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I. Introduccion

La Esclerosis Lateral Amiotrofia (ELA), también conocida como enfermedad de Lou
Gehrig, es una enfermedad degenerativa de las motoneuronas en los seres humanos.'
Afecta al sistema nervioso central, deteriorando progresivamente las neuronas motoras
superiores (NMS) e inferiores (NMI), lo que provoca una debilidad musculo esquelética
generalizada. Esto afecta la motricidad, el lenguaje, la memoria, el razonamiento y otras

capacidades, llevando a una pérdida progresiva de la autonomia.

Segiin la Asociacion ELA Argentina, se estima que aproximadamente 2 hombres
cada I mujer se ven afectados por esta patologia. La prevalencia es aproximadamente 7
de cada 100.000 habitantes, mientras que la incidencia de personas que desarrollan ELA

cada afio es aproximadamente 2 de cada 100.000 habitantes de la poblacion general.?

Con el avance actual en los métodos de diagnostico y una mayor concientizacion sobre
la enfermedad, hoy es posible contar con un niimero mds elevado de diagndsticos de

casos de ELA a nivel global.

Existen diversas formas de presentacion y clasificaciones dentro de esta patologia. En
relacion al cuadro diagnodstico la enfermedad puede ser de tipo espinal (también
denominado medular) o bulbar. La primera representa casi el total de los casos; la
segunda se corresponde solo a una pequefia parte de la poblacion segun indica
bibliografia analizada. Las manifestaciones clinicas quedaran en relacion con el tipo de

ELA.

Entre las consecuencias esperables que deriva la enfermedad se pueden mencionar
sintomas como: Pérdida progresiva de la fuerza con predominio en las extremidades,
debilidad musculo esquelética generalizada, pérdida en el control cefélico, disfagia,
dificultades respiratorias y alteraciones cognitivas tales como déficit en la articulacion

de las palabras.



Sabemos que la ELA es una enfermedad que no tiene cura en la actualidad, genera un
deterioro motor marcadamente progresivo en el paciente. No obstante, hoy encontramos
tratamiento disponibles, desde lo farmacologico orientado a reducir la progresion de la

patologia, y lo no farmacolédgico centrado en la rehabilitacion global del paciente.

Este proceso busca impactar de forma positiva en la calidad de vida del paciente.
Sabemos que la caracteristica principal de la enfermedad es la reducciéon de la
movilidad, consecuente a esto una menor participacion en la realizacion de las AVD
(Actividades de la Vida Diaria). De este modo, durante la rehabilitacion, un equipo
interdisciplinario ofrece al paciente una practica integral e individualizada, que busca

mantener la integridad de los sistemas o funciones.

Por todo lo expuesto anteriormente, la pregunta de investigacion que guia el presente
trabajo es la siguiente: ;Como influye la fisiopatologia de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica en el control postural y cudl es la efectividad de las estrategias kinésicas

para mejorar la calidad de vida del paciente?

I1. Formulacion del problema de investigacion

La Esclerosis Lateral Amiotrofica pertenece al grupo de patologias que afectan de forma
progresiva a las neuronas motoras. Esta enfermedad no impacta s6lo en el aspecto fisico
del paciente, sino también en el plano emocional, psicologico y social. Es relevante la
implementacion temprana de un programa de tratamiento interdisciplinario constituido

por diversos profesionales del area de la salud.

El rol del kinesiologo dentro del equipo de salud estaria orientado a la optimizacion de
la calidad de vida de estos pacientes, a partir de la implementacion de un tratamiento
individual y personalizado. Resulta clave intervenir desde etapas tempranas para

trabajar aspectos motores claves que influyen en la movilidad y el control postural.

Actualmente no se cuenta con protocolos o guias clinicas basadas en evidencia
cientifica especificas para esta patologia. Si bien, tanto la Asociacion Argentina de ELA

como otras organizaciones internacionales ofrecen guias orientadas al abordaje



interdisciplinario, apoyo nutricional, asistencia para cuidadores y manejo global del

paciente, se observa una falta de directrices claras en el area kinésica.

Por lo tanto, es de vital importancia poder ampliar la informacion sobre intervenciones
kinésicas, con el fin de registrar beneficios terapéuticos concretos y definir herramientas

clinicas para la atencion de estos pacientes.

III Objetivos
Objetivo general

Analizar la evidencia cientifica disponible sobre la fisiopatologia de la esclerosis lateral
amiotrofica y su influencia en el control postural, evaluando la efectividad de las
intervenciones kinésicas orientadas a mejorar la funcionalidad y autonomia de los

pacientes.

Objetivos especificos:

1. Describir la fisiopatologia de la esclerosis lateral amiotrofica y su relacion con el

control postural.

2. Identificar a partir de la literatura cientifica, los efectos de las intervenciones

kinésicas sobre el control postural en personas con ELA.

3. Analizar como las alteraciones en el control postural impactan en la autonomia
de los pacientes con ELA.
IV Marco tedrico:

IV. 1 Concepto y definicion:

A. Esclerosis Lateral Amiotrofica



Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la esclerosis lateral amiotrofica
también denominada ELA, es una enfermedad neurodegenerativa y progresiva del
sistema nervioso central que causa la degeneracion y posterior deterioro de las neuronas
motoras en el cerebro y la médula espinal, dando como resultado debilidad y atrofia

muscular.

La ELA es la enfermedad de la neurona motora mas frecuente en adultos de mediana
edad y mayores, con una edad de inicio que varia segun el tipo: entre los 58 y 63 afios

en la forma esporadica y entre los 47 y 52 afios en la forma familiar.?

La presentacion clinica de la ELA es heterogénea. Como caracteristica distintiva
presenta una coexistencia de signos y sintomas en las neuronas motoras superiores €
inferiores. Los hallazgos correspondientes con la neurona motora superior (NMS) son
hiperreflexia, destreza deficiente, incoordinacion y espasticidad. La disartria y la
disfagia son hallazgos comunes en la neurona motora bulbar superior. Los hallazgos en
la neurona motora inferior (NMI) son atrofia muscular y fasciculaciones. La debilidad,
una caracteristica distintiva, puede atribuirse a las neuronas motoras superiores o

inferiores.!

B. Epidemiologia

La ELA presenta una cantidad de casos epidemioldgicos que han sido objeto de
multiples estudios en la ultima década. Los datos proporcionados por la asociacion de
ELA argentina refieren que 2 hombres por cada 1 mujer se ven afectados, pero esto
queda sujeto segun el tipo de ELA. La incidencia es de 2 por cada 100.000 habitantes,
mientras que la prevalencia es aproximadamente 7 de cada 100.000 habitantes.>

La media de supervivencia actualmente es de 3 a 5 afios, solo el 30 % de los pacientes
sobrevive 5 afios y el 10 %, 10 afios.! Lo que respecta a la forma de presentacion,
alrededor del 90-95% de los casos son esporadicos, mientras que el 5-10% corresponde
a formas familiares, en las que se han identificado mutaciones genéticas responsables,

entre ellas en los genes SOD1, C9orf72, TARDBPy FUS .!



C. Fisiopatologia

La fisiopatologia del ELA queda determinada por la afectacion progresiva de manera
selectiva a las motoneuronas, superiores localizadas en el cerebro y el tronco encefélico,
como inferiores, situadas en la médula espinal. La degeneracion de estas células
nerviosas interfiere con la comunicacion entre el sistema nervioso central y los
musculos, lo que conduce a una debilidad muscular progresiva, atrofia, espasticidad vy,
eventualmente, pérdida de la funciéon motora. Esta alteracion neuromuscular repercute
de manera significativa en la calidad de vida de los pacientes, dificultando su

participacion en realizacion de AVD y aumentando su dependencia de cuidados.

La vulnerabilidad especifica de las motoneuronas en la ELA aun no se comprende
completamente. Sin embargo, se han identificado factores que podrian explicar su
especial vulnerabilidad. Segtin estudios recientes, los factores que determinan la misma
podrian ser: a) Su gran tamafo, con un citoesqueleto muy desarrollado, lo que implica
una gran actividad metabolica para mantener las funciones celulares, b) requerimientos
mitocondriales muy elevados, c) su elevada sensibilidad a los agentes excitotdxicos, asi
como a las alteraciones en la regulacion del calcio intracelular y por altimo, d) una
capacidad reducida de respuesta de choque térmico y de procesos chaperono
dependientes, asi como también de la funcion del sistema ubiquitina-proteasoma.*

Estas caracteristicas tanto estructurales como funcionales en las motoneuronas
predispone la vulnerabilidad de estas cé€lulas a los procesos degenerativos propios de
la ELA. Comprender estos mecanismos es esencial, no solo para explicar la
fisiopatologia de la enfermedad, sino también para orientar estrategias terapéuticas que

busquen proteger a las motoneuronas y ralentizar la progresion clinica de la ELA.

En conjunto, la ELA pertenece a un grupo de enfermedades neurodegenerativas, donde
la interaccion entre factores celulares intrinsecos y procesos degenerativos en las
motoneuronas determina la severidad y evolucion de la pérdida en la funcion motora.

Actualmente la investigacion contintia sobre la afectacion selectiva de este tipo de
células pidiendo proporcionar herramientas valiosas para el desarrollo de intervenciones
mas efectivas, contribuyendo a mejorar la atencion y calidad de vida de los pacientes

afectados en un futuro.



D. Clasificacion de ELA

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) puede presentarse en diversas formas clinicas,
las cuales inciden de manera directa tanto en el proceso diagnostico como en el abordaje
terapéutico del paciente. Una evaluacion integral y minuciosa resulta esencial para
identificar las posibles variantes, orientar la sospecha clinica y favorecer un diagnostico

temprano de la enfermedad.

La clasificacion puede establecerse en funcion de diversos criterios clinicos y
etiologicos. Desde el punto de vista etioldgico, se distingue entre la ELA esporadica y
la ELA familiar. La primera representa entre el 90 y el 95 % de los casos y se
caracteriza por la ausencia de antecedentes familiares, sin haberse identificado
mutaciones genéticas especificas. Por otra parte, el tipo familiar corresponde al 5-10 %
de los casos y se encuentra asociada a alteraciones genéticas hereditarias, en genes

como SOD1, C9orf72, FUS y TARDBP.’

Con respecto al inicio clinico, la enfermedad puede clasificarse como de tipo bulbar o
de tipo espinal. La primera tiene un comienzo clinica mds agresivo y afecta
principalmente a los musculos responsables del habla, la deglucion y la masticacion,
siendo mas frecuente en mujeres y en personas de edad avanzada. En cambio el tipo
espinal o también denominado medular presenta manifestaciones tales como debilidad
distal y simétrica en las extremidades y tiene mayor prevalencia en varones con respecto

a mujeres.’

Otro criterio de clasificacion se basa en el tipo de neuronas motoras afectadas. La forma
mas comun es la ELA clésica, que compromete tanto a las motoneuronas superiores

como a las inferiores, dando un cuadro clinico mixto.

Existen, ademas, formas variantes como la esclerosis lateral primaria (ELP), que afecta
exclusivamente a las motoneuronas superiores y tiene como caracteristicas la

espasticidad y debilidad sin atrofia muscular y la atrofia muscular progresiva (AMP),



donde solo se ven comprometidas las motoneuronas inferiores, derivando en atrofias
progresivas y fasciculaciones. Por ultimo, se identifican otras variantes clinicas de inicio
localizado, tales como la paralisis bulbar progresiva (PBP), donde inicialmente afecta al
bulbo raquideo y la paralisis espinal progresiva (PSP), la cual tiene comienzo en un

segmento espinal determinado y progresa hacia distal.’

En conjunto, esta clasificacion multidimensional permite una mejor caracterizacion de
la ELA, facilitando la planificacion de estrategias terapéuticas personalizadas y

contribuyendo al entendimiento de la complejidad de esta patologia.

E. Diagnostico

Los criterios diagnosticos de la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) tiene su origen en
los criterios establecidos por El Escorial, los cuales han sido posteriormente revisados y
ampliados en la reunion de Airlie House (Criterios Revisados de El Escorial) y
complementados por los Criterios de Awaji.’

Estos son dos sistemas clasificatorios que permiten establecer el grado de certeza
diagnostica de la enfermedad mediante la evaluacion clinica, categorizando los casos
como ELA como posible, probable o definitiva. La clasificacion se basa en el nimero
de regiones neuroldgicas comprometidas, junto con hallazgos clinicos y/o
electrofisiologicos, contribuyendo a una mayor precision diagndstica en la practica

clinica.

En el afio 2019 se propusieron nuevos criterios emergentes, los Criterios de Gold Coast
como una alternativa mds simple y sensible frente a los sistemas diagnosticos
tradicionales de la esclerosis lateral amiotrofica (ELA), mencionados anteriormente

como los criterios de El Escorial y Awaji.

Los criterios de Gold Coast para el diagnostico de ELA requieren por un lado, deterioro
motor progresivo documentado por la historia o la evaluacidon clinica repetida,
precedido por una funcién motora normal, presencia de signos de UMN y LMN en al
menos 1 region corporal (con disfuncion de UMN y LMN observada en la misma

region corporal si solo estd involucrada una region corporal) o disfuncion de LMN en al
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menos 2 regiones corporales; y por ultimo investigaciones que excluyan otros procesos

patologicos.”

El diagndstico de ELA sigue siendo un desafio significativo, con pocos cambios en el
durante la ultima década. A pesar del aumento en el uso de pruebas genéticas, la historia
clinica y la exploracion fisica, estos siguen siendo los métodos principales para la
confirmacion del diagndstico. En promedio, se tarda entre 10 y 16 meses desde el inicio
de los sintomas hasta obtener un diagndstico definitivo.® Este retraso se atribuye a la
rareza y el desconocimiento de la ELA, el reconocimiento incompleto de los sintomas y

a la falta de intervencion temprana de especialistas.

F. Diagnostico diferencial

El diagnoéstico diferencial en pacientes con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es
amplio y complejo, dada la existencia de multiples patologias degenerativas del sistema
nervioso que pueden presentar manifestaciones clinicas similares. Resulta esencial
distinguir la ELA de otras enfermedades, considerando lo variable que puede ser el

pronostico y el abordaje terapéutico temprano.

El diagnéstico diferencial de la ELA es amplio e incluye multitud de procesos.

Los mas habituales y que siempre deben descartarse por sus implicaciones

Pronosticas y terapéuticas son: Mielopatia cervical espondilotica, mononeuropatias y
radiculopatias compresivas, miastenia gravis y otras enfermedades de la union

neuromuscular, Atrofia bulboespinal (Kennedy), Miopatias inflamatorias.’

G. Tipos de ELA segun cuadro diagndstico

La presentacion inicial de la esclerosis lateral amiotrdfica varia segin el cuadro clinico,
pudiendo ser de tipo bulbar o también espinal.!’ Independientemente del tipo, el avance
de la enfermedad conlleva una pérdida progresiva del control postural, afectando la

autonomia del paciente y su capacidad para realizar AVD. En consecuencia, los signos y
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sintomas iniciales son variables y tienen relacion directa con el tipo de ELA

diagnosticado.
G. a. ELA Bulbar

La ELA de inicio bulbar constituye aproximadamente del 20% al 30% de los casos. Su
inicio tiene relacion con la degeneracion de las motoneuronas localizadas en el bulbo
raquideo, responsables del control de los musculos implicados en la deglucion, el habla
y la expresion facial. El compromiso temprano de los nucleos motores bulbares explica

la rdpida afectacion de funciones vitales como la alimentacion y la comunicacion.'?

Este tipo de variante tiende a mostrar una progresion mas acelerada con respecto a la
forma espinal, con compromiso respiratorio y generalizado en etapas mas tempranas. En

términos de pronostico estos pacientes tienen una supervivencia menor.'?

G. b. ELA Espinal

La ELA de inicio espinal representa aproximadamente entre el 60% y 70% de los casos.
1213/ Su caracteristica principal son sintomas iniciales en las extremidades, generalmente
en forma asimétrica. La afectacion inicial compromete principalmente motoneuronas de
los segmentos espinales, provocando denervacion muscular en extremidades superiores
o inferiores. Los pacientes suelen manifestar debilidad progresiva en una mano o
pierna, lo que se traduce en dificultades para realizar tareas motoras de tipo finas,

alteraciones de la marcha y control general del cuerpo.

En lo que respecta a la evolucion clinica de este tipo de ELA, la debilidad y atrofia se
extienden a otras regiones del cuerpo, incluyendo tronco, musculos respiratorios y
eventualmente la musculatura bulbar.'? El curso suele ser mas lento en comparacioén con

la forma bulbar, lo que se traduce en una expectativa de vida ligeramente mayor.'

H. Manifestaciones clinicas del ELA espinal

En la ELA de tipo espinal se observa una amplia variedad de manifestaciones clinicas,

caracterizadas por la coexistencia de signos y sintomas propios de la neurona motora
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superior y de la neurona motora inferior.’. La afectacion de la neurona motora superior
se relaciona con la presencia de hiperreflexia, espasticidad y disminucion de la destreza
motora, mientras que el compromiso de la neurona motora inferior se manifiesta con
atrofia muscular, hipotonia y arreflexia. El inicio de los sintomas en este tipo de ELA
suele ser asimétrico, afectando tanto a los miembros superiores como a los inferiores.
Entre los signos clinicos tempranos destacan la debilidad en las manos, la afectacion de

la cintura escapular y la presencia de pie caido.".

En dicho contexto, el control postural se ve comprometido a medida que progresa la
enfermedad, dado que una de las caracteristicas principales de esta patologia es la
debilidad muscular y la espasticidad, la cuales van a alteran la capacidad para mantener
la estabilidad en sedestacion y bipedestacion del paciente.'’. Estos déficits posturales, no
solo impactan en el deterioro, sino que también incrementan el riesgo de caidas, como
también limitan la autonomia en las AVD, tales como vestirse, alimentarse o

movilizarse.'’.

La progresiva pérdida de la funcion de los musculos estabilizadores del tronco y cuello
repercute directamente en la alineacion corporal, lo que a su vez agrava complicaciones
secundarias como el dolor musculoesquelético, la fatiga y la dificultad respiratoria. Por
ello, la evaluacion y el abordaje temprano del control postural constituyen un aspecto

esencial dentro del plan terapéutico de rehabilitacion en personas con esta patologia.’,'.

I. Alteracion del control postural en paciente con ELA Espinal

El control postural se define como la capacidad del organismo para mantener el
equilibrio y la orientacion espacial durante actividades tanto estaticas como también
dinamicas, donde incluimos la locomocidn o el cambio de posicion en el espacio.

Este proceso que parece simple requiere una compleja integracion de informacion
sensorial proveniente de los sistemas vestibular, visual y propioceptivo, asi como la
activacion coordinada de musculos antigravitatorios para garantizar la estabilidad y
prevenir caidas. Desde esta perspectiva, el control postural permite la ejecucion de
movimientos seguros y eficientes, mediante continuos ajustes del centro de gravedad en

relacion con la base de soporte. En pacientes con ELA de tipo espinal, esta capacidad
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se ve comprometida por la degeneracion progresiva de las motoneuronas superiores e

inferiores, generando un impacto notable a nivel musculoesquelético..

La alteracion del control postural en estos pacientes, impacta significativamente en su
independencia en relacion a la progresion natural de la patologia. Por ello, es de gran
importancia una correcta evaluacion y abordaje del paciente dado que el control
postural constituye un aspecto fundamental en la rehabilitacion y el manejo clinico de

esta poblacion con ELA.™.

J. Abordaje farmacologico

Como se menciona a lo largo del trabajo, dicha enfermedad se considera incurable, los
tratamientos disponibles en la actualidad estdn orientados a mejorar la calidad de vida
de los pacientes, con intervenciones que buscan generar un cambio positivo en la
progresion natural de la enfermedad.

Actualmente existen tratamientos de tipo no farmacoldgico (rehabilitacion fisica,
soporte respiratorio y nutricional) y farmacologico, enmarcados dentro de un abordaje

multidisciplinario’,".

Desde la farmacoterapia, se sabe que el riluzol, la edaravona y el tofersén son fairmacos
utilizados en algunos paises para el manejo de esta patologia; estos farmacos pueden
modificar la progresion de la enfermedad, aunque la mejora en supervivencia es

modesta y depende del tipo de ELA y del momento de inicio del tratamiento’, *°.

Por lo tanto, la debilidad muscular sigue siendo inevitable y conduce a un marcado
deterioro motor, con disartria, disfuncion de la deglucion e insuficiencia respiratoria

hipercapnica cronica, afectando significativamente la independencia funcional en las

AVD™,",

K. Abordaje no farmacologico
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En relacion con las intervenciones no farmacologicas, estas son implementadas por un
equipo interdisciplinario de rehabilitacion, encargado de acompanar al paciente y a su
familia durante las diferentes etapas evolutivas de la enfermedad',””. La rehabilitacion
motora, en particular, constituye una estrategia fundamental para promover de manera
segura la autonomia funcional del paciente, controlar los sintomas desde fases

tempranas y optimizar su calidad de vida'’,".

Dentro de estas estrategias, se incluyen programas de fisioterapia, ejercicios de
fortalecimiento y entrenamiento postural, asi como el soporte respiratorio y nutricional,
elementos que han sido clave para reducir complicaciones secundarias y mejorar la

independencia funcional en estos pacientes.'’,'>.

Actualmente se encuentran en estudio posibles nuevas formas de intervencidon, como
terapia con c¢lulas madre y terapia génica, que buscan corregir anomalias genéticas
subyacentes y modificar los mecanismos patologicos de la enfermedad’,'”. No obstante,
dichos avances requieren mayor investigacion y ensayos clinicos para garantizar su

seguridad y eficacia en el abordaje de estos pacientes.

L. Abordaje kinésico

El kinesiologo cumple un rol esencial dentro del equipo interdisciplinario que aborda la
Esclerosis Lateral Amiotrofica. Su intervencion estd orientada a preservar la movilidad,
mantener el control postural y retrasar el deterioro, caracteristico de la enfermedad. En
las etapas iniciales, el objetivo principal estd sujeto a conservar la fuerza y el control
postural y motor; mientras que en fases avanzadas se busca aliviar los efectos de la

inmovilidad y prevenir complicaciones secundarias'®.

La intervencion kinésica temprana ofrece beneficios significativos, como evitar pérdidas
posturales, prevenir el deterioro fisico, favorecer la autonomia en las actividades de la
vida diaria y promover la educacion del paciente, su familia y cuidadores sobre el

manejo adecuado y la prevencion de complicaciones derivadas de la inmovilidad.*.

El plan de tratamiento debe adaptarse a la etapa evolutiva del paciente. En fases

iniciales se priorizan ejercicios aerobicos, de movilidad y resistencia, respetando los
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tiempos de descanso para evitar la fatiga. A medida que la enfermedad progresa, las
intervenciones se vuelven mas pasivas, orientadas a conservar los rangos articulares,

mejorar la postura, prevenir el dolor y mantener el confort general.'.

La participacion activa del kinesidlogo dentro del equipo interdisciplinario resulta
fundamental para optimizar la funcién motora y contribuir a la calidad de vida de los
pacientes con ELA. Este enfoque integral reafirma el valor de la rehabilitacion kinésica

como un pilar esencial en la atencion y acompafiamiento de esta poblacion'.

M. Abordaje interdisciplinario

La colaboracioén interdisciplinaria permite realizar evaluaciones individuales, coordinar
e integrar los aportes de cada area profesional (médicos, terapeutas ocupacionales,
fonoaudidlogos, kinesidlogos y enfermeria), para optimizar la autonomia, prevenir
complicaciones secundarias y mejorar la calidad de vida de los pacientes con ELA'.
Los estudios muestran que el abordaje interdisciplinario se asocia con mejor control de

los sintomas, retraso en el deterioro funcional y mayor supervivencia'®.,

En este contexto, la rehabilitacion kinésica se consolida como un componente
estratégico, complementando los tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos. Su
integracion permite preservar la fuerza y la movilidad, mantener el control postural y
favorecer la independencia en las actividades de la vida diaria, contribuyendo de manera
significativa a un abordaje integral centrado en el bienestar funcional y social del

paciente'®.

V Estrategia metodologica

El trabajo de investigacion se llevdo a cabo mediante revision bibliografica, con el
objetivo de revisar y analizar bibliografia actual para saber cudles son las estrategias
terapéuticas mas adecuadas para abordar las alteraciones en el control postural en

pacientes con diagndstico de esclerosis lateral amiotrofica de tipo espinal.
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Se realizd una recopilacion de informacion consultando bases de datos, tales como

PubMed, Scielo y Google Académico.

Se incluyeron articulos en inglés y espaiiol con fecha de publicacién desde entre los

periodos de tiempo de 2015 - 2025.

Con los datos recolectados, se pudo realizar un andlisis de los resultados y una

comparacion entre los diferentes estudios de investigacion.

Se ha aplicado la siguiente estrategia de busqueda:

Tabla 1: Palabras claves a utilizar en la investigacion

# Término libre DeCS Mesh
#1 “Esclerosis lateral “Amyotrophic Lateral
amiotrofica” (DeCS) | Sclerosis” (Mesh)
#2 Enfermedad de la “Motor Neuron
neuronas motoras Disease” (MeSH)
(DeCS)
#3 “Enfermedades “Neurodegenerative
neurodegenerativas” | Diseases” (MeSH)
(DeCS)
#4 "Terapia por "Exercise therapy"
ejercicio"(DeCS) (MeSH)
#5 “Actividades “Activities of daily
cotidianas”(DeCS) living” (MeSH)
#6 “ Control postural “ “Postural control*
(DeCS) (MeSH)
Tabla 2: Combinacion de palabras clave
Término Conector Término Conector Término
# Amyotrophic | and Activities of and Exercise
Lateral daily living therapy
Sclerosis
# Amyotrophic | and Neurodegen
Lateral erative
Sclerosis Diseases
# Postural and Amyotrophic
control Lateral

17



Sclerosis
# Neurodegene | and Postural
rative control
Diseases
# Activities of and Postural
daily living control

VI Contexto de analisis

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
progresiva que afecta a las neuronas motoras, esenciales en el control de los musculos
voluntarios. Su impacto en la funciéon motora, incluida la capacidad de mantener el
equilibrio y la postura, es significativo, ya que la debilidad muscular y la espasticidad
progresiva comprometen el control postural y la funcionalidad del paciente.

La pérdida o alteracion del control postural puede derivar en caidas y una mayor
dependencia de asistencia externa.

A pesar de la gravedad de la enfermedad, existen estrategias terapéuticas que buscan
mejorar el control postural en estos pacientes. En la rehabilitacion se incluyen ejercicios
de fortalecimiento muscular, entrenamiento del equilibrio y distintas técnicas que han
mostrado beneficios en la mejora de la estabilidad postural y la funcionalidad en
personas con ELA espinal.

Sin embargo, la implementacion de estas estrategias enfrenta desafios, como la
progresion de la enfermedad, la respuesta individual al tratamiento y la necesidad de un
enfoque interdisciplinario que involucre a médicos, kinesidlogos y otros profesionales
de la salud. Ademas, la disponibilidad y el acceso a servicios de rehabilitacion
especializados los cuales son limitados en muchas regiones, lo que dificulta la atencion
adecuada de los pacientes.

Este contexto subraya la importancia de investigar y desarrollar enfoques terapéuticos
efectivos y accesibles que aborden el control postural en pacientes con ELA espinal, con

el objetivo de mejorar su calidad de vida y autonomia funcional.

VII Criterios de seleccion
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VII. a. Criterios de inclusion

- Articulos publicados en el periodo de tiempo de 2015 - 2025.

- Articulos escritos en idioma Inglés y espafiol.

- Revisiones sistematicas, metaanalisis y articulos originales.

- Estudios que mencionen la intervencion kinésica en pacientes con ELA.
- Estudios que mencionan el control postural en pacientes con ELA.

- Articulos que hagan mencion de ELA de tipo espinal.

Criterios de exclusion

- Articulos que no estén comprendidos entre 2015 - 2025 de tiempo.

- Articulos que tengan tratamiento para ELA bulbar.

- Articulos que emplean terapias de intervencion no motoras.

- Articulos que plantean tratamientos para enfermedades neurodegenerativas en

general

VIII Descripcion de los trabajos

Con el fin de cumplir con los objetivos de esta investigacion, se buscd evidencia
cientifica siguiendo los criterios ya mencionados, sobre las posibilidades terapéuticas
para la intervencion del kinesidlogo en el tratamiento del control postural en pacientes
con diagnostico de esclerosis lateral amiotrofica de tipo espinal.

En la bibliografia analizada y luego de la seleccion, se hace una descripcion del posible
abordaje desde la fisiopatologia de la ELA espinal y su impacto en el control postural
planteando cudles son las estrategias kinésicas mas adecuada para mejorar la
funcionalidad y autonomia de los pacientes. Se expone asi un panorama de posibles
intervenciones y tratamientos donde se analiza la opcion terapéutica mas adecuada para

estos pacientes.
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1. Postural instability and lower extremity dysfunction in upper motor
neuron-dominant amyotrophic lateral sclerosis (Inestabilidad postural y
disfuncion de las extremidades inferiores en la ELA con predominio de

neurona motora superior (Frontiers, 2024).)

Este primer articulo publicado en Frontiers in Neurology, es una investigacion de tipo
cohorte retrospectiva observacional el objetivo fue analizar las caracteristicas clinicas y
el fenomeno de desajuste entre la tasa de deterioro funcional de las extremidades
inferiores y el prondstico en pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica con
predominio de neurona motora superior (ELA-UMND) Los autores compararon este
subgrupo con pacientes con ELA clasica, con especial interés en las diferencias clinicas
entre los pacientes con ELA-UMND que presentan inestabilidad postural (“UMND
plus”) y aquellos sin ella (“UMND pura”). La cohorte incluydo 2.353 pacientes
diagnosticados con ELA segun los criterios de El Escorial, reclutados entre 2000 y 2021
en el Hospital de la Universidad de Pekin De ellos, 211 (9 %) fueron clasificados como
ELA-UMND, La informacion clinica se extrajo de los historiales médicos mediante un
protocolo estandarizado, incluyendo variables como edad de inicio, sexo, sitio de
comienzo de sintomas, fuerza muscular (escala MRC), afectacion de neurona motora
superior (Penn UMN Score), y funcionalidad (ALSFRS-R). Se utilizaron también
medidas de progresion (Delta-FRS) y de supervivencia (curvas de Kaplan-Meier y
regresion de Cox). Los resultados mostraron que la ELA-UMND presenta
caracteristicas clinicas distintas respecto de la ELA clasica. Los pacientes con
predominio de neurona motora superior fueron mas frecuentemente mujeres, con edad
media de inicio de 53,5 afos, y un tiempo de diagndstico mas corto. En comparacioén
con la ELA clésica, estos pacientes exhibieron una progresion mas lenta de la
enfermedad y una supervivencia significativamente mayor: probabilidad del 79,5 % a
tres afios y del 56,8 % a cinco afos, con una mediana de supervivencia de 103 meses.
Sin embargo, dentro del grupo ELA-UMND, el estudio identificé un subgrupo “UMND
plus” (59 pacientes) con antecedentes de inestabilidad postural o caidas recurrentes.
Este subgrupo mostré inicio mas temprano, predominio de sintomas en las extremidades
inferiores, mayor afectacion funcional (ALSFRS-R mads bajo) y progresion mas rapida
de la enfermedad en comparacién con los pacientes “UMND puros”. Ademas, los

pacientes UMND plus presentaron mayor compromiso de las motoneuronas superiores
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y debilidad marcada en miembros inferiores, lo que evidencia un tipo clinico mas
agresivo y posiblemente diferenciado dentro del espectro de la ELA-UMND. A pesar de
su peor desempefio funcional, los pacientes UMND plus mantuvieron una supervivencia
comparable a la ELA-UMND pura y superior a la ELA clasica. Esto sugiere que la
inestabilidad postural y la disfuncion de miembros inferiores en este subgrupo no
necesariamente se correlacionan con un peor prondstico vital, pero si representan un
deterioro temprano de la funcion motora que impacta en la calidad de vida y la
autonomia. En la discusion, los autores enfatizan la relevancia clinica de reconocer la
heterogeneidad de la ELA-UMND vy la necesidad de evaluaciones funcionales precoces
centradas en el control postural y la movilidad. La rapida afectacion de las extremidades
inferiores y la presencia de caidas desde etapas iniciales refuerzan la importancia de la
intervencion kinésica temprana para prevenir complicaciones secundarias y prolongar la

independencia funcional.

El estudio presenta algunas limitaciones metodologicas, entre ellas la ausencia de
seguimiento electromiografico (EMG) longitudinal, falta de medidas objetivas de
equilibrio y ausencia de biomarcadores especificos. Los autores sugieren la necesidad
de estudios prospectivos futuros que exploren los mecanismos neurofisioldgicos
subyacentes a la inestabilidad postural en la ELA-UMND. En conclusion, esta
investigacion aporta evidencia relevante sobre la existencia de un subtipo clinico dentro
de la ELA con predominio de neurona motora superior, caracterizado por disfuncion
precoz de las extremidades inferiores e inestabilidad postural. Los hallazgos subrayan la
importancia de incorporar la evaluacidon postural y el abordaje rehabilitador en el
seguimiento integral de los pacientes con ELA, contribuyendo al disefio de estrategias

terapéuticas orientadas a preservar la funcion y la calidad de vida

2) Systematic Review of Therapeutic Physical Exercise in Patients with Amyotrophic
Lateral Sclerosis over Time (Revision sistematica del ejercicio fisico terapéutico en

pacientes con ELA a lo largo del tiempo).

Esta revision sistematica tuvo como objetivo analizar los efectos del ejercicio fisico
terapéutico sobre la funcionalidad de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) en distintos periodos: corto, medio y largo plazo. La funcionalidad se evalud

principalmente mediante la escala ALSFRS-R, complementada con variables

21



secundarias como la capacidad vital forzada (FVC), la escala de severidad de la fatiga
(FSS) y la prueba de marcha de seis minutos (6 MWT). La busqueda bibliografica se
realizd en PubMed, SCOPUS, Cochrane, Scielo y PEDro, aplicando filtros relacionados
con ELA, terapia fisica y rehabilitacion. Se utilizaron los criterios PICOT (Paciente;
Intervencion; Comparacion; Resultado; Tiempo) para evaluar los efectos del ejercicio
fisico terapéutico frente a grupos control pasivos. Se incluyeron ensayos clinicos
publicados en los ultimos cinco afios, con puntuacion >5 en la escala PEDro y que
reportaran la ALSFRS-R como variable principal. Tras la seleccion y exclusion de
estudios duplicados, no clinicos, de animales, rehabilitacion bulbar o que no incluyeran
ALSFRS-R, se analizaron 10 ensayos clinicos a texto completo, con un total de 421
pacientes, de los cuales 183 recibieron intervencion de ejercicio fisico terapéutico. La
edad media fue de 60 afos y el tiempo medio de evolucion de la enfermedad fue de 15
meses. Las intervenciones incluyeron ejercicios aerobicos, de fuerza y resistencia de
intensidad moderada-alta, entrenamiento funcional y estiramientos. Se recomendé
mantener la intensidad alrededor del 70% de la frecuencia cardiaca maxima,
controlando la fuerza muscular para no superar el 80% de la capacidad individual, y
sesiones de duracion méaxima de 60 minutos para evitar fatiga excesiva. Resultados a
corto plazo (primer mes): Algunos estudios reportaron una ligera mejora de ALSFRS-R
(+0,5 puntos), mientras que otros mostraron estabilidad o una disminucién minima en
comparacion con los controles (-1,8 puntos). Se observo que la frecuencia del
entrenamiento influia directamente en los resultados, siendo mas efectivas las
intervenciones de mayor carga semanal. Los efectos iniciales positivos se atribuyen a
mecanismos compensatorios tempranos, como el reclutamiento de fibras musculares
sanas. Resultados a medio plazo (3 meses): Los grupos con ejercicio presentaron
descensos menores en ALSFRS-R (0,13-5 puntos) frente a los controles, confirmando
un efecto protector sobre la funcionalidad. La evidencia sugiere que la intensidad
moderada (2-3 sesiones semanales) es mds beneficiosa que entrenamientos mas
intensos, ya que estos ultimos pueden inducir fatiga y pérdida de efectividad. Ademas,
se identificé que factores individuales como la edad y el nivel funcional inicial influyen
en la respuesta al ejercicio, siendo los pacientes mas jovenes o con mejor estado inicial
los que obtienen mayores beneficios. Resultados a largo plazo (6 meses o mas): La
intervencion de ejercicio fisico moderado resultd en menor pérdida funcional segun
ALSFRS-R (3-6,76 puntos), comparado con los controles pasivos (6,13-9,6 puntos), lo

que representa una disminucion relativa del 6-14% frente al 13—20% en controles. Los
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ejercicios de fuerza y resistencia también contribuyeron a reducir caidas y mantener la
funcionalidad en actividades de la vida diaria. No obstante, se observo que en etapas
avanzadas o cuando las puntuaciones ALSFRS-R caian por debajo de 40 puntos, la
eficacia disminuye, indicando que la intervencion es mas efectiva en fases tempranas o
intermedias de la enfermedad. En cuanto a las variables secundarias, los pacientes con
gjercicio mostraron mejoras en la distancia recorrida en el test de 6 minutos y una
menor pérdida de funcion respiratoria (FVC), con descensos del 7-15% frente al
15-25% en los grupos control. Esto refleja que la intervencion contribuye a preservar la
musculatura respiratoria y, por ende, la capacidad funcional global. Conclusion: El
ejercicio fisico terapéutico en ELA ralentiza el deterioro funcional, preserva la
autonomia en actividades de la vida diaria y mantiene la funcion respiratoria, mejorando
la calidad de vida. La eficacia depende de la frecuencia, intensidad y modalidad del
ejercicio, siendo mas beneficioso un entrenamiento moderado, supervisado y adaptado a
la capacidad del paciente. Aunque no se observd efecto sobre la supervivencia, el
ejercicio constituye una estrategia terapéutica fundamental para el mantenimiento
funcional y la prevencién de complicaciones asociadas a la inmovilidad y pérdida

muscular.

3 Can Therapeutic Exercise Slow Down Progressive Functional Decline in Patients With
Amyotrophic Lateral Sclerosis? A Meta-Analysis ;Puede el ejercicio terapéutico ralentizar

el deterioro funcional progresivo en pacientes con ELA? — Metaanalisis (Frontiers 2020).

En este tercer articulo de tipo meta analisis tuvo como objetivo principal evaluar si los
programas de ejercicio terapéutico pueden ralentizar el deterioro funcional en pacientes
con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), considerando como variable principal la
funcion evaluada mediante las escalas ALSFRS y ALSFRS-R. Estas escalas permiten
medir el impacto de la enfermedad sobre la capacidad funcional en actividades diarias y
la funcion respiratoria, siendo la ALSFRS-R la version revisada mas completa al incluir
subcomponentes respiratorios. Se incluyeron ensayos clinicos aleatorizados o cuasi
aleatorizados que comparaban programas de ejercicio terapéutico incluyendo
fortalecimiento, resistencia, aerobico activo y combinaciones funcionales, frente a
grupos control que realizaban ejercicios convencionales o cuidados habituales. Los

criterios de inclusion requerian que los pacientes tuvieran diagnostico confirmado de
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ELA o ELA probable, evaluacion funcional antes y después de la intervencion, y
disponibilidad de datos suficientes. Se excluyeron revisiones, cartas, informes de casos,
estudios observacionales y ensayos con intervencion respiratoria exclusivamente, o
datos incompletos. La busqueda se realiz6 en PubMed, Embase, Cochrane Library,
SCOPUS, CINAHL y LILACS, identificando 1,553 articulos, de los cuales tras eliminar
duplicados y aplicar criterios de seleccion quedaron cinco estudios incluidos en el
metaanalisis. Estos cinco estudios involucraron un total de 94 pacientes en los grupos de
ejercicio terapéutico y 159 en los grupos control. La duracién de los estudios varié entre
6 meses y 2 afios; sin embargo, para el andlisis se consideraron principalmente los datos
de seguimiento a 6 meses, que permiten evaluar el efecto temprano y sostenido del
ejercicio sobre la funcionalidad. Los resultados mostraron que los pacientes que
realizaron ejercicio terapéutico presentaron una disminucion mas lenta de su capacidad
funcional que los controles. La diferencia media estandarizada (SMD) fue de —0,87 para
ALSFRS y —0,44 para ALSFRS-R, evidenciando un efecto positivo global. La funcion
respiratoria mostrod la mayor mejora, con una SMD de —0,81, mientras que la funcion de
las extremidades no presentd diferencias significativas, posiblemente debido a la
debilidad muscular preexistente en los musculos de brazos y piernas al momento de
iniciar el programa. Esto sugiere que el ejercicio temprano es mas efectivo en preservar
la musculatura aun funcional, especialmente la respiratoria, mientras que el efecto sobre
musculos ya denervados es limitado. El andlisis estadistico no mostré heterogeneidad
relevante entre los estudios (p > 0,05), permitiendo aplicar un modelo de efectos fijos.
El analisis de sesgo de publicacion mediante la prueba de Egger (p = 0,058) tampoco
evidencid sesgo relevante, respaldando la consistencia general de los resultados. Sin
embargo, la calidad metodologica de los estudios fue limitada: cuatro de los cinco
estudios presentaron riesgo alto o incierto de sesgo, relacionado con la falta de
ocultamiento de la asignacion, ausencia de cegamiento de participantes y evaluadores, y
deficiencias en el manejo de datos incompletos. Solo el estudio de Dal Bello-Haas se
considerdo de bajo riesgo, mientras que la generacion de secuencias aleatorias y el
reporte selectivo fueron adecuados en algunos estudios pero inconsistentes en otros.
Esto obliga a interpretar los resultados con cautela, a pesar de su relevancia clinica. En
cuanto a la seguridad, los efectos adversos fueron minimos y consisten en fatiga,
calambres o dolor muscular leve, sin consecuencias graves. Esto confirma que, cuando
se realiza bajo supervision y con intensidad controlada, el ejercicio terapéutico es

seguro y bien tolerado, incluso en una enfermedad neurodegenerativa progresiva como
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la ELA. En conjunto, los hallazgos sugieren que el ejercicio terapéutico supervisado y
adaptado puede contribuir a ralentizar la pérdida funcional global, especialmente
protegiendo la funcion respiratoria, y mejorar la calidad de vida del paciente. No
revierte la debilidad de extremidades ni detiene la progresion de la denervacion, por lo
que se recomienda integrarlo como una herramienta complementaria dentro de un
abordaje multidisciplinario que incluya fisioterapia, rehabilitacion respiratoria, apoyo
nutricional y seguimiento neurologico. Conclusion: El metaanalisis aporta evidencia de
que la actividad fisica controlada puede ofrecer beneficios funcionales y psicoldgicos en
pacientes con ELA, destacando la importancia de iniciar la rehabilitacion temprana,
ajustar la intensidad a la capacidad individual y priorizar ejercicios que preserven la
musculatura atn funcional, particularmente la respiratoria. Aunque los resultados son
prometedores, la limitada calidad metodologica de los estudios enfatiza la necesidad de
investigaciones futuras con mayor rigor, tamafio de la muestra y seguimiento

prolongado.

4 Physical therapy for the management of global funcion, fatigue and quality of life
in amyotrophic lateral sclerosis: sysmatic reviw and meta-analisis “Fisioterapia
para el manejo de la funcion global, la fatiga y la calidad de vida en la ELA:

revision sistematica y metanalisis “ (BMJ open / PMCI2021160)

Este estudio tuvo como objetivo evaluar la efectividad de la fisioterapia en mejorar la
funcién global, la calidad de vida y la fatiga en pacientes con Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA). La investigacion se disefid como una revision sistemadtica con
metaanalisis, incluyendo exclusivamente ensayos clinicos aleatorizados (ECA) que
compararan intervenciones de fisioterapia frente a grupos control. Se excluyeron
estudios cuasi experimentales, no aleatorizados y observacionales, asi como
participantes con otras enfermedades neuroldgicas. La poblacion incluy6 adultos con
diagnostico clinico o probable de ELA en cualquier estadio de la enfermedad. La
busqueda bibliografica se realizo en MEDLINE, EMBASE, CENTRAL y PEDro sin
restriccion de idioma o area geografica, utilizando términos relacionados con sintomas
de ELA, funcién global, calidad de vida y fatiga. La recopilacion de datos se llevo a
cabo en tres momentos: al inicio de la intervencion, al final (efectos inmediatos) y

durante el seguimiento (efectos a medio y largo plazo). Los efectos a medio plazo se
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evaluaron entre 1 semana y 6 meses, y a largo plazo, después de 6 meses. La calidad
metodologica de los estudios se evalu6 mediante la escala PEDro, mientras que la

certeza de la evidencia se determind mediante el sistema GRADE.

El analisis estadistico se realizd con Cochrane Review Manager Web, utilizando
diferencias de medias ponderadas (DMP) para resultados continuos homogéneos y
DMP estandarizadas (SMD) para instrumentos diferentes. Para eventos adversos se
aplico la odds ratio (OR) con IC 95%. La interpretacion clinica se apoyd en las
diferencias minimas clinicamente importantes (MCID), considerando 9,6 puntos para
ALSFRS-R, 10 puntos para SF-36, 1 punto para McGill y 6,3 puntos para FSS. De
39.415 referencias iniciales, se seleccionaron finalmente tres ECA que involucraron 62
participantes (40 hombres y 22 mujeres), con edad promedio de 54,6 afios. La mayoria
presentd6  ELA de inicio espinal (n=58) y pocos de inicio bulbar (n=4). Las
intervenciones de fisioterapia incluyeron ejercicios de resistencia, fortalecimiento,
aerdbicos, equilibrio, estiramientos y estrategias de conservacion de energia. Los grupos
control recibieron terapia ocupacional o ninguna intervencion. La duracion y frecuencia
de los programas variaron: Drory et al. (3 meses, 15 min dos veces al dia), Fateh et al.
(3 semanas, 1 hora semanal) y Ferri et al. (12 semanas, 1 hora tres veces por semana).
Solo un estudio alcanz6é >5 puntos en la escala PEDro, evidenciando limitada calidad

metodologica general.

En cuanto a los resultados, para la funcion global medida por ALSFRS-R, dos estudios
con 34 participantes mostraron una mejora estadisticamente significativa a favor de la
fisioterapia (DMP agrupada = 10,13; IC 95%: 4,78-15,48; p = 0,0002; I> = 56%). Sin
embargo, al considerar la MCID, los resultados se calificaron como no concluyentes, lo
que indica que, aunque hubo efecto estadistico, la relevancia clinica sigue siendo
limitada. Respecto a la calidad de vida (SF-36, McGill), tres estudios con 62
participantes no mostraron diferencias significativas (SMD = 0,39; IC 95%: —0,35 a
1,13; p = 0,30; I? = 49%), considerandose también no concluyentes segin MCID. Para
la fatiga medida por FSS, dos estudios con 46 participantes no evidenciaron mejoras
significativas (DM = —4,80; IC 95%: —16,09 a 6,50; p = 0,41; I? = 77%), indicando
resultado no concluyente. En cuanto a eventos adversos, dos estudios con 41
participantes reportaron que la fisioterapia no incrementa riesgos (OR = 0,61; IC 95%:

0,07-4,94; p = 0,64; I> = 49%).
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Entre las fortalezas del estudio, destacan la seleccion estricta de ECA, la evaluacion de
la funcion global, calidad de vida y fatiga, y la interpretacion clinica basada en MCID.
Sin embargo, las limitaciones son notables: el tamafio de la muestra, corta duracion de
las intervenciones, ausencia de seguimiento prolongado, heterogeneidad metodologica,
falta de datos a mediano y largo plazo y baja certeza de evidencia seguin GRADE. Estas
limitaciones reducen la confianza en los resultados y dificultan su generalizacion. En
sintesis, el estudio sugiere que la fisioterapia puede mejorar la funcion global a corto
plazo en pacientes con ELA, aunque los efectos sobre la calidad de vida y fatiga son no
concluyentes. No se reportaron efectos adversos graves, lo que indica que las
intervenciones son seguras y bien toleradas. Los hallazgos refuerzan la importancia de
incluir la fisioterapia dentro de planes de rehabilitacion multidisciplinaria, enfatizando
la necesidad de estudios futuros con mayor tamano de muestra, seguimiento prolongado
y andlisis de intervenciones estandarizadas para determinar su eficacia real en la

progresion de la ELA.

5 Muscle strengthening in individuals with Amyotrophic Lateral Sclerosis: a
systematic review with meta-analyses (Fortalecimiento muscular en personas con

ELA: revision sistematica con metanalisis.)

Este estudio tuvo como objetivo analizar la evidencia sobre los efectos de
intervenciones fisioterapéuticas dirigidas al fortalecimiento muscular en personas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica, evaluando sus efectos a corto, mediano y largo plazo,
sobre fuerza muscular periférica, funcionalidad y fatiga. La investigacion se
corresponde con una revision sistematica con meta analisis, siguiendo las guias
PRISMA y con protocolo registrado en Open Science Framework. La inclusion de
estudios se baso en la estrategia PICOTS, considerando ensayos clinicos aleatorizados,
cuasialeatorizados o no aleatorizados que abordaran intervenciones motoras para el
fortalecimiento muscular. La poblacion estudiada incluyé adultos con diagndstico
clinico o probable de ELA segun criterios de El Escorial, de ambos sexos, sometidos a
intervenciones de fortalecimiento muscular en extremidades y tronco. Se incluyeron
intervenciones sin objetivo de fortalecimiento, minima intervencion, placebo o ningin
tratamiento. Los primeros resultados fueron fuerza muscular periférica, evaluada

mediante test manuales, escalas de graduacion de fuerza, dinamometros isocinéticos o
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portatiles. Los secundarios incluyeron activacion muscular (EMG), funcionalidad
(ALSFRS-R), fatiga (Escala de Severidad de Fatiga, subescala CIS) y eventos adversos.
La busqueda se realizo en MEDLINE, EMBASE, Cochrane Library, SPORTDiscus y
PEDro hasta octubre de 2023, sin restricciones de idioma. La calidad metodologica se
evalué mediante PEDro y la certeza de la evidencia mediante GRADE, considerando
riesgo de sesgo, inconsistencia, imprecision, evidencia indirecta y sesgo de publicacion.
Se utilizé Review Manager para los analisis de datos, aplicando diferencia de medias
ponderadas o estandarizadas segin las herramientas empleadas, y odds ratio para
resultados dicotomicos. La heterogeneidad se evaludé con I? y p; se aplico modelo de
efectos aleatorios cuando la heterogeneidad fue significativa. Se incluyeron ocho
estudios, con un total de 296 participantes (94 mujeres y 202 hombres), 194 con ELA de
inicio espinal y 102 de inicio bulbar. La fuerza muscular periférica se evalud en seis
estudios, la funcionalidad en seis estudios mediante ALSFRS-R y la fatiga en cuatro
estudios utilizando FHS y la subescala de fatiga CIS. Tres estudios presentaron rigor
metodoldgico adecuado, aunque varios mostraron deficiencias como falta de
aleatorizacion, ausencia de cegamiento de participantes y terapeutas, y alta tasa de
abandono (>15% en tres estudios). Se aplicaron analisis por intencion de tratar en seis
estudios. Los metaanalisis mostraron resultados no significativos para los desenlaces

principales:

Fuerza muscular periférica: seis estudios (n=134), diferencia de medias combinada 0,28
(IC95%: -0,47 a 1,03; p = 0,46), heterogeneidad alta (1> = 76%).

Funcionalidad (ALSFRS-R): seis estudios (n=195), diferencia de medias 0,67 (1C95%:
-0,07 a 1,40; p = 0,07), heterogeneidad elevada (I? = 74%).

Fatiga: cuatro estudios (n=118), diferencia de medias 1,54 (I1C95%: -1,02 a 4,11; p =
0,24), heterogeneidad muy alta (I> = 96%).

No fue posible realizar metaanalisis sobre eventos adversos, aunque la mayoria de los
estudios reporté ausencia de eventos graves; solo Groenestijn (2019) describid cinco
eventos leves en 614 sesiones (0,8%), incluyendo mialgia, fasciculaciones y calambres
nocturnos. Se realizaron andlisis de subgrupos segun frecuencia semanal, tipo de
fortalecimiento (manual vs. equipo) y edad (<60 vs. >60 afios), sin observar diferencias
significativas entre grupos. Los andlisis de sensibilidad excluyendo estudios con bajo

rigor metodoldgico confirmaron que los resultados no se vieron alterados. La calidad de
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la evidencia, segin GRADE, fue muy baja para fuerza y funcionalidad y baja para
fatiga, debido a riesgo de sesgo, inconsistencia e imprecision. Discusion: Aunque
algunos estudios individuales reportaron beneficios del fortalecimiento muscular, los
metaanalisis no mostraron efectos significativos, probablemente debido a Ila
heterogeneidad de protocolos y herramientas, pequefio tamano de la muestra, riesgo de
sesgo y evaluaciones unicamente a corto plazo. Comparado con revisiones previas que
combinaban ejercicios aerdbicos y de resistencia, este analisis, centrado unicamente en
fortalecimiento muscular, no replicé resultados positivos consistentes. La fatiga no
mejord significativamente, reflejando su cardcter multifactorial. Conclusion: Las
intervenciones de fortalecimiento muscular periférico no produjeron mejoras
significativas en fuerza, funcionalidad o fatiga inmediatamente después de la
intervencion. Sin embargo, la ausencia de eventos adversos graves respalda la seguridad
y factibilidad de estas intervenciones en personas con ELA. La alta heterogeneidad, bajo
rigor metodoldgico y pequeiio tamafio de muestra limitan la confianza en los resultados.
Se requiere investigacion clinica adicional con protocolos estandarizados, mayor
tamafio de muestra y seguimiento a mediano y largo plazo para determinar la eficacia

real del fortalecimiento muscular en esta poblacion.

Se presentard un resumen detallado de los articulos analizados en el anexo VII donde se
plantea una comparativa de los principales hallazgos y conclusiones obtenidos en cada

uno de ellos.

IX Analisis y limitaciones del estudio

En conjunto, los hallazgos de estas revisiones sistemadticas y metaanalisis refuerzan la
importancia de un enfoque integral y personalizado en las intervenciones
fisioterapéuticas en la ELA. Dicho enfoque debe combinar una evaluacion funcional y
temprana, aportar en el mantenimiento del control postural, prevencion de caidas y
entrenamiento fisico de intensidad moderada, con el objetivo de preservar la autonomia
y la calidad de vida. No obstante, la heterogeneidad metodolodgica de estos articulos, los
tamafios de las muestras limitados y la escasez de seguimientos a largo plazo reducen la
certeza de la evidencia, lo que denota la necesidad de estudios futuros con protocolos
estandarizados y seguimiento prolongado. La evidencia analizada en estos articulos

indica que los programas de ejercicio terapéutico supervisado, con intensidad moderada
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y frecuencia de 2—3 sesiones semanales, pueden ralentizar la pérdida funcional global,
preservar la funcion respiratoria y reducir el deterioro en las AVD. Los efectos sobre la
fuerza muscular y la fatiga son menos consistentes, especialmente en programas
centrados unicamente en el fortalecimiento; sin embargo, todas las intervenciones se
muestran seguras y bien toleradas. La eficacia del ejercicio parece depender de la
temporalidad, intensidad y duracion de las sesiones, siendo mas beneficioso iniciarlo en
etapas tempranas, con control de la fatiga y evitando la sobrecarga, ya que la
rehabilitacion tardia muestra menor efectividad. Al analizar en detalle los estudios
incluidos, se observa una tendencia convergente en torno a la eficacia y seguridad del
gjercicio terapéutico, aunque con matices en funcion del tipo de intervencion y las
variables de resultado evaluadas. Varios estudios, especificamente los articulos 2, 3,4 y
5 emplearon la escala ALSFRS-R como principal instrumento para evaluar la
funcionalidad, lo que permite cierta comparabilidad entre resultados y el uso de un
estandar reconocido en la practica clinica e investigacion sobre ELA. Ademas, los
estudios que incluyeron ejercicio fisico articulos 2, 3, 4 y 5 compartieron criterios de
intervencion supervisada, intensidad moderada y control de fatiga, lo que refleja un
consenso parcial sobre la seguridad y viabilidad del ejercicio en esta poblacion. Los
resultados clinicos analizados en los articulos 2 y 3 destacan que los programas de
gjercicio terapéutico global que combinan componentes aerdbicos, de fuerza y
funcionalidad pueden ralentizar la pérdida funcional, con efectos particularmente
notables en la funcion respiratoria y la preservacion de las actividades de la vida diaria.
El articulo 5 confirma parcialmente estos hallazgos, evidenciando que la fisioterapia
puede mejorar la funcion global a corto plazo sin provocar efectos adversos
significativos, aunque los beneficios sobre la calidad de vida y la fatiga fueron menos
consistentes. En contraste, el articulo 5, centrado exclusivamente en el fortalecimiento
muscular periférico, no reportdé mejoras significativas en fuerza, funcionalidad ni fatiga,
lo que sugiere que las intervenciones focalizadas sobre un solo grupo muscular son
insuficientes para generar cambios clinicamente relevantes. En cuanto a las limitaciones
comunes, la mayoria de los estudios presentan tamafios de muestra reducidos,
heterogeneidad en los protocolos y una duracion limitada de las intervenciones, lo que
dificulta extrapolar los resultados a la poblacion general. Ademas, los articulos 3,4y 5
reportaron un riesgo de sesgo moderado a alto, debido principalmente a la falta de
cegamiento, aleatorizacion incompleta y ausencia de seguimiento a mediano o largo

plazo. Estas limitaciones resaltan la necesidad de ensayos clinicos mas robustos, con
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protocolos uniformes y un seguimiento longitudinal que permita determinar con mayor

certeza la eficacia de las intervenciones fisicas en la ELA.

X Conclusion

La evidencia revisada indica que la alteraciéon del control postural constituye un
marcador temprano en el deterioro, impactando directamente en la seguridad,

independencia en las actividades de la vida diaria y calidad de vida global.

Los programas de intervencion kinésica supervisados, integrales y de intensidad
moderada, combinando ejercicios de fortalecimiento, movilidad, equilibrio y
funcionalidad, muestran beneficios clinicos relevantes, especialmente cuando se
implementan de forma temprana. La adaptacion de estas estrategias segun la etapa de la
enfermedad, el subtipo clinico y la tolerancia individual del paciente resulta esencial
para maximizar resultados y minimizar riesgos. Las intervenciones focalizadas
exclusivamente en el fortalecimiento muscular aislado parecen insuficientes para

generar mejoras significativas en la funcionalidad general y el control postural.

El abordaje interdisciplinario sera crucial, integrando la intervencion kinésica las demas
intervenciones (tratamientos farmacoldgicos, soporte nutricional, psicoldgico entre
otros) lo que permite una atencion integral centrada en el bienestar fisico, funcional y
social. Sin embargo, las limitaciones metodoldgicas de los estudios disponibles, la
heterogeneidad en los protocolos, los tamafios muestrales reducidos y la escasez de
seguimientos prolongados subrayan la necesidad de ensayos clinicos mas robustos y

estandarizados.

En conjunto, la evidencia respalda la importancia de una intervencion kinésica temprana
y adaptada dentro de un equipo interdisciplinario para preservar la funcionalidad,
promover la autonomia y mejorar la calidad de vida en pacientes con ELA,
estableciendo un marco de referencia para futuras investigaciones y protocolos clinicos

dirigidos a esta poblacion.
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Anexo I

ALSFRS-R (Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale —
Revised)

Herramienta creada y utilizada para medir la funcion de las Actividades de la Vida
Diaria en los pacientes con ELA. Nos prevé informar acerca del impacto de la

enfermedad sobre los sujetos en base al nivel de afectacion motora y respiratoria.

Cuenta con 12 items, graduados de 0 (incapaz de intentar la tarea) a 4 puntos (funcion
normal), y un score de 48 puntos maximo el cual se logra a través de la sumatoria de

estos.
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Fig. 2. Escala Revisada de Waloracidon Funcional de la Esclerosis Lateral Amictrafica
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3 Exceso lewe de saliva en la boca: pusde
tener babeo necturno nejar los cierres y accesorios de la
= Excess moderado &e saliva; pueds tener
un poco oe babeo a4 Mormal
1 Exceso marcado de saliva con babea = Torgpe, perc capaz de realizar todas las
| 1 _ ip 125 de independisnte
o Babeo marcado; raquEerns un wso e
de pafuelo de papel o de tela = Mecesita alguna ayuda para cerrar y
ajustar
3. Tragar
- N __ 1 Erinda poca ayuda al cuidador
- Habites mor 5 e n
. . o Mo puede realizar la tarea
3 Aparicion de los primernos problemas en la
alimentacion: ahogos ccasionales B. wWestido & higiemne
= Cambics en la consistencia = la dista a4 Fuancicn normal
1 Mecesidad oe complementar con alimenta- = Independients en el cuidaso personal. oon
CION por Sorndsa esfuerzo o menor eficiencia
o Mada por oca. alimentacian = Asistencia intermitente o Meétoodos
exclusivamente parenteral o enteral aternativos
4. Escritura 1 Mecesita asistente para el cuidado
personal
. raornmal
" o Dependencia total
3 Lenta o desprolijaz todas las palabras son
legioies 7. Darse vuella en la cama y ajustar las sabanas
= Mo son legibles todas las palabras ES Mormal
| Puede sujetar una lapicera. pero no puede = Algo lente y torpe. perc no necesita
escriir ayuda
o Mo pueds sSujetar una lapicerra = Puede darse wueela sodosa o ajustar las
sdxanas, pero con mucha dificurtaa
1 Pueds comenzar la tarea, pero no puede
darse wuelta o ajsstar las sabanas solo'a
o Mo puede realizar la tarea

Soantinuacic )

8. Caminar

11. Oriopnea (diicuiad para respirar cuando esfa

ES Mormmnal
. i Sin ortopnea

3 Aparicion de Ios primeros problemas para

caminar Algoe de dificutad al dormir durante la noche
= Thara e ia debido a la disnea. habiuaimeante no utiiza

mas de dos almohadas
1 Movimients fi no ik io 5 i
2 MNecesita aimohadas adicionales para
(+] Mowimiento sin propadsito de la pierma dormir (mds de dos)
8. Sulbir escaleras o) Solaments puede dormir sentadoia
4 Mormmal (4] Mo puede dormmir
3 Lento 12. Insuficiencia respiratoria
> Leve inestabdidad o cansancio 4 Sin insuficiencia respiratoria
1 Hecesita asistencia 3 Uso intermitenie de ventilacion no invasiva
Wik
[+] Mo puede realizar la tarea ! b
N i 2 Uso continun de WNI durante la noche
10. Disnea (@ficultad para respirar)
o 1 Uso continueo de WMl durante la noche y

ES Sin disnea Siaia
= S EEREIAe camenar o wWentilacion mecanica invasiva mediante
2 Se presenta £n UNa © Mas de las siguien- intub o traqueastomia

tes actividades: comer., bafarse, veslirse

[ANVD)
1 Se presentia duranie el descanso, dificultad

al respirar mientras esta sentadosa o

acastacova
L+] Dificuttad significativa, considerando la

utilizacion de Asistencia Respiratoria
Mecanica

36




Anexo 11

MRC Scale (Medical Research Council Muscle Strength Scale)

La prueba de fuerza muscular se utiliza para detectar debilidad, lo que facilita la

evaluacion de afecciones neuromusculares, musculoesqueléticas y neuroldgicas.

Esta modalidad de prueba desempefia un papel crucial en el diagndstico de trastornos, el
seguimiento de la progresion de la enfermedad, la orientacion de la rehabilitacion y la

evaluacion de la eficacia del tratamiento.

Este método consiste en evaluar los musculos clave de las extremidades superiores e
inferiores contra la resistencia del examinador y calificar la fuerza del paciente en una

escalade 0 a 5.

ESCALA DE FUERZA MUSCULAR DEL MRC (MRC-SS)

MIEMBRO SUPERIOR

Abduccién de hombro

Flexion de codo

| Extension de mufieca
MIEMBRO INFERIOR

Flexién de cadera

Extension de rodilla

Daorsiflexion de tobillo

PUNTAJE TOTAL

WVALOR PARA CADA GRUPO MUSCULAR:

Sin contraccion muscular

Vestigio de contraccion muscular

Movimiento activo sin gravedad

Movimiento activo contra la gravedad

Movimiento activo contra la gravedad v la resistencia
Movimiento activo contra |la gravedad vy la resistencia maxima

MeEwmn-=0

Anexo 111

Escala visual analégica del dolor (EVA)

La Escala Visual Analogica (EVA) permite medir la intensidad del dolor que describe el

paciente con la maxima reproducibilidad entre los observadora.
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Consiste en una linea horizontal de 10 centimetros, en cuyos extremos se encuentran las
expresiones extremas de un sintoma. En el izquierdo se ubica la ausencia o menor intensidad y
en el derecho la mayor intensidad. Se pide al paciente que marque en la linea el punto que
indique la intensidad y se mide con una regla milimetrada. La intensidad se expresa en

centimetros o milimetros. La valoracion sera:
1 Dolor leve si el paciente puntta el dolor como menor de 3.
2 Dolor moderado si la valoracion se situa entre 4 y 7.

3 Dolor severo si la valoracion es igual o superior a 8

I | | | |
I I D D N B
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No Moderate Worst
pain pain posible
pain

Anexo IV

ECAS (Edinburgh Cognitive and Behavioural ALS Screen)

El ECAS es una herramienta que incorpora una serie de tests cognitivos que han
demostrado ser sensibles a la afectacién cognitiva en ELA. Es una escala que se
diferencia entre los diversos perfiles comunes con el envejecimiento, como son

depresion, enfermedad de Alzheimer y demencia frontotemporal.

El ECAS evalta especificamente funciones ejecutivas, memoria, lenguaje, capacidad
viso-espacial y conocimiento social, mientras que conducta y psicosis son evaluadas por
medio de una entrevista con cuidadores o familiares del paciente. ECAS esta disefiado
para pacientes con ELA y las respuestas pueden ser dadas de forma oral, o combinando
escritura y sefializaciéon. Por ello, es adecuado para pacientes anartricos o sin funcién

motora de manos. La puntuacion total maxima es de 136 puntos.
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WEMORIA - Recuerdo Inmediata

= Dige: “Var leerie ana historia carta. Par favar, cauch con atenciin. Cuanda yo termine, diga o crcriba | Puntes
tado lo que recuerde’. Ancte 4 pute por cad Lme de lax sectioner sudreyace: que recerds [ 040
[completa o parcisimente]

e mg.. In &0 2 leys Amdrics. Se reunieron 42 perogna;
plu retirar bateliss E1 tefior Francisco Saias del provecta Playes Limoiss dija & loz

perincista: locales que emba muy imprasionsds y essecmimente orzulloss de los 47 miar que | e
ieran

EXAMEN COGNITIVO Y CONDUCTUAL EN E.LA. DE EDIMBURGO (fccq wA IR iy
Versidn A en espafiol (2013) del Edinburgh €ognitive and Behauioral ALS Scree . TH. Bak, 2013 i
LENGUAIE - Deletren
Facha del examen: Nombre: = Dige: Deletree kas siguientes palabras, de palabra o por cscrito™ 5112 PETIONS ush una ayug eonics, | Punia
Edad al terminar los estudios: Fe(hi de Nacimiento: para In comunicacion pidale que deshabilite cusiquier sistema de texto predictiva que tivier. —
Ocupacion: storia Hospital o damicilio particular. 3 [
Lateraligad manual (o/i): 1 Capenn % Monogatin
2 2. wismara
e R W T 3 Gelieta 5. Cortacésped
=+ Fida que diga o escriba los nombres de estos dibujos.
7. Enregar & Grsmeda
Puntos 5. cumplesfio: 10. Orguests
o 11 Aprecerias 12. Provocado
] EIECUTIVA - Fluides con letra P

= Diga: “Voy o decire ung fetra del GhECEdaNo y me QUHGNT quE me A o eCTib (anis paiTbas
como pueda que emgiecen por 5 leirg, pera g numbres de persooas, de fugares o admeros”
@ Sies por escritn, dige: “Tiene dos minuras. La Jeirw e3 fa F°,
& Siesde palabra, ciga: “Tiene un minuta. Laletre €3 fo P°,

+ & confinuncién, In perzeny copie @ es e palabras en or . Tempmen

@ Sies por estrita, dign: “Cople eatas palabras tan deprisa cama sea pasi -
£Preparado . Emprece”

& 5ies de paisars, figa: “Lea en vz akta estas palabras tan deprisa como sea pasible. Antes de

e. Le cranometraré. | T

[ hacerls puede Jeerios. Le iPreporada? Emplece *
Tabla de Canwersian del IFV 3 puntuacion
] Céleule dol ndice da Fluldes arbal {iFV] P HABLADD | I Escnln | MURTUAGIEN
e 1200 1000 o
= ; | 10004 <1200 | 16508 <m0 2
LENGUAJE G =
e - B
= Fida que sefale el dibujo de el i i
Puntos [ryp— G0 | smasi s i

1. Algoenloque se pueda volar 2. Algo que tiene patas paimeadas . P

28 gl gk pir s gl e 1
3. Un animal que trepa a los drboles 4. Algo que se usa para cortar i PR e e A00a DS | 6008 <850 '
5. Un medio de trasparte 6. Algo con un borde afilado o e A e T00augm | Essa-emn W
7. Algo con un sguién 8. Algo que come frutos secosy semillas — = =

H
_ ISUDESPACIAL - 3u puntos
EIECUTIVA - =+ Dige: "OUIEr0 QUE CURNTE 103 AUNECS GUE hay &1 £008 CUGdrats, Aerd Sin seaonos .
D4 oy @ e o BTN} 4TS Fo o W Pt 1S (o P e 11 o
2,14 quisra qur me diga 4,13 Practiquemas. 51 o 5. o
a

£uanda I8 persons ok respur
intento carrecto

183 inEorrectas pars amEss mn § de una ines. au

Funtuncen | intenta Funtuacian
H FI KX

[ET] A Jaze

7i8a [ EERE]

Gsaz1 [ EEFET

513378 W [3e2734

[TEEEE 12 2363482

EJECUTIVA - Altornancla imero-ietra

“+ Diga: “Guiero que alteme enire nimeros y ietras, empezonda por 14 ¢ siguiendo con 2.6, 3-C p asi | Pustos
suceslamene. Cantiole alternanda entre mimeras b ketras ordenadamente s saltarse ninguna hasta :
aue po le dign que pare

EJECUTIVA - Fluiges con latra T

-

£a: “Vay a deciric una Jetra Al abecedaria y quiere que 0iga © £scriby fantas palabir s QuE empieen
par ez letea come fueds, Berc na nambres de personas, de lugares o numeras. Eta vez, las palabras
debon ser dnicamente de cutra letras, almds o menas.”

o Si ez por escrita, diga: “Tiene dos minutos. La letra s la T,

o siesae panors, aigs tetra s o 7

do. Le eranametearé

palabiras lan depviia come pu

o 5i ez de paisore, diga: “Lea en vos aira fas pakehras tan depria coma pueda. Astes de hacerls,
compraehe que pusde heerius, L cronomedané. JPreporada?. Emalece

Tabla de conversion del IFV a puntuaian

Célouda del indice de Fluides Verbal (IFv) TVRRDE |V ST [ FORTORGOR | Purtas
m D O bt

TRO0 821 25 7

“ o
0o 1 e s o o it sl | 16,754 <30
[

e ——— ko e 2
R 7
S0 ar 0
1 M 18 o e g 4 AR =

'S
pryRpe s 0

]

a O

VISUDESTACIAL - Recuento de cubes
= Dige: "¢CoanTas CubGs MOV e COB0 CONSITRCEIEn, WNETUIas 195 QUE USTed N3 DLEaE wer?.

Pustas
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1. Blearterallamala puntas
2. Bltrajo su paraguas por 012
3. Ana unté su tostada con mantequilla y ..
\ 4. Juan fue 3 la peluqueria para que el pelo se la
5. Ellaselanzd anadarala..
3 7 1 ] ' y ‘ 6. Todos fuercn ala cafeteria a por algo de
9
4 0
9 4 Puntie 2 por ién, 1 por palabra 1 36 oposicién) y 0 por
labra correcta en la frase.
5 5 pal
2 8 B ] 8 1
CONOCIMIENTO SOCIAL - Parte A
= Diga "Usted va g ver una imdgenes, una de En dro, usted tiene
que elegir la imagen que mis le gusta. Seidlela o diga cudl es. Par favor, responda fo mds rdpide
pasible”. Radee con un circula 12 opeién elegida por ¢l participante
. ud :
0 0 =] :
&) |
7l AN ~
p ¢
8 5 2 1] 4 e S } ¢
1 5 4 = Tl e G
5 ‘
4 8 9 7 3 8 7
. °
O hd 0 -
WINCUTIVA - Finaliacion do frases = 1 } i \ ;
= Diga: ‘Ercuche atentoments et o hapa terminada de deeris, por jovor il Lt 4 4
diga o eseriba una palabra que fas complete, fe mds rdpidamente aslble. for ejemplo:
Estaba fan cansado que se fur diectan (o . cama”. 1D puntiie estas cot frases
1: tsetor e st e i st Loy
L =N O}
2. Cunndo el s levants por fa meRana. &1 zal habis . > b o OO0
+ Explique: “horu me gustaria que fo hickera de nuern, pero esta vez fa palabra que el P
o delse Fener ningun sentido 0 1o frace. L3 puioba no debe tener ninguna relacién con 5 .
e aersons no respande en 20 seguncos, pase 4 in siguiente pregunta, i\ /
= 7 i
puntuscian 25 = 0, 12 puntuacion convertida = 0 Gambin.
e er] Tabla de conversién depnmemz,e retenidoa [
CONOGIMIENTO SOCIAL -Partz B Puntuacién de Retenci e
"+ Diga: "De nuevo, usted va ver ana imagenes en 1as £squinas de unos cuadras. Pero esta vez debe elegir Retencian
la imagen que mds le gusta a ia cara dei centro = cada cuadro. Sefiale o dige qué imagen Iz gusta o {Puntuacién de Recuerda Diferida] _ _ _ _ feanvertidz)
més a cada cara. Par favor, responda lo mds rapida pasible” Rodee can un circula 12 6pcion elegida o2 - %100 = S retenido Farcentaje | Puntuacién | Porcentaje | Puntuscén o0
For ol participants. Acierta = 2 puntas; errar = 1 punto, eFrar egocéntrica = 0 puntas [Puntuacion de Recuerdo Inmediato) retenido | Retencién | resenido | Retencién
110% 1 5160% 6 l:l
11.20% z G170% il
e % retenido 2130% 3 71:80% T
) ~ 140% a a150% 5
- 1) a150% 5 S1200% 10
| WEMORIA - Reconocimiento diferida
51 ha recordada todos los elementos subrayados, punile 4 y saltese este punto. §i o, hagale el
\ siguiente cuestionaria
X /  Diga: “Veamos si puede recordar alge mds de esta historia. Le haré unas afirmaciones, por faver
. - digome sison verdaderas o falsas”.
Rodee las respuestas [V, verdadera o F, falso) con un dircula y anote 1 punto por cada
reconacimiento correcto. Emples la tabla siguiente para calcular |2 puntuacién.
&
S *  La historia tuve lugar el pasada sabada v F 1
— X +  Setrataba de la recogida anual de basura v F 1
° e oo * Tuvolugar enla Playa América v F 1
~ —/ I * Recogfan redss viejas v F 1
= ] + Elsefor de la historia se llamaba sefior Salas v F 1
- { M *»  Sunambre propia era José v F 1
il ‘e » Era del ayuntamiento v F 1
*  Sesentia especialments orgulloso de los nifios que scudieron v F 1
Puntuacisn
b = Tabla i6n a Puntuacion de i comveriés
ne carractas i i o
. > : L]
- o 5 1
L)
{ \ 3 2
7 — —
Pain N / 7 3
( ] It 8 a
\ (
s e )i
PUNTUACIONES.
MEVIORIA - Recusrdo diferide Lenguaje I Nombrar, én, Deletreo /28
=+ Diga: “Al inicio de esta entrevista, Je lei una breve historio. Digame toda 1o que recuerde de ella”. Anote Fluidez Verbal | Fluidez con letra P, Fluidez con letra T j24
1 punto por cada seccion subrayada que recuerde (completa o parcialmente). F:::::: Ejecutiva | é Iternancia, Finalizacio frases, sacial Ja2
cterca ESPECIFICO DE LA E.LA. 100
sn
B paiadn dnmlngﬂ uvolgar I scosida anual de basura e Plavs Amércs Sereuneron osrsonss | come] Memora T Fecuerdo nmediato, Retendén, Reconodmients dferido 75
I sefor Francisco Salas del proyects Playas Limpias dijo a ios - . — -
hirn o 153 12 fit G Visuoespacial | Recuento de puntos, Recuente de cubos, Localizacion de numero 12
aaian 2 e O ESPECIFICO DE LA E.LA. /36
Tos Diferida y los puntas de Recuerda Inmediato LI Ees e o) (=]
[pégina 2], calcule el porcentaje retenido. Convierta el parcentaje retenido en Puntuacién de Retancin. Sila




EXAMEN COGNITIVO ¥ CONDUETUAL EN ELA- DE EDIMBURGO (ECCE)
EHANIN CONDUCTURL - Entravivts cam ol fusdador
= Por ThuaT BRgUNLE Bl CuAAGr 5087 (03 8GuRNER EANGUEIRS POBIBIEL, Lok 3iomas dEben haber Grurman
e repetilns oepsiones, ns 50lo &n Und OEasan y puSSEn habers producka antes de tener cublquer gne
matar. Margue “SF, "No” o NG 24”, 5 I rezpuests ex "5, escriba una breve destripcion. Anote 1 punts
por cads rezpuesia efirmetiva [mwime 10)
o [Contucta denmiG
T [ Conducts e raprapeds For el TR
Conducta inaprapicda con desconacidos, canducta o
T [ Fana oe oecors, ma: moasies. For e, INENED
Bramas U opinianes que puedan
westis & nornvas soclales
7 D
8 | Apatia o merca comportamental %
&
a icative o motvacen, por €] s [n s |8
ar o continuar =1
le insista parw inklar o conine ]
g
g
c
3 J sermenta: ce okres parson A
basarse en ejempios expecificos que
xia las sendinientos de ofras
ol dalar 0 ef sufrimiento de
atr
& | Percics de interéz socie|, de interreimcion con aires perzanas, e cldez personei o ce | £ | W | NE
carcania, o o campromiso social. Per - fraltad, faka de contocto wisual
T [ Conduta persewerativa, estereotipads, compulsna o Hiualiss
7 [Movimianta: sendia: § repatities, pore] TR
Guipetear, corse, pellicovse b plel oo raga, sepeti polabras
T [Conaucias compIeTes, CampUIVRT & QU8 TgHen un TeuRl par ]
Cantar, Lmpr, camprabio jooar, peumular.
3
E | yateracion
S [Altaracion de Ia conducta alimantaris, por <] ERERES
Manias onsia por os duces)
) roralidad o stracarse de comida, por 6] EERES
Engullr o seguir comiendo a pesar de estar lleno. Exploracion oral o ingesta de objetos
o comestibles

PUNTUACION

ToTAL] /10

SINTOMAS
= Porfaver, en cada categoria marque I casilla si 3l menos uno de los sintomas estaba presente.
A_Conducta desinhibida

B Apatiao
T Faita de simpatia o empatia

D. Condu compulsiva o ritualista
E v 5 cond T

Examen de Psicosis en ELA

= For favor, pregunte al cuidadar sobre los siguientes sintomas posibles. Marque 5", “No” 0 “No sé” Si la

respuesta es “SF", escriba una breve descripcion. Anote 1 punto per cada respuesta afirmativa (maximo = 3).
1 | Tiene conductas y creencias extrafias a raras s [N [ns
2 |Oyeovecosss inahiy/a siente la presencs na esté ani s [n[ns
3| Sospacha e casi toda y/0 52 slente perseguida ENES
PUNTUACIGN
ToTAL] /3

'COMIENZO ¥ DURACION DE LOS SINTOMAS
=_Por favor, marque fa casilla *Si” o "No” para indicar [a respuesta
1 i cambio de [s In
En caso afirmativo, los cambios se produjeron:
= GANTES delinicio
b._¢Al mismo tiempa que otros sintomas?
< ¢DESPUES del inicio de Iz enfermedad?
2._iEstos sintomas persisten todavia?
3.1 no s asi, {Cuanto tiempo duraron?

z[z|z[=

Anexo V

Escala de barthel

El indice de Barthel (IB) es un instrumento que mide la capacidad de una persona para
realizar diez AVD, consideradas como basicas, donde se obtiene una estimacion de su
grado de independencia, donde se asignan diferentes puntuaciones seglin la capacidad

del sujeto examinado para llevar a cabo estas actividades.
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Los valores asignados a cada actividad se basan en el tiempo y cantidad de ayuda fisica

requerida, si el paciente no puede realizar dicha actividad.

RIO DE INCLUSION

MIN
ECONOMICA Y SOCIAL

Subsecretaria de atencién Intergeneracional
Direccién de la Poblacién Adulta Mayor

INDICE DE BARTHEL (1B)
(Versién Original. Actividades Basicas de la Vida Diaria)*
FICHAN"3a
Nombre del Usuario Zona: | Distrito: Modalidad de
Atencién:
Nombre de la Unidad de Atencién:
Afios. Meses: | Aplicado por:
Edad
A i6 3 10 items a activi basicas de la
vida diaria. Lea en voz alta las alternativas pertenecientes a cada una de ellas y Fecha Fecha
solicite a la persona evaluada que escoja la que més coincida con larealidad de | aplicacién | aplicacién
la persona adulta mayor. primer segundo
lai i6n se obtiene al usuario 0 a su cuidador | semestre semestre
principal.
1. COMER
0 |incapaz
Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla,
5 usar condi etc.
10 |Independiente: (puede comer solo)
2. TRASLADARSE ENTRE LA SILLA Y LA CAMA
0 |Incapaz, no se mantiene sentado.
Necesita ayuda importante ( una persona entrenada o dos
5 personas), puede estar sentado
10 |Necesita algo de ayuda (una pequeiia ayuda fisica o
ayuda verbal)
15
3. ASEO PERSONAL
0 | Necesita Ayuda con el Aseo Personal
5 Independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse
y afeitarse.
INISTEF INCLUSION R
ECONOMICA Y SOCIAL X
v

Subsecretarfa de atencién Intergeneracional
Direccién de la Poblacién Adulta Mayor

4.USO DEL RETRETE ( ESCUSADO, INODORO )

0

Dependiente.
5 [Necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo
10 [independiente (entrary salir, limpiarse y vestirse)

5. BANARSE/DUCHARSE
0 |Dependiente.
5 iente para bafiarse o ducharse
6. DESPLAZARSE

0 |inmévil
5

Independiente en silla de ruedas en 50 metros

10 | Anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal)

15 [Independiente al menos 50m con cualquier tipo de muleta excepto
andador

7. SUBIR Y BAJAR ESCALERAS

0 [incapaz

5 |Necesita ayuda fisica o verbal puede llevar cualquier tipo de muleta.

10 |Independiente para subir y bajar.

8. VESTIRSE O DESVERTIRSE

0 |Dependiente.

Necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente sin
5 |ayuda
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ECONOMICA Y SOCIAL

ia de atencién
Direccién de la Poblacién Adulta Mayor

10 |independiente incluyendo botones, cremalleras (cierres) y cordones ‘ ‘

9. CONTROL DE HECES

0 Incontinente, (o necesita que le suministren enema)

5 |Accidente (uno por semana)

10 Continente

10. CONTROL DE ORINA

[ Incontinente o sondado incapaz de cambiarse |a bolsa

5 | Accidente excepcional (mdximo uno por 24 horas)

10 Continente, durante al menos 7 dias.

PUNTUACION TOTAL :

Puntuacién méaxima total: 100 puntos /90 puntos si utiliza silla de ruedas

Puntos de corte:

0-20 Dependencia Total

21-60 Dependencia Severa

61-90 Dependencia Moderada

91-99 Dependencia Escasa

100 Independencia

90 Independencia
*Uso de silla de ruedas

FIRMA DEL EVALUADOR:

Anexo VI

Test de los seis minutos:

Es una evaluacion funcional que permite medir la capacidad de ejercicio y la respuesta
cardiorrespiratoria al esfuerzo en condiciones controladas. Consiste en determinar la
distancia maxima que una persona puede recorrer caminando sobre una superficie plana
durante un periodo de tiempo de seis minutos. Ademads, se mide la saturacion de
oxigeno por pulsioximetria durante toda la prueba.

La prueba permite conocer la tolerancia al esfuerzo en pacientes con enfermedades
respiratorias, cardiacas, neuromusculares o sistémicas. Es util para: Valorar la capacidad
funcional del paciente, es decir, la capacidad para llevar a cabo actividades diarias,
medir la respuesta al tratamiento médico o de rehabilitacion, establecer el pronostico
clinico en enfermedades crénicas y tomar decisiones sobre la indicacion de

oxigenoterapia o intervenciones terapéuticas.

La prueba se lleva a cabo en un pasillo recto de al menos 30 metros de longitud. Se

colocan dos conos a esa distancia, entre los cuales el paciente camina durante seis
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minutos a un ritmo rapido, siempre dentro de sus posibilidades y sin correr. El objetivo
es recorrer la mayor distancia posible en ese tiempo, sin pausas prolongadas, aunque

esta permitido detenerse si es necesario.

Durante el procedimiento, se deben registrar parametros clinicos como: La sensacion de
disnea (ahogo) percibida por el paciente, la frecuencia cardiaca y la tension arterial. La
saturacion de oxigeno mediante pulsioximetro y la distancia total recorrida al final de

los seis minutos.

44



ANEXO VII

Cuadro comparativo de los estudios segun los objetivos de investigacion.

Relacidn con la fisiopatologia y el
control postural

dysfunction in THIN-dominant ALS"

n=2.353)

I Referencia / Afio / Revista Tipo de Estudio Ohj etivo del Estudio
Analizar dif erencias clinicas y
Frontiers Neurology (2024) — funcionales en pacientes con ELA con
.. K . . Cohotte retrospectiva observacional R X
1 [“Postural instabiity andlower extremity predominic de neurona motora superior

(ELA-TMIID), con ¥ sin inestabilidad
postural.

Identifica la inestabilidad postural v la
disfuncién de miembres inferiores come
manifestaciones precoces del
compremiso de motoneuronas
supeniores, Destaca la heterogeneidad
de la fisopatologia de la ELA-URND.

Intervenciones kinésicas y efectos
sobrela funcionalidad

Impacto en la autonomia / calidad de
vida

Conclusiones relevantes

Mo aplica intervencién terapéutica
directa, pero subrayalanecesidad de
abordaje kinésico precoz para preservar
movilidad y prevenir caidas.

Lainestabilidad postural reduce la
independencia funcional, aungue no
acorta la supervivencia El deterioro

motor impacta la calidad de vida

Propone incluir la evaluacién postural
sistematica en el manejo clinicoy
estrategias de rehabilitacién orientadas
al ecuilibrio ¥ mevilidad,

[

MDPT (2021) —* Systematic Rewiew of
Therapeutic Physical Exercise in ALS
owver Time”

Revisidn sistematica (10 ECA; n=421)

Evaluar efectos del ejercicio fisico
terapéutico en la funcionalidad de
pacientes con ELA a corto, medio v
larso plaze.

Indirectamente aborda el contrel
postural &l analizar la preservacién de la
funcienalidad global v la fuerza

muscular,

Ejercicios aerdbicos, de fuerzay
resistencia moderada-alta: ralentizan el
deterioro funcional (ALSFRS-R) ¥
mantienen la capacidad respiratoria,

Mejora la autonomia v reduce el riesgo
de complicaciones por inmovilidad. o
influye en la supervivencia

El ejercicio moderado y supervisado es
eficar v seguro, mantiene funcionalidad
v calidad de wida

Frontier s Neurology (2020) - Can
Therapeutic Exercise Slow Down

Functional Decline in AT3?

Metaanalisis (3 ECA, n=253)

Evaluar si el gjercicio terapeutico
ralentiza el deterioro funcional en ELA

La fisicpatologia motora se asocia con
pérdida funcional progresiva; el
ejercicio terapeutico protege la

musculatura atin funcional,
especialmente la respiratoria.

Ejercicios de resistencia, fuerzay
aerdbicos: reduccién del declive
funcional (ALSFRIFALSFEE-R),
mejora de la funcién respiratoria

Mejora la capacidad funcienal glebal v
elbienestar psicoldgico,

Ewidenicia moderada de cue el ejercicio
contrelado ralentiza la pérdida
funcional, segure ¥ recomendable en
fases tempranas

'S

BT Open (2024) —“Physical Therapy
for Global Function, Faigue and Cuality
of Life in ALS"

Rewisidn sistematica con metaanalisis {3

ECiA; n=62)

Evaluar efectividad de la fisioterapia
sebre funcidn globeal, fatiga v calidad de
vida

No analiza la fisiopatologia
directamente, pero aborda la respuesta
motora y la fatiga muscular asociadas
con la disfuncién neuromeotora.

Fisioterapia (resistencia,
fortalecimiento, equilibrio,
estiratmentos): mejora discreta en
funcionalidad (ALSFRS-R), sin cambios
significativos enfatiga o calidad de vida

Efectos clinicos limitados, aunque sin
eventos adversos

Sugiere que la fisioterapia puede
preservar la funcidn global a corto
plazo; se requiere mayor evidencia

longitudinal.

h

Revision sistematica y metaanalisis
(2023) — “Intervenciones de
fortalecimiento muscular en ELA”

Eevisidn sistematica y metaanalisis (3
estudios, n=296)

Analizar los efectos de intervencienes
de fortalecimiento muscular en fuerza,
funcienalidad v fatiga

Relaciona la debilidad muscular
petiférica y la denervacidn con pérdida
del control postural. Mo analiza

mecaniamos fisiopatoldoicos en detalle.

Programas de fortalecimiento periférico:
no mostraron mejoras significativas en

fuerza, funcionalidad m fatiga

Mo mejora la avtonernia funcional;
evidencia de seguridad, pero eficacia
incierta.

Lasintervenciones son seguras pero de
eficacia limitada, requieren
estandarizacién metodeldgica
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