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Resumen

Stephen Hawking, autor de las teorias mas fundamentales sobre el comportamiento de los agujeros negros, entre
otras consideraciones sobre el tiempo y el espacio; padece de esclerosis lateral amiotrofica, la cual le fue diagnosti-
cada durante su ultimo afio en Oxford, tal y como se describe en la pelicula La teoria del todo (2014) dirigida por
James Marsh y producida por Anthony McCarten. La esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) o enfermedad de Lou Gehrig
es una alteracién neurodegenerativa progresiva que ocasiona debilitamiento gradual de la musculatura voluntaria.
Se caracteriza por una pérdida progresiva de la moto-neurona de la corteza motora, tronco del encéfalo y médula
espinal.
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The theory of everything (2014), a closer to the effects of Amiotrophic
Lateral Sclerosis in the life of Stephen Hawking

Summary

Stephen Hawking, author of the most fundamental theories of black hole’s behavior and other considerations of
time and space, suffers from amyotrophic lateral sclerosis, diagnosed during his last year at Oxford, as described in
the movie The Theory of Everything (2014) directed by James Marsh and produced by Anthony McCarten.
Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) or Lou Gehrig’s disease is a neurodegenerative disorder that causes progressive
weakness of voluntary muscles. It is characterized by a degeneration of motor neurons in the motor cortex, brain
stem and spinal cord.
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Ficha técnica

Titulo: La teoria del todo.

Titulo original: The Theory of Everything.

Pais: Reino Unido.

Afo: 2014.

Director: James Marsh.

Musica: Jéhann Jéhannsson.

Fotografia: Benoit Delhomme.

Montaje: Jinx Godfrey.

Guion: Anthony McCarten. Basado en la obra
Travelling to Infinity: My Life with Stephen de
Jane Hawking.

Reparto: Eddie Redmayne, Felicity Jones, Tom
Prior, Sophie Perry, Finlay Wright-Stephens,
Harry Lloyd, Alice Orr-Ewing, David Thewlis,
Thomas Morrison, Michael Marcus, Gruffudd
Glyn, Paul Longley, Emily Watson, Guy Oliver-
Watts, Simon McBurney,...

Color: color.

Duracién: 123 minutos.

Género: biografia, drama, romance.

Sinopsis: “Narra la relacion entre el célebre
astrofisico Stephen Hawking y su primera
mujer, Jane, desde que ambos se conocieron
siendo estudiantes en la Universidad de
Cambridge a principios de los 60y a lo largo de
25 afios, especialmente en su lucha juntos con-
tra la enfermedad degenerativa que postré al
famoso cientifico en una silla de ruedas”
(FilmAffinity).

Premios: Oscar al Mejor Actor (Eddie
Redmayne) y nominada a la Mejor Pelicula,
Mejor actriz (Felicity Jones), Mejor Guidn
Adaptado (Anthony McCarten) y Mejor Banda
Sonora (J6hann J6hannsson) (2015),...
Productora: Working Title Films.

Enlaces:

http://www.imdb.com/title/tt2980516
https://www.filmaffinity.com/es/film636539.html

Trailer en espaiiol

Introduccion

El presente escrito tiene como objetivo abordar
algunos aspectos, tanto médicos como fisioterapéuticos,
de la enfermedad que padece Stephen Hawking, la cual
no fue impedimento para presentar las teorias de mayor
importancia del tiempo-espacio del siglo XX. Se hard un
seguimiento de la pelicula La Teoria del todo/ The Theory
of everything (2014) de James Marsh que aborda temas

‘INCREIBLEMENTE CONMOVEDOR A
Y REPLETA DE INSPIRACION]

EDDIE REDMAYNE FELICITY¥"JONES

L. TEORIA D
e LOLIO

PROXIMAMENTE

Cartel espafiol.

como el desencadenamiento progresivo de su sintoma-
tologia y las repercusiones que tuvo tanto en él como en
todos a su alrededor.

Historia

Stephen Hawking llevé una vida vigorosa sin indi-
cio alguno de padecer ELA hasta 1962, aiio en el cual se
percatd que al atarse las agujetas esto ya no era una
tarea tan sencilla como siempre lo habia sido. Comenzé
a presentar fallas en las habilidades motoras gruesas y
finas al caminar o al querer sostener un objeto y también
su habla se vio afectada. Los problemas fisicos se incre-
mentaron rapidamente por lo que fue sometido a dife-
rentes pruebas médicas.

Con tan solo veintitn afios y una brillante vida por
delante, Stephen fue diagnosticado con el sindrome de
moto-neurona, conocido por ser un trastorno neuroldgi-
co progresivo que destruye las células de la corteza
motora del cerebro que controlan la actividad muscular
y a nucleos cerebrales produciendo afecciones en el
habla; marcha, respiracion y deglucion. Las sefiales que

Rev Med Cine 2017; 13(2): 53-60

© Ediciones Universidad de Salamanca

J Med Mov 2017; 13(2): 53-60


https://www.youtube.com/watch?v=pOsMMutM8C0

Aguifiaga-Malanco S et al.

La teoria del todo (2014), una mirada hacia los efectos de la Esclerosis Lateral Amiotrofica...

los musculos reciben para moverse son interrumpidas,
desencadenando una degeneracion gradual en la muscu-
latura voluntaria por falta de usol.

Al concluir las pruebas diagndsticas (electromio-
grafia, estudios de sangre, orina, niveles de hormonas
tiroideas y paratiroideas, puncion lumbar, radiografias,
resonancia magnética, biopsias, examen neuroldgico) los
médicos le pronosticaron dos afios mas de vida, pero de
una vida caracterizada por grandes dificultades en detri-
mento de su autonomia y su calidad de vida. Sin embar-
go, posiblemente por su actitud ante la vida, reflejados
en comentarios como “lo Unico que te queda es hacer
todo lo que puedas en la situacion que te halles” o “Al fin
y al cabo, si he de morir de todos modos, mejor que sea
haciendo algo bueno” asi como el apoyo familiar, social
y tecnolégico, Stephen Hawking hasta la fecha ha con-
servado no solo su vida, sino también su capacidad de
interaccion con la sociedad.

Epidemiologia

La incidencia de la Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) se ha reportado en su mayoria, en los paises des-
arrollados, lo cual no significa que la ELA sea exclusivo de
paises desarrollados, si no que probablemente es en ellos
donde existe menos subregistro. Se han reportado entre
0.4 y 2.4 casos por cada 100.000 habitantes al afio, con
una prevalencia de 4-6 casos por cada 100.000 habitantes,
y en afios recientes ha habido un aumento de dichas
cifras. La ELA es mas frecuente en hombres, en una pro-
porcion estimada de 6:1 con mujeres y tiende a presentar-
se en personas adultas. El comienzo de dicha enfermedad
se acentUa aproximadamente a los 56 afios y rara vez evo-
luciona después de los 70 y antes de los 402.

Se han descrito diferentes factores predictivos de
supervivencia y buen prondstico, tales como el inicio tar-
dio, el sexo y la presentacidn clinica inicial. La edad de
inicio de la que la enfermedad parece ser el factor deter-
minante de la sobrevida mas relevante, ya que los indivi-
duos mas jovenes tienen una longevidad significativa-
mente considerable.

Si bien es inusual que la enfermedad se presente
a partir de los veintiun afios, resulta ain mas insdlito que
haya alcanzado la tercera edad.

Sintomatologia
Se calcula que mas del 50% de las moto-neuronas

se deterioran antes de que los sintomas sean evidentes.
Comienza con pérdida progresiva de la fuerza, disminucion

de la masa muscular y debilidad, manifestandose unica-
mente en una extremidad con predominio distal y que
mas tarde sera contra-lateral. Usualmente, existe la pre-
sencia de fasciculaciones, las cuales son dificilmente pre-
decibles y se presentan aun en ausencia de factores des-
encadenantes23.

Los primeros sintomas observables en la pelicula
son los movimientos ataxicos que comienza a tener
Stephen al momento de sostener la tasa de café en su
dormitorio, al agarrar el boligrafo. Estos movimientos de
motricidad fina son la primera afeccién en el Doctor
Hawking. Poco tiempo después, Hawking empieza a
tener un deterioro notable en la marcha en su momento
al subir las escaleras del tren y cuando tropieza y cae en
el patio de la Universidad de Oxford. Para ese momento,
su motricidad gruesa se veia severamente afectada%>.

Consecuentemente en pacientes con ELA hay
manifestaciones extrapiramidales, tales como espastici-
dad, hiperreflexia, clonus, Babinski y signo de Hoffman5.

Los sintomas de Hawking fueron progresivamen-
te rapidos, ya que poco tiempo después de perder la
coordinacidn, tanto fina como gruesa, se vio obligado a
adquirir una silla de ruedas para su transporte. Se ha
observado que los desdrdenes motores en miembros
superiores (35.3%), calambres musculares (23.9%),
miembros pélvicos (34.3%), fasciculaciones (18.9%) y
desérdenes bulbares (18.4%) son los sintomas que pre-
dominan en los primeros tres meses del inicio de dicha
enfermedad?.

La afectacidon bulbar se manifiesta con alteracio-
nes progresivas de los musculos de la cara, lengua, cue-
llo, laringe y faringe, dando lugar a disartria y disfagia, tal
y como le sucedié a Stephen. También se presenta pare-
sia, la cual afecta a los musculos cervicales provocando
que propio peso de cabeza la haga caer a un lado o hacia
delante, posicion en la cual podemos observar a
Hawking la mayor parte del tiempo®7.

Cuando la enfermedad avanza, ésta empieza a
afectar a la musculatura respiratoria por fatiga del diafrag-
ma y los musculos respiratorios, causando infecciones pul-
monares, complicaciones como atelectasias y falla respi-
ratoria. Las funciones intelectuales suelen permanecer
intactas al igual que las esfinterianas y la sensibilidad8-11,

Tras sufrir una neumonia en 1985 por la progre-
sién de la enfermedad, Hawking perdid por completo el
habla y durante un periodo corto se comunicé a través
de tarjetas con letras impresas que alguien, en este caso
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su esposa o enfermera, debia seleccionar a partir de los
movimientos de sus cejass-12.

Stephen Hawking y su primera esposa, Jane,
tuvieron tres hijos a lo largo de su matrimonio. La enfer-
medad que él padece tiene amplias manifestaciones cli-
nicas pero la afeccidn sexual no es una de ellas, pues ésta
es controlada por el sistema nervioso auténomo vy lo
Unico que afecta la ELA es el sistema nervioso somatico.
Las neuronas parasimpaticas sacras producen la relaja-
cion de los esfinteres y contraccidn de los musculos, des-
encadenando la defecacién, miccién y la ereccién de los
genitales, respectivamentels.

En ELA, la funcidn sexual no esta afectada directa-
mente si no indirectamente. Los problemas estan relacio-
nados con el aspecto fisico, miedo a no satisfacer a pareja
sexual, temor a ser rechazado, dificultad de posiciones
sexuales y dolor. Dichos factores no son manifestaciones
clinicas si no que se califican como complejo psicoldgicol3.

Curso clinico de la Esclerosis Lateral Amiotrofica

Las neuronas motoras son las células nerviosas
localizadas en el cerebro, tallo cerebral y médula espinal;
que tienen como principal funcién controlar y comunicar
al SNC con la musculatura voluntaria. La ELA es una
enfermedad que afecta a las neuronas motoras superio-
res (vias piramidales y extrapiramidales) y a las neuronas
motoras inferiores (asta anterior de la médula espinal).

La degeneracion ocurre en los axones que descien-
den en las vias corticoespinal y corticobulbar. La via corti-
coespinal estd vinculada con los movimientos voluntarios
rapidos, habiles, especificos y aislados, especialmente de
los extremos distales de los miembros. La via corticobul-
bar tiene como funcién controlar los musculos de la cara,
cabeza y cuello. Esta procede de la corteza motora cere-
bral hacia los nucleos motores de los nervios craneales
Nervio oculomotor (lll), Nervio trigémino (V), Nervio facial
(VN), Nervio vago (X) y Nervio hipogloso (XIl); es por esto
que ocurre atrofia muscular progresiva y posteriormente
bulbar (habla, respiracidn y deglucidn). Se calcula que dos
o tres afos después del inicio de la enfermedad, desde
que comienzan los sintomas, sobreviene la muertel4.

Pronéstico

El curso natural de la enfermedad lleva inevitable-
mente a la muerte de la paciente, la cual deriva de la afec-
tacion de los musculos respiratorios y del diafragma. Por
lo general, esto sucede desde los 2 hasta los 5 afios que
comienzan los sintomas de la enfermedad. Es importante

recalcar que los tratamientos integrales (farmacoldgicos
y fisioterapéuticos) pueden prolongar ligeramente la
supervivencia sin modificar el curso de la enfermedad;
sin embargo, existen casos en los cuales la longevidad es
mayor. El caso de Stephen es excepcional?.

Esperanza de vida

El panorama es variable y depende en gran medi-
da del momento del diagndstico, el subtipo de ELA y los
diversos factores ya mencionados anteriormente.
Ciertamente existen medicamentos como el riluzol, que
en combinacidn con fisioterapia y con tratamientos sin-
tomaticos como las benzodiacepinas pueden mejorar
considerablemente la rigidez y los problemas motores
en general, con el fin de elevar la calidad de vida o tratar
de perder la menor funcién en mayor tiempo. Desafortu-
nadamente, no existen opciones curativas actualmente.
Lo visto en la pelicula son a grandes rasgos los problemas
que los pacientes van encarando a medida que la enfer-
medad progresals.

Impacto farmacoldgico y fisioterapéutico en enferme-
dades crénico-degenerativas

Los medicamentos que estan orientados a retrasar
la enfermedad y ayudar con los sintomas ciertamente tie-
nen un objetivo, pero también un limite; no existe un far-
maco que haga que el paciente no se ahogue cuando los
musculos diafragmaticos fallen, pero si una terapia que
cumpla este objetivo. Los ejercicios de estimulacién y for-
talecimiento musculares pueden ayudar, a la par del rilu-
zol, a conservar la funcién muscular y, en el caso de las
terapias manuales (masoterapia) en rehabilitacion, pue-
den mantener un mayor grado de funcidon muscular, aun-
que la neurona motora superior esté perdida, sobre todo
porque se retrasa la atrofia por desuso del musculol56,

El abordaje de la fisioterapia es integral. La ergo-
terapia es una rama de la fisioterapia orientada a maxi-
mizar la independencia del paciente al ensefiarle cémo
manipular objetos de la mejor manera con la funcién
motora que posea. La fisioterapia respiratoria es muy
importante en pacientes con esclerosis, tal y como se
menciond previamente, se trata de ejercicios que le
ensefian al paciente a controlar de manera mas cons-
ciente la respiracion, asi como a fortalecer sus musculos:
diafragma, costodiafragmaticos y accesorios®.

Estas manifestaciones son marcadas en personas
que padecen ELA, pero también otros pacientes con
enfermedades como la osteoartritis degenerativa, dis-
trofia muscular, osteoporosis e incluso diabetes, que son
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cronicas y degenerativas, requieren de medicamentos y
de ayuda fisioterapéutica, cada uno segun la enferme-
dad y las caracteristicas del paciente.

Etapas de la ELA: enfoque fisioterapéutico

Las etapas se encuentran basadas en la pérdida
muscular progresiva de la funcién en tronco y extremida-
des. Sinaki y Mulder describen el curso natural de la ELA
en seis diferentes fases. La identificacidn de la etapa, en
la que se encuentra el paciente, es crucial, ya que aseso-
rard al fisioterapeuta en el planteamiento de objetivos y
de los aspectos clinicos a tratarll.

Etapa |

En el inicio de la enfermedad, los pacientes son
independientes en actividades de la vida diaria (AVD) y
movilidad. Un grupo especifico de musculos se encuentra
ligeramente débil, desencadenando limitaciones en el
rendimiento o resistencia. La terapia consiste en entrenar
tanto a los pacientes como a los cuidadores a modificar
areas de trabajo y hogar. Se les sugiere a los pacientes
continuar con actividad fisica normal. Estos deberan reali-
zar estiramientos para aumentar el rango de movimiento
(ROM) de las articulaciones afectas, ejercicios con pesas
de resistencia moderada en la musculatura no afectada y
actividades aerdbicas. El apoyo psicoldgico debe de estar
presente desde la primera etapa, pues existirdn diferentes
cargas emocionales a lo largo de toda la enfermedad?!.

Etapa Il

Se mostrara debilidad moderada en grupos muscu-
lares, a diferencia de la etapa |, en donde la debilidad uni-
camente sucede en grupos de musculos especificos. Es
probable que haya un decaimiento muscular unilateral o
bilateral en la extremidad inferior distal (EID), al igual que
debilidad unilateral en la extremidad superior distal (ESD);
que interfiera con las habilidades motoras finas. El objeti-
vo principal de dicha etapa es el asesoramiento del uso
futuro de articulos ortopédicos u ortesis. Los pacientes
continuaran con los estiramientos, fortalecimiento de
musculatura sin afeccion alguna y actividad aerdbica de
ser posible. De igual manera, los cuidadores y los pacien-
tes serdn instruidos para realizar movimientos activos
asistidos y movimientos pasivos en articulaciones afecta-
das para la prevencion de contracturas?l,

Etapa Il

Los pacientes manifiestan dafio severo a grupos
especificos musculares, afectando severamente la marcha

y las habilidades motoras gruesas en la extremidad supe-
rior distal. Sobre todo, los pacientes presentaran de una
ligera a una moderada limitacidn de la funcidn. En esta
fase comenzard el uso de equipo de adaptacion (sillas
eléctricas ajustables, ortesis, inmovilizadores etc.) para
la comodidad, movilidad y seguridad de los pacientes.
Sin embargo, mantener la autonomia es el propdsito
principal. Se presenta fatiga en region cervical al mante-
ner la cabeza erguidall.

Etapa IV

Los pacientes en esta fase tienen debilidad severa
en miembros inferiores (Ml) y movimientos escasos en
miembros superiores (MS). El paciente usa silla de rue-
das para realizar ciertas acciones voluntarias.
Movilizaciones activas asistidas y pasivas deberan llevar-
se a cabo para evitar contracturas. Los estiramientos y el
fortalecimiento de la musculatura sana deberan conti-
nuar con una menor intensidad. La potencia del ejercicio
se modifica para evitar fatiga y sobrecarga.

La finalidad del ejercicio en etapas avanzadas es
para la manutencién de la funcionalidad de la muscula-
tura con moderada afectacidn o sin alteracién alguna.
Los pacientes tendran dificultad al moverse cuando se
encuentre en sedestacion o acostado; por tanto, se
requiere la movilizacién y supervision continua para evi-
tar cargas excesivas en diferentes regiones del cuerpo y
ulceras por inactividad. El tiempo total de actividad osci-
lara entre los 30 a 45 minutos, dividido en 2 o 3 sesiones
al dia, dependiendo de la tolerancia de los paciente,
agenda y respuesta al mismo11.12,

Etapa V

Esta etapa esta caracterizada por el debilitamien-
to y deterioracion progresiva de la movilidad, rendimien-
to y resistencia. Los pacientes se hacen completamente
dependiente de la silla de ruedas y la musculatura de MS
presenta debilitacion moderada o severa. Los cuidadores
tendran que levantar al paciente de la silla de ruedas a la
cama vy viceversa. La supervision y la movilizacion en
cama deberan de aumentar, ya que los pacientes no son
capaces de moverse en camal24,

En esta fase comienza el dolor articular en extremi-
dades inmovilizadas, por lo cual se refiere con un médico.
Se observa espasticidad severa, calambres e hipomotili-
dad. Es recomendable el uso de la termoterapia, electro-
terapia y movilizaciones pasivas para disminuir el dolor. El
paciente es incapaz de mantener la cabeza y cuello ergui-
do por tiempo prolongado. Es importante el uso de un
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collarin, pues mantiene la cabeza en una posicién neu-
tral, facilitando la deglucidén, respiracién e interaccién
con el entorno1.13,

Etapa VI

Esta ultima etapa es sumamente dificil para los
pacientes y para todos a su alrededor, ya que requiere
asistencia en todas sus actividades de la vida diaria
(AVD). El dolor se va intensificando y los musculos exten-
sores del cuello pierden completamente su funcién y la
cabeza cae completamente, volviéndose un gran proble-
ma. La estabilidad respiratoria decae y es indispensable
el uso de una maquina de succidn. La rehabilitacién car-
diopulmonar se vuelve necesaria para evitar atelecta-
sias, al igual que movilizaciones para evitar la retencion
de secreciones. Los cuidados en esta etapa se asimilan a
los cuidados de un hospital en el cual el objetivo princi-
pal es brindarle al paciente los cuidados necesarios para
maximizar la calidad de vida dia a dia. Los problemas res-
piratorios, atrofia, espasticidad e inestabilidad articular
pueden presentarse en cualquiera de las etapas mencio-
nadas anteriormentell.

Enfrentamientos emocionales ante una discapacidad

El tema de la perspectiva emocional es un tema
completamente ausente en nuestra sociedad debido a la
falta de interés y empatia hacia las personas con cual-
quier tipo de enfermedad o discapacidad. Es fundamen-
tal para todo ser humano el sentirse aceptado y querido,
para asi poder sobrellevar cualquier problema de la
manera mas amenay, en el caso de las personas con dis-
capacidades o enfermedades, es todavia mayor la nece-
sidad de satisfaccién emocional, como podemos obser-
var en la pelicula. Al comenzar a presentarse los sinto-
mas, Stephen se muestra frustrado al no saber lo que
esta sucediendo con su cuerpo, comienza a decaer emo-
cionalmente, se siente derrotado y, al tener el diagnosti-
co oficial de su enfermedad, se siente incompetente y
comienza a evitar a todas las personas que verdadera-
mente quiere. Ademds de dafiar su autopercepcion,
empieza a vivir encerrado en su mundo para no hablar ni
molestar a nadie.

Al ir enterandose sus familiares, Hawking observa
como éstos lo apoyan y de esta manera comienza a recu-
perar el optimismo, pero desgraciadamente en esta
clase de enfermedades se ven drasticos cambios en los
cuales los pacientes van empeorando vy, al notar esto,
recaen nuevamente en la decepcion y negacion. Lo
pacientes con ELA dependen en gran medida de sus
familiares, pues suelen ser ellos quienes apoyan a los

pacientes lo cual, en ocasiones, ocasiona también la
afectacién de los familiares que ejercen como cuidado-
res, en caso de que ellos no sepan manejar equilibrar
adecuadamente las necesidades del paciente y las pro-
pias. En cualquier caso, es importante que los cuidadores
eviten la sobreproteccion del paciente, ya que es impor-
tante mantener en la medida de lo posible la autonomia
e independencia del paciente que lo haga sentir atil y
valioso; lo que a su vez, reduce la carga emocional y fisi-
ca para el cuidador. En el caso de Stephen Hawking,
podemos identificar que, a pesar de requerir ayuda fisica
para desarrollar sus funciones, Stephen se mantiene
intelectualmente auténomo y productivo, conservando
incluso los rasgos caracteristicos de su personalidad
como lo son su animo sarcastico y bromista’.

Hawking sexualmente activo

La sexualidad en individuos con algun tipo de
dafio neuroldgico no ha sido un tema del que se pueda
hablar ampliamente. Sin embargo, en la Ultima década
ha tenido un gran surgimiento. La razén principal por la
cual se volvié un tema de interés es porque la sexualidad
es una parte fundamental en el ser humano y por lo
tanto de suma importancia en pacientes con ELA.

La funcién sexual es controlada por el Sistema
Nervioso Autondmico (sin alteracién alguna del plexo
sacro) y la afeccion de dicha enfermedad Unicamente se
presenta en el sistema nervioso periférico afectando la
musculatura voluntaria. El sistema nervioso auténomo
regula las acciones involuntarias como la digestion, fre-
cuencia cardiaca, miccion y la funcién sexual. Por esta
razén Hawking pudo tener hijos con su esposa, Jane.

El preservar la sexualidad impulsé al doctor
Stephen a involucrarse amorosa y sexualmente con su
cuidadora, aun cuando su funcion motora se halla mer-
mada. La disfuncidn sexual no es el problema principal
en este tipo de pacientes, pero en este padecimiento,
suele afectarse la apariencia y la confianza por lo que
crece el miedo a no satisfacer sexualmente a la pareja
sexual y ello limita el erotismo en los pacientes con ELA.

Aceptacion social

El apoyo social y familiar de los pacientes con
alguna discapacidad es una de las partes mas importan-
tes para su mejoria en todos los aspectos, tanto emocio-
nales como fisicos, para lograr una notable mejoria en la
calidad de vida de estas personas. En la actualidad, la
gente ha ido cambiando ligeramente su manera de pen-
sar y de conceptualizar a las personas con discapacidad,
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y escasamente han empleado un concepto integrador en
el cual comienzan a unir todas las necesidades de estas
personas y a brindarles una igualdad de oportunidades.
La inclusidn social es cada vez mayor, en la que se piensa
en todos los derechos y sobre todo los deseos de estas
personas, al igual que les permite irse desempefiando en
areas de trabajo o ir mejorando su desarrollo en todos
los ambitos posibles. Existe un modelo de rehabilitacion
basado en la comunidad, la cual trata de no sélo llevar un
tratamiento rehabilitador y de prevencion, sino de tam-
bién incluir a la comunidad en este tipo de tratamientos,
incorporando a las personas con discapacidad a escuelas
normales y desarrollando actividades de todo tipo,
desde sociales hasta econémicas?.10,

Consideramos que este tipo de modelos, apoyos
o cambios en la mentalidad de las personas, en las cua-
les la sociedad y las familias de las personas con disca-
pacidad colaboran y los apoyan, ya que la discapacidad
no implica la exclusién o pérdida de la capacidad para
ser personas sociales y para tener una buena calidad de
vida.

En el caso especifico de pacientes con ELA, la
tarea es compleja, pues los cuidados deben ser perma-
nentes. Jane Hawking y la familia nuclear de Stephen, en
un principio, estdn completamente dispuestos a auxiliar-
lo, pero eventualmente se van cansando y alejando sin
darse cuenta, dejandole a su esposa toda la responsabi-
lidad del cuidado en general. Ella lo daba todo, hasta el
punto de sentirse frustrada, cansada y sola. Podemos
presumir que posiblemente Jane, primera esposa de
Stephen, presentd sintomas del sindrome de carga de
cuidador, en el que los cuidadores estan ansiosos y
depresivos. Entre los sintomas que presentan estas per-
sonas se encuentran los siguientes: quejas de cansancio,
depresidn, trastornos del suefio, falta de energia, preo-
cupaciones, deterioro social, baja autoestima, entre
otras cosas mas graves, presentes en Janel0,

Investigacion cientifica: abordaje terapéutico y calidad
de vida

Actualmente, la atencion médica debe de alcanzar
los mejores modelos de salud para la poblacion, hoy en
dia mas informada e interesada, en la intervencion y
toma de decisiones con respecto a la salud. Estas estrate-
gias se fundamentan en la toma de decisiones asertivas,
adecuadamente razonables y que se encuentren estable-
cidas de forma sistematica y metddica. Es trascendente
que los lineamientos actuales o estrategias de salud
estén basados en la evidencia cientifica para la mejora de
la calidad en los procesos de atencién médical2.

La indagacion en la salud debe de ser un objeto
de preocupacion a nivel local, estatal, nacional y mun-
dial, ya que es necesario reconocer los problemas de
salud no resueltos, planear estrategias sanitarias y, sobre
todo, acciones de prevencion de las enfermedades que
ocurren con considerable frecuencial2,

La investigacion cientifica de este padecimiento es
sumamente importante, pues de esta se podra colaborar
para la mejoria o mejor desarrollo de todas sus activida-
des limitadas, ya sea en el ambito terapéutico o en su cali-
dad de vida. La esclerosis lateral amiotrdfica es una enfer-
medad en la cual se deterioran la capacidad de indepen-
dencia, lo que conlleva a un deterioro de la calidad de
vida. Se debe estar pendiente de estas personas, ya que
de esta forma podremos ayudarlos a mejorar; uno de los
aspectos que mas pueden ayudar a estas personas es
orientando a la familia, tanto en ambitos fisioterapéuticos
como en ambitos psicoldgicos, pues de esta forma podran
sobrellevar de mejor manera la discapacidad de su fami-
liar y de igual modo generard una mejoria en él ya que se
sentiran mucho mas apoyados, entendidos y queridos.

Al analizar la pelicula La Teoria del Todo (2014), se
logra observar que si Stephen hubiera recibido terapia
fisioterapéutica y psicoldgica oportuna, posiblemente su
calidad de vida habria sido mejor, sobre todo en térmi-
nos de disminuir la velocidad de progresion de su pade-
cimiento813, Poco mas de 50 afios después del diagnds-
tico de la enfermedad de Stephen, se puede concluir que
si se comprende mas la fisiopatologia de la ELA se
podran implementar mejores programas de salud vy
mejorar notablemente la calidad de vida de personas
con dichos padecimientos, lo cual significa un nicho de
interés para las terapias innovadoras del drea de la fisia-
tria y la farmacologia.
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