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RESUMEN

La esclerosis lateral amiotrofica es una enfermedad del sis-
tema nervioso central que afecta a las neuronas que contro-
lan los musculos voluntarios. Se caracteriza por una dege-
neracién progresiva de las neuronas motoras en la corteza
cerebral (neuronas motoras superiores), tronco del encéfalo
y médula espinal (neuronas motoras inferiores). El trata-
miento de estos pacientes debe ser integral desde el
momento en que se diagnostica la enfermedad hasta su fase
terminal. Ha de plantearse desde un punto de vista multidis-
ciplinar que incluye el tratamiento farmacoldgico de base
sintomatico y el rehabilitador. La Terapia Ocupacional des-
empefia una funcion Unica e importante desde una perspec-
tiva multidisciplinar en el tratamiento rehabilitador de la
esclerosis lateral amiotrofica. El terapeuta ocupacional eva-
IGa el impacto que las alteraciones fisicas, sensoriales o psi-
coldgicas tienen en las actividades cotidianas.

PALABRAS CLAVES

(DeCS): Esclerosis Amiotrdfica Lateral. Evaluacion del
Impacto en la Salud. Practica Clinica Basada en la Evidencia.
Rehabilitacion. Terapia Ocupacional.

INTRODUCCION

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enferme-
dad del sistema nervioso central que afecta a las neu-
ronas que controlan los musculos voluntarios . Se
caracteriza por una degeneracién progresiva de las
neuronas motoras en la corteza cerebral (neuronas
motoras superiores), tronco del encéfalo y médula
espinal (neuronas motoras inferiores).

Se manifiesta clinicamente con debilidad y atrofia
muscular, hiperreflexia y espasticidad. En consecuen-
cia se producen deficiencias fisicas (pérdida de fuerza,
alteracion del lenguaje, deglucién, insuficiencia respi-
ratoria y pérdida de agilidad motora). El paciente
necesita cada vez mas ayuda para realizar las activi-
dades de la vida diaria (AVD), volviéndose mas depen-
diente a medida que la enfermedad avanza y llegando
incluso a la muerte por insuficiencia respiratoria en un
plazo de 2 a 5 afios desde su aparicion, aunque en el
10% de los casos la supervivencia es superior ¥,
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ABSTRACT

The amyotrophic lateral sclerosis is a nervous central
system disease that concerns neurons that control the
voluntary muscles. It is characterized by a progressive
motoneuron degeneracy in the cerebral cortex (superior
motoneurons), trunk of the encephalon and spinal cord
(inferior motoneurons). These patients treatment must be
integral from the moment in which the disease is diagno-
sed, until the terminal phase. A multidisciplinary point of
view that includes the base pharmacological treatment
and rehabilitation must be considered. Occupational
Therapy recovers a unique and important function from a
multidisciplinary perspective in rehabilitation of the amyo-
trophic lateral sclerosis. The occupational therapists
assess he impact that the physical, sensory or psychologi-
cal alterations have in the daily living activities.

KEYWORDS

(MeHS): Amyotrophic Lateral Sclerosis. Evidence-Based
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La ELA es también conocida como enfermedad de
Charcot, enfermedad de Lou Gehrig o enfermedad de
la motoneurona. Su origen es idiopatico, con una inci-
dencia de 1-2 casos por 100.000 habitantes/afio y una
prevalencia de 4-6 casos por 100.000 habitantes. Esta
patologia aparece en la edad adulta (40-60 afios) y
presenta un pico de maxima incidencia entre los 60-70
anos. Sdlo entre un 5y un 10 % de los casos son here-
ditarios, mientras que el resto se consideran esporadi-
cos ™,

Los sintomas iniciales de la ELA son muy inespecificos
lo que dificulta su diagndstico diferencial dada la baja
incidencia de la enfermedad ®. Los primeros sintomas
se manifiestan con un cansancio excesivo y sin moti-
vo, caidas frecuentes, falta de movilidad en los dedos,
cambios en la forma de andar por falta de fuerza en
las piernas, entre otros. El progreso de la enfermedad
no es igual en todos los pacientes, siendo en algunos
de ellos mas lento e incluso puede detenerse @, La
incapacidad funcional que condiciona este tipo de
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enfermedad determina que a los pocos afios de evolu-
cién muchos de los pacientes presenten limitaciones
importantes de los niveles de autonomia y de su cali-
dad de vida®.

Tradicionalmente se pensaba que las funciones cogni-
tivas de las personas con ELA estaban intactas, sin
embargo en las ultimas décadas ha habido una evi-
dencia consistente de que puede producirse disfuncion
cognitiva en el 20-50% de los casos y demencia en el
5-15%, por lo general de tipo frontotemporal, con dis-
funcidn ejecutiva y cambio de comportamiento ¢,

TRATAMIENTO REHABILITADOR DESDE
TERAPIA OCUPACIONAL

El tratamiento de estos pacientes debe ser integral
desde el momento en que se diagnostica la enferme-
dad hasta su fase terminal. Ha de plantearse desde un
punto de vista multidisciplinar que incluye el trata-
miento farmacoldgico de base sintomatico y el rehabi-
litador. La literatura especializada sefiala que hasta
que no se encuentre un tratamiento curativo para la
ELA, la rehabilitacidon sigue siendo la mejor esperanza
para mejorar la salud y la supervivencia de las perso-
nas afectadas ¢,

La Terapia Ocupacional (TO) desempeifa una funcion
Unica e importante desde una perspectiva multidisci-
plinar en el tratamiento rehabilitador de la ELA. El
terapeuta ocupacional evalla el impacto que las alte-
raciones fisicas, sensoriales o psicolégicas tienen en
las AVD, el trabajo, las relaciones sociales, la actividad
espiritual o el tiempo libre del paciente “”. En funcién
de la evaluacion, planifica y desarrolla programas
mediante técnicas y actividades de caracter ocupacio-
nal tendentes a mejorar o sustituir funciones motoras,
sensoriales, cognitivas o psicosociales deterioradas “*.
El terapeuta ocupacional junto con el equipo neurorre-
habilitador busca prolongar la capacidad funcional,
promover la independencia y garantizar al paciente la
mayor calidad de vida posible durante todo el proceso
asistencial ©.

En la ELA pueden diferenciarse tres fases clinicas con
diferentes estadios en los cuales el tratamiento aplica-
do y los objetivos varian en funcion de la situacion cli-
nica del paciente, la tolerancia de este al tratamiento
y la prevision evolutiva“?. En la primera fase, cuando
el paciente es independiente, se aconseja realizar
ejercicios que mantengan los balances articulares y
potencien la musculatura no deficitaria, evitando ejer-
cicios que aumenten la fatiga. El terapeuta ocupacio-
nal debe asesorar sobre posibles cambios que faciliten
y/o aumenten la autonomia del afectado. Puede ser
necesaria también la prescripcion de ortesis antiequi-
na, bastones ingleses, andador, tabla de transferen-
cias, etc. ®, En la segunda fase, cuando el paciente
es parcialmente dependiente, es recomendable valorar
la necesidad de utilizar una silla de ruedas eléctrica
con la finalidad de prolongar su autonomia. En este
momento es fundamental el entrenamiento de las
transferencias e instruir a la familia sobre los cuidados
que este necesita (cambios posturales, movilizaciones
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pasivas, etc.), asi como sobre los productos de apoyo
que pueden mejorar su calidad de vida (camas clini-
cas, cojines y colchones antiescaras, gruas para trans-
ferencias, etc.) y las adaptaciones del entorno © !9,
En la tercera fase, cuando el paciente es totalmente
dependiente, se pone de manifiesto la disfagia, inicial-
mente abordable modificando la textura de los alimen-
tos y utilizando espesantes para la ingesta de liquidos.
También se manifiestan trastornos del lenguaje, que
se intentan mejorar utilizando elevadores del paladar,
amplificadores de voz y sistemas de comunicacion
alternativa en las ultimas fases ©*®. En todas estas
fases es fundamental, ademas de brindar apoyo psico-
l6gico al paciente, no descuidar el apoyo y la atencion
al cuidador principal y/o cuidadores “”.

METODOS DE VALORACION DESDE
TERAPIA OCUPACIONAL.

La primera escala especifica para medir la progresién
de la ELA es la llamada escala de Norris, que evalla
las deficiencias e incapacidades debidas a la enferme-
dad en el individuo agrupandolas en cinco dominios:
bulbar, respiratorio, brazos, tronco y piernas “®,
Posteriormente se desarroll6 la escala de Apple, en la
que se incluyen medidas de las deficiencias mejor
cuantificadas, manteniendo cinco dominios: bulbar,
respiratorio, fuerza muscular, funcion de extremidades
superiores y funcion de extremidades inferiores 2,

Desde la TO, las escalas de valoracion funcional son
una gran ayuda para la toma de decisiones clinicas. La
escala revisada de valoracién funcional de la esclero-
sis lateral amiotrofica (ALSFRS-R) es uno de los instru-
mentos mas utilizados para evaluar el estado funcional
de los pacientes con ELA. Evalla la discapacidad del
paciente por areas. Se administra de forma rapida y
facil y se caracteriza por ser sencilla, lo que facilita la
comprensién por parte de los pacientes y sus familia-
res o cuidadores. Consta de 12 items agrupados en
cuatro dimensiones con relaciéon a las AVD: funcidn
motora gruesa, funcion motora fina, funcién bulbar y
funcion respiratoria. Tiene una version validada en
castellano @2,

La funcidn cognitiva suele explorarse mediante el Mini-
Examen Cognoscitivo (MEC) @Y,
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Tipos de estudio Ensayos clinicos aleatorizados.

Estudios de cohorte, observacionales y experimentales. N= >2.

Tipos de participantes
principal.

Adultos. Diagnosticados de esclerosis lateral amiotroéfica en cualquiera de sus estadios como patologia

Tipos de valoracion
Aplicacion sencilla.

items enfocados a funcionalidad.

Valoracion estandarizada y validada.

Tipos de intervencion

Enfocada al incremento de la independencia funcional en AVD.

Terapeuta ocupacional forma parte del equipo rehabilitador.

Por Ultimo, para valorar la calidad de vida (CV) de las
personas con ELA, los instrumentos genéricos mas uti-
lizados son la Short Form-36 (SF-36) y el Symptom
Impact Profile (SIP). También se han utilizado medidas
de calidad de vida global como el Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life (SEI-QoL-DW) y
el McGuill Quaility of Life Questionnaire. Los instru-
mentos especificos para la valoracion de la CV en ELA
son el Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment
Questionnaire con dos versiones, una de 40 items
(ALSAQ-40) y otra de 5 items (ALSAQ-5) y el
Symptom Impact Profile/ Amyotrophic Lateral
Sclerosis-19 (SIP/ALS-19) (22-30).

El ALSAQ-40 es el mas utilizado; esta formado por 40
items, divididos en cinco dominios: movilidad fisica,
actividades de la vida diaria e independencia, comer y
beber, comunicaciéon y funcionamiento emocional.
Presenta buena consistencia y validez. Tiene una ver-
sion validada en castellano @& 39,

Por todo ello, los objetivos de este trabajo son deter-
minar el nivel de evidencia existente tanto en valora-
cién como tratamiento desde Terapia Ocupacional en
esclerosis lateral amiotroéfica.

MATERIAL Y METODOS

Se realizd una revisidn sistematica de la literatura
cientifica sobre métodos de valoracion y tratamiento
en ELA que se puedan aplicar desde la Terapia
Ocupacional. Para ello, se seleccionaron los articulos
originales y revisiones que cumplieran los siguientes
criterios de inclusiéon (Tabla 1):

Se consultaron bases de datos bibliogréficas y cientifi-
cas considerando estudios originales y/o revisiones
bibliograficas realizadas entre los afios 2005 y 2013.
La busqueda de articulos se llevé a cabo por 2 inves-
tigadores y se usaron las bases de datos: CINAHL,
COCHRANE, DOAJ, ENFISPO, ERIC MEDLINE,
OTSeeker, PEDRO, REHABDATA, Revista Neurologia y
SCOPUS durante los meses de marzo y abril de 2013.
Para la busqueda se seleccionaron las siguientes pala-
bras claves (MESH): Amyotrophic Lateral Sclerosis,
Motor Neuron Disease, Occupational Therapy,
Assessment, Treatment, Neurorrehabilitation,
Activities of daily Living, Independence y Task.

En la primera fase de la busqueda se afiadio a los bus-
cadores de cada base de datos la combinacién de pala-
bras claves descritas en el apartado anterior, siendo el
numero de articulos muy elevado. En una segunda
fase, se eliminaron aquellos articulos que por titulo se
predecia que no eran servibles para nuestro estudio,
siendo 138 el numero de articulos. En una tercera
fase, se leyeron los resimenes de todos los estudios
restantes con el objetivo de crear una idea del tema
principal de los articulos, reduciéndose la seleccion a
38. Los motivos de exclusion fueron:

Revisiones sistematicas: 41%
No relacionados con TO: 16%
Duplicados: 24%

Otros: 19%

En una fase final, y con los estudios que pasaron todas
las cribas anteriores, se realizé un analisis de los arti-
culos restantes a texto completo teniendo en cuenta
los criterios de inclusion. Se descartaron 25 vy final-
mente se incluyeron 13 estudios en este trabajo
(Grafico 2).

GRAFICO 2. PROCESO DE SELECCION DE ARTICULOS
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Los niveles de evidencia y recomendacion fueron eva-
luados usando la clasificacién elaborada por «The
Swedish Council on Technology Assessment in Health
Care (SBU)» (53) vy la clasificacién de la «Canadian
Task Force on the Periodic Health Examination» (54).

ANALISIS DE RESULTADOS

De los 13 articulos seleccionados (Tabla 2) se identi-
ficaron: 1 ensayo clinico aleatorizado sobre tratamien-
to, con nivel de evidencia IA®®, 1 estudio transversal
sobre la importancia de formar e informar a los cuida-
dores en todo el proceso asistencial (III E)©®®, 2 ensa-
yos clinicos sobre la eficacia de ortesis de mano (II-1
B) ¢, 3 estudios transversales sobre la prescripciéon
de productos de apoyo y adaptaciones del entorno (II-
3 D) &8 vy 6 estudios transversales sobre métodos
de valoracién (II-3 D) (62-67). Segun la clasificacion

L o s e i TR
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SBU, la evidencia de este estudio es 3, «pobre docu-
mentacién cientifica» 2,

Las tematicas encontradas estuvieron relacionadas
con el tratamiento para mejorar la funcionalidad y la
calidad de vida de personas diagnosticadas de ELA y
sus cuidadores; la aplicabilidad de ortesis de mano y
la influencia que tienen sobre la funcionalidad, inde-
pendencia y CV; algoritmos; las caracteristicas, utili-
dad vy satisfaccion con los productos de apoyo y adap-
taciones y la evaluacién de la funcionalidad y la CV.

Los articulos incluidos proceden de diferentes autores
aunque, Takana, K. destaca por sus ensayos en cuan-
to a ortesis de mano se refiere ®” ), Las principales
similitudes de los articulos se encuentran en la edad
de la poblacién y la tipologia de la enfermedad. No se
encuentraron similitudes en cuanto al tipo de estudios.

ANO Y N POBLACION| TIPO DE OBJETIVO DESCRIPCION CONCLUSION
AUTOR ESTUDIO
2006. De Al princi- |Diagnosticados |Estudio pros-| Determinar qué instru- | Al inicio del estudio, a los | El FIM, BI, y RAP pueden
Groot, 1.]. et | pio del de ELA. p e c tiv ol mentode evaluacién gené- | seis meses y al afio, se uti- | ser utilizados para evaluar
al. (62) estudio transversal. rico es mas apropiado con | lizaron cuatro instrumen- | limitaciones en la actividad
NT= 73 pacientes con ELA. tos: La Medida de |y las necesidades de aten-
Después Independencia Funcional |ciéon de las personas con
de 6 (FIM). Rehabilitation | ELA. El FIM es el instru-
meses Activities Profile (RAP), | mento mas sensible, aun-
NT=63 indice de Barthel (BI) y |que la BI puede ser mas
, Frenchay Indice de | facil de usar en la practica
Despues Actividades (FAI). clinica.
de un afio
NT= 43
2007. Dal NT= 33 Sujetos con un|Ensayo clini-| Determinar el efecto que | Un grupo realiz6 (estira- | El grupo que realizé ejerci-
Bello-Haas, diagnostico de | co aleatoriza-| tienen los ejercicios de | mientos diarios y ejercicios | cios de resistencia tuvo un
V. et al. (55) ELA. Puntuacién |do resistencia en la funcién, la | de resistencia tres veces | mejor funcionamiento y la
en la (ALSFRS- fatiga y la CV de personas | por semana) y otro grupo | CV no tuvo efectos adver-
R) = 30. con ELA. recibié la atencion habitual | sos en comparacién con los
(estiramiento diarios). La | sujetos que recibieron la
ALSFRS, la Escala de | atencién habitual.
Severidad de la Fatiga
(FSS) y la Short Form-36
(SF-36) se pasaron al ini-
cio del estudio y mensual-
mente durante 6 meses.
2009. NT= 120 | Diagnosticados |Estudio pros-| Evaluar la idoneidad y utili- | Se completaron y compa- | Este estudio demuestra
Felgoise, S.H | \H= 86 de ELA. pectivol dad de la escala de CV | raron dos medidas de cali- | que el SEIQoL-DW es de
et al. (63) transversal. SEIQoL-DW en personas | dad de vida, la SEIQoL-DW | gran valor en la identifica-
NM=34 con ELA. y la McGill Quality of Life | cion de los factores que
entre octubre de 2001 contribuyen al bienestar
hasta julio de 2003. psicosocial de un individuo
con ELA. Sin embargo, las
puntuaciones no siempre
son representativas de la
CV global. Se debe tener
precauciéon en el uso de
este indice.
2009. NT=6 Diagnosticados |Ensayo clini-| Valorar la aplicabilidad de | Se colocé una ortesis de | Después de aplicar la orte-
Tanaka, K. et de ELA. co no aleato-| una ortesis de mano y su | pulgar durante 3,7 meses | sis, son capaces de escri-
al. (57) rizado. incremento funcional en |y se observaron los cam- | bir, abrocharse los boto-
AVD. bios significativos en cuan- | nes, pasar paginas de un
to a funciones se refiere. libro.... Los autores advier-
ten que el uso prolongado
de esta ortesis hace que se
pierda su eficacia.
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2010. NT=73 Diagnosticados | Estudio pros- | Validar la version espafiola | Cuatro examinadores | La version espafiola de la
Campos, S.T. de ELA. pectivo de ALFRS-R. pasaron la ALSFRS-R, la | ALSFRS-R mantiene la
et al. (64) transversal. ALSAQ-40 y la escala SRI | misma consistencia y vali-
para evaluar la validez de | dez que la version original
la ALSFRS-R. de la prueba.
2010. NT=76 Diagnosticados |[E s t u d i o| Validar la version italiana | Se completd la version ita- | Al igual que en otros idio-
Palmieri, A. de ELA. transversal de ALSAQ-40 y ALSAQ-5. liana de ALSAQ-40 vy |mas, la version italiana del
et al. (65) ALSAQ-5. 30 pacientes se | ALSAQ-40 y ALSAQ-5 es
reevaluaron a los 3 meses. | valida y segura como ins-
Se utilizaron el SF-36 y el | trumento especifico para
ALSFRS-R para evaluar la | medir la calidad de vida de
validez del ALSAQ-40 ita- | personas con ELA.
liano.
2010. Ward |NT=45 Diagnosticados | Estudio Determinar las caracteristi- | Encuesta auto administra- | El grado de avance de la
A.L. et al. NH=27 de ELA. De |transversal. cas mas frecuentes a la | da en la cual se valoraron: | enfermedad interfiere en la
(59) entre 27-85 hora de seleccionar una | patrones de seleccion, | pauta adecuada de la silla.
NM=18 afios. silla de ruedas (SR) para | satisfaccion, frecuencia de | La correcta pauta de la
pacientes con ELA. uso e influencias técnicas y | misma afecta directamente
psicométricas antes, | a la funcionalidad y a la
durante y después de la | satisfaccion del paciente.
adquisicion de una SR.
2011. Casey, NT=100 Se incluyeron al | Estudio Dar a conocer las ventajas | Encuestas cuyo objetivo | La tecnologia asistencial
K.S. (60) azar, pacientes |transversal. de la tecnologia asistencial | era la busqueda de la | puede ayudar a las perso-
de La Clinica y los pasos que habria que | satisfaccion del paciente y | nas con ELA a funcionar de
«Johns Hopkins llevar a cabo para crear | el nivel de participacién | manera mas independien-
ALS”, el personal una clinica como la de | social como resultado |te. Incluir este servicio en
de la Clinica y un «Johns Hopkins”. directo de los servicios de | clinicas neuroldgicas y
representante de terapia ocupacional con | especializadas en ELA seria
las 37 asociacio- tecnologia asistencial. muy beneficioso para los
nes de otras dis- pacientes.
trofias muscula-
res.
2011. Gruis, [INT=63 Diagnosticados | Estudio Determinar la utilidad y | Encuesta telefénica para | Pacientes con ELA informa-
K.L. et al. NH=37 de ELA. Em= 62 | transversal. satisfaccion con los pro- | evaluar la frecuencia de |ron de una alta utilidad y
(61) ALSFRS-R = 25. ductos de apoyo que tie- | uso, la utilidad percibida y | satisfaccién con todas las
NM=26 nen las personas con ELA. | la satisfaccién con 33 pro- | adaptaciones del bafio y
ductos de apoyo. algunos dispositivos de
baja tecnologia.
2012. NT=28 Familiares y ex | Estudio Valorar las necesidades de | Entrevistas narrativas y | Los cuidadores necesitan
O'Brien, M.R. familiares  de |transversal. apoyo que necesitan los | estructuradas para obtener | formacién e informacion
et al. (56) pacientes con cuidadores con respecto a | informacién sobre las | sobre la ELA, para afrontar
ELA. profesionales de la salud. necesidades de apoyo, el |las necesidades presentes
uso de productos de apoyo |y asi poder paliar los pro-
y opciones de tratamiento. | blemas que surgen con el
tiempo.
2013. NT= 76 Diagnosticados | Estudio Validar la version alemana | Se realizaron correlaciones | La version alemana de
Abdulla, S et de ELA. transversal. de la ALSFRS-EX (exten- | entre elementos de la | ALSFRS-EX posee muy
al. (66) sién). ALSFRS-EX y la puntuacion | buenas propiedades psico-
de la Medical Research | métricas similares a la
Council (MRC) la espastici- | escala original, alta consis-
dad, el movimiento de la | tencia interna, fiabilidad y
lengua, la funciéon pulmo- | excelente validez.
nar, ALSAQ-40 y las esca-
las de disnea de Borg.
2013. NT=63 Diagnosticados | Estudio Comprobar que el SF-36 es | Se pasd un cuestionario | Este estudio refuerza la
Sanchez- NH=33 de ELA. 21-73 |transversal. un instrumento estandari- | sociodemografico y el |utilidad del cuestionario
Lopez, C.R. anos. zado y valido a la hora de | cuestionario de salud SF- | SF-36 para esta finalidad.
et al. (67) NM=30 valorar la CV de personas | 36.
con ELA.
2013. NT=11 Diagnosticados | Ensayo clini- | Determinar un algoritmo | El nUmero de aplicaciones | El algoritmo clinico pro-
Tanaka, K. et|ng= 7 de ELA. Em= 64 |co. clinico para la aplicacién de | y las duraciones de cada | puesto es Uutil en la elec-
al. (58) e anos ALSFRS = ortesis de mano y los cam- | ortesis fueron: 4 «web | cion de ortesis y contribuye

27.

bios que habria que hacer
en cada fase de la enfer-
medad.

spacer» 2,75 meses; 4
«espiga corta del pulgar» 2
meses, 8 «espiga larga del
pulgar» 0,63 meses, y 2
«férula cock-up»; 2 meses.

a maximizar la funcién de
los pacientes, la indepen-
dencia y la calidad de vida.

NT= nUmero total.

NH= numero de hombres.

NM= nlumero de mujeres

Em= edad

media.
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En cuanto a las caracteristicas de la poblacion los estu-
dios tuvieron un rango de participacion de entre 6 y
120 personas. El rango de edad de los participantes
estuvo entre los 21 y 85 afios.

DISCUSION

La influencia del equipo multidisciplinar en el trata-
miento de las personas con ELA ha sido estudiada
previamente por autores como Sinaki et al. y
Janiszewski et al. En sus ensayos plantean que el tra-
tamiento rehabilitador multidisciplinar permite man-
tener a los pacientes con un nivel funcional éptimo el
mayor tiempo posible y ayuda a prevenir las compli-
caciones propias del desuso de los musculos y la
inmovilizacion ©®%, Segun Calzada-Sierra y Gomez-
Fernandez es importante seguir algunos principios
basicos en la rehabilitacidon de los pacientes con ELA:
a) tratamiento multidisciplinar, b) tratamiento indivi-
dualizado, c) Evitar la fatiga muscular y los ejercicios
vigorosos, d) tratamiento intensivo dosificando cui-
dadosamente las diferentes actividades (Terapia
Ocupacional, Logopedia, Psicologia, Fisioterapia,
etc.), para evitar la fatiga “». Otros autores han
sugerido similares principios (exceptuando la intensi-
dad), con los que han obtenido buenos resultados en
algunos pacientes, al lograr maximizar las habilida-
des funcionales, disminuir la atrofia muscular y
mejorar el lenguaje ), En este estudio, se identifi-
c6 un ensayo clinico aleatorizado de 2007 que
demuestra los beneficios de realizar ejercicios de
resistencia para mejorar la funcionalidad y la calidad
de vida de las personas con ELA ®,

FIGURA 1. ORTESIS «WEB SPACER».

Uno de los objetivos del terapeuta ocupacional es
mantener posiciones funcionales cuando sea necesario
(ortesis y/o proétesis y/o productos de apoyo) 7Y, En
relacion a esto, Tanaka et al. llevaron a cabo varios
estudios para valorar la eficacia de diferentes ortesis
de mano. En uno de los estudios, 11 personas utiliza-
ron las férulas: «web spacer» espiga larga de pulgar,
espiga corta de pulgar y «cock up», durante periodos
comprendidos entre 0.6 y 2,75 meses. El algoritmo cli-
nico propuesto es util en la eleccién de ortesis y con-
tribuye a maximizar la funcion de los pacientes, la
independencia y la calidad de vida (Fig. 1 y 2)®®, En
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otro ensayo clinico, 6 sujetos con ELA usaron una orte-
sis de pulgar durante 3,7 meses y se observd un
aumento de la funcionalidad, aunque los autores
advierten que el uso prolongado de esta ortesis hace
que pierda su eficacia ®”. El inconveniente de estos
estudios es el tamafo de la muestra, lo cual dificulta
la generalizacién de los resultados.

FIGURA 2. APLICACION DE LA ESPIGA CORTA/LARGA DE PULGAR.

También los terapeutas ocupacionales son importantes
en la prescripcion de equipos adecuados para mante-
ner la independencia en las actividades de la vida dia-
ria“?, En 2011, Gruis et al. realizaron una encuesta a
63 personas con ELA y la mayoria declararon que usa-
ban y estaban satisfechos con todas las adaptaciones
del bafio y algunos dispositivos de baja tecnologia ©v.
En otro estudio publicado por Casey en 2011, se llegd
a la conclusién de que la tecnologia asistencial puede
ayudar a las personas con ELA a funcionar de manera
mas independiente ®, En referencia a las sillas de rue-
das es importante que se pauten de forma correcta,
puesto que segun Ward et al. afectan directamente a
la funcionalidad y a la satisfaccion del paciente “.

Por otro lado, se demostré que los cuidadores de per-
sonas con ELA necesitan formacion e informacion
sobre las necesidad de apoyo, el uso de productos de
apoyo y opciones de tratamiento para afrontar las
necesidades presentes y paliar los problemas que
vayan apareciendo ©®,

Llama la atencidén que, a pesar de los efectos impor-
tantes de la ELA, hay escasa evidencia sobre el trata-
miento desde la Terapia Ocupacional dentro del equi-
po multidisciplinar.

Con respecto a las escalas de valoracion funcional, se

encontraron estudios que demuestran que la escala
ALSFRS es consistente y valida para evaluar limitacio-
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nes en la actividad y las necesidades de atencion de
las personas con ELA©®*% También se pueden utilizar
con este mismo propdsito, la Medida de Independencia
Funcional (FIM), el Rehabilitation Activities Profile
(RAP) y el indice de Barthel (BI). Se llegd a la conclu-
sion de que el FIM es el instrumento mas sensible,
aunque el BI puede ser mas facil de usar en la practi-
ca clinica ©?,

Para medir la calidad de vida de las personas con ELA
se identificaron diferentes instrumentos, sin embargo
en la mayoria de los trabajos de investigacion no se
justificé el uso de un instrumento en particular. Entre
los estudios seleccionados, autores como Sanchez-
Lopez et al. demuestran que el SF-36 es un instru-
mento estandarizado y valido a la hora de valorar la
calidad de vida de personas con ELA®”, Los resulta-
dos del estudio de Palmieri et al. muestran que al
igual que en otros idiomas, la versiéon italiana del
ALSAQ- 40 y ALSAQ-5 es valida y segura como ins-
trumento especifico para medir la calidad de vida de
personas con ELA ©%, Por Ultimo, Stephanie et al.
demostraron con su estudio que el SEIQoL-DW iden-
tifica factores que contribuyen al bienestar psicoso-
cial de un individuo con ELA. Sin embargo, las pun-
tuaciones del SEIQoL no siempre son representativas
de la calidad de vida global ©*.

CONCLUSIONES

Hasta que no se encuentre un tratamiento curativo para
la ELA, la neurorrehabilitacién es actualmente la mejor
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