.549 

n = 3+
7.9

0.549
2
 

n = 26 

Así, el tamaño ideal de la muestra resultó en 26 pacientes (Velasco et al, 2003, 

p.57). 

Se realizó un muestreo no probabilístico por cuotas: todos los pacientes 

con diagnóstico de ELA registrados en el Instituto Nacional de Neurología y 

Neurocirugía “Manuel Velasco Suárez” o en FYADENMAC A.C. que cumplan con 

los criterios de inclusión podrán participar en el estudio. Los primeros 26 en firmar 

el consentimiento informado serían los considerados para la muestra. 

6.3.1  Criterios de selección 

6.3.1.1 De inclusión 

 Tener un diagnóstico establecido de ELA. 

 Ser capaz de contestar los cuestionarios de manera directa o indirecta 

a través de un cuidador primario. 

 Ser mexicano. 

6.3.1.2 De exclusión 

 No querer participar en el estudio. 

 Pacientes con demencia o psicosis. 

 Pacientes con otra enfermedad neuromuscular distinta a ELA. 

6.3.1.3 De eliminación  

 No haber contestado en su totalidad los cuestionarios. 
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 No haber firmado el consentimiento informado. 

6.3.2 Variables estudiadas 

Cuadro 3. Variables 

VARIABLE 
DEFINICIÓN 

CONCEPTUAL 

DEFINICIÓN 

OPERACIONAL 

TIPO DE 

VARIABLE 

Y ESCALA 

DE 

MEDICIÓN 

INDICADOR 

Movilidad física 

Desempeño al 

realizar 

actividades 

físicas 

Puntuación 

obtenida en el 

cuestionario 

ALSAQ40 que 

va del 0 (mejor 

estado de 

salud) al 100 

(peor estado de 

salud) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-100 

Actividades de la 

vida diaria e 

independencia 

Desempeño al 

realizar 

actividades 

cotidianas sin 

asistencia 

Puntuación 

obtenida en el 

cuestionario 

ALSAQ40 que 

va del 0 (mejor 

estado de 

salud) al 100 

(peor estado de 

salud) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-100 
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Comer y beber 
Desempeño al 

comer y beber 

Puntuación 

obtenida en el 

cuestionario 

ALSAQ40 que 

va del 0 (mejor 

estado de 

salud) al 100 

(peor estado de 

salud) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-100 

Comunicación 
Capacidad de 

comunicarse 

Puntuación 

obtenida en el 

cuestionario 

ALSAQ40 que 

va del 0 (mejor 

estado de 

salud) al 100 

(peor estado de 

salud) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-100 

Función 

emocional 

Manejo y 

reacciones 

emocionales.  

Puntuación 

obtenida en el 

cuestionario 

ALSAQ40 que 

va del 0 (mejor 

estado de 

salud) al 100 

(peor estado de 

salud) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-100 
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Puntaje ALSAQ 

40 

Perfil del 

estado de 

salud 

Puntuación 

obtenida en el 

cuestionario 

ALSAQ40 que 

va del 0 (mejor 

estado de 

salud) al 100 

(peor estado de 

salud) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-100  

Dominio bulbar 

Actividades 

que 

comprenden: 

habla, 

salivación y 

deglución 

Puntaje del 0 

(dependencia), 

al 12 (sin 

afectación en la 

actividad) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-12  

Destrezas 

manuales 

Actividades 

que 

comprenden: 

escritura 

manual, cortar 

comida y 

vestirse e 

higiene 

Puntaje del 0 

(dependencia), 

al 12 (sin 

afectación en la 

actividad)  

Cuantitativa 

Intervalos 

0-12 
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Función motora 

gruesa 

Actividades 

que 

comprenden: 

voltearse en la 

cama, caminar 

y subir 

escaleras 

Puntaje del 0 

(dependencia), 

al 12 (sin 

afectación en la 

actividad) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-12 

Función 

respiratoria 

Ítems que 

comprenden: 

disnea, 

ortopnea e 

insuficiencia 

respiratoria 

Puntaje del 0 

(dependencia), 

al 12 (sin 

afectación en la 

actividad) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-12 

Puntaje ALSFRS-

R 

Nivel de 

alteración en la 

realización de 

sus 

actividades. 

Puntaje del 0 

(dependencia), 

al 48 (sin 

afectación en la 

actividad) 

Cuantitativa 

Intervalos 

0-48 

Edad de 

presentación 

Tiempo 

transcurrido 

desde el 

nacimiento al 

inicio de los 

síntomas  

Edad cumplida 

al omento del 

inicio de los 

síntomas 

Cuantitativa 

Razón 

Edad en años 
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Intervalo de 

tiempo entre 

inicio de los 

síntomas y 

diagnóstico 

Tiempo 

transcurrido 

desde el inicio 

de los 

síntomas hasta 

el momento del 

diagnóstico 

definitivo 

Tiempo 

transcurrido 

desde el inicio 

de los síntomas 

hasta el 

momento del 

diagnóstico 

definitivo 

Cuantitativa 

De razón 

Tiempo en 

meses 

Tratamiento 

multidisciplinario 

Número de 

especialidades 

que intervienen 

en el 

tratamiento de 

estos 

pacientes. 

Número de 

especialidades 

que intervienen 

en el 

tratamiento de 

estos pacientes. 

Cuantitativa 

De razón 

Número de 

especialidades 

Edad Tiempo que ha 

vivido una 

persona desde 

el momento de 

su nacimiento 

Edad cumplida 

al momento de 

la entrevista 

Cuantitativa 

De razón 

Edad en años 

Sexo Características 

fisiológicas que 

distingue a los 

machos de las 

hembras 

Sexo del 

individuo 

Cualitativa 

Nominal 

Masculino 

Femenino 

Elaboración propia. Operacionalización de variables. 

6.4  Técnicas e instrumentos 
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Los datos fueron recolectados con la aplicación de 3 diferentes 

cuestionarios: una hoja de identificación, el cuestionario ALSAQ 40 y el ALSFRS-R. 

6.4.1 Cuestionario ALSAQ40 

Esta escala proporciona un perfil del estado de salud. Está compuesto por 

40 preguntas que valoran los estados de la salud. Estos 40 ítems cubren 5 dominios: 

movilidad física, actividades de la vida diaria e independencia, comer y beber, 

comunicación y reacciones emocionales. Cada ítem se califica de 0 a 4 de acuerdo 

con el grado de la frecuencia de la aparición del síntoma. De este puntaje, se obtiene 

un índice del 0 al 100 para cada dominio, siendo 0 el mejor estado de salud y 100 

el peor estado de salud. Esto permite comparar los diferentes dominios. (Díaz-

Gómez, Ortiz-Corredor, 2017). 

6.4.2 ALSFRS-R 

Es una evaluación que consta de 12 actividades, las cuales se califican del 

0 al 4. Una puntuación de 0 indica el máximo grado de alteración y una puntuación 

de 4 indica una actividad normal, siendo 48 el puntaje máximo para este 

cuestionario, lo que indicaría una normalidad en la realización de las actividades y 

una máxima funcionalidad. 

6.5  Procedimientos 

6.5.1  Análisis estadístico 

Análisis con estadística descriptiva a partir de medias y desviación estándar 

para variables cuantitativas; frecuencias absolutas y relativas para variables 

cualitativas. Para cálculo de la correlación se evaluó previamente si los datos 

cumplían con una distribución normal con el estadístico de prueba Shaphiro-Wilk en 

donde, si estos datos tenían esta distribución, se aplicaría estadística paramétrica 

con r-Pearson; en caso contrario, se evaluaría con estadística no paramétrica con 
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Rho de Spearman, con un nivel de confianza del 95%. Se hizo uso del paquete 

estadístico SPSS V.21. 

6.5.2 Consideraciones éticas 

De acuerdo con los principios establecidos en el Informe de Belmont para 

la protección de los sujetos humanos de investigación y a las pautas éticas 

internacionales para la investigación relacionada con la salud con seres humanos 

(CIOMS, 2016) y en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de 

Investigación para la Salud, de acuerdo al cual se clasifica  esta investigación como 

“Investigación sin Riesgo” según el artículo 17 de la Ley General de Salud, y en 

cumplimiento a los artículos 13, 14, 15 y 16 de dicha ley, este estudio se desarrolló 

conforme a los siguientes criterios: 

• Cumpliendo la pauta 1 de la CIOMS 2016 así como el artículo 3° de la Ley 

General de Salud, esta investigación se justifica al aportar información que 

pueda servir para analizar y mejorar el abordaje actual de los pacientes con ELA, 

contribuyendo a desarrollar mejores estrategias para la atención de estos 

pacientes; respetando los principios de beneficencia, justicia, autonomía y no 

maleficencia antes, durante y al concluir la investigación. 

• Esta investigación queda clasificada como Investigación sin riesgo de acuerdo 

con el artículo 17 de la Ley General de Salud, ya que no se realizó ninguna 

intervención en el paciente que modifique de manera intencionada las variables 

fisiológicas, psicológicas ni sociales. La recolección de datos se realizó 

únicamente a través de entrevista y la aplicación de cuestionarios. 

• Participaron en el estudio pacientes con diagnóstico de ELA, de nacionalidad 

mexicana, que estén siendo atendidos en el Instituto Nacional de Neurología y 

Neurocirugía “Manuel Velasco Suárez”. Fueron elegibles los candidatos 

independientemente de su sexo, edad y condición social, debiendo cumplir 
Dire

cc
ión

 G
en

era
l d

e B
ibl

iot
ec

as
 U

AQ



 

25 

 

únicamente los criterios de inclusión y no contar con alguno de exclusión o 

eliminación.  

• A cada paciente, o representante legal, de ser el caso, se le hizo llegar un 

consentimiento informado en el cual se especificaron los detalles de la 

investigación, los beneficios y riesgos, así como los cuestionarios a realizar para 

que firmen en caso de acceder a participar en el estudio, en cumplimiento del 

artículo 21 de La Ley General de Salud y la pauta 10 del CIOMS. 

• En caso de detectarse alguna situación que pudiera comprometer la integridad 

del participante, se dio aviso oportuno a los médicos encargados y trabajadores 

del Instituto Nacional de Neurología y Neurocirugía “Manuel Velasco Suárez” y 

se garantizó el seguimiento de esta. 

El protocolo fue ingresado al Comité de Investigación y Ética en 

Investigación en Salud de la Licenciatura de Fisioterapia para su autorización y a 

comité de Bioética del Instituto Nacional de Neurología y Neurocirugía “Manuel 

Velasco Suárez”.  
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VII. RESULTADOS 

19 pacientes cumplieron con los criterios de selección y 6 fueron eliminados 

del estudio al no haber finalizado el proceso; de los cuales 14 pacientes (n) 

completaron satisfactoriamente los formularios y fueron tomados en cuenta para el 

análisis de los datos, de los cuales el 43 % (6) fueron de sexo femenino y el 57 % 

(8) del sexo masculino. La edad de los pacientes varía entre los 48 y 67 años, con 

un promedio de 54.8 ± 7.2, al tiempo de aplicación de los instrumentos. 

Cuadro 4. Características de pacientes mexicanos 

 Mínimo Máximo Media Desviación 

estándar 

Edad (años) 40 67 54.8 7.2 

Tiempo de evolución 

(meses) 

6 108 30.4 25.3 

Tiempo desde el 

primer síntoma al 

diagnóstico (meses) 

3 42 18.4 12.7 

Tratamiento 

multidisciplinario 

(número de 

especialidades) 

1 8 4.1 1.7 

Elaboración propia datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo 

agosto-octubre 2019. n=14.  

El 57 % (8) de estos pacientes experimentaron debilidad como primera 

manifestación de la enfermedad (Figura 1), siendo en el 63 % de los casos en 
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miembros inferiores y el 37 % en miembros superiores (Figura 2); el 22 % (3) de los 

pacientes presentaron fasciculaciones como primer síntoma, 14 % (2) disfagia y solo 

el 1 % (1) disartria (Figura 1). El tiempo transcurrido entre la primera manifestación 

de la enfermedad al diagnóstico va desde 3 hasta los 42 meses, con una media de 

18.4 ± 12.8 meses para llegar al diagnóstico. 

Figura 1. Primer síntoma 

 

Elaboración propia. Datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo agosto-
octubre 2019. 
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Figura 2. Debilidad 

 

Elaboración propia. Datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo agosto-
octubre del 2019. 

 

El 72 % de los pacientes entrevistados recibe atención por parte de 4 a 5 

disciplinas o especialidades. Del total de la muestra, 10 acuden a terapia física 

(71%), 5 reciben terapia respiratoria (36%), 7 (14%) reciben atención para la 

cuestión emocional/psicológica (Figura 3). 
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Figura 3. Atención multidisciplinaria 

 

Elaboración propia. Datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo agosto-
octubre del 2019. Número de especialidades o disciplinas a las que acude el paciente. 

 

Cuadro 5. Atención especializada 

 Pacientes Porcentaje 

Función física 10 71 % 

Función respiratoria 5 36 % 

Función emocional 7 14 % 

Elaboración propia. n=14. Datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo agosto-
octubre del 2019 

Los puntajes obtenidos en la ALSFRS-R se detallan en el Cuadro 6. La 

media del puntaje obtenido en la ALSFRS-R fue de 28.3 ± 10.3. Dentro de esta 

escala, la media de la función bulbar fue de 8.2 ± 3.0; la media de la destreza manual 

fue de 5.1 ± 4.4; la media de la función motora fue de 4.9 ± 3.5; finalmente, el puntaje 

promedio de la función respiratoria fue de 10 ± 2.5. El dominio que se vio más 

comprometido fue el de la función motora, con el puntaje más bajo de la escala. El 
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dominio mejor conservado fue el de la función respiratoria, con el puntaje más alto 

de la escala. 

Cuadro 6. Puntajes de la ALSFRS-R 

 
Mínimo Máximo Media 

Desviación 

estándar 

Función 

bulbar 
2 12 8.2 3.0 

Destreza 

manual 
0 11 5.1 4.4 

Función 

motora 
0 9 4.9 3.5 

Función 

respiratoria 
4 12 10.0 2.5 

Puntaje 

ALSFRS-R 
12 44 28.3 10.3 

Elaboración propia. n=14. Resultados obtenidos mediante la aplicación de la ALSFRS-R. 
Datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo agosto-octubre del 2019 

Los puntajes obtenidos en la ALSAQ-40 se detallan en el Cuadro 7. La 

media obtenida en esta herramienta fue de 61.5 ± 23.4. Este dato indica que la 

percepción de la CVRS de estos pacientes se acerca más a una mala calidad de 

vida. Los diferentes dominios mostraron dónde estos pacientes perciben una mayor 

dificultad a partir de su enfermedad. La media del dominio “comer” fue de 45.2 ± 

31.3, la del dominio “emocional” 53.9 ± 28.1, del dominio “comunicación” 60.2 ± 

31.9, el dominio “movilidad” 69.3 ± 24.2 y del dominio “actividades de la vida diaria” 

79.1 ± 31.2. Las actividades de la vida diaria resultaron ser las más afectadas por 

la enfermedad, según la percepción de estos pacientes. 
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Cuadro 7. Puntaje ALSAQ-40 
 

Mínimo Máximo Media 
Desviación 

estándar 

Dominio 

emocional 
7.5 95.0 53.9 28.1 

Dominio 

comunicación 
0.0 89.3 60.2 31.9 

Dominio comer 0.0 91.7 45.2 31.3 

Dominio 

actividades de la 

vida diaria 

0.0 100.0 79.1 31.2 

Dominio movilidad 30.0 100.0 69.3 24.2 

Puntaje ALSAQ40 7.5 92.5 61.5 23.4 

Elaboración propia. n=14. Resultados obtenidos mediante la aplicación del ALSAQ-40. 
Datos obtenidos de las valoraciones durante el periodo agosto-octubre del 2019 

A continuación, se evaluarán las correlaciones en donde todas las variables 

que se analizaron se encontraron tienen una distribución normal, por lo que se aplicó 

estadística paramétrica con el estadístico de prueba r-Pearson. 

En la Figura 4 se muestra la dispersión entre el puntaje de la ALSFRS-R y 

del ALSAQ-40. En esta se puede observar que la correlación es negativa. La cual 

se encontró estadísticamente significativa (r = -0.579, p= 0.03) evaluándose con 

estadística paramétrica ya que se encontró que ambas variables tienen una 

distribución normal. Esto sugiere que a menor puntaje en la ALSFRS-R, el cual se 

interpretaría como una disminución en la funcionalidad y aumento en el grado de 

dependencia, mayor será el puntaje obtenido en el ALSAQ-40, lo que corresponde 
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una percepción negativa de la calidad de vida. Esto significa que a medida que el 

paciente pierde funcionalidad, la percepción de calidad de vida también empeora. 

Figura 4. Correlación entre los puntajes del ALSAQ-40 y la ALSFRS-R 

 

Elaboración propia. Calculado con r-Pearson. Nivel de confianza 95 %. Datos obtenidos 
de las valoraciones durante el periodo agosto-octubre del 2019 

La Figura 5 muestra la dispersión entre el número de disciplinas y 

especialidades que intervienen en el tratamiento de estos pacientes y el puntaje de 

la ALSFRS-R. Al evaluarse la correlación se observó que esta es decreciente (r = -

0.685, p = 0.007). Esto indica que a menor número de especialidades más alto será 

el puntaje en la escala, lo cual se interpreta como un estado de funcionalidad e 

independencia óptimo para estos pacientes. 
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Figura 5. Correlación entre el puntaje de la ALSFRS-R y el tratamiento multidisciplinario 

 

Elaboración propia. Calculado con r-Pearson. Nivel de confianza 95 %. Datos obtenidos 
de las valoraciones durante el periodo agosto-octubre del 2019 

En la Figura 6 se puede observar que no existe una distribución lineal entre 

el puntaje del ALSAQ-40 y el número de disciplinas que intervienen con estos 

pacientes (r = 0.162, p = 0.580), por lo tanto, no existe una correlación entre ambas 

variables.  
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Figura 6. Correlación entre el puntaje del ALSAQ-40 y el tratamiento multidisciplinario 

 

Elaboración propia. Calculado con r-Pearson. Nivel de confianza 95 %. Datos obtenidos 
de las valoraciones durante el periodo agosto-octubre del 2019 
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VIII. DISCUSIÓN 

En un metaanálisis realizado por Martínez et al. (2014) concluye que la 

edad de presentación de la ELA en pacientes mexicanos es de 47.5 años, que se 

encuentra dentro del rango de edad descrita en los pacientes en este estudio (40-

67), predominio en hombres con una razón de 1.8:1 y un intervalo promedio entre 

el primer síntoma y el diagnóstico definitivo de 12 meses. 

Para determinar el impacto de la progresión de la enfermedad en la calidad 

de vida del paciente con ELA, Prell et al. (2019) evaluaron mediante el ALSAQ 40 a 

161 pacientes alemanes. En dicho estudio, concluyeron que los niveles más altos 

de bienestar emocional (dominio emocional) se correlacionan con una progresión 

más lenta de la enfermedad. En este mismo estudio se encontró que los peores 

puntajes en el ALSAQ-40 están correlacionados a los puntajes en los dominios de 

movilidad, actividades de la vida diaria y comunicación, pero no se menciona si 

estos están o no relacionados con la presencia de datos de depresión.  

Jakobsson et al. (2017) en un estudio prospectivo evaluaron calidad de 

vida, funcionalidad y bienestar emocional en pacientes atendidos en hospitales de 

Suecia. En este estudio se encontró una correlación negativa entre la calidad de 

vida y la depresión. Destacan la importancia de detectar oportunamente a los 

pacientes deprimidos para prevenir la disminución de la calidad de vida. 

Para evaluar la tendencia en los cambios en la calidad de vida en los 

pacientes con ELA, Shamshiri et al (2016)., evaluaron 162 pacientes en 3 diferentes 

periodos, una valoración inicial, a los 6 meses y a los 12 meses. En dicho estudio, 

se encontró una correlación significativa entre los puntajes del ALSAQ-40 y de la 

ALSFRS-R. Igualmente se describió una correlación significativa entre el puntaje 

del ALSAQ-40 y el examen manual muscular para valorar la fuerza de los pacientes. 

Así mismo, se comprobó una disminución en la calidad de vida de estos pacientes 

con el progreso de la enfermedad, la cual resultó consistente con la pérdida de la 

movilidad y funcionalidad. 
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En el presente estudio se realizó una única medición para determinar la 

correlación entre el puntaje de la ALSFRS-R y del ALSAQ-40. Así como en el 

estudio de Shamshiri (2016), se encontró una correlación negativa entre ambos 

puntajes. Esto confirma el supuesto de que, a menor independencia, la calidad de 

vida se ve afectada. El número de pacientes entrevistados no fue suficiente para 

poder realizar una correlación entre los diferentes dominios de ambos instrumentos 

de medición. 

En 2015, Stephens et al. realizaron una comparación entre aquellos 

pacientes que se atendían únicamente con el neurólogo de base y aquellos 

pacientes que se atendían en clínicas multidisciplinarias. En este estudio utilizaron 

las escalas ALSFRS-R y la ALS Specific Quality of Life Instrument-Revised 

(ALSSQoL-R) para evaluar funcionalidad y calidad de vida respectivamente. Así 

mismo, también midieron la capacidad para resolver problemas en las actividades 

de la vida diaria mediante la SPSI-R (Social Problem Solving Inventory-Revised). 

No se encontraron diferencias significativas entre ambos grupos de estudio, sin 

embargo, se concluyó que esto podía deberse a que aquellos pacientes que no 

acudían a las clínicas multidisciplinarias estaban recibiendo tratamiento en casa por 

parte de diferentes profesionales de la salud de distintas especialidades. 

Por otro lado, se han realizado estudios para evaluar la importancia de la 

rehabilitación dentro del tratamiento de esta enfermedad. En 2017 Soofi et al., 

realizaron un metaanálisis para integrar los resultados obtenidos en distintos 

estudios donde se evaluó el efecto de la rehabilitación en la calidad de vida. En éste, 

se destacó la importancia de una atención multidisciplinaria en el proceso de 

rehabilitación de estos pacientes de acuerdo con la etapa en la que se encontraran 

y a las mismas expectativas de éstos, así como una comunicación asertiva con los 

pacientes. 

Majmudar et al (2014) describen la importancia de un equipo de 

rehabilitación multidisciplinario que de seguimiento y se adapte a las diferentes 
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etapas de la enfermedad. Consideran al manejo por parte del área de rehabilitación 

como un punto crítico para mantener y maximizar la funcionalidad, seguridad, 

independencia, comodidad y calidad de vida de estos pacientes. Hacen hincapié en 

la experiencia que este equipo debe tener en el tratamiento de pacientes con ELA, 

ya que la intervención en estos pacientes es muy diferente al abordaje que se tiene 

con otras patologías. 

La correlación encontrada en este estudio entre el puntaje de la ALSFRS-

R y el número de especialidades y disciplinas que intervienen en el tratamiento de 

estos pacientes fue negativa. Lo que indicaría que, a mayor número de disciplinas, 

se refleja en un puntaje menor en esta escala, lo cual supone un estado de más 

dependencia. 
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IX. CONCLUSIONES 

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa y progresiva. La 

funcionalidad y nivel de independencia están correlacionados con una mejor o peor 

calidad de vida, lo cual se ve alterado conforme el avance de la enfermedad. A 

medida que disminuye la capacidad para auto cuidarse, la percepción de la calidad 

de vida empeora con ella. 

A pesar de que en países con Estados Unidos de América y España se 

cuenta con clínicas de atención multidisciplinaria, donde el tratamiento del paciente 

es manejado por un equipo conformado por distintas especialidades y disciplinas, 

en el caso de México no ocurre así. Los pacientes entrevistados no contaban con 

los recursos para atenderse en una clínica multidisciplinaria y especializada en 

enfermedades de la neurona motora, por lo que aquellos que recibían atención por 

parte de diferentes disciplinas, debían trasladarse largas distancias en diferentes 

puntos de la ciudad para poder ser atendidos. Esto puede resultar en una falla en la 

comunicación y por lo tanto puede crear conflicto al establecer y enfocar los 

objetivos de la rehabilitación. Además del traslado, la cuestión económica también 

representa una barrera para poder recibir un tratamiento multidisciplinario. Existen 

asociaciones como FYADENMAC A.C. que facilitan estos servicios para estos 

pacientes, sin embargo, no es posible cubrir a todos ellos. El tratamiento de estos 

pacientes debe ser realizado por un equipo interdisciplinario que esté en constante 

comunicación y que tome en cuenta los deseos y preocupaciones del paciente. 

La interacción entre el fisioterapeuta y el paciente, cuidador o familiar, es 

esencial para comprender las necesidades del paciente. De igual forma, deberá 

existir una buena comunicación entre el resto del equipo interdisciplinario. Así se 

podrán adaptar los objetivos y tratamiento para garantizar la máxima funcionalidad, 

independencia y calidad de vida del paciente.  

Es necesario seguir recopilando información sobre la atención que están 

recibiendo estos pacientes dentro del sector público para poder mejorar su 
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tratamiento y generar un impacto positivo en su calidad de vida aún con el progreso 

de la enfermedad. 
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X. PROPUESTAS 

Mejorar las políticas públicas para una adecuada atención interdisciplinaria. 

El tratamiento de estos pacientes debe ser realizado por un equipo que esté en 

constante comunicación y que tome en cuenta sus deseos y preocupaciones y debe 

ser orientado a preservar su independencia tanto como sea posible. 

Estandarizar el uso de instrumentos como la ALSFRS-R y el ALSAQ-40 

para dar determinar el estado del paciente conforme progresa la enfermedad. De 

esta manera se adaptará el tratamiento a las nuevas necesidades que se presenten. 

Implementar instrumentos para la detección oportuna de casos de 

depresión y ansiedad para referir e iniciar su tratamiento correspondiente. 

Hacer de la fisioterapia una de las disciplinas indispensables para el manejo 

de los pacientes con ELA. El fisioterapeuta usará sus conocimientos para prevenir 

complicaciones secundarias a la progresión de la enfermedad y disminuir la pérdida 

funcional en medida de lo posible. Así mismo, readaptará las actividades de acuerdo 

con el estadio funcional del paciente.  
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XII. ANEXOS 

12.1 Hoja de recolección de datos 

 

12.2 Instrumentos  
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12.2.1 Ficha de identificación y datos sobre la enfermedad 

 

12.2.2 Cuestionario ALSAQ-40  Dire
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12.2.3 ALSFRS-R 
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12.3 Carta de consentimiento informado 
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