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RESUMEN EJECUTIVO

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es un trastorno degenerativo que se caracteriza por una muerte
progresiva de las neuronas motoras, en donde son involucrados diversos mecanismos fisiopatolégicos,
presentando una etiologia no completamente dilucidada. La enfermedad conduce invariablemente a una
debilidad y atrofia progresiva, discapacidad y finalmente la muerte. La mayoria de los pacientes fallece en
relacion a fallo respiratorio entre los 3 a 5 afios del diagndstico, reportdndose que hasta un 10-20%
sobrevive mas alla de los 10 afios. (1) (2) (3)

Si bien en la actualidad no existe tratamiento curativo, el manejo sintomatico junto a las medidas de soporte
son de vital importancia para mejorar la calidad de vida del paciente durante la evolucion de la enfermedad.
A pesar de que el deficit motor progresivo es lo central de la afeccion ,y de él derivan las manifestaciones
mas evidentes, es necesario considerar y evaluar activamente otros aspectos que pueden ser modificados y
mejorados favoreciendo el bienestar del paciente. (4) (5) (6)

La estrecha relacion entre soporte social y calidad de vida en trastornos neurolégicos degenerativos, y en
particular en enfermedad de motoneurona ha sido bien establecida (7) (8). Los pacientes con ELA presentan
diferentes limitaciones tanto fisicas como psicoldgicas que hacen que su interaccién social disminuya. Un
aspecto que ha sido utilizado para evaluar y cuantificar este contexto es el denominado “retraimiento social”
(de la expresion anglosajona “social withdrawal’’). Conceptualmente se lo define tanto como la incapacidad
de satisfacer la necesidad de contacto social como asi también a una reduccion activa de la interaccion
social debido a diferentes factores que experimenta la persona (ansiedad, estigma, vergiienza, limitacion
funcional, miedo). Al retraimiento social se lo relaciona de manera directa con la depresion y la limitacion
funcional; y a su vez puede influir sobre los efectos de la fatiga y la capacidad de afrontamiento en la
calidad de vida en pacientes con enfermedades degenerativas (9). El paciente con enfermedad de
motoneurona frecuentemente experimenta una retraccion social de sus amigos y familiares. Inclusive el rol
de pareja se pierde convirtiendose en un cuidador de tiempo completo, y en muchos casos se reporta que
los vinculos més estables suelen ser tanto con los cuidadores como con el médico tratante. (10).



Este estudio tiene como objetivo evaluar y caracterizar el perfil psicosocial de pacientes con diagndstico
de ELA de nuestra poblacion, y analizar diferentes variables que se encuentran en relacion a este.

MATERIALES Y METODOS:

Tipo de estudio: El tipo de estudio propuesto es un estudio de corte transversal.

Ambito: Servicio de Neurologia, seccion Neuromuscular. Hospital Italiano Buenos Aires.

Poblacion:

Pacientes mayores de 18 afios cuyo diagnostico de esclerosis lateral amiotréfica fue realizado por un
neurdlogo perteneciente a la seccion de enfermedades neuromusculares del servicio de neurologia del
Hospital Italiano de Buenos Aires. En seguimiento por dicha seccion, desde noviembre del afio 2012 hasta
la actualidad. En el marco del mismo, se realizaron entrevistas explicando el motivo del estudio ya sea
individualmente o en presencia de un familiar acompafiante. Posteriormente, a los pacientes que hayan
aceptado la valoracion, se les envid un cuestionario a traves de un enlace online el cual puede ser
completado tanto por el paciente como por un acompafiante. Los cuestionarios a utilizar seran los
previamente validados para cada variable de interés.

Criterios de inclusion:
e Diagndstico de ELA probable o definido por criterios de El Escorial (11)..
e Pacientes mayores de 18 afios.

Criterio de exclusion:
e Paciente con patologia degenerativa distinta a ELA.
e Paciente con demencia-ELA.

Variables a estudiar:

e Demogréficas:
o Edad
o Sexo

e Dependientes de la enfermedad:
o Edad de inicio de enfermedad
Tiempo al diagndstico
Meses de evolucion
Forma de inicio: bulbar (B) - espinal (E)

(@)
(©)
(©)
o Revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale (ALSFRS.R)

e Psico-sociales:
o Retraimiento social
o Estigma social
o Apatia
o Depresion
o Ansiedad

Definiciones:
- Retraimiento social: Se refiere a la incapacidad de satisfacer la necesidad de contacto social, asi
como la reduccidn activa de la interaccion social debido a diferentes factores experimentados por
la persona, como ansiedad, estigma, vergienza, limitacion funcional y miedo.



Se evaluo con “social withdrawal scale in motor neuron-disease” (SW-MND) (12), que consta de
24 preguntas, y que analiza al individuo en 4 perspectivas (comunidad, familiar/amistad,
emocional y fisico). El valor es de 0 a 138 puntos, en donde una puntuacion baja indica indica
mayores niveles de aislamiento social.

- Estigma social: concepto que se encuentra representado en dos partes, por un lado el “estigma
sentido” que se refiere a un sentimiento de vergiienza por ser diferente y sentir que se producira
discriminacion por esta diferencia, y por el otro el “estigma representado”, que se refiere a la
experiencia real de esta discriminacion. Es un conjunto de componentes que incluyen el etiquetado,
los estereotipos, la separacion, la pérdida de estatus y la discriminacion.

Para su medicion se utilizo la escala de estigma para enfermedades crénicas (13), que posee 24
preguntas, con un puntaje comprendido entre 24-120. Los valores mas altos implican mayor
estigmatizacion.

- Depresion: trastorno mental caracterizado fundamentalmente por un bajo estado de animo y
sentimientos de tristeza, asociados a alteraciones del comportamiento, del grado de actividad y del
pensamiento.

Se analizo a través del inventario de depresion de Beck (14), que consiste en 21 preguntas y que
categoriza los puntajes de la depresion en 4 grupos : 0-13 minima; 14-19 leve, 20-28 moderada; y
29-63 grave.

- Trastorno de ansiedad: exceso de ansiedad normal que resulta en angustia significativa y deterioro
del funcionamiento.
Se evalud a traveés del inventario de ansiedad de Beck (15).

- Apatia: falta de motivacion hacia un comportamiento dirigido a un objetivo.
Se evalud a través de la escala breve dimensional de apatia (16, 17,18). La misma posee 24 items.
Valores por encima de 27 nos hablan de la presencia de apatia.

Ver anexo 1.

Anélisis Estadisticos:

Para analizar las relaciones entre las variables en nuestro estudio, se emplearon diferentes métodos
estadisticos. El software estadistico R Core Team 2023(19) se utiliz6 para llevar a cabo estos analisis, y en
particular, se hizo uso de los paquetes ggplot2 y GGally (20, 21) para visualizar los resultados. Se llevaron
a cabo andlisis de correlacién y modelos estadisticos para evaluar las relaciones entre las variables en
estudio. La eleccion del método de analisis se basé en la naturaleza de los datos y los supuestos requeridos
por cada prueba. Dado que algunos de nuestros datos no seguian una distribucién normal, segln los
resultados de la prueba de Shapiro-Wilk, se aplicé la prueba de correlacion de Spearman, que es adecuada
para evaluar relaciones no lineales y es especialmente Util en casos de datos no normales. Ademas, se
verificaron los supuestos de distribucidn, pero no se realiz6 un analisis de homogeneidad de las varianzas,
ya que nuestras variables no requerian este tipo de evaluacion debido a su naturaleza especifica.

Ademas, se evalud la viabilidad de realizar un analisis de diferencia entre grupos en este estudio. Esto se
Ilevé a cabo mediante el uso del paquete pwr (22) en R, que se basa en estimaciones de tamafio de muestra,
nivel de significancia (o), y efecto deseado para calcular la potencia del analisis. La potencia se refiere a la
capacidad del estudio para detectar efectos o diferencias significativas si existen en la poblacion subyacente.

RESULTADOS

Poblacion:

Se incluyd un total de 29 pacientes con diagnostico de ELA (Tabla 1). ElI 69% fue representado por
hombres. La media de edad fue para hombres de 62.35 (DE 12.09) y para mujeres 69 (DE 9.35). La edad
media de presentacion fue de 60.18 afios, siendo el tiempo medio hasta el diagndstico de 16.75 meses. La
mayor parte de los pacientes presentd un inicio de enfermedad con tipo de inicio espinal (22/29, 75.86%).



La media de meses de evolucion desde el inicio de la enfermedad a la presente evaluacion fue de 48.07
meses. En lo que respecta a la escala de funcionalidad ALSFRS.R, la media de la poblacion fue de 36.33.
Perfil psicosocial:

De los pacientes evaluados, el 85.71% y 88.88% presentd algin grado de depresion y ansiedad
respectivamente medido por las diferentes escalas. La presencia de apatia fue observada en un 32%.

En lo que respecta a las escalas de retraimiento social, la misma present6 una media de 80.89, con valores
minimos de 24 y maximos de 132. Al evaluar estigma social, la media de puntuacion fue de 43.41,
presentando valores minimos de 24 y méaximos de 95. (Tabla 2).

Analisis de normalidad y correlacion
Se realizé un andlisis de normalidad de las variables con el test de Shapiro-Wilk (Tabla 3). Se observé que
las variables ALSFRS.R y estigma social no siguen una distribucién normal, mientras que el retraimiento
social y apatia podrian aproximarse a una distribucion normal.
A traves de Pearson se hizo una correlacién multivariable entre las diferentes variables expuestas (Grafico
1). Este analisis se utilizd como exploratorio para detectar relaciones medianas y fuertes entre variables.
De la misma se identifico que frente a la variable retraimiento social, se observd una correlacion fuerte
negativa con estigma social (rho -0.845, p = 0.00000003); media negativa con apatia (rho -0.464, p = 0.02);
y media positiva en relacion a la escala ALSFRS.R (rho 0.411, p = 0.04). No pudo rechazarse la hipotesis
nula (de no relacion) entre retraimiento social y depresion (p = 0.529), ni ansiedad (p = 0.209). Tabla 4.
Tomando al retraimiento social como variable dependiente, se realizé un andlisis de correlacién a través
del test de Spearman. Los resultados fueron los siguientes:

e ALSFRS.R: la correlacion es positiva y significativa (p = 4.094902e-02).

e Estigma social: la correlacion es negativa y altamente significativa (p = 4.034085e-08).
e Apatia: presenta una correlacion negativa y significativa (p = 2.001071e-02) (Gréfico 2).

e Depresién y ansiedad no presentaron correlacion significativa (p = 5.291245e-01 y 2.092266e-01
respectivamente).

Si bien no fue estadisticamente significativo, se observé una tendencia a que los pacientes con escala
funcional ALSFRS.R mas baja y mayor edad presenten un grado de retraimiento social mayor (Gréfico 3).

DISCUSION:

En este grupo de pacientes con ELA pudimos objetivar que la mayor parte de los mismos presentaban
alguna comorbilidad en diferentes aspectos de su vida social. Dadas las caracteristicas del estudio, no
podemos establecer una relacion causal entre las variables evaluadas pero se observo la correlacion que
presentan factores bioldgicos y sociales en generar un mayor compromiso del paciente en su calidad de
vida. En diferentes estudios se ha visto la relacion directa e interdependiente de elementos, particularmente
en trastornos neurodegenerativos y/o en ellos que producen importante limitacién de la propia autonomia,
como en la enfermedad de parkinson y en esclerosis multiple (12).

Otro aspecto relevante que fue puesto en evidencia en el anélisis, es la no despreciable presencia de apatia
entre la muestra. Este rasgo se encuentra bien definido dentro del espectro de sintomas conductuales que
presenta el paciente con enfermedad de motoneurona, observandose en relacion al proceso fisiopatoldgico
degenerativo frontal-temporal. Esta variable present6 una relacién directa significativa en los niveles de
retraimiento social observada.

De lo analizado se pudo evidenciar la forma en que el retraimiento social se configura como un elemento
que influye y a su vez es influenciado directa e interdependientemente tanto con variables que evaltan el
impacto bioldgico de la enfermedad (como lo son el ALSFRS.R y apatia), como con aspectos sociales
(estigma). A diferencia de algunos trabajos en donde el retraimiento social si estuvo relacionado con la
presencia de ansiedad y depresion, en donde cabe destacar que la N era mucho mayor (12). Y en otros
estudios tambiéen coincidieron con nuestros resultados en donde hubo una relacion directa entre el ALSFRS
Ry el retraimiento social (9).



CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Si bien es un grupo pequefio de pacientes, la importancia de lo expuesto radica en la necesidad de dar un
lugar pertinente a la evaluacion de las diferentes comorbilidades que el paciente pueda experimentar
llevandolo a empeorar su calidad de vida; y para las cuales existe un abordaje terapéutico. EI gran impacto
que tiene la enfermedad en este aspecto psicosocial debe alertarnos para poder pensar estrategias de
intervencion en este sentido.

Limitaciones del estudio:

En lo que respecta al efecto y potencia estadistica del estudio, gracias al analisis realizado utilizando "pwr’,
pudimos determinar que, dado el valor objetivo de una potencia estadistica del 0.8, el nimero actual de
pacientes en cada muestra es insuficiente para llevar a cabo pruebas de diferencia entre grupos. Esto resalta
la importancia de considerar las limitaciones del tamafio de muestra al disefiar estudios y al interpretar los
resultados. En consecuencia, es fundamental incrementar el nimero de pacientes en futuros estudios para
poder realizar analisis de diferencia con mayor poder estadistico y alcanzar los objetivos deseados.

IDEAS A FUTURO:

1. Para aumentar la muestra de la poblacion se deberia realizar una colaboracion entre diferentes
hospitales.

2. Estudios prospectivos, brindando desde el diagndstico de la enfermedad los cuestionarios para
valorar el perfil psicosocial , y luego realizar un seguimiento del mismo en los pacientes.

3. Realizar nuevas terapias psicoldgicas, apuntando hacia el retraimiento social y estigma social, como
a poder identificar signos de depresidn/ansiedad en nuestros pacientes.
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ANEXO 1:

Escala de social withdrawal

Retiro de la comunidad y del mundo en general (puntuaciéon maxima de 36)

1. Mi vida social no se ha visto afectada en absoluto por mi condicion.

2. Mi participacion e implicacion con organizaciones/sociedades/clubes locales ha disminuido
notablemente desde mi diagnostico.

3. He seguido usando las instalaciones publicas (es decir, biblioteca, centro de ocio, etc.) en la misma
medida que lo hacia antes de MND.

4. Todavia participo en todo, en la misma medida que lo hacia antes de MND

5. Yano uso el teléfono tanto como antes de MND.

6. Paso mucho mas tiempo en casa que antes de la MND.

I.  Retiro de familiares y amigos cercanos (con la eliminacion del item 12, puntuacion max. 30)
7. Mi condicion me ha acercado méas a mi familia.
8. Me siento capaz de hablar con mi familia/amigos cercanos sobre mis sentimientos.
9. Disfruto de la compafiia de mis amigos cercanos.
10. Mis relaciones con las personas importantes en mi vida se han vuelto mas tensas.
11. Paso mas tiempo solo que antes.
12. Me gustaria estar rodeado, unicamente, de personas que me conozcan y comprendan mi condicion (a).

Il.  Retraimiento emocional (puntuacién maxima 36)
12. Me gustaria estar rodeado, Unicamente, de personas que me conozcan y comprendan mi condicién (a).
13. Me siento bajo presidn cuando estoy rodeado de otras personas.
14. Quiero salir y hacer cosas, tanto como antes de tener MND.
15. Me preocupa la forma en que otras personas reaccionaran ante mi.
16. Me preocupa que los demas puedan creer que estoy borracho o que soy un nifio (b)
17. Me siento avergonzado en lugares publicos.
18. Me siento seguro entre otras personas.
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I1l.  Retiro fisico (puntuacion maxima 36)

19. Mi condicién fisica me impide hacer todas las cosas que hago.

20. Me resulta dificil usar el bafio en un lugar publico.

21. Encuentro que lavarme, vestirme y prepararme para salir me consume mucho tiempo.

22. Me resulta dificil salir, ya que entrar en un coche o utilizar transporte pablico me plantea un verdadero
problema.

23. Soy totalmente dependiente de otras personas, si quiero salir o hacer algo.

24. Solo puedo ir a lugares que tienen acceso adecuado para sillas de ruedas.

Aplicar la escala sin los encabezados y al azar. Cada item vale 6 puntos.

(a) Iitem eliminado de la escala sobre la base del anélisis de confiabilidad del item

(b) item excluido de la escala en este estudio, cuando se presentd a la artritis

Una puntuacién baja para cada subescala indica mayores niveles de aislamiento social.

Escala de estigma para enfermedades cronicas:
Consta de 24 preguntas con dos subescalas, una escala para el estigma sentido (autoestigma etiquetado; 13
preguntas) y una escala para el estigma representado (11 preguntas). Cada item se califica utilizando el
siguiente formato de respuesta: 1 = nunca, 2 = rara vez, 3 = a veces, 4 = a menudo y 5 = siempre. La
puntuacion total oscila entre 24 y 120 puntos e indica la gravedad del estigma sufrido por el paciente. Las
puntuaciones mas altas indican un mayor nivel de estigmatizacion.

1. Debido a mi enfermedad, me senti emocionalmente distante de otras personas

Debido a mi enfermedad, me senti excluido de las cosas

3. Debido a mi enfermedad, me senti avergonzado en situaciones sociales

4. Debido a mi enfermedad, me senti preocupado por otras actitudes de la gente hacia mi

5. Estaba descontento por cdmo afecté mi enfermedad mi apariencia

6. Por mi enfermedad, fue dificil para mi mantenerme limpio y ordenado

-

8

9

Debido a mi enfermedad, me preocupo de ser una carga para otros
Me senti avergonzado por mi enfermedad
. Me senti avergonzado por mis limitaciones fisicas

10. Me senti avergonzado por mi discurso(forma de hablar)

11. Debido a mi enfermedad, me senti diferente con respecto con otros

12. Suelo culparme a mi por mis problemas

13. Evite hacer nuevos amigos para no contarles mi enfermedad

14. Por mi enfermedad algunas personas parecen incOmodos conmigo

15. Por mi enfermedad, algunas personas me evitan

16. Por mi enfermedad, la gente no era amable conmigo

17. Por mi enfermedad, la gente se burlaba de mi

18. Por mi enfermedad, la gente evitaba verme

19. Por mi enfermedad, los extrafios tendian a mirarme

20. Debido a mi enfermedad, fui tratado injustamente por otros

21. Por mi enfermedad, la gente tiende a ignorar mis cosas positivas

22. Algunas personas actuaron como si fuera mi culpa tener esta enfermedad

23. Personas con mi misma enfermedad perdieron su trabajo cuando sus empleadores se enteraban al
respecto

24. Perdi amigos cuando les dije que tenia esta enfermedad

Cuestionario de depresion de Beck




Constade 21 grupos de afirmaciones. Cada item se califica de 0 a 3. Se categorizan los puntajes en 4 grupos:
0-13 minima; 14-19 leve, 20-28 moderada; y 29-63 grave.

0 No me siento triste.

1 Me siento triste gran parte del tiempo.

2 a Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.
2 b Estoy tan triste o infeliz que es muy doloroso.

3 Me siento tan triste o soy tan infeliz que no puedo soportarlo.

0 No me siento especialmente desanimado respecto al futuro.

1 Me siento desanimado respecto al futuro

2a Siento que no tengo que esperar nada

2b Siento que nunca superaré mis problemas

3 Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no mejoraran.

0 No me siento fracasado

1 Creo que fracasdé méas que la mayoria de las personas

2a Siento que he logrado muy poco que valga la pena o que signifique algo

2b Cuando miro hacia atras en mi vida, todo lo que puedo ver son muchos fracasos
3 Siento que soy un completo fracaso como persona

0 Las cosas me satisfacen tanto como antes

1a Me siento aburrido la mayor parte del tiempo

1b No disfruto las cosas como solia hacerlo

2 Ya no obtenga una satisfaccion auténtica de las cosas
3 Estoy insatisfecho o aburrido de todo

0 No me siento particularmente culpable.

1 Me siento culpable respecto de varias cosas que he hecho o que deberia
haber hecho

2 Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.

3 Me siento culpable todo el tiempo.

0 No siento que este siendo castigado

1 Siento que tal vez pueda ser castigado.
2 Espero ser castigado.

3 Siento que estoy siendo castigado.

0 No estoy decepcionado de mi mismo
1 He perdido la confianza en mi mismo
2 Estoy decepcionado conmigo mismo
3 No me gusto a mi mismo.

0 No me critico ni me culpo mas de lo habitual
1 Estoy mas critico conmigo mismo de lo que solia estarlo



2 Me critico a mi mismo por todos mis errores
3 Me culpo a mi mismo por todo lo malo que sucede.

0 No tengo ningun pensamiento de hacerme dafio

1 Tengo pensamientos de hacerme dafio pero no los llevaria a cabo
2a Siento que estaria mejor muerto

2b Tengo planes definidos acerca de suicidarme

2¢ Siento que mi familia estaria mejor si yo estuviera muerto

3 Me suicidaria si pudiera.

10.
0 No lloro més de lo habitual
1 Lloro més ahora que antes
2 Ahora lloro todo el tiempo, no puedo detenerlo.
3 Solia ser capaz de llorar, pero ahora no puedo llorar en absoluto a pesar de que quiero.

11.
0 No estoy més irritado ahora que nunca
1 Me enfado 0 me irrito mas facilmente que antes
2 Estoy mucho mas irritable que lo habitual
3 Estoy irritable todo el tiempo

12.
0 No he perdido el interés por otras personas o0 actividades.
1 Estoy menos interesado que en otras personas 0 cosas.
2 He perdido la mayor parte de mi interés en otras personas o cosas.
3 Me es dificil interesarme por algo.

13.
0 Tomo decisiones tan bien como siempre
1 Ahora estoy menos seguro de mi mismo y trato de postergar la toma de
decisiones
2 Ya no puedo tomar decisiones sin ayuda
3 Ya no puedo tomar ninguna decision.

14,
0 No siento que yo no sea valioso
1 No me considero a mi mismo tan valioso y Gtil como solia considerarme
2 Me siento menos valioso cuando me comparo con otros
3 Siento que no valgo nada.

15.
0 Tengo tanta energia como siempre
1 Tengo menos energia que la que solia tener
2 No tengo suficiente energia para hacer demasiado
3 No tengo energia suficiente para hacer nada

16.
0 No he experimentado ningin cambio en mis habitos de suefio.
1a Duermo un poco mas que lo habitual
1b Duermo un poco menos que lo habitual
2a Duermo mucho mas de lo habitual
2b Duermo mucho menos que lo habitual



3a Duermo la mayor parte del dia
3b Me despierto 1-2 horas mas temprano y no puedo volver a dormirme

17.
0 No estoy mas inquieto o tenso que lo habitual
1 Me siento més inquieto o tenso que lo habitual
2 Estoy tan inquieto o agitado que me es dificil quedarme quieto
3 Estoy tan inquieto o agitado que tengo que estar siempre en movimiento o haciendo algo.

18.
0 No he experimentado ningn cambio en mi apetito
1a Mi apetito es un poco menor que lo habitual
1b Mi apetito es un poco mayor que lo habitual
2a Mi apetito es mucho menor que antes
2b Mi apetito es mucho mayor que lo habitual
3a No tengo apetito en absoluto
3b Quiero comer todo el dia

19.
0 Puedo concentrarme tan bien como siempre
1 No puedo concentrarme tan bien como habitualmente
2 Me es dificil mantener la mente en algo por mucho tiempo
3 Encuentro que no puedo concentrarme en nada

20.
0 No estoy mas cansado o fatigado de lo habitual
1 Me fatigo o me canso mas facilmente que lo habitual
2 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer muchas de las cosas que solia
hacer
3 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer la mayoria de las cosas que
solia hacer

21.
0 No he notado ningin cambio reciente en mi interés por el sexo
1 Estoy menos interesado en el sexo que antes
2 Estoy mucho menos interesado en el sexo ahora
3 He perdido completamente el interés por el sexo

Cuestionario de Ansiedad
Posee 21 preguntas. Cada item se clasifica de 0 A 3. Con un total de puntaje que va de 0 a 63 puntos. Una
puntuacion total entre 0 y 7 se interpreta como un nivel minimo de ansiedad, de 8 a 15 como leve, de 16 a
25 como moderado y de 26 a 63 como grave.
1. Torpe o entumecido.
Acalorado.
Con temblor en las piernas.
Incapaz de relajarse.
Con temor de que ocurra lo peor.
Mareado, o que se le va la cabeza.
Con latidos del corazén fuertes o acelerados.
Inestable.

O N DN



9. Atemorizado o asustado.

10. Nervioso.

11. Con sensacion de bloqueo.
12. Con temblores de las manos.
13. Inquieto, inseguro.

14. Con miedo a perder el control.
15. Con sensacion de ahogo.

16. Con temor a morir.

17. Con miedo.

18. Con problemas digestivos.
19. Con desvanecimientos.

20. Con rubor facial.

21. Con sudores, frios o calientes.

Cuestionario de Apatia

Consta de 24 preguntas. Valorada del 0 al 3. En la cual un puntaje menor a 26 habla de ausencia de apatia
y uno igual o mayor a 27 representa una apatia significativa.

Necesito un poco de animo para empezar las cosas

Contacto con mis amigos.

3. Expreso/muestro mis emociones.

4. Pienso en cosas nuevas para hacer durante el dia.
5. Estoy preocupada por cémo se siente mi familia.
6. Me encuentro mirando al vacio/espacio.
-

8

9

A .

Antes de hacer algo pienso en como se sentiran los demas al respecto.
Planifico las actividades de mi dia con antelacion.
. Cuando recibo malas noticias me siento mal.

10. Soy capaz de concentrarme en una tarea hasta que la termino.

11. Me falta motivacion.

12. Me cuesta empatizar con otras personas.

13. Me propongo metas.

14. Pruebo nuevas cosas.

15. Estoy preocupado en como otros se sienten con mi comportamiento.

16. Actuo sobre cosas en las que he pensado durante el dia.

17. Cuando realizo una tarea exigente, tengo dificultad para resolver lo que tengo que hacer.

18. Me mantengo ocupado.

19. Me confundo facilmente cuando hago varias cosas a la vez.

20. Me emociono facilmente cuando veo algo feliz o triste en la television.

21. Me resulta dificil mantener mi mente en las cosas.

22. Soy espontaneo.

23. Soy fécil de distraer.

24. Me siento indiferente por lo que pasa alrededor mio.



ANEXO2:

Tabla 1. Descripcion de la poblacion (n= 29)

Frecuencias (%)  Media + DE Mediana Percentiles 1y 3

Edad 64.31 68 54y 74

Mujeres 9 (31.03) 69 £9.35

Hombres 20 (68.97) 62.35+12.09
Edad de inicio de enfermedad 60.18 63 50.5y 70.75
Fenotipo

Bulbar 7 (24.14)

Espinal 22 (75.86)
Tiempo al diagnostico (meses) 16.75 12 575y 24.75
Meses de evolucion 48.07 36 19y 60
ALSFRS.R 36.33 39 32.5y42

Tabla 2. Perfil psicosocial
Poblacion  Frecuencias (%) Media = DE Mediana Percentiles 1v 3

Retraimiento social 27 80.89 78 66y 105

Estigma social 27 4341 40 295y 54

Apatia 25 8 (32) 20.64 20 10y 27

Depresion 21 18 (85.71) 13.79 13 8y 19.5

Ansiedad 18 16 (88.88) 14.39 14 6.75 v 18.5

Tabla 3. Analisis de normalidad

Statistic. W p
ALSFRS.R 0.9070776 0.01949296
Estigma social 0.9047055 0.01716747
Retraimiento social 0.9679529 0.54872731
Apatia 0.9580881 0.37771187
Depresion 0.9612754 0.59775142
Ansiedad 0.9064935 0.07463755

Tabla 4. Analisis de correlacion con retraimiento social

Spearman p
ALSFRS.R 0.4115601 4.094902 e-02
Estigma social -0.8407562 4.034085 e-08
Apatia -0.4621955 2.001071 e-02
Depresion -0.1640970 5.291245 e-01

Ansiedad -0.3318533 2.092266 e-01




Grafico 1. Correlacion entre variables evaluadas
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Grafico 2. Correlacion entre retraimiento social y apatia.
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