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Editorial
El papel del neumoélogo en una unidad multidisciplinar de Esclerosis "
Lateral Amiotrofica. Reto, oportunidad y privilegio e

The Role of the Pulmonologist in a Multidisciplinary Amyotrophic Lateral Sclerosis Unit.

Challenge, Opportunity, and Privilege
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El manejo respiratorio de pacientes complejos y fragiles supone
para el neumologo un reto en la practica clinica. Estas 2 caracteris-
ticas confluyen en los pacientes con esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) y condicionan la absoluta necesidad de trabajar desde un
equipo multidisciplinar que, integrado por profesionales indepen-
dientes formados en diferentes ambitos, trabajan en un drea comun.
Se puede ir mas alla cuando ademas comparten la informacién y
definen planes de accién entre todos, dando un caracter de equipo
interdisciplinar, eliminando las barreras rigidas entre las competen-
cias de cada especialista y permitiendo zonas de actuacién comun
sin dejar areas en blanco. En este entorno nacen las unidades multi-
disciplinares (UM), que ya han demostrado beneficios en multiples
ambitos asistenciales médicos y quirtrgicos, y especificamente
para la ELA han conseguido demostrar su costoeficacia' y su capa-
cidad para incidir no solo en la calidad de vida del paciente?, sino
también en el control de los sintomas y en la esperanza de vida>*.
La clave de su éxito radica en que orbitan alrededor de un nicleo
que es la unidad paciente-familia, dejando muy atras las estructuras
jerarquicas piramidales tradicionales del sistema sanitario. En las
UM no hay mas protagonista que el paciente y en ellas los miem-
bros del equipo se mantienen alerta y en contacto permanente para
adelantarse o intervenir en funcién de los problemas inherentes a
la evoluciéon de la enfermedad de una forma individualizada. Es
primordial por ello que todos los profesionales funcionen como
piezas de una maquina bien engrasada, rompiendo las barreras de
comunicacién entre especialistas y promoviendo la colaboracion®.
En este escenario el neumoélogo encontrara su reto fundamental:
ser capaz de proporcionar asistencia de calidad y basada en la evi-
dencia cientifica en un campo que incluye la ventilacién invasiva o
no invasiva. El reto se hace mayor cuando debe tomar decisiones
sobre aspectos en los que existen todavia zonas de incertidumbre.
Quizas las mas acuciantes para el clinico son actualmente: cual es la
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mejor forma de evaluar la funcién pulmonar y de qué nos informan
las diferentes pruebas disponibles®, qué nos aportan las pruebas
de imagen, cuando y cémo realizar e interpretar los estudios de
suefio’, cuando es el mejor momento para el inicio de la venti-
lacién, cudl es la mejor modalidad para hacerlo® y de qué forma
protocolizar su monitorizacién a lo largo del tiempo o cémo iden-
tificar a los mejores candidatos para la ventilacién invasiva con
traqueostomia®. Es indiscutible pues que si bien la introduccién
de la ventilacién ha supuesto un cambio en la evolucién y la super-
vivencia de los pacientes con ELA'?, en estos momentos obliga al
neumologo a una constante actualizacion tanto del conocimiento
como de la tecnologia debido a la continua evolucién de los equipos
de terapias ventilatorias.

Por otro lado, aunque dentro de la UM de ELA el especia-
lista de neurologia asegura una visién integradora y global de
la enfermedad, todos los miembros representaran el rol de lider
en diferentes momentos. Es entonces cuando el reto inicial se
convierte en oportunidad para el neumélogo. En primer lugar,
aparece una oportunidad asistencial: respaldado por el resto del
equipo, podra centrarse de la forma mas eficiente en los cuidados
respiratorios, facilitando la toma de decisiones muchas veces com-
plejas al disponer de diferentes perspectivas, ahorrando tiempo y
energia.

Partiendo de la premisa de que todo paciente con ELA debe
ser remitido a un neumélogo para valoracién y seguimiento
periédico!!, sus funciones especificas incluyen evaluar la reper-
cusién de la enfermedad en el sistema respiratorio, prevenir y
tratar las complicaciones respiratorias'?, valorar la capacidad del
paciente para el manejo de secreciones, indicar y adaptar las tera-
pias de soporte ventilatorio invasivo o no invasivo'? y colaborar
en el adiestramiento de los cuidadores, la atencién en los ingre-
sos hospitalarios, el soporte en el proceso de la toma de decisiones
y, finalmente, en los cuidados paliativos. Elaborar e implementar
protocolos para garantizar la seguridad en procedimientos invasi-
vos que requieren sedacién, como las endoscopias y la gastrostomia
percutanea, el manejo del paciente en urgencias, la atencién al final
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de la vida o posibilitar la donacién de 6rganos son otras tareas en
las que el neumologo desarrolla su liderazgo.

Consideramos imprescindible el papel del neumélogo en el
ambito domiciliario para completar el circuito asistencial de la ELA.
Sin embargo, muy pocos centros disponen de especialista para acu-
dir al domicilio del paciente cuando aparecen los problemas de
movilidad de este. Un modelo en el que las unidades de hospitaliza-
cién domiciliaria proporcionen la estructura de soporte asistencial
con un neumologo integrado a su vez en la UM ha demostrado
beneficios tanto en indicadores asistenciales como de gestion de
recursos'4. Sin embargo, enla mayoria de los casos esta labor es asu-
mida por médicos con formacién generalista; por ello, encontramos
también una estimulante oportunidad de crecimiento y desarrollo
de la especialidad en el manejo especializado domiciliario de los
pacientes ventilados.

En otro escalén se sitda la relacién con los gestores sanitarios.
También aqui puede ser el neumélogo un protagonista para tras-
ladar el mensaje de que las UM proporcionan lo mejor al paciente,
al equipo y a la propia institucién en términos de calidad, efi-
ciencia y satisfaccién. Asimismo, su participacién para canalizar
consensos que garanticen la mejor atencién a estos pacientes, con
independencia de la territorialidad, es fundamental. Empujados
también por la creciente sensibilidad social y con la recomen-
dacién de la administracién nacional’®, que aconseja un manejo
de pacientes con ELA en UM, ya se estan desarrollando redes
asistenciales territoriales cuyo principio basico es facilitar la reso-
lucién de los problemas de cada paciente alli donde estén las
mejores condiciones, competencias y capacidad de impacto!67,
Finalmente, deberemos ser capaces de aprovechar que si bien
las UM parten de una vocacién asistencial, su maduracién desde
la experiencia clinica propiciara interesantes oportunidades para
el aprendizaje, la mejora en el rendimiento de las competencias
individuales y la investigacién colaborativa. De la mano de los
esfuerzos por encontrar tratamientos eficaces, la participaciéon en
ensayos clinicos puede suponer también un nicho de oportuni-
dad.

Todo lo anterior deja una impresion personal compartida
y basada en el convencimiento de dar lo mejor al paciente,
pero recibiendo mas todavia. En buena compaiiia, un privile-
gio.
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