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Resumen

Introduccion: Actualmente no existe un estudio que relacione la calidad de vida y
el grado de discapacidad de los pacientes con ELA.

Objetivo: Determinar la relacion entre la calidad de vida y el grado de discapacidad
de los pacientes con ELA de la Asociacion ELA Pera, 2018.

Métodos: Basados en el SF-36 para determinar la calidad de vida, se establecieron
las 8 dimensiones que contempla el test (Funcion Fisica, Rol Fisico, Dolor Corporal,
Salud General, Vitalidad, Funcion Social, Rol Emocional y Salud Mental), cada uno
tiene asignado un namero de items y niveles, los cuales indicaban el grado en que
su salud fisica, mental, y fisica-mental, estaba afectado ya sea en el momento
actual, en las ultimas cuatro semanas y en el dltimo afio. Las dimensiones que
contempla el test estan divididas en Escala de Componentes Mentales
Estandarizados y Escala de Componentes Fisicos Estandarizados, también se
determind la relacion entre cada una de las dimensiones valoradas, cuales
presentaban una mayor y cuales una menor relacion entre si. Para la identificacion
del grado de discapacidad se hizo uso del Sistema de Clasificacion Funcional del
ELA, basado en el ALSFRS-R que establece cuatro dominios (Bulbar, Destrezas
Manuales, Funcion Motora gruesa y Funcion Respiratoria), dando lugar a Estadio
1: sin pérdida de independencia en ningin dominio, aumentado en el numero de
dominios en los que se pierde la independencia hasta el Estadio 5, donde la pérdida
se da en los 4 dominios. Ambos resultados se correlacionaron para lograr el objetivo
del estudio.

Resultados: De los 47 pacientes evaluados, el 51% era del sexo masculino, la
mediana de edad de 65 afos. El 87% recibi6 T. Fisica, 40% T. Respiratoria, y el
42,5% utilizo el aceite de Cannabis como terapia alternativa. El 27,7% se
encontraba en el Estadio 4, seguido por los estadio 3 y 5 con el 25,5% y 23,4%
respectivamente. El 55,3% percibi6 su salud en general como Mala. La
dimensiones mas afectadas fueron el Rol Emocional (RE) y Salud Mental (MH), en
segundo lugar las dimensiones Funcion Social (SF) con Salud Mental (MH), y las
dimensiones menos afectadas fueron Funcion Fisica (PF) y Dolor Corporal (BP). El
Dominio Funcion Respiratoria fue el mas afectado, seguido del Dominio Funcion
Bulbar. Se encontré una relacion significativa entre el ALSFRS-R y la Escala de
Componentes Mentales Estandarizados del SF-36.

Conclusion: Existe una relacion significativa entre el grado de discapacidad
medido a través del ALSFRS-R y la Escala de Componentes Mentales
Estandarizados medidos a través del test de calidad de vida relacionada a la salud
del SF-36.

Palabras Clave: Esclerosis Lateral Amiotrofica, test de calidad de vida
relacionada a la salud SF-36, Test Revised Amyotrophic Lateral Sclerosis
Functional Rating Scale (ALSFRS-R).



CAPITULO I: EL PROBLEMA

1.1. Planteamiento del Problema.

La calidad de vida, si bien es cierto es un tipo de medida subjetiva que esta
asociado directamente a la percepcion del propio paciente respecto a su situacion,
no deja de ser importante valorarla. Los test de calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) incluyen la valoracién del ambito social, fisico, cognitivo, cuidado
personal, movilidad y el bienestar emocional del individuo. En tanto alguno de los
aspectos mencionados se vea alterado, los demas sufrirdn en alguna medida un
cambio. Los pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) no estan exentos
de esta problematica, puesto que los test de CVRS son aplicables en ausencia y
presencia de alguna condicion o manifestacion clinica. No necesariamente el
conocimiento de la calidad de vida sera suficiente para una mejor planificacién de
su tratamiento fisioterapéutico, en especifico a nivel respiratorio y cardiovascular,

sino también la presencia de alguna discapacidad.

Los pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) presentan un desorden
neuromuscular progresivo incurable, que se manifiesta con diferente y variada
sintomatologia, que, de acuerdo a diversos estudios, se presentan en diferentes
etapas de la vida adulta, contraria a lo que se creia hasta hace algunos afos.
Muchos de los sintomas de inicio pueden ser consideradas parte de otra
enfermedad, ejemplos como la frecuencia con la que se tropiezan, debilidad al
intentar coger objetos y se les cae de las manos, dolor inexplicable en alguna
extremidad, o sintomas asociados a la dificultad en el habla, al momento de pasar
los alimentos o atorarse con frecuencia, es importante hacer hincapié en que no

todos tienen una secuencia o progresion similar. Esta variedad en la presentacion



de la enfermedad hace aun mas dificil llegar al diagnostico por la inexistencia de
una prueba o procedimiento especifico, el examen clinico hecha por el médico
especialista y la suma de resultados de varias pruebas y procedimientos como
electromiografias (EMG), resonancia magnética (RM), biopsias, por mencionar
algunas y la pericia del clinico permitirdn la identificacion de un paciente con esta
patologia. Cabe mencionar que cada paciente viene a ser un caso Unico y
particular, lo que obliga al desarrollo de una intervencién multidisciplinaria y al
mismo tiempo individualizada. Esta particularidad nos hace reconocer que no existe
un paciente igual y/o similar a otro en su inicio, evolucion, deterioro y final de la
enfermedad, pero al mismo tiempo todos comparten un detrimento en su calidad

de vida y presentan un grado de discapacidad que va en aumento progresivamente.

La limitacidon o ausencia de la facultad fisica y/o mental definen a la discapacidad,
en caso de pacientes con ELA las limitaciones fisicas (principalmente) se van
instalando de forma progresiva, pero ain no se sabe en qué grado o medida
provoca un cambio en la percepcién de la salud del propio paciente que se vera
reflejado en su calidad de vida; No se conoce en qué medida o grado estos estan
relacionados , de manera directa o indirecta, de forma positiva o negativa, y para
poder encontrar esta relacion o diferencia dependera de una evaluacion previa en

ambos casos.

En un estudio realizado sobre ELA, encontraron que existia “una gran variabilidad
en las cifras de prevalencia, que van desde 2,0/100.000 habitantes en China hasta
11,3/100.000 habitantes en Japodn, con cifras intermedias para Europa y
Norteamérica”. (2) Segun el cuadro resumen del mismo estudio nos muestra que
por cada 100.000 habitantes por afio existe una incidencia de 1,75 para los EEUU,;

de 2,08 para Europa; para Canada de 2,24; en paises del Asia como China de 0,46;



y Japon de 1,97; en paises latinoamericanos con una incidencia de 3,17 para la
Argentina, Uruguay con 1,37; y para el Brasil de 0,4; en Centroamérica como Costa

Rica de 0,97. (2)

En el caso del Peru, no existe un registro exacto de los pacientes que se encuentran
afectados con esta patologia, existe un sub registro que se puede explicar por la
falta de conocimiento de la sintomatologia e identificacion del caso. En este
momento la Unica entidad privada sin fines de lucro, formada por los familiares
afectados es la Asociacion ELA PERU reune y registra a cierto nUmero de pacientes

con esta patologia.

Por lo expuesto anteriormente consideramos importante desarrollar el presente
estudio que busca identificar si existe una relacion entre la calidad de vida
relacionada a la salud y el grado de discapacidad en los pacientes con Esclerosis

Lateral Amiotréfica de la Asociacion ELA Pert, 2018.

1.2. Formulacion del problema

1.2.1 Problema General

¢ Existe relacion entre la calidad de vida relacionada con la salud y el grado

de discapacidad en los pacientes con ELA de Asociacion ELA Perua, 20187

1.2.2 Problemas especificos
1. ¢Cudl es el grado de discapacidad de los pacientes con ELA de la

Asociacion ELA Pert, 20187

2. ¢Cudl es la percepcion de la Salud en General de los pacientes con

ELA de la Asociacion ELA Pert, 20187



3. ¢Cual de las dimensiones de la Calidad de Vida relacionada con
salud estan mas afectadas en los pacientes con ELA de la Asociacién
ELA Peru, 20182

4. ¢ Cuéal de los dominios del grado de discapacidad estan mas afectados
en los pacientes con ELA de la Asociacion EL Pera, 20187

1.3. Justificacion

Los Pacientes con ELA son clasificados de acuerdo a las manifestaciones clinicas
gue se dan al inicio de la enfermedad, de tal forma que pueden ser de tipo bulbar
(si afecta el habla, la deglucion y la respiracion) o de tipo medular (si afecta los
miembros superiores o inferiores). A pesar de ello no tienen manifestaciones
similares que nos permitan darles un mejor manejo multidisciplinario desde el inicio,
ni tampoco algo que nos permita determinar mas objetivamente el prondstico de la
enfermedad, al evaluar la calidad de vida relacionado con la salud y el grado de
discapacidad de los pacientes con ELA, esperamos nos sirvan como herramientas
para la tipificacién, abordaje y prondstico de la enfermedad, siendo de esta manera
una forma innovadora de poder categorizarlos desde un estado mas funcional en
ausencia de discapacidad, en otros en los que ya se manifieste la necesidad del
uso ayudas (a nivel motora gruesa o respiratoria) para el buen desarrollo de sus
actividades incluyendo las actividades de la vida diaria (AVD), que progresivamente

se van deteriorando y perdiendo.

Aun sabiendo que no es una patologia con una alta prevalencia, los casos que
existen estan sujetos a un mal manejo por desconocimiento; lo cual origina mas
complicaciones; un incremento en el coste del manejo de la enfermedad y un
deterioro que se manifiesta en el individuo y su entorno mas cercano, que incluye

al personal de salud.



No existen estudios que relacionen ambos aspectos, pero si aquellos que evalian
cada variable de forma independiente y que aportan informaciébn de suma
importancia para la formulacion de estrategias de intervencion y/o abordaje del
paciente con esta entidad nosolédgica. Los resultados del presente estudio nos
permitirdn conocer si existe una relacion entre la calidad de vida relacionada a la
salud y el grado de discapacidad en pacientes con ELA, con la finalidad de generar
una contribucién importante en el conocimiento de la propia enfermedad, su
desarrollo, sus limitaciones y expectativas, para el paciente, la familia y el personal
de salud encargada de su atencién y en alguna medida actuar de forma preventiva

aun sabiendo que el curso natural de la enfermedad es degenerativa y progresiva.

1.4. Objetivos
1.4.1 Objetivo General
- Determinar si existe relacion entre la calidad de vida relacionada con
la salud y el grado de discapacidad en los pacientes con ELA de la
Asociacion ELA Peru 2018.
1.4.2 Objetivos Especificos
- Identificar el grado de discapacidad de los pacientes con ELA de la

Asociacion ELA Peru, 2018

- ldentificar la percepcion de la salud en general en pacientes con ELA
de la Asociacion ELA Peru, 2018.

- ldentificar las dimensiones de la Calidad de Vida relacionada con la
Salud que estan mas afectadas en los pacientes con ELA de la

Asociacion ELA Pert, 2018.



- ldentificar los dominios del grado de discapacidad que estan mas
afectados en los pacientes con ELA de la Asociacién ELA Perq,

2018.

CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes

A nivel internacional encontramos los siguientes antecedentes



Sanchez,C.; Perestello, L.; Ramos, C.; Lopez, J.; et al (2014). En su
investigacion “Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con esclerosis
lateral amiotrofica” Espafia. Tuvo como objetivo evaluar la CVRS en aquellos
pacientes que tuvieran como diagnostico a la ELA para poder valorar la capacidad
predictiva de un grupo de variables socio demograficas de las distintas dimensiones
que conforman el estudio. Materiales y Métodos: se evaluaron a 63 pacientes con
ELA, a través de un cuestionario socio demogréafico y genérico de salud SF-36
cuyas variables socio demograficas como la existencia de cuidado, el sexo, la edad,
el estado laboral y el tiempo desde que fue diagnosticada la enfermedad. Los
principales resultados a los que llegaron: el cuestionario SF-36 mostré una relacion
positiva entre las diferentes dimensiones que la componen quedando demostrado
su confiabilidad. La mayor puntuacion obtenida en cada una de las dimensiones del
test SF36, fue del sexo masculino, aunque esta diferencia es significativa en la
dimension correspondiente al del rol fisico; al mismo tiempo se identific6 que los
pacientes menores de 56 afios, presentaban puntuaciones medias altas en la
mayoria de las dimensiones. Llegando a la conclusién de que la capacidad del SF-
36 se confirma como una medida valida y fiable de la CVRS para pacientes con un
diagnéstico de ELA, esto significa que diferencia a los pacientes con diferentes

estados de salud segun su nivel de dependencia. (6)

Trujillo,W; Roman,J; Lombard,A; Remior,E; Arredondo,O; Martinez,E; et al.
(2014). En su investigacion “Adaptacion del Cuestionario SF-36 para medir Calidad
de Vida relacionada con la salud en trabajadores cubanos” Cuba. Tuvo como
objetivo validar la adaptacién funcional del cuestionario SF-36 para la poblacién
trabajadora cubana y describir mediante un estudio epidemiolégico la CVRS en

trabajadores en distintas secciones laborales en el Municipio de Arroyo de Naranjo



La Habana Cuba. Material y Métodos: En este estudio epidemiologico descriptivo
de corte transversal se seleccioné mediante un muestreo por conglomerado en
cada uno de sus 10 consejos populares a 1700 trabajadores de un municipio de la
Habana, se tomé un grupo piloto y se les aplicé la version de una adaptacion cultural
del SF36 para que de esta manera evaluara la percepcion que tenian ellos de la
CVRS. Esto se sometié a una consulta de jueces/expertos. Los resultados fueron
los siguientes: los sectores laborales correspondientes a las areas de salud,
educacion, industria y administracion publica percibieron mejor su calidad de vida
en la dimension de la funcién fisica; a su vez que tuvieron una peor valoracion en
su salud en general; se encontraron diferencias con el sector de agricultura, la
funcion social fue mejor que la fisica; y sucedié lo mismo con el sector del comercio
y la gastronomia, donde la vitalidad y el dolor corporal fueron peor percibidos que
la salud general. En conclusion, el estudio demostré ser valido, confiable, de
consistencia y utilidad de poder aplicarse a diferentes poblaciones generales e
independientes para poder dar un diagnéstico de la percepcion que ellos tienen de

la CVRS. (7)

Diaz M. (2016) En su investigacion “Disefio y validacion de un sistema de
clasificacion para evaluar el grado de discapacidad de los pacientes con esclerosis
lateral amiotrofica” Tuvo como Objetivo: Desarrollar y validar un sistema que
permita una clasificacion de funcionalidad en pacientes con ELA. Materiales y
métodos: en base al ALSFRS-R se establecieron 4 dominios (funcion respiratoria,
funcién motora gruesa, bulbar y destrezas manuales) para determinar el grado de
discapacidad en un total de 244 pacientes con ELA. Resultados: De una poblacién
de 244 pacientes se pudieron estratificar por grados: en estadio 1 al 14,3%; estadio

2 al 23,8%; estadio 3 al 21,3%; estadio 4 al 19,3% y en estadio 5 al 21,3%. Se



encontr6 que la fuerza muscular y la calidad de vida eran inversamente
proporcionales a la etapa en la que se encontraba la enfermedad, mientras que las
necesidades de ayudas externas estaban directamente relacionadas con los
estadios de la enfermedad que van del 1 a 5. Se observé una mayor sobrevida en
los pacientes en estadio 1 y 2 respecto a aquellos de estadios 3,4, y 5. Este trabajo
permitio validar al ALSRFS-R como un instrumento para la determinacion del grado
de discapacidad. Conclusion: El sistema de clasificacion propuesto es de facil
aplicacion y se correlaciona bien con la clinica del paciente, su calidad de vida, el

requerimiento de recursos y la sobrevida. (5)

Garzon, J. (2017) en su investigacion “Utilidad de la implementacién de la escala
ALSQ-40 en la valoracién de la calidad de vida en pacientes con diagnéstico de
Esclerosis Lateral Amiotrofica en una institucion de IV nivel de complejidad. Un
analisis desde la perspectiva del principio de beneficencia de la bioética. Bogota.
2016” tuvo como objetivo analizar el beneficio ético que se le ofrece al paciente con
diagnéstico de ELA y a su familia al evaluar la calidad de vida que permite la escala
de ALSQ-40. Materiales y métodos: usaron el test ALSQ-40 y la revision sistematica
de historias clinicas de 49 pacientes con diagnostico de ELA. Resultados: Al total
de los pacientes se les aplico la escala del ALSQ-40 con sus respectivos puntajes.
En promedio, la calidad de vida de los pacientes evaluados es de 51.5, siendo 0 el
mejor nivel y 100 el peor nivel de calidad de vida. De los 49 pacientes evaluados,
42 fueron evaluados por neurologia, 11 por Fisiatria. Del total 29 fueron valorados
por la junta de enfermedades neuromusculares y 5 valorados Unicamente por la
junta de enfermedades neuromusculares. Conclusiones: Es de especial
importancia el uso de instrumentos generales y especificos de evaluacion de la

calidad de vida en pacientes con enfermedades crénico degenerativas,



considerados estos como herramientas que permiten la colaboracién de planes de
intervencién y la instauracion de tratamientos con enfoque interdisciplinario,
contribuyendo a retardar la dependencia funcional y mejorar la calidad de vida de

estos pacientes y sus familias. (13)

Ortiz, F.; Mendoza, C.; Pefia, M. (2011); en su investigacion “Disefio de un sistema
de clasificacion para evaluar el grado de discapacidad de los pacientes con
esclerosis lateral amiotrofica” tuvo como objetivo: plantear una forma de clasificar
la discapacidad en pacientes con esclerosis lateral amiotréfica basado en la escala
de funcionalidad ALSFRS-R. Materiales y métodos: Se trabajaron con 72 pacientes
con ELA teniendo como definicion de caso definitivo, probable y posible de acuerdo
con los criterios clinicos y electrofisiologicos. Conclusiones: el sistema de cuatro
grupos de discapacidad basada en tres actividades seleccionadas de la escala
ALSFRS-r es de facil aplicacion durante la consulta médica, asi como muestra una
correlacion con el puntaje total de la escala entre la fuerza muscular. Este sistema
ha permitido definir y comunicar rapidamente la condicion funcional en la que se

encuentra el paciente con ELA. (17)

2.2. Base Tebéricas

La Esclerosis Lateral Amiotrofica, (ELA) esta caracterizada por ocasionar dafo a
nivel de la neurona motora. La ELA es conocida como la enfermedad de Charcot,
nombre otorgado en honor al neurdlogo que lo describié Jean Martin Charcot en
1874 o Enfermedad de Lou Gehrig, quien fuera un famoso beisbolista que padecio

y murio a consecuencia de esta enfermedad en 1941. Indudablemente la cara mas



famosa de esta enfermedad es el reconocido fisico britdnico Stephen Hawking, este
fue diagnosticado con ELA a la edad de 21 afios, y vivio con la enfermedad por 55

afos. (8)

La ELA es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso, que afecta
directamente al cuerpo de la célula nerviosa conocida como neurona, que de forma
progresiva se va degenerando y produciendo una reabsorcion de las
prolongaciones, a diferencia de otras enfermedades de tipo neurodegenerativo
como la esclerosis multiple que afecta el revestimiento de mielina, sustancia que

envuelve y protege a los axones y permite la transmision de los impulsos nerviosos.

(8)

1.4.3 Definicion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

La Esclerosis lateral amiotréfica (ELA) esta definida como un trastorno
neurodegenerativo que se caracteriza por una paralisis muscular de tipo progresivo
que manifiesta la degeneracion de las neuronas motoras en la medula espinal,
tronco encefalico y la corteza motora primaria. La “Amiotrofia” se describe como la
disminucién en tamafio (atrofia) de las fibras musculares, que son denervadas a
medida que se van degenerando sus correspondientes células del asta anterior,
con el tiempo esto degenerara en una debilidad de los musculos afectados y
visibles fasciculaciones. La “esclerosis lateral” se refiere al endurecimiento de los
tractos cortico espinales anterior y lateral, ya que las neuronas motoras en estas
areas degeneran y son reemplazadas por la acumulacion de astrocitos en las

neuronas dafadas (gliosis). (9)

1.4.4 Fisiopatologia



No se conoce aun la via exacta a nivel molecular que causa esta degeneracion y
finalmente la muerte de las neuronas motoras en este mal, pero como en otras
enfermedades neurodegenerativas, es posible que se produzca una interaccion
confusa entre variados mecanismos celulares patdégenos que se descartan
mutuamente. (5) Dentro de estos fendbmenos se encuentran: principalmente a los
1) Factores genéticos: como la superoxido dismutasa (SOD1), mutacion genética
con el mayor numero de estudios hasta el momento, habiéndose encontrado en
alrededor del 20% de los casos de ELA familiar y en el 2% de ELA esporéadica; en
segundo lugar al incremento del estrés oxidativo por acumulacion de especies
reactivas de oxigeno; 3) la excitotoxicidad mediada por el glutamato; 4) el dafio del
transporte axonal; 5) La agregacion de las proteinas y neurofilamentos; 6) La
disfuncion inflamatoria; 7) Los trastornos de las vias de sefializacion; 8) El déficit
de factores neurotroficos y finalmente 9) La disfuncion bioquimica y estructural
mitocondrial. Hasta ahora no se han podido establecer una explicacion etiolégica
que constituya a todos estos fendmenos, siendo cada proceso por si mismo

complicados y confusos. (5, 9,10)

1.45 Caracteristicas clinicas

Cerca de dos tercios de los pacientes con ELA tipico tienen la forma espinal de la
enfermedad (“ALS de Charcot” clasica). Los sintomas se relacionan con debilidad
muscular focal, de inicio distal o proximal hacia los miembros inferiores o
superiores. En escasas ocasiones, los pacientes pueden notar un adelgazamiento
muscular focal antes de notar o presentarse la debilidad, en algunos de ellos se

puede presentar una paraparesia espastica. (5,9).



La debilidad suele ser de inicio insidioso, en tiempos en los que el clima frio se
presenta, los pacientes con ELA manifiestan que esta4 condicion climatolégica
puede agravar sus sintomas. No obstante, generalmente al inicio es asimétrica, las
otras extremidades desarrollan debilidad y desgaste tarde o temprano, y la mayoria

contindan desarrollando sintomas bulbares y hacia el final sintomas respiratorios

(9)

Los pacientes con ELA con Compromiso bulbar, al inicio suelen presentar
dificultad para articular sonidos y palabras (disartria); sintoma que puede ser mas
notorio inicialmente después del consumo de una pequefia cantidad de alcohol. En
algunos casos la disfagia se hace presente después de la ingesta de liquidos o

sélidos antes de notar la disartria. (9)(25)

La disartria es caracteristica de esta presentacion al igual que la disfagia. La
disfagia para los alimentos de consistencia liquida y puede provocar
complicaciones como las micro aspiraciones ocasionando en algunos casos
procesos infecciosos como neumonias y subsecuentemente compromiso
respiratorio. Puede ocurrir sialorrea por debilidad de los musculos faciales inferiores
(depresor del angulo de la boca, depresor del labio inferior y mentoniano). Es
posible que pacientes con este tipo de compromiso presenten sintomas
pseudobulbares como fragilidad emocional y frecuentes bostezos. Debido al curso
agresivo, tienen el peor prondstico en relacion a las otras presentaciones clinicas.

(5)(25)

En el paciente con Compromiso Espinal los sintomas son de inicio insidioso,
puede ser antecedido por espasmos 0 contracciones musculares bruscos y

fasciculaciones. La asimetria en la debilidad muscular, puede ser focal, distal o



proximal, ya sea a nivel de los musculos de miembros inferiores o superiores,

seguido subsecuentemente por la atrofia. (5)(25)

El Compromiso Respiratorio, se presenta en menos del 5% de los casos.
Primeramente, los pacientes muestran debilidad en los musculos de la respiracion
antes que se presenten alteraciones en las extremidades (sean superiores o
inferiores) o sintomas bulbares. Adicionalmente, los enfermos pueden referir:
ortopnea, disnea, alteracion del suefio, dolor de cabeza matutina, somnolencia
diurna, anorexia, concentracion empobrecida, irritabilidad u otras alteraciones del

animo. (5)

En los que se presentan complicaciones respiratorias se ven involucrados 3 grupos
musculares: los inspiratorios, espiratorios y orofaringeos. La debilidad progresiva
del diafragma, principal musculo inspiratorio, secundaria a la causa intrinseca de la
enfermedad muscular, lleva a un patron respiratorio con volimenes tidales bajos y
frecuencia respiratoria aumentada (correspondientes a una respiracion superficial).
Se producen cambios en la mecanica del sistema respiratorio, por efecto de la
debilidad muscular, ocasionando una disminucion en la distensibilidad pulmonar,
disminucién de la compliance pulmonar y de la caja toracica, con el resultante

aumento en la carga de trabajo y riesgo de fatiga muscular (11)(25)

La tos se torna ineficaz y/o infructuosa, siendo secundaria fundamentalmente a la
debilidad provocada en la musculatura de la fase espiratoria (musculatura
abdominal e intercostales internos) aunque en esta alteracion se ven implicados el

resto de grupos musculares. (11)



La alteraciéon de la musculatura orofaringea, contribuye con el desarrollo de la tos
ineficaz, lo que va a causar trastornos de la voz y la deglucién con riesgo de bronco

aspiracion que puede llevar a insuficiencia respiratoria aguda (IRA). (11)

La hipoventilacion alveolar, la tos ineficaz y la alteracion en la proteccién de la via
aérea, seran consecuencia, principalmente, de los mecanismos fisiopatoldgicos

involucrados en el desarrollo de la insuficiencia respiratoria. (11)(25)

Las Alteraciones Cognitivas y comportamentales suelen estar presentes entre el
20% y el 50% de los pacientes con ELA que cumplen con criterios diagnosticos de

demencia fronto temporal. (5)

2.2.4 Calidad de Vida

La calidad de vida es un concepto concerniente al bienestar en todos los espacios
del ser humano, buscando la satisfaccion de las necesidades. El bienestar fisico
como la salud, seguridad, que corresponde a las necesidades fisicas; bienestar
psicolégico o emocional, que incluyen el afecto, autoestima, inteligencia emocional,
espiritualidad, religién; necesidades materiales dentro del bienestar material como
la vivienda, ingresos, transporte, pertenencias, y comida; necesidades sociales
como el trabajo, familia, relaciones personales, comunidad, y las
responsabilidades; la necesidad de desarrollo que encierra a la educacion, y
productividad y finalmente las necesidades ecoldgicas que involucran la calidad del

agua, aire, etc. (12)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a la calidad de vida como “la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
culturay del sistema de valores, en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus

expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que



esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como la relacion con los

elementos esenciales de su entorno” (1).

Existen diversas definiciones de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS),
nombraremos algunas propuestas de definiciones que se encuentran resumidas
por Alfonso Arzua, en el articulo “Calidad de Vida relacionada con la salud:
Elementos conceptuales”. Shumaker & Naughton definen como “evaluacion
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 la vida
y que esto se refleje en su bienestar general”. Para Echteld, van Elderen, van der
Kamp es el “resultado cognitivo y afectivo del afrontamiento a estresores y
disturbios percibidos contra los objetivos de la vida, tales como la enfermedad
especifica y los elementos generales; experienciar satisfaccion con la vida y afectos
positivos y la ausencia de efectos negativos”. Para O’Boyle es la “expresion de un
modelo conceptual que intenta representar una perspectiva del paciente en
términos cuantificables, la cual depende de su experiencia pasada, su estilo de vida

presente, sus esperanzas y ambiciones en el futuro”. (13)

2.2.5 Discapacidad

Definida como: “condicion bajo la cual ciertas personas presentan una deficiencia
fisica, mental, intelectual o sensorial que a largo plazo afectan la forma de
interactuar y participar plenamente en la sociedad” (4). De acuerdo a este concepto
la discapacidad puede clasificarse en: motora, visual, auditiva, verbal y mental (esta

altima subdividirse en de tipo mental o psicoldgica).



La discapacidad en tanto para la OMS es “toda restriccion o ausencia debida a una

deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del
margen considerado normal para el ser humano”. (2) La ELA si bien es cierto es
una enfermedad de origen neurolégico, ira provocando diferentes complicaciones

en otros sistemas, como en el sistema muscular y respiratorio.

La Revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale (ALSFRS-R) es
la escala de mayor uso y aplicacion para la evaluacion funcional y neuroldgica de
los pacientes con ELA. Evalla la discapacidad del paciente por areas. Es de facil
aplicacién por su sencillez, rapidez, entendible facilmente por los pacientes y a
quienes se encargan de su cuidado, aplicandose tanto a nivel clinico como en el

campo de la investigacion. (15).
2.2.6 Instrumentos Utilizados

En cuanto a los instrumentos utilizados, el cuestionario de salud SF-36 fue
desarrollado a principios de los aflos 90 en los Estados Unidos, para ser utilizado
en el Estudio de los Resultados Médicos (Medical Outcomes Study, MOS). Es una
escala que puede ser aplicada tanto en pacientes con cualquier tipo de patologia,
como la poblacién en general, esta nos proporcionara informacion acerca del pefrfil
de estado de salud. Ha resultado de mucha utilidad para evaluar la CVRS en la
poblacion general y en otros grupos especificos, comparando la carga heterogénea
de muchas enfermedades, detectar lo beneficioso que resulta ser la aplicacion de
diferentes tratamientos en la salud, y al mismo tiempo poder estimar el estado de

salud de pacientes de forma individual.

Este test fue desarrollado para medir conceptos genéricos de salud relevantes a

través de la edad, enfermedad y grupos de tratamiento. Proporciona un método



exhaustivo, eficiente y psicométricamente solido para medir la salud desde el punto
de vista del paciente puntuando respuestas estandarizadas a preguntas
estandarizadas. El SF-36 esta disefiado para ser auto-administrado, administrado
por teléfono, o administrado durante una entrevista cara a cara con encuestados

de 14 o mas afios de edad.

El SF-36 fue construido para representar ocho de los conceptos de salud mas
importantes incluidos en el MOS y otras encuestas de salud ampliamente utilizadas.
El cuestionario consta de 36 items que incluyen los siguientes aspectos: funcion
fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol emocional

y salud mental. (14)

Existe evidencia a través de un estudio peruano de la confiabilidad de la
consistencia interna del SF-36, el cual se estimd utilizando el coeficiente alfa de
Cronbach, el cual oscilé entre 0.66 y 0.92 por escalas y de manera general en 0.82.
La validez se midi6 mediante la comparacién de grupos conocidos la cual se
conceptualizé con respecto a las caracteristica socio demogréafica clave vy la
estructura factorial mediante analisis factorial confirmatorio (CFA) a nivel del

articulo (18)

Las 8 escalas del SF-36 se dividen en:

1. Funcion Fisica (PF): Que consta de 10 items y 21 niveles; estos determinan
el grado en que la salud limita las actividades fisicas tales como el
autocuidado, caminar, subir escaleras, inclinarse, coger o llevar pesos y los
esfuerzos moderados e intensos.

2. Rol Fisica (RP): con 4 items y 5 niveles; estos determinan el grado en que

la salud fisica interfiere en el trabajo y en otras actividades diarias, lo que



incluye el rendimiento menor que el deseado, la limitacion en el tipo de
actividades realizadas o la dificultad en la realizacion de actividades.

3. Dolor corporal (BP): con 2 items y 11 niveles; estos determinan la intensidad
del dolor y su efecto en el trabajo habitual, tanto fuera de casa como en el
hogar.

4. Salud General (GH): con 5 items y 21 niveles; estos determinan la valoracion
personal de la salud que incluye la salud actual, las perspectivas de salud
en el futuro y la resistencia a enfermar.

5. Vitalidad (VT): Con 4 items y 21 niveles; estos determinan el sentimiento de
energia y vitalidad, frente al sentimiento de cansancio y agotamiento.

6. Funcién Social (SF): con 2 items y 9 niveles; estos determinan el grado en
el que los problemas de salud fisica o emocional interfieren en la vida social
habitual.

7. Rol Emocional (RE): con 3 items y 4 niveles; estos determinan el grado en
el que los problemas emocionales interfieren en el trabajo u otras actividades
diarias, lo que incluye la reduccién en el tiempo dedicado a esas actividades,
el rendimiento menor que el deseado y una disminucion del cuidado al
trabajar

8. Salud Mental (MH): con 5 items y 26 niveles; estos determinan la salud
mental general, lo que incluye la depresion, la ansiedad, el control de la

conducta y el control emocional y el efecto positivo en general.

Estas 8 escalas dan la Evolucion Declarada de la Salud, la cual consta de 1 item
y 5 niveles; estos determinan la Valoracién de la salud actual comparada con un

ano atras.



Asi mismo el ALSFRS-R es un instrumento que ha sido validado para medir la
progresion de la ELA de manera exhaustiva, para lo cual se hizo una traduccion al
espafiol. En su validacion demostr6é una alta consistencia, la cual se valoro por el
alfa de Cronbach de 0.77 a 0.91 en todas las areas y la Rho de Sperman para la

correlacion test — retest estuvo entre 0.826 y 0.899 (19).

El ALSFRS-R esta dividido en 12 items agrupados en 4 dominios que graddan
discapacidades en Actividades de Vida Diaria (AVD) (24)

Dominio Bulbar

- Evaluacién del Habla, para saber si este es normal, si tiene un desorden
detectable, si es inteligible con la repeticion, si este se combina con una
comunicacién no vocal o tiene pérdida del habla.

- Evaluacién de la Salivacion, para saber si esta es normal, si hay exceso con
babeo nocturno, si hay exceso moderado con minimo babeo, si hay marcado
exceso con algo de babeo y finalmente si hay un babeo marcado que
requiere una constante limpieza con un pafuelo.

- Evaluacion de la Deglucion, evalla si tiene habitos alimenticios normales, si
las primeras comidas ocasionan ahogo, si se producen cambios en la
consistencia de la dieta, si ya necesita alimentacién por tubo o si ya tiene

una alimentacion exclusivamente parenteral o enteral.

Dominio Destrezas Manuales

- Evaluacién de la Escritura Manual, evalta si es normal, si es lenta pero las
palabras son legibles, si no todas las palabras son legibles, si puede
empuiar el esfero pero no puede escribir y finalmente si no puede ni coger

el esfero.



Evaluacion para Cortar la Comida, evalla si es normal, es algo lento y torpe
pero lo hace solo, si puede cortar alimentos pero necesita ayuda, si necesita
que le corten los alimentos pero puede comer lentamente o necesita ayuda
para comer.

Evaluacion para Vestirse e Higiene, evalla si su funcion es normal, si es
independiente y de completo autocuidado con esfuerzo, si necesita
asistencia intermitente o con ayuda de métodos sustitutos, si necesita un

asistente para su autocuidado o tiene dependencia total.

Dominio Funcién Motora Gruesa

Evaluacion al Voltearse en la Cama, para saber si es normal, si lo hace solo,
pero de manera lenta y torpe, si puede girarse o acomodarse pero con gran
dificultad, si solo realiza una parte del giro sin completarlo y si es incapaz de
hacer el giro.

Evaluacion del Caminar. Si esta es normal, si tiene dificultades tempranas
en la marcha, si camina con ayuda, si no camina pero conservaba el
movimiento funcional o no hay movimientos determinados en las piernas.
Evaluacion para Subir Escaleras, si esto es normal, es lento, si hay
inestabilidad moderada o fatiga, si necesita asistencia o es incapaz de

hacerlo.

Dominio Funcién Respiratoria

Evaluacion de la Disnea, si no esta presente, si aparece al caminar, si ocurre
cuando se bafia, come 0 se arregla; si ocurre cuando esta sentado y en
reposo; y cuando hay una dificultad significativa que indique la necesidad de

soporte respiratorio mecanico.



- Evaluacién de la Ortopnea, si no esta presente, si hay algo de dificultad para
conciliar el suefio y no utiliza mas de dos almohadas, si necesita mas de dos
almohadas para dormir, si solo puede dormir sentado y si es incapaz de
dormir.

- Evaluacién de la Insuficiencia Respiratoria, si no esta presente, si usa
intermitentemente el BiPAP, si usa continuamente el BiPAP, si usa en forma
continua el BIPAP de mafiana y noche y si ya usa ventilacion Mecénica

Invasiva.

En cada dominio afectado se determina mediante umbrales que evidencian la
pérdida de independencia en alguno de los items de la escala a los cuales se asigha
un puntaje de 0 si su calificacion era mayor o igual a 3 (3 y 4) indicativo de
independencia en la actividad o 1 si su calificacion es menor a 3 (0,1 y 2) indicativo
de dependencia en la actividad. Utilizando estos resultados se establece la escala
de clasificacion funcional de los pacientes con ELA, cuyos estadios estan definidos
de la siguiente manera: Estadio 1, compromiso funcional pero con independencia
en todos los dominios (puntaje mayor o igual a 3 en todos los items); Estadio 2,
dependencia en un dominio; Estadio 3, dependencia en dos dominios; Estadio 4,

dependencia en 3 dominios y Estadio 5, dependencia en los 4 dominios. (Anexo 5)

2.3. Terminologia basica

Esclerosis lateral amiotrofica: Enfermedad neurodegenerativa de curso
progresivo que afecta a las células de la asta anterior y a la via cortico espinal, que

se manifiesta principalmente por la debilidad muscular, amiotrofia e hiperreflexia.

Calidad de vida relacionada a la salud: evaluacién 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 la vida y que esto se refleje en su

bienestar general

Discapacidad: Toda restriccion o ausencia debida a una deficiencia, de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen considerado

normal para el ser humanao.

2.4. Hipotesis

Ha: Existe relacion entre la calidad de vida relacionada con la salud y el grado de

discapacidad en los pacientes con ELA de la Asociacién ELA Pert 2018

2.5. Hipotesis Especificas

H1: Existen dimensiones mas afectadas del test de Calidad de Vida Relacionada

con la Salud en los pacientes con ELA de la Asociacion ELA Perq, 2018

H2: Existen dominios afectados en el grado de discapacidad de los pacientes con

ELA de la Asociacion ELA Pert, 2018

2.6. Variables

Instrumento

de Medicion

Variables Definicion Dimension Tipo Escala | Indicador
Operacional

Sensacion de .
bienestar Funcion Fisica - |
Calidad fisico, Rol fisico Cuantitativo | Ordinal | (0—100) SF-36

; : Dolor corporal
de Vida emocional y olor corpora




social de un Salud general
individuo en su Vitalidad
entorno y rol Funcién social
social. Rol emocional
Salud mental
Dificultad para | Dominio Bulbar
poder Dominio Estadio 1
desarrollar sus Destrezas .
. actividades de manuales s . Estad!o B
Dlgcapac manera Dominio Funcion Cualitativo Ordinal Estad!o 3 ALSFRS-R
idad . . Estadio 4
independiente Motora .
, - L Estadio 5
parcial o Dominio Funcién
totalmente Respiratoria

CAPITULO lIIl: DISENO METODOLOGICO

3.1 Tipo y nivel de Investigacién.

Segun Hernandez Sampieri (22) la presente investigacion es de:

Tipo: Aplicada, porque es la que soluciona problemas préacticos.

Disefio: Observacional o no experimental por ser de caracter estadistico en la que
no se tiene intervencion del investigador quien se limita a medir las variables que
se define en el estudio.

Enfoque: Cuantitativo, porque representa un conjunto de procesos de manera
secuencial y probatoria, sin eludir pasos, es importante el orden y en algunos casos

se puede redefinir alguna fase (23)

3.2 Poblacion y Muestra

3.2.1 Poblaciéon



La poblacion consiste en 58 pacientes con diagnostico de ELA de la Asociacion
ELA Peru (Dato basado en los inscritos en la Asociacion ELA Peru desde el
2009 al 2018)

3.2.2 Muestra

Se evaluaron a 47 pacientes de un total de 58 afiliados a la Asociacion ELA
Peru, no participaron 03 pacientes por que fallecieron y los 08 restantes eran de
Provincia, todos ellos de acuerdo a los criterios de inclusion y exclusion del

presente estudio.
3.2.3 Criterios de Selecciodn
a. Criterio de Inclusioén

- Pacientes pertenecientes a la Asociacion ELA Peru
- Pacientes que deseen participar del estudio.
- Pacientes hemodinamicamente estables.

- Pacientes con un nivel de conciencia adecuado.

b. Criterios de Exclusion
- Pacientes que ingresan a emergencia con diagnéstico de ELA exacerbado.
- Pacientes que fallecieron durante el proceso de toma de datos.
3.2.3 Unidad de Anélisis
Un paciente con diagnostico de ELA
3.3 Técnicas e Instrumentos de recoleccion de datos
3.3.1 Técnica
- Se solicité permiso a la Asociacion ELA Pera para la realizacion de la
investigacion.
- Se coordin6 con la presidenta de la Asociacion ELA Pera para obtener las
fichas de registro con los datos de los pacientes.

- Se hizo una lista de los pacientes y la respectiva ubicacion demogréfica de

sus domicilios coordinando las visitas domiciliarias.



- Se aplico el Test de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (SF-36) y el
Test de Evaluacion Funcional (ALSFRS-R) a los pacientes con Diagndstico
de ELA en sus respectivos domicilios en el mes de Septiembre a noviembre
del 2018; antes de ambos test se les dio la hoja del consentimiento
informado, la cual firmaron y/o colocaron su huella digital.

- Al término de la evaluacion se agradecio a los pacientes por su participacion.
El procedimiento de recoleccion de datos se desarrollé de la siguiente manera:

Se entrevistd a todos los pacientes con Diagnéstico de ELA de la Asociacion ELA
Peru en sus respectivos domicilios previa coordinacion, se aplicaron los criterios de
exclusion, y con los pacientes restantes se realizé la aplicacion de los Test de:
Calidad de Vida y Capacidad Funcional. La evaluacion fue realizada por los dos

investigadores.
3.3.2 Instrumento
Para la recoleccion de datos se utilizaron 2 instrumentos:

El SF-36 para Calidad de Vida Relacionada con la Salud demuestra una
confiabilidad de alta consistencia interna, a través del coeficiente alfa de Cronbach
de 0.66 y 0.92 por escalas y de manera general en 0.82. La validez se midi6
mediante la comparacion de grupos conocidos la cual se conceptualizd con
respecto a las caracteristica socio demografica clave y la estructura factorial
mediante analisis factorial confirmatorio (CFA) (18) y para el Grado de discapacidad
el instrumento fue la ALSFRS-R que ha sido validado para medir la progresion de
la ELA de manera exhaustiva, se aplico la version traducida al espafiol. En su
validacion demostré una alta consistencia, la cual se valoré por el alfa de Cronbach
de 0.77 a 0.91 en todas las areas y la Rho de Sperman para la correlacion test —
retest estuvo entre 0.826 y 0.899 (19).

La aplicacion de ambos instrumentos fue hecha de la siguiente manera:

- Test de evaluacion funcional del grado de Discapacidad ALSFRS-R: con un
tiempo aproximado de 10 a 15 minutos por cada paciente.
- Test de Calidad de Vida Relacionada con la Salud SF-36: con un tiempo

aproximado de 20 a 40 minutos con cada paciente.



- La suma total del tiempo empleado por cada entrevista fue de entre 30
minutos a 1 hora, esto dependiendo del tipo de paciente y de la condicion

del mismo.

La recoleccion de los datos a través de ambos instrumentos fue hecho de forma
directa, entrevista personal, en algunos casos con el apoyo de algun familiar o del
personal dedicado al cuidado del paciente, lo que permitié una mejor comunicacion,

en especial con aquellos que padecian del compromiso bulbar.

3.4 Procesamiento de datos y analisis estadistico
Para el procesamiento de datos se utilizé Excel Windows (vaciado de datos),
y el programa IBM SPSS SOFTWARE version 24.0. Para el analisis de datos
se utilizaron estadistica descriptiva e inferencial.
Para la estadistica descriptiva se utilizaron cuadros de frecuencia y
porcentaje y para la estadistica inferencial el Chi2 y coeficiente de

correlacion de Pearson (22)



3.5 Aspectos éticos

No existié ningun conflicto de intereses en el presente estudio, asi mismo no
se puso en riesgo a la poblacion a estudiar ya que fueron informados
previamente sobre los objetivos y fines. La aceptacion para la participacion
fue hecha de manera voluntaria a través de la firma del consentimiento

informado sin ningin compromiso de ambas partes (Anexo 2).



CAPITULO IV: RESULTADOS Y DISCUSION

4.1 Resultados:

Tabla 01:
Correlacién entre la calidad de vida relacionada con la salud y el grado de discapacidad en los
pacientes con ELA de Asociacion ELA Pera, 2018

PCS_SP MCS_SP
STANDARDIZED STANDARDIZED
PHYSICAL MENTAL
COMPONENT COMPONENT
Total_ALSFRS_R SCALE-00 SCALE-00
Total_ALSFRS_R Correlacién de Pearson 1 0,193 .350(*)
Sig. (bilateral) 0,195 0,016
N 47 47 47
PCS_SP STANDARDIZED Correlacién de Pearson 0,193 1 -0,111
PHYSICAL COMPONENT SCALE-00 Sig. (bilateral) 0,195 0,458
N 47 47 47
MCS_SP STANDARDIZED Correlacién de Pearson .350(*) -0,111 1
MENTAL COMPONENT SCALE-00 Sig. (bilateral) 0,016 0,458
N 47 47 47

*La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Interpretacion:

El Coeficiente de correlacion de Pearson entre la Escala de Componentes Mentales
Estandarizados y el Estadio Funcional es de 0.350, estadisticamente significativo,
pero con un nivel bajo de correlacion. No se observa correlacion con los

componentes fisicos estandarizados.

Este coeficiente entre el ALSFRSR-R y el componente mental estandarizado ha

sido calculado con un nivel de significancia del 95%.

Prueba de Hipoétesis:

Ho:r=0
Hi:r#0

Como el p-valor es mayor a 0.05, se acepta la hipétesis alterna, por lo que
concluimos que la Escala de Componentes Mentales Estandarizados esta

relacionada significativamente con el Estadio Funcional.



Tabla 02:

Grado de Discapacidad en pacientes con ELA de
la Asociaciéon ELA Peru, 2018

Frecuencia Porcentaje
Valido Estadio 1 4 8,5
Estadio 2 7 14,9
Estadio 3 12 25,5
Estadio 4 13 27,7
Estadio 5 11 23,4
Total 47 100,0

Fuente: Propia de los investigadores

Interpretacion: Se evalud el estado funcional de la totalidad de pacientes
incluidos en el estudio (n=47) observandose que el 27,7% de ellos (13) se
encontraban en Estadio 4, seguido por los de Estadio 3y 5 con el 25,5% y

23,4% respectivamente.



Tabla 03:
Percepcion de la Salud en General en pacientes
con ELA de la Asociacion ELA Perua, 2018

Frecuencia Porcentaje
Valido Buena 04 8,5
Regular 17 36,2
Mala 26 55,3
Total 47 100,0

Fuente: Propia de
los Investigadores

Interpretacion: La percepcion de la salud en general en el 55,3% de los pacientes
(26) fue Mala, mientras que el 36,2% (17) la calificaron como Regular, y solo el
8,5% (04) como Buena.



Tabla 04:

Dimensiones de la Calidad de vida relacionada a la Salud que estan mas afectadas

en los pacientes de la Asociacién ELA Per(, 2018

SF-36 SF-36 SF-36
SF-36 ROL FUNCION | SF-36 ROL SALUD
FUNCION FiSICO | SF-36 DOLOR | SF-36 SALUD SF-36 SOCIAL EMOCION MENTAL
FISICA (PF) | (RP)(0- | CORPORAL | GENERAL | VITALIDAD | (SF)(0- | AL(RE)(0-| (MH)(O-
(0-100) 100) (BP) (0-100) | (GH) (0-100) | (VT) (0-100) 100) 100) 100)
SF-36 Correlacién 1 223 ,150 ,348* 178 ,242 ,162 ,258
FUNCION | de Pearson
FISICA (PF)
(0-100) Sig. ,132 ,313 ,017 ,230 ,101 ,276 ,080
(bilateral)
N 47 47 47 47 47 47 47 47
SF-36 ROL | Correlaciéon ,223 1 ,298* ,200 ,287 ,259 ,309%* ,241
FisicO de Pearson
(RP) (0-
100) Sig. ,132 ,042 ,177 ,051 ,079 ,035 ,103
(bilateral)
N 47 47 47 47 47 47 47 47
SF-36 Correlacién ,150 ,298* 1 ,A76** ,397** ,526™ ,620™" ,601""
DOLOR de Pearson
CORPORAL
(BP) (0- Sig. 313 ,042 ,001 ,006 ,000 ,000 ,000
100) (bilateral)
N 47 47 47 47 47 47 47 47
SF-36 Correlacién ,348* ,200 ,476™ 1 487" 487" ,417 ,558""
SALUD de Pearson
GENERAL
(GH) (- |Sie. ,017 177 ,001 ,001 ,001 ,004 ,000
100) (bilateral)
N 47 47 47 47 47 47 47 47
SF-36 Correlacion ,178 ,287 ,3977 ,487" 1 ,545" ,365° ,665""
VITALIDAD | de Pearson
(VT) (0-
100) Sig. ,230 ,051 ,006 ,001 ,000 ,012 ,000
(bilateral)
N 47 47 47 47 47 47 47 47
SF-36 Correlacién ,242 ,259 ,526™ ,487"" ,545™ 1 , 730" , 756"
FUNCION | de Pearson
SOCIAL
(SF) (0- Sig. ,101 ,079 ,000 ,001 ,000 ,000 ,000
100) (bilateral)
N 47 47 47 47 47 47 47 47
Correlacién ,162 ,309* ,620™ ,A17%* ,365" , 730" 1 ,786™
de Pearson
SF-36 ROL
EMOCION




AL (RE) (O- | Sig. ,276 ,035 ,000 ,004 ,012 ,000 ,000
100) (bilateral)

N 47 47 47 47 47 47 47
SF-36 Correlacién ,258 ,241 ,601"" ,558"" ,665™" , 756" , 786"
SALUD de Pearson
MENTAL
(MH) (0- Sig. ,080 ,103 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
100) (bilateral)

N 47 47 47 47 47 47 47
*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
**, La correlacién es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: propia de los investigadores

Interpretacion: Los datos de todas las dimensiones muestran una distribucion
normal y se ha empleado la Correlacion de Pearson para evaluar si existe relacion

entre ellas.

La relacion positiva mas fuerte se observa entre las dimensiones Rol Emocional
(RE) y Salud Mental (MH) con un coeficiente de Correlacion de Pearson de 0.786,
estadisticamente significativa al 99%, por lo que mayores valores en una de ellas

estaria relacionado a incrementos en la otra.

De igual modo se observa una fuerte asociacién entre Funciéon Social (SF) con
Salud Mental (MH) y Funcién Social (PF) con Rol emocional (RE) con coeficiente
de Pearson de 0,756 y 0,730 respectivamente, siendo valores estadisticamente

significativos.

La relacion mas débil se observa entre las dimensiones Funcion Fisica (PF) con
Dolor corporal (BP) y Funcion Fisica (PF) con Vitalidad (VT) con un coeficiente de

correlacion de Pearson de 0,150 y 0,178 respectivamente.



Tabla 05:

Dominios del Grado de Discapacidad mas afectados en pacientes con ELA
de la Asociacion ELA Peru, 2018.

Puntajes1a3

Total_ALSFRS_R (Estadios)

BULBAR

Correlacion de Pearson
Sig. (bilateral)
N

DESTREZA_MANUAL

Correlacion de Pearson
Sig. (bilateral)
N

MOTORA_GRUESA

Correlacion de Pearson
Sig. (bilateral)
N

FUNCION_RESPIRATORIA

Correlacién de Pearson
Sig. (bilateral)

N

,000
47

Fuente: propia de los investigadores

Interpretacion: Segun los resultados, la correlacion obtenida es directa, se
obtuvieron en negativo por la construccién de la escala ordinal de calificacion. La
calificacion del Dominio bulbar es descendente (méas afectado=0, a menos
afectado=3), pero los estadios son ascendentes: menos enfermo=estadio 1 a mas
enfermo=5. Lo mismo sucede con cada uno de los dominios y estadios. De manera
general podemos decir que todos los dominios se ven afectados a medida que
aumenta el estadio de la enfermedad. Todas las correlaciones son altas porque
superan el 65%. Se puede observar que el Dominio Funcion Respiratoria es el que

presenta la mayor correlacion con -,824; seguida del Dominio bulbar con -,717;

siendo el Dominio Motora Gruesa la de menor correlacion con -,678.




4.2 Discusion

En el presente estudio se encontré6 que de un total de 47 pacientes evaluados el
51% (24) correspondi6 al sexo masculino y el restante al femenino 49% (23); La
mediana de edad fue de 65 afios (36-80), en el estudio Diaz, MF y cols.
encontraron que el 58% del total de pacientes con ELA eran también del sexo
masculino y la mediana de edad fue de 58 afios. Para Sanchez-Lopez, CR. y col.
El 55,4% (33) eran del sexo masculino y la mediana de edad de 59,10 afos. En los

tres estudios se puede observar la prevalencia del sexo masculino.

Durante el proceso de la enfermedad, el 87% (41) de los pacientes recibi6 terapia
fisica; en el caso de la terapia respiratoria el porcentaje fue menor con el 40% (19).

Asi mismo el 42,5% (20) utilizaron el aceite de Cannabis como terapia alternativa.

Con respecto a los resultados de la Correlacion entre la calidad de vida y el grado
de discapacidad en los pacientes con ELA de la Asociacién ELA Peru, 2018, existe
el grado de relacion de 0.35 entre el ALSFRS-R y los compontes mentales
estandarizados del SF-36 con un nivel de significancia del 95%. Se debe tener en
cuenta que no se observa una relacién entre el grado de discapacidad a través del
ALSFRS-R y los componentes fisicos estandarizados. Esto podria deberse a que
el ALSFRSR-R es una evaluaciéon hecha por observacién por el investigador-
especialista, y el SF-36 es una evaluacion que recopila la percepcion del propio
paciente del estado de su salud. En los resultados obtenidos la percepcion de la
salud de los pacientes evaluados se correlacionan con el estado emocional mas
que fisico. Para Garzon,J. y cols. La calidad de vida disminuye segun la gravedad
de la enfermedad, aunque también sugiere la realizacibn de evaluaciones
periddicas. Tampoco establece una afectacibn emocional mayor o menor que la

fisica.

Se evaluo el estadio funcional de la totalidad de pacientes incluidos en el estudio
con el ALSFRS-R, observandose que el 27,7% de ellos se encontraban en Estadio
4, seguido por los de Estadio 3y 5 con el 25,5% y 23,4% respectivamente. Para
Diaz, M.F. el 23.8% se encontraba en el Estadio 2, tanto el estadio 3 y 5 con un
21,3%, no existiendo coincidencias con los resultados de nuestro estudio. Por el
contrario para Ortiz, F y Cols. La aplicacion del ALSFRS-R como un instrumento

para poder obtener el grado de discapacidad, selecciono una sola actividad por



cada componente y a partir de estas tres actividades determino cuatro grupos de
discapacidad; en cambio Diaz M.F estableci6 cinco estadios con el uso de todas
las actividades de los cuatro componentes; No es posible realizar una comparacion
con el estudio de Ortiz, F. y cols. con nuestro estudio, pero si nos demuestra que
es de facil aplicacion y permite obtener el grado de discapacidad en un paciente
con ELA.

La percepcion de la Salud en General en el 55,3% de los pacientes fue percibida
como Mala, resultados coincidentes con el estudio hecho por Truijillo, W. y cols.
donde para la mayoria de los evaluados la percibié como la peor, a pesar de que la

poblacién no presentaba ninguna patologia.

Los dimensiones mas afectadas del SF-36 para nuestro estudio, la mas alta se
encuentra entre la dimensién Rol Emocional (RE) y Salud Mental (MH) de 0.786, si
hacemos una comparacion con el estudio de Sdnchez y cols. 2014 encontr6 que la
relacion mas alta fue entre Salud Mental (MH) y Vitalidad (VT) de 0.733. Sin
embargo, en nuestro estudio también se observa una fuerte asociacion entre
Funcién Social (SF) con Salud Mental (MH) y Funciéon Social (PF) con Rol
Emocional (RE), con valores de 0,756 y 0,730 respectivamente, siendo aun mas
altos que la relacion obtenidas en el mismo estudio, por Sanchez y cols. Es
importante observar que la dimension Rol emocional, también presenta
correlaciones positivas significativas con otras dimensiones: Vitalidad (0,665); Dolor
corporal (0,601) Salud General (0,558). La relaciébn mas baja se encontré entre la
dimensién Funcion Fisica (PF) y Dolor Corporal (BP) con 0.150, pero para Sanchez

y cols. Esta relacion se dio entre Rol Emocional y Funcién Fisica de 0.342.

Los dominios, nos muestra un ascenso en la afectacion cuando se incrementa el
nivel del estadio. Todas las correlaciones son mayores al 65%. Cuando
observamos la relacion en base a los dominios, todos se comportan de manera
ascendente, lo que quiere decir que a menor calificacion existe una mayor
afectacién; pero cuando se trata del estadio, que incluye o es la suma de la
afectacién por dominios, se comporta de manera descendente, o que nos indica
que a menor calificacion la afectacion es menor. EI Dominio Funcion Respiratoria
es la que se encuentra con la mayor correlacién con un -,864; en segundo lugar del

Dominio bulbar con -,717; siendo el Dominio Motora Gruesa la de menor correlacién



con -,678. Ha sido necesario detenernos y observar estos resultados, puesto que
de acuerdo al estadio, para nuestro estudio del total, 47 pacientes, el 27,7% se
encuentran en el estadio 4, con un mayor compromiso en cada uno de los dominios,
pero en la que resalta el domino Funcion Respiratoria como el de mayor afectacion,
esto nos podria confirmar que se realiza un diagnostico tardio, por el nivel de
afectacion respiratorio, que demanda un manejo de la enfermedad con mucho mas
limitaciones y de mayor especializacion como la intervencion del fisioterapeuta

cardiorrespiratorio dentro del grupo multidisciplinario.

En este punto no se puede hacer una comparacién de los resultados obtenidos
con otros estudios, por falta de antecedentes. Para Diaz, M.F. quien aplica el
ALSFR-S como base para el estadiaje (al que llega a través de la calificacion de
cada uno de los dominios) y a partir del mismo obtener el grado de discapacidad
no consigna en los resultados obtenidos en relacion a los dominios. Lo que nos
sugiere realizar a futuro estudios que incluyan en sus resultados dichos

pardmetros, y asi poder conocer que dominio se encuentra mas afectado.

CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES



5.1Conclusiones

Si existe relacion entre la calidad de vida y grado de discapacidad en los

pacientes con ELA de la Asociacion ELA Pera, 2018

- El Estadio 4 del grado de discapacidad es el que presento mayor numero de

casos.

- El mayor porcentaje de pacientes con ELA percibio su salud en general através

del test de calidad de vida relacionada a la salud como mala.

- Las dimensiones més afectadas en el test de calidad de vida relacionada a la
salud fueron el Rol Emocional (RE) con Salud Mental (MH), y las menos
afectadas se encontraron en las dimensiones Funcion Fisica (PF) con Dolor
Corporal (BP) y Funcion Fisica (PF) con Vitalidad (VT)

- El Dominio Funcion Respiratoria del test de grado de discapacidad fue el mas

afectado.

5.2 Recomendaciones



Promover el diagnostico acertivo y de manera precoz, que prevenga

Estadios funcionales muy avanzados

Identificar claramente los Estadios Funcionales de manera temprana, lo que
nos permitiia una intervencion oportuna de forma integral vy

multidisciplinaria.

Promover el conocimiento de la Enfermedad y su manejo tanto del personal

de salud como de la poblacion en general.

Una vez identificado el Estadio Funcional y la calificacién de la Calidad de
Vida plantear medidas que prevengan complicaciones propias de la

enfermedad que lo lleven a un deterioro mayor.

Se sugiere realizar mayores trabajos de investigacion que permita conocer
el grado de discapacidad y el dominio mas afectado en los pacientes con
ELA.
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Anexo 1: Matriz de Consistencia

ANEXOS

¢,Cual es la percepcién
de la salud en general
de los pacientes con
ELA de la asociacién
ELA Pert 20187
¢Cuél de la
dimensiones de la
CVRS estan mas
afectados en los
pacientes con ELA de
la Asociacion ELA
Peru, 2018?

¢ Cudl de los dominios
del grado de
discapacidad estan
mas afectados en los
pacientes con ELA de
la Asociacion ELA
Perq, 2018?

la salud en general en
pacientes con ELA de la
Asociacion ELA Peru 2018
-Identificar las dimensiones
de la calidad de vida
relacionada a la salud que
estan mas afectadas en
pacientes con ELA de la
Asociacion ELA Peru 2018
-Identificar los dominios del
grado de discapacidad que
estan mas afectados en
pacientes con ELA de la
Asociacion ELA Peru 2018.

Ho: No existe relacion
entre la calidad de vida y
el grado de discapacidad
en los pacientes con ELA
de la Asociacion ELA
Peru 2018

Relacionada a
la salud
-Discapacidad

Ambito de la

Investigacion:
Pacientes inscritos
en la Asociaciéon ELA
Pera, 2018

Procedimiento
de Muestreo:

El estudio se
realizara en
pacientes con
diagnéstico de
ELA de la
Asociacion  ELA
Per(1,2018

PROBLEMA OBJETIVO GENERAL HIPOTESIS DE POBLACION Y
GENERAL Y ESPECIFICOS INVESTIGACION VARIABLES METODOLOGIA MUESTRA TECNICAS E INSTRUMENTO
Problema General: Instrumento:
¢ Existe relacion entre Para la recoleccién de datos se
la Calidad de Vida utilizara 2 instrumentos:
ge'ac'onada conla - ) - Test de calidad de vida SF-36
_alud y e_I grado de Objetlv_o gerjerz_:ll. _ -Testde C idad funci |
discapacidad en los Determinar si existe relacion est de Capacidad funciona
pacientes con ELA de | entre la calidad de vida y el A',-SF_RS'R
I|§1A§o§i)alc8i<2n ELA Igrado de discapalé:li_dp'fu(jj eln Poblacién: ;ecml(':a’:[ ] _ . Asociacic
erq, ? o0s pacientes con elaf ;. -, . . I e solicitara permiso a la Asociacion
Aso?:iacién ELA Perd 2018 | HiPOtesis General: Se tlrabajaéra con lel ELA Pera papa la realizacion de la
Problemas - _ L . total  de & linestigacion.
Especificos: Objetivo especificos: Ha: Existe relacion entre poblacion de -Se coordinara con la presidenta de
¢Cudl es el grado de - ldentificar el grado de|la calidad de vida y el Tipo de estudio: estudio. la Asociacion ELA Perrl)j ara
discapacidad de los discapacidad en los | grado de discapacidad | Variable: obtener las fichas de re Fi)stro con los
pacientes con ELAde | pacientes con ELA de la|en los pacientes con ELA Tipo: Aplicada Tipo de datos de | ont 9
la asociacion ELA Asociacion ELA Per( 2018 | de |a Asociacién ELA |-Calidad  de | Disefio:Observacional | Muestreo: a os elos plgmergj ef" .
Peru,2018 - Identificar la percepcion de | per o018 Vida Enfoque:Cuantitativo | No probabilistico ~Se hara una lista de los pacientes y

la respectiva ubicacion demografica
de sus domicilios para coordinar las
visitas domiciliarias.

-Se aplicara el Test de Calidad de
Vida (SF-36) y el Test de Evaluacion
Funcional (ASFRS- R) a los
pacientes con Diagndstico de ELA
en sus respectivos domicilios en los
meses de Setiembre y octubre,
brinddndole antes de ambos test la
hoja del consentimiento informado.

- La evaluacion tendra como
duracion aproximada de 30 minutos.
- Al término de la evaluacion se
agradecera a los pacientes por su
participacion.




Anexo 2: Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO VERBAL PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

(Adultos)

Titulo del estudio : Calidad de Viday Grado de Discapacidad en Pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica de la Asociacion ELA Perd 2018

Investigador (a) : Lic. Patricia Valeria Pantigozo Hinojosa y Lic. Amparo Rodriguez
Agama

Institucion 3 Universidad Privada Norbert Wiener — Especialidad
Cardiorespiratorio
Propdsito del estudio:

Lo estamos invitando a participar en un estudio para conocer la calidad de vida y el grado de
discapacidad que provoca la enfermedad Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Este es un estudio
desarrollado por investigadores de la Universidad Privada Norbert Wiener y la Asociaciéon ELA Pert.

En la actualidad, se desconoce la calidad de vida y el grado de discapacidad que esta enfermedad
genera, asi como que no se ha podido determinar la relacidon que existe entre estas dos variables,

Es por ello que creemos necesario investigar mas en este tema y abordarlo con la importancia que
amerita, el resultado obtenido de esta investigacion nos permitirda poder aplicar un mejor
tratamiento de forma integral y multidisciplinaria; logrando de esta manera la formulacién de
estrategias de intervencion y/o abordaje especializado. La ausencia de trabajos que integren ambas
variables aun no ha sido desarrollada.

Procedimientos:
Si decide participar en este estudio se realizara lo siguiente:

1. Serealizara una encuesta donde le tomaremos datos personales y algunas preguntas sobre
su calidad de vida y el grado de discapacidad funcional en base a su enfermedad.

2. Esta encuesta tomara un tiempo aproximado de 30 minutos y se realizara durante la visita
domiciliaria, no sera grabada, solo se tomaran las respuestas a las preguntas formuladas en
los test (SF-36 y ALSFRS-R)

Usted autoriza la entrevista Si( ) No( )
Riesgos:
No existe ningun riesgo al participar de este trabajo de investigacién. Sin embargo, algunas preguntas
le pueden causar incomodidad. Usted es libre de responderlas o no.
Beneficios:
Se le informara de manera confidencial los resultados que se obtengan de la encuesta y/o test de
evaluacion. Recibira un triptico con informacién sobre el tema del estudio.

Costos y compensacion

No debera pagar nada por participar en el estudio. Igualmente, no recibird ningtin incentivo
econdmico ni de otra indole.



CONSENTIMIENTO INFORMADO VERBAL PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

(Adultos)

Titulo del estudio : Calidad de Viday Grado de Discapacidad en Pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica de la Asociacion ELA Per( 2018

Investigador (a) : Lic. Patricia Valeria Pantigozo Hinojosay Lic. Amparo Rodriguez
Agama

Institucion :  Universidad Privada Norbert Wiener — Especialidad
Cardiorrespiratorio

Confidencialidad:

Le podemos garantizar que la informacién que usted brinde es absolutamente confidencial, ninguna
persona, excepto las investigadoras que manejardn la informaciéon obtenida codificaran las
encuestas.

Usted puede hacer todas las preguntas que desee antes de decidir si desea participar o no, las cuales
responderemos gustosamente. Si, una vez que usted ha aceptado participar, luego se desanima o ya
no desea continuar, puede hacerlo sin ninguna preocupacién, no se realizaran comentarios, ni habra
ningun tipo de accién en su contra.

Derechos del participante:

Si decide participar en el estudio, puedes retirarse de éste en cualquier momento, o no participar en
una parte del estudio sin dafio alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor llame a Lic. Patricia
Valeria Pantigozo Hinojosa al teléfono 999379193 y/o Lic. Amparo Rodriguez Agama al teléfono
999273704.

Una copia de este consentimiento informado le sera entregada.

Declaracién del Investigador:

Yo declaro que el participante ha leido la descripcion del proyecto, he aclarado sus dudas sobre el

estudio, y ha decidido participar voluntariamente en él. Se le ha informado que los datos que provea
se mantendran anénimos y que los resultados del estudio seran utilizados para fines de investigacién.

Nombre y Apellidos Firma o Huella Digital



Anexo 3: Instrumento de Recoleccion Test de CVRS SF-36
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Cuestionario de Salud
SF-36 (version 2)

Version espancla de SF-36w2™ Health Survey © 1994, 2000
adaptada por J. Alonso y cols 2003.
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Su Salud y Bienestar

Por favor conteste las siquientes preguntas. Algunas preguntas
pueden parecerse a olras pero cada una es diferenle.

Tomese el tiempo necesario para leer cada pregunla, y marque
con wna [i] lacasilla que mejor describa su respuesta.

jiaracias por conlestar a esias pregunias!

1. En general, usted dinla que su salod es:

g L [ mE L

Exceciemie My buena Bucna Reguiar Mals

2. pComo dirfa usted que &£ su salud actual, comparada con (2 de hace wn
ano?:

Mucho micjor Algo mejor RS O MEnas Algo peor Muchp: peor
ahora que ahora que igual que ahora que ahora gue
hace un afno aioE um a0 hace um A e um 2o hate un afho
e by I Mol Umrres € [0 S ikl Morveeersl Lo Shedeal Cabreme, Dros. amd ol s e | serperaied 'E-F}b'l'; |]

W el o ey ket ol kel § sk, | - e bkt ek, oo, e niod 1 v 2 B4
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3. Las siguientes preguntas e refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su sabud actual, ;le limita para hacer esas actividades
o cosas? 5 es asi, ;cudnto?

5, mehmita %, melmita  No, no me
maicha LI [pOCD limita nada
s Eshycrros imiensgs, tales como oONTer,
levaniar objelos pesadas, o pariicipar en D
mlﬂ awlat‘ﬁl EEESEEEEESSEEEEEEEEEEEE

b Eslucreos moderados, COmeD mOover U
M, pasar b aspiradora, jugar a los
bolos o caminar mas de 1 hord. sessssssssnsaes D' ----- D“ ----- D'

¢ Coger o levar a bolsa de la compra:

& Subir Yarios pisos por la escalerd. seessesresses D' ----- D ..... |:|'
« ‘Subir un solo piso por 3 eSCAlra. oo ooeeeeeee Q. O [
i Agacharse o ATodilarse. ssssssssssssssasnnn 1 - I E— mE
g Caminar yn KiSmedng O M ===s=e===——ee———— D' ..... D* _____ El'
h Caminar varios Centenanes e Melros. -se---ses- I E— I E— [
| Caminar ungs 100 MEATDs. ==sssessesssmsrennns k) —mn- [ E— O
| Bafiarse o VESHirSE POr S MM, weesmsresssnnss 1" seeee O ... -

4. Durante las 4 ditimas semanas, joon qué frecuencia ha tenido alguno de
los siguientes problemas en su trabajo o en sus aclividades cotidianas, a

causa de su sabud fisica?
Sl
Casl  Agunas  5igng
Siempre Skmpre  veces vexr  Munca

s ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al frabajo

o a wrs acthidades ootidanas? ... ... 2. e _ O« _ [
¢ ;Hiro menos de ko que hublera quendo rui:-:-r'n'____D_'_____Dj_---_D.'.--_-D.'_--.-D"

= ¢Tuvo que dejar de hacer algunas Laregs en su
frm;:unn-nms:u:lnmdn-sculu:lmaﬁ'-'_._._D.'._D.:._D'._.D.'_.D"

4 ¢ Tuwo dificuitad para hacer su trabajo o sus
actividades coidianas [por ejempl, le coshd mas
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5. Durante las 4 ultimas semanas, ; con qué frecuencia ha tenido alguno de los
siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algun problema emocional (como estar triste, deprimido o nervioso)?

Solo
Casl ﬁ‘m s #‘M
Sliempre  dempre  veces vez Nunca

s o Tuvo que roducir of tiempo dedicado al trabajo
0 2 sus actividades cotidanas por algun
problema emocionad?

por_algun problema emodonal? . . .eeceeensnnns D'.... D'.... D o D D

¢ (Hizo su trabajo o sus actiwdades colidianas

ot e asa A T € (W & A = WO, = (YO |

6. Durante las 4 Gltimas semanas, ;hasta qué punto su sabud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con
Ia familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

Nada U poco Regulbar Bastante Muchoe

O O O O O

7. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

No, ninguno SI, muypoco S, unpocol S, moderada SI maucha SI, muchisimo

O O O O O O-

8. Durante las 4 ultimas semanas, ; hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

| Nada Un poco Reguiar Bastante Mucho |

O O O O- O

L L R L e R R e L N
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9. Las pregunias gque siguen s refieren a cdmo se ha sentido y cdmo = han
ido las cosas durante las 4 ditimas semanas. En cada pregunia responda bo que
S0 parerca mds a como se ha senfido usted. Durante las Gliimas 4 semanas
pcon gué frecusncia. ..

Casi  Algunas Soin
Sompre siempre veoes alguna ez Munca

1 DI___ D-.
I D.
T D-.

[
H
O:--- O
S I O
|
O
O

5 sinhic leno de i alidad?

[

m=ww mmw

sz sintia tam bajo de moral que nada
mla ﬂnmln‘.‘ (R T AR LR D. =

T mew S mmw

s¢ sinbio calmado y tranquile? ___________ 0 -..

se sintia desanimado y deprimida? .. ... e

i

Ooooooo0 oo

eee L0

O

O

O

-
fuvo mucha enorgia® |:| - |:| ===

W

O

O

(I R I R I O I

so wnkid CInsadnT o D' I

10. Duranie las 4 ditimas semanas, ;oon qué frecuencia b salud fisica o los
problemas emocionales be han dificultado sus actividades sociales (como wisitar
a los amigos o familiares)?

Skempre Coasl slemnpre Algunas veoes Soio alguna ver Hunca

O L O L g

11. Por favor diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes frases:

Totaimendc Basianke Baslankz r-:|1=|I'r|-:-|'|1|:|
clerta cierta Mpolos=2 falza falsa

Creo que me pongo enfema mas

faciimente que oiras personas .. 0 ...0 ...0 ...0 ... O

S
Cren gque mi salud va a empeora ... 0.0 .0 .0 ...0
WY Sl 5 ENCERTIE e oo ... 0.0 ... 0O ... 0O

Gracias por confesfar a esias pregunias

SF-38 w10
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ANEXO 4: Instrumento de Recoleccién de Datos Test ALSFRS-R

Escala de clasificacién funcional Esclerosis Lateral Amiotré6fica Revisada

OFrLrNWPAPE

RPNWRADN

(ALSFRS-R)

. Habla

. Proceso de habla normal.

. Desorden detectable del habla

. Inteligible con repeticion.

. Habla combinada con comunicacion no vocal
. Perdida del habla

. Salivacion

. Normal.

. Ligera, pero exceso definido de saliva en la boca, babeo nocturno
. Saliva moderadamente excesiva puede haber minimo babeo.

. Marcado exceso de saliva con algo de babeo.

0. Marcada babeo o requiere constante limpieza con un pafiuelo.

OFrLNDW,A~OG OFrRrNWALS OFRrNW,A~AW

OFRLNW~O®

. Deglucion

. Habitos alimenticios normales.

. Las primeras comidas pueden ocasionar ahogo.

. Cambios en la consistencia de la dieta.

. Necesita alimentacion suplementaria por tubo.

. NPO (exclusivamente parenteral o alimentacion enteral)

. Escritura manual

. Normal

. Lenta o repizada, pero todas las palabras son legibles
. No todas las palabras son legibles

. Capaz de empunar el esfero, pero incapaz de escribir
. Incapaz de empufar el esfero

. Cortar comida

. Normal

. Algo lento y torpe, pero no necesita ayuda

. Puede cortar muchos alimentos, pero necesita algo de ayuda

. El alimento debe ser cortado por alguien, pero se podra alimentar lentamente
. Necesita a alguien para poder comer

. Vestirse e Higiene

. Funcién Normal

. Independiente y completo auto cuidado con esfuerzo

. Asistencia intermitente, o utilizacion de métodos sustitutos
. Necesidad de asistencia para su auto cuidado personal

. Dependencia total

. Voltearse en la cama



. Normal

. Algo lento y torpe, pero no necesita ayuda

. Puede girar solo o acomodarse en la sabana, pero con gran dificultad
. Puede iniciar el movimiento del giro, pero no puede completarlo

. Es incapaz de realizar el movimiento

OFrRrNWA

. Caminar
. Normal
. Dificultades tempranas de la marcha
. Camina con ayuda
. No hay marcha, pero conserva el movimiento funcional
O No hay movimientos determinados en las piernas

RN WPk~

. Subir escaleras

. Normal

. Lento

. Inestabilidad moderada o fatiga
. Necesita asistencia

. Incapaz de subir escaleras

OFrRrNWM~O

10. Disnea

4. Sin disnea

3. Aparece cuando camina

2. Ocurre al comer, al bafarse, o en el arreglo personal

1. Ocurre en reposo, dificultad respiratoria cuando esta sentado
0. Dificultad significativa, considerar soporte respiratorio mecanico

11. Ortopnea

4. No

3. Algo de dificultad para conciliar el suefio, no utiliza mas de dos almohadas
2. Necesita una fila de almohadas para poder dormir (mas de 2)

1. Solo puede dormir sentado

0. Incapaz de dormir

12. Insuficiencia respiratoria

4. No

3. Uso intermitente de BiPAP

2. Uso continuo de BiPAP

1. Uso continuo de BiPAP de dia y de noche
0. Ventilacion mecanica invasiva



Anexo 5: Sistema de Clasificacion Funcional en ELA

Tabla 4-1: Sistema de Clasificaciéon Funcional em ELA
ITEM
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Estadio
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funcliorad oo cada dominio




