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RESUMEN

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa devastadora que se
manifiesta por debilidad muscular y produce dificultades progresivas de movilizacién, comunicacién,
alimentacidn y, en tltima instancia, respiracién, creando una dependencia creciente de familiares y de
otros cuidadores. La manera ideal de afrontar los problemas derivados de la enfermedad y las decisiones
necesarias es a través de equipos multidisciplinarios. Los objetivos fundamentales de estos equipos son
optimizar la atencién médica, facilitar la comunicacién entre los miembros del equipo y consecuente-
mente mejorar la calidad asistencial. En nuestro centro tenemos una larga experiencia en la atencién a
pacientes con ELA a través de un equipo interdisciplinario cuya pretension es asegurar la correcta asisten-
cia del paciente desde el hospital hasta el propio domicilio. En este articulo mostramos los componentes
del equipo, sus funciones y nuestro modo de trabajo.
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Comprehensive Care of Amyotrophic Lateral Sclerosis Patients: A Care Model

ABSTRACT

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a devastating neurodegenerative disease that presents with muscle
weakness, causing progressive difficulty in movement, communication, eating and ultimately, breathing,
creating a growing dependence on family members and other carers. The ideal way to address the
problems associated with the disease, and the decisions that must be taken, is through multidisciplinary
teams. The key objectives of these teams are to optimise medical care, facilitate communication
between team members, and thus to improve the quality of care. In our centre, we have extensive
experience in the care of patients with ALS through an interdisciplinary team whose aim is to ensure
proper patient care from the hospital to the home setting. In this article, we describe the components of
the team, their roles and our way of working.

© 2012 SEPAR. Published by Elsevier Espafia, S.L. All rights reserved.

Introduccion

En Cataluia se estima que la incidencia anual de la enfermedad
es de 1,4/100.000 habitantes, y la prevalencia es de 5,4/100.000 ha-

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neuro-
degenerativa que se caracteriza por la pérdida progresivay selectiva
de las neuronas motoras de la corteza y del tronco cerebral, asi
como de la médula espinal. El pronéstico es fatal, con una supervi-
vencia media de entre 3 y 5 afios desde el inicio de los sintomas’2.

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: mguellr@santpau.cat (M.R. Giiell).

bitantes>.

Los pacientes con ELA presentan numerosos y complejos pro-
blemas en el curso de la enfermedad, como los respiratorios y los
de comunicacién y nutriciéon*®. En este sentido, pueden distin-
guirse 3 fases sucesivas que a menudo se superponen. La primera
fase comprende el periodo de tiempo necesario para alcanzar un
diagnéstico lo mas definitivo posible. En la segunda, el paciente
y su familia deben adaptarse a las incapacidades que la enferme-
dad va produciendo de forma ineludible y progresiva. A lo largo de
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esta fase deberian discutirse, en la medida de lo posible, las deci-
siones que sera necesario tomar respecto a temas tan importantes
como la nutricién enteral por sonda de gastrostomia y la ventila-
ciébn mecanica, especialmente invasiva a través de traqueotomia.
En la tercera fase, o fase terminal, es crucial tratar de mantener el
bienestar y la dignidad de los pacientes, lo que impone una actitud
clara y consensuada con el paciente y su familia sobre el tipo de
medidas terapéuticas a adoptar.

Las consecuencias de la enfermedad determinan graves proble-
mas de adaptacién para el paciente y sus familiares. Las dificultades
progresivas de movilizacién, comunicacién, alimentacién y respi-
racién producen una dependencia creciente del paciente y generan
costes elevados que se reflejan en la economia familiar y en el
sistema sociosanitario.

La ausencia de un tratamiento curativo no excluye la posibilidad
de mejorar la supervivenciay la calidad de vida de los pacientes y de
sus familias mediante la aplicacién de medidas terapéuticas como
la ventilacién mecanica invasiva o no invasiva o la colocacién de
sonda de alimentacién, asi como el apoyo psicolégico®10-13,

La maneraideal de afrontar la enfermedad es a través de equipos
interdisciplinarios hospitalarios con el apoyo externo de equipos de
medicina primaria y de asociaciones de pacientes y familias.

Enlineas generales estos equipos pretenden ofrecer una asisten-
cia global y conjunta de los distintos profesionales que intervienen
en el cuidado de los pacientes con ELA. Existen diversos mode-
los asistenciales. En general, los equipos integran los neurélogos
y neumoélogos, asi como los profesionales de enfermeria, fisiotera-
piay trabajo social. Este equipo de profesionales expertos se podra
ampliar mas o menos, en funcién de los recursos de cada centro,
con otros miembros tales como terapeutas ocupacionales, cardi6-
logos, psicdlogos, otorrinolaringdlogos, etc., o incluso, en algunos
casos, ofreciendo asistencia domiciliaria.

Los objetivos fundamentales de estos equipos son: a) optimizar
el tratamiento y el seguimiento; b)reducir los desplazamientos;
c)mejorar la comunicacién entre los diversos especialistas del
equipo, con el enriquecimiento mutuo que ello supone, facilitando
las decisiones rapidas, y d) mejorar la calidad de vida y la supervi-
vencia de los pacientes.

Este modelo asistencial interdisciplinar ofrece, por lo tanto,
grandes ventajas sobre el modelo convencional de la visita indivi-
dual y separada con cada profesional, en distintos dias y con escasa
comunicacién entre los distintos responsables del paciente con ELA.

Existen experiencias en unidades multidisciplinarias, algunas de
ellas de nuestro entorno'-2%, Los mayores beneficios conseguidos
con estos equipos son la mejoria en la calidad de vida y una opti-
mizacion de los recursos sanitarios. Estas unidades, a pesar de no
modificar la evolucién neurolégica de la enfermedad, favorecen un
cuidado mas global de los pacientes e incluso pueden incrementar
su supervivenciaZ?.

El objetivo del presente trabajo es mostrar la organizaciéon de
un equipo interdisciplinario y bien consolidado para la asistencia
de pacientes con ELA.

Metodologia de trabajo
Inicios del grupo de trabajo

El servicio de Neurologia del Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau de Barcelona tiene una Unidad de Enfermedades Neuro-
musculares que es de referencia en la atencién de los pacientes
con ELA en nuestra zona. Desde finales de los afios noventa, los
neur6logos de dicha unidad remitian estos pacientes a la consulta
externa de Neumologia cuando sospechaban una alteracién respi-
ratoria ligada a la enfermedad. En el afio 2000 se decidi6 iniciar un
trabajo conjunto, con reuniones periddicas de ambos equipos para
analizar la evolucién de los pacientes con afectacién respiratoria

y adoptar actitudes consensuadas. Sin embargo, estos pacientes
seguian controles separadamente en la consulta de Neurologia y
Neumologia.

En 2004 pusimos en marcha la Consulta Interdisciplinaria de
ELA, en la que los pacientes son atendidos de forma simultanea o
escalonada por los diferentes especialistas durante una mafiana en
el mismo servicio (consulta externa de Neurologia).

Componentes del grupo y funciones

El ndcleo central del grupo esta constituido por 2 neurélogos,
3neumodlogos, una fisioterapeuta, una enfermera hospitalaria,
2 enfermeros para atencién domiciliaria, una médico rehabilita-
dora, una logopeda, una dietista-nutricionista y una trabajadora
social. Todos ellos estan directamente implicados en la consulta y
colaboran activamente y en equipo. Cada miembro tiene una fun-
cién determinada y especifica, tal como se muestra en la tabla 1.
Ademas, todos colaboran conjuntamente en la toma de decisiones
tales como el inicio de la ventilacién mecanica domiciliaria (VMD),
la necesidad de cambio de dieta o la colocacién de una sonda de
gastrostomia percutanea (GP). En el momento de plantear estas
decisiones, consensuadas con el paciente y la familia, se organiza
una reunién en la consulta con los especialistas mas directamente
implicados. Asi, la decision de iniciar VMD invasiva o no invasiva la
plantean el neumélogo con el neurdlogo. Ante la necesidad de hacer
un cambio de dieta o la colocacién de una GP, intervienen también
la logopeda y la nutricionista. Cuando hay que tomar una deci-
sién sobre temas de rehabilitacién general o respiratoria, o sobre la
necesidad del uso de sistemas especificos de eliminacién de secre-
ciones (IN-Exuflattor), intervienen también la rehabilitadora y la
fisioterapeuta.

Cuando es necesario un ingreso para adaptacién a la VMD el
responsable directo es el neumélogo, y si es para colocacién de GP,
lo son el neumoélogo o el neurélogo, dependiendo de si existe o no
riesgo respiratorio; sin embargo, todos los miembros del equipo
conocen y colaboran en la decision.

Existe un equipo de consultores adicionales que colabo-
ran con el equipo cuando es preciso. En este equipo hay un
digestélogo/endoscopista y el equipo de radiologia interven-
cionista que intervienen en la colocacién y seguimiento de los
pacientes que requieren GP. Se decide uno u otro equipo en funcién
de la situacién del paciente. En los pacientes con VMD o riesgo
respiratorio por la sedacién suele preferirse la colocacién de la
GP por via radiolégica. El equipo de medicina paliativa da consejo
y soporte en las decisiones al final de la vida. Otros especialistas
colaboran en funcién de las necesidades, tales como psiquiatras,
cardidlogos, dermatélogos, etc.

Finalmente, existe una comunicacién fluida con equipos de
apoyo externo, tales como: a)equipos de medicina primaria;
b)equipos para la atencién domiciliaria de pacientes fragiles,
denominados PADES (Programa d’Atencié Domiciliaria i Equips de
Suport)?!; ¢)sistemas alternativos y aumentativos de comunica-
cién: UTAC (Unitat de Técniques Augmentatives de Comunicacié)y CVI
(Centre de Vida Independent); d) equipo de ayudas técnicas (Sirius),
y e)compaiiias de terapias domiciliarias. Con ellos se contacta en
funcién de las necesidades de cada paciente.

Los equipos de medicina primaria y de PADES pueden ocasional-
mente asistir a las reuniones o sesiones del equipo para coordinar
esfuerzos ante una situacion dificil, pero en general la comunicacién
es a través del equipo de enfermeria domiciliaria.

Meétodo de trabajo
Pacientes

Los pacientes con sospecha diagnéstica de ELA son remitidos
a la Unidad Neuromuscular para estudio y seguimiento desde el
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Tabla 1
Componentes del equipo y sus funciones

Componente
del equipo

Funciones especificas

Neurélogo/a - Direccién del proceso de diagnéstico de la
enfermedad

- Comunicacién del diagnostico y de las
opciones terapéuticas

- Seguimiento de la evolucién neuroldgica

- Prescripcion del tratamiento etiopatogénico
y sintomdtico

- Responsabilidad directa durante los ingresos
en sala de Neurologia

- Responsable final de las decisiones
consensuadas con el paciente

- Evaluacién y seguimiento respiratorio

- Prescripcién y seguimiento de tratamientos
especificos (OCD, VMD, Cough Assist)

- Responsabilidad directa en el ingreso del
paciente para adaptacion VMD/otras terapias
- Cambio de canulas de traqueostomia

- Valoracién funcional y de las necesidades
terapéuticas

- Valoracién instrumental de la deglucion

- Control de la salivacién (instilacién de Botox,
farmacos, etc.)

- Valoracién y prescripcién ortopédica

- Educacién, adaptacion y seguimiento del
paciente con VMD

- Fisioterapia respiratoria y general

- Conexién con equipos extrahospitalarios

de rehabilitacién

- Evaluacién clinica de los trastornos del habla
y la deglucién

- Tratamiento rehabilitador de los trastornos
del habla y deglucién

- Orientacién y consejo en relacién con los
sistemas de comunicacién

- Educacién y cuidados de enfermeria del
paciente

- Realizacién de pruebas de funcién pulmonar
in situ

- Ayuda en los cambios de canula de
traqueotomia

- Evaluacién y seguimiento del estado
nutricional

- Adaptacion de la alimentacién a los
requerimientos energético-nutricionales

- Prescripcion de suplementos nutricionales
orales

- Prescripcién y seguimiento de la nutricién
enteral domiciliaria

- Optimizacién de la eficacia y el confort de la
VMD y otros tratamientos. Educacién

- Identificacién y valoracién en el domicilio de
los problemas del paciente y de su familia

- Cambios de canulas de traqueostomia o PG

- Adaptacién a VNI y sistema mecanico de
eliminacion de secreciones en domicilio

- Coordinacion y colaboracién con los equipos
de apoyo externo en la asistencia

- Evaluacion de la situacién social del paciente
y su entorno

- Orientaci6n y tratamiento de los problemas
sociales

Neumdlogo/a

Rehabilitador/a

Fisioterapeuta
respiratorio

Logopeda

Enfermero/a de

respiratorio hospital

Dietista/Nutricionista

Equipo enfermeria
a domicilio

Trabajador/a social

OCD: oxigenoterapia continua domiciliaria; PG: sonda de gastrostomia; VMD: ven-
tilacién mecanica domiciliaria; VNI: ventilacién no invasiva.

propio hospital, desde el area sanitaria y desde el resto de Cataluiia.
En muchas ocasiones se solicita especificamente una segunda opi-
nién, y en este caso los pacientes pueden proceder también de otras
comunidades auténomas.

Nuestro grupo controla activamente entre 50 y 75 pacientes,
considerando las pérdidas y la inclusién de entre 15 y 25 nuevos
pacientes.

Consulta inicial

La consulta inicial se hace antes de incluir al paciente en la con-
sulta interdisciplinaria. La realiza un neurélogo, y en ella se llevan
a cabo la historia clinica, la exploracién neurolégica y las pruebas
complementarias necesarias para el diagnéstico diferencial y para
establecer el diagnéstico de ELA. Si los datos clinicos sugieren el
diagnéstico de ELA, el paso siguiente es la realizacién de un exa-
men de electromiografia (EMG) por parte del mismo neurélogo.
Dicho examen se practica dentro de las 2 semanas siguientes. La
principal finalidad del estudio electrofisiolégico es descartar otras
etiologias que puedan justificar los hallazgos clinicos y semiol6gi-
cos. Siel examen de EMG es compatible con el diagnéstico, se realiza
el estudio etiolégico, que comprende analitica (hematologia, bio-
quimica, microbiologia e inmunologia), técnicas de neuroimagen
(RM cerebral y/o medular)y, en casos especificos, biopsia muscular,
puncién lumbar y estudio genético molecular.

Comunicacién del diagnéstico

Una vez completado el estudio inicial y confirmado el diagnés-
tico, el paso siguiente es la realizacién de una visita del neurélogo
con el paciente y su familia, si este es el deseo del paciente, con
tiempo suficiente y sin interrupciones.

En esta consulta se comunica el diagnéstico y se explican las
caracteristicas de la enfermedad. La explicacién debe ser clara, con
un lenguaje sencillo y comprensible, evitando utilizar tecnicismos.
El paciente debe tener la oportunidad de realizar todas las pregun-
tas que crea necesario y estas deben ser contestadas con claridad.
El neurélogo debe asegurarse de que el paciente ha comprendido
toda la informacién. A continuacién se expondran las opciones
terapéuticas y las posibilidades de participar en ensayos clinicos
o diferentes estudios.

Posteriormente, se comenta con el paciente y la familia la
conveniencia de realizar un documento de voluntades anticipadas.
Esta cuestién se aborda de nuevo en las visitas sucesivas, y muy
especialmente en el momento en que se plantea una actitud tera-
péutica como el inicio de la ventilacién mecanica o la colocacién
de una sonda de alimentacién.

Al finalizar, se informa que a partir de ese momento el tra-
tamiento y el seguimiento se realizaran a través de la consulta
interdisciplinaria.

Valoracién respiratoria, de la disfagia, del habla y de la nutricién

Actualmente se realizan desde el momento en el que el paciente
se incluye en la consulta interdisciplinar.

El neumodlogo realiza la valoraciéon respiratoria inicial con la
historia clinica, la exploracién fisica, una radiologia de térax, una
radioscopia toracica para valorar la movilidad diafragmatica y un
estudio de funcién pulmonar que incluye espirometria, volime-
nes pulmonares, presiones respiratorias maximas, gases arteriales
y pico-flujo de latos. Ademas se realiza un estudio de pulsioximetria
nocturna en el domicilio del paciente.

La rehabilitadora realiza una valoracién de la afectacién motora,
de la capacidad de marcha, de la manipulacién, del nivel de depen-
dencia y de la necesidad de ayudas técnicas con la finalidad de
sustentar la calidad de vida y mantener el mayor grado de auto-
nomia.

La logopeda lleva a cabo una evaluacién inicial del habla y de
la deglucién y da estrategias y orientaciones para optimizar la
comunicacién y asegurar una buena nutricién sin riesgos de bron-
coaspiracion.

La dietista-nutricionista realiza una valoracién clinica, inci-
diendo en el aspecto dietético (habitos alimentarios, capacidad de
deglucioén, dificultades motoras para el manejo de utensilios, carac-
teristicas del entorno), se lleva a cabo una evaluacién diagnostica
nutricional inicial (parametros antropométricos y bioquimi-
cos) y se calculan los requerimientos energéticos-nutricionales
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considerando la ingesta espontanea. Finalmente, se indican reco-
mendaciones dietéticas para la optimizacién de la composicién
cualitativa y cuantitativa de la alimentacién del paciente. Segiin
el tipo y la gravedad de la disfagia se realiza una adaptacién de la
textura de la dieta.

Consulta interdisciplinaria

Se realizan 2 consultas interdisciplinarias, el segundo y el cuarto
jueves de cada mes. Los pacientes son visitados cada 2-4 meses en
funcién de la evolucion de la enfermedad.

El mismo dia de la visita, antes de atender a los pacientes se
realiza una sesioén clinica a la que asisten todos los miembros del
equipo y en ella se presentan los enfermos que van a ser visitados
en ese dia, se discute sobre su situacién clinica y se acuerda si es
necesario afrontar alguna problematica concreta o tomar alguna
decisién importante, tales como la VMD o la colocacién de una GP.
Si algin paciente se encuentra imposibilitado para la asistencia a
las visitas, el equipo de atencién domiciliaria plantea las cuestiones
que pudiesen ser subsidiarias de una toma de decisiones conjunta.

Los pacientes son atendidos en la consulta externa de forma
simultdnea o escalonada alo largo de toda la mafiana. La consulta se
realiza en 3 despachos de la consulta externa del servicio de Neuro-
logia. El equipo de atencién directa lo forman los 2 neurélogos, uno
de los 3 neumologos (que se alternan cada mes), la rehabilitadora,
lalogopeda, la dietista-nutricionista, una enfermera de respiratorio
(que realiza la educaciény las pruebas de funcién pulmonary gases
arteriales in situ) y una fisioterapeuta de respiratorio (que también
se encarga de la supervision del programa de fisioterapia general).
En funcién de las necesidades del paciente se prioriza el orden de
la visita y el tipo de atencién.

Durante la tarde de la segunda consulta mensual, de forma
periddica, se realiza una sesion conjunta donde se comenta algin
tema monografico, se presentan posibles protocolos clinicos o se
acuerdan actitudes frente al manejo de la enfermedad. A esta sesién
asisten todos los integrantes del equipo, ademds de algunos de
los consultores y a menudo algunos de los miembros de soporte
externo, por ejemplo en los casos que se solicita la asistencia del
equipo de medicina primaria o del PADES.

Atencién domiciliaria

Un punto importante a destacar dentro del equipo interdis-
ciplinario es el papel de soporte que el equipo de enfermeria
domiciliaria da a estos pacientes. El equipo esta constituido por
2 enfermeros que forman parte del servicio de Neumologia del hos-
pital y estan en contacto directo con el equipo de neumélogos y,
si es necesario, con el resto de miembros del equipo interdiscipli-
nar, de manera que pueden resolver muchos problemas evitando
desplazamientos que podrian ser inttiles y dificultosos. Ademas
de atender las situaciones urgentes, realizan visitas rutinarias con
una periodicidad que vendra marcada por las necesidades de cada
paciente.

Entre sus actividades estan: a)revisar los sistemas de venti-
lacién, realizar cambios si es preciso de ventilador, de modo de
ventilacién o de parametros y tratar todas las complicaciones deri-
vadas de la ventilacion, ademads de tener un contacto directo con
las compaiiias de terapias domiciliarias; en casos muy seleccio-
nados realizan adaptacién a ventilacién no invasiva (VNI) o al
equipo mecanico de tos asistida en el domicilio; b)cambiar las
canulas de traqueostomia y las sondas de GP cuando es preciso;
c)atender las situaciones agudas, como infecciones respiratorias u
otras causas de agudizacion respiratoria, y d) en el caso de pacientes
muy fragiles, intentar evitar traslados y atender todas las posibles
complicaciones en el domicilio. En este caso también se contacta
con el equipo de PADES para iniciar un seguimiento conjunto y un
tratamiento paliativo, si esta indicado.

Todos los cambios de modos de ventilacién, parametros, inter-
fases, asi como las situaciones de agudizacion, se consensdan con el
equipo de neumodlogos de la unidad de ventilacién con quien estan
en comunicacién continua y abierta a través de un teléfono moévil
profesional. El equipo de enfermeria facilita la prescripcién de la
medicacion oral, pero en el caso de precisar tratamiento intrave-
noso no lo administran, sino que se plantea un traslado al hospital
para ingreso. La valoracién del paciente por parte del equipo de
enfermeria es fundamental para decidir cudndo es necesario un
traslado al hospital, y, si es necesario, acompaifian al paciente.

Una limitacién de este equipo es su horario de atencién: de 8
de la mafiana a 5 de la tarde, de lunes a viernes. En las horas no
laborales el paciente puede contactar con el médico de guardia de
Neumologia.

Ademas, por razones logisticas, tinicamente pueden atender a
los pacientes del area metropolitana de Barcelona. Los pacien-
tes de fuera de la ciudad que tienen una gran complejidad (p.ej.,
traqueotomia) disponen del teléfono y del correo electrénico del
equipo de enfermeria domiciliaria y de la sala de Neumologia, de
manera que pueden contactar con el equipo de respiratorio en
todo momento. Antes del alta de la sala de Neumologia, se con-
tacta con el equipo que llevara el control del paciente, tanto si
es de medicina primaria o PADES, y se le facilita un teléfono de
contacto. En alguna ocasién se acompafa al paciente al alta y se
organiza una reunién en el domicilio del paciente con los equi-
pos que seran responsables de su cuidado. Los pacientes de menor
complejidad (VNI, GP aislada, etc.) también pueden contactar con el
equipo de Neumologiay Neurologia, ya sea por teléfono o por correo
electrénico.

Comentario

En nuestra opinién, como en la de otros autores, los pacientes
con una enfermedad como la ELA, multidimensional, progresiva
y con un prondstico muy grave, precisan de un cuidado global con
un concepto interdisciplinario que cubra la atencién desde el hos-
pital hasta el domicilio.

Existen varias experiencias en la literatura que presentan un
modelo muy similar al nuestro, fundamentalmente las unida-
des multidisciplinares de Irlanda'®, Italia’® y Madrid®°. Todas
ellas tienen una larga trayectoria en el cuidado multidimen-
sional de los pacientes con ELA. Algunas han demostrado que
los pacientes atendidos en dichas unidades tienen una mayor
supervivencia'®20, Los factores que lo favorecen posiblemente
son la aplicacién de cuidados respiratorios y nutricionales
precoces, asi como el estrecho seguimiento clinico de forma
interdisciplinar, lo que favorece detectar cualquier sintoma de
forma prematura.

Sin embargo, a diferencia de estos grupos de trabajo, la peculia-
ridad de nuestro modelo es el hecho de atender a los pacientes en
un mismo dia y por todo el equipo simultineamente, con la posi-
bilidad de realizar a la vez pruebas y tratamientos especificos, si es
necesario. Ademas, contamos con la participacién intensa de aten-
cién domiciliaria, lo que se contempla Ginicamente en algunas de
estas unidades, pero a través de la atencién comunitaria y no de un
equipo de enfermeria del propio hospital.

Por lo tanto, la fortaleza de nuestro modelo viene dada por
varios aspectos: a)la optimizacién de la asistencia en el sentido
de que los pacientes en un solo dia son valorados por los distintos
especialistas y por el personal sanitario que interviene en su
control, reduciendo los desplazamientos que a veces son muy
complicados, sobre todo en fases avanzadas de la enfermedad;
b)la posibilidad de efectuar estudios respiratorios necesarios in
situ, tales como funcién pulmonar, gases arteriales, radiologia u
otros; c)el soporte de fisioterapia respiratoria durante el dia, lo
que permite una valoracién del paciente asi como un inicio del
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tratamiento de fisioterapia respiratoria, la adaptacion a sistemas
mecanicos de eliminacién de secreciones y la revisién de los sis-
temas de ventilacién in situ; d)contar con un equipo domiciliario
que participa activamente en las actividades del grupo y que
aporta mucha informacién del dia a dia, ademas de ser un enlace
con la asistencia de medicina de familia y PADES; e)conseguir
una comunicacién fluida entre todos los miembros del equipo
responsables del paciente, punto crucial en el momento de tomar
decisiones criticas y de exponerlas al paciente y a la familia,
tales como la indicacién de ventilacién o la colocacién de GP, y
f)fomentar proyectos conjuntos y discusiones enriquecedoras no
solo desde el punto de vista clinico sino también ético, lo que ayuda
a tomar decisiones, a menudo muy dificiles, consensuadamente.

Por otro lado, es importante remarcar que este modelo asis-
tencial tiene algunos puntos mas débiles, tales como el tiempo de
permanencia en la consulta externa, que puede alargarse excesi-
vamente, o bien el hecho de que existe un riesgo de pérdida de
intimidad al atender al paciente varios miembros del equipo a la
vez, sobre todo cuando hay que hablar de toma de decisiones. Sin
embargo, este punto puede solventarse teniendo mucha preven-
cién en mantener la intimidad durante la conversacion, que debe
cefiirse al paciente y su familia con los especialistas que estén mas
directamente relacionados con la decisién a tomar, el neurélogo
con el neumo6logo en temas respiratorios o bien el neur6logo con la
dietista en temas de dieta.
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