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La gestion de la esclerosis lateral
amiotrofica

Treatment of amyotrophic lateral sclerosis
Sr. Director:

He leido con interés en la seccion de Cartas al Director lo
publicado por el Dr. Lopez-Vazquez con el titulo de Cienciay
gestion: dificil punto de encuentro’. En dicha carta se hace
referencia al tratamiento rehabilitador de la esclerosis late-
ral amiotrofica (ELA) y se expresa que: «en su hospital, se
le da el alta al paciente cuando deja de ser auténomo, todo
ello en aras de mejorar la gestion de los escasos recursos
disponibles».

Lo primero que quiero decir es que esta carta me ha pro-
ducido un desasosiego nunca antes experimentado al leer
nuestra revista. Quizas sean los tiempos que corren en donde
nuestro modelo sanitario esta en entredicho. Elegir la ELA,
enfermedad penosa donde las haya, para aplicar un modelo
de gestion sanitaria restrictiva me parece una mala eleccion.

Lo segundo es que soy el coordinador del llamado grupo
ELA del Hospital Universitario Insular de Gran Canaria. Nues-
tra poblacion de referencia es de unos 350.000 habitantes y
tenemos en seguimiento un nimero constante de entre 15-
20 pacientes con ELA. El volumen de pacientes no constituye
por tanto un problema de salud que requiera medidas espe-
cificas de gestion, como pudiera ser el abordaje del dolor
de hombro o el dolor lumbar. Tenemos una reunién mensual
entre todos los profesionales del hospital que atienden al
paciente, en donde procuramos agrupar las citaciones de
consulta y comentar de manera individualizada la evolucion
de cada paciente. Un miembro de nuestro servicio (Fisiote-
rapeuta de Cardio-Respiratorio) ejerce la labor de enlace y
se encarga de llamar telefonicamente a los pacientes men-
sualmente, asi como de recibir llamadas de los mismos o de
sus cuidadores principales. Procuramos ser muy exigentes
con la prescripcion de fisioterapia, asi por ejemplo en fases
muy iniciales de la enfermedad le explicamos al paciente
la naturaleza de la misma, los ejercicios que puede hacer y
sobre todo que debe evitar los ejercicios extenuantes. Mas
adelante cuando aparecen déficit motores les ayudamos con
fisioterapia motora, ademas de la prescripcion de ortesis,
sillas de ruedas, etc. También procuramos acercar la fisio-
terapia al paciente, con nuestra red de centros concertados
0 Atencion Primaria. Cuando el paciente esta en situacion
de tetraplejia y la asistencia a un Centro le resulta agota-
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dora, procuramos la fisioterapia a domicilio, bien diaria o
a dias alternos segln la disponibilidad. Todos los pacientes
reciben un entrenamiento especifico para los trastornos de
la deglucion, fonacion, métodos de comunicacion, etc., por
parte de Foniatria y Logopedia. Se instruye a los pacientes
en el manejo de las secreciones respiratorias, se les ensefia a
usar el ambu, cough assist, etc. En caso de ingreso, por rea-
gudizacion respiratoria habitualmente, reciben fisioterapia
respiratoria.

En tercer lugar, el abordaje de los pacientes con ELA
debe ser multidisciplinar y coordinado, respetando siem-
pre la voluntad del paciente. Todos los profesionales deben
estar atentos a los signos de progresion de la enfermedad,
por ejemplo si lleva varias dias-semanas durmiendo sen-
tado, avisaremos al Neumdlogo pues ya puede ser indicacion
de ventilacion mecanica no invasiva o si ha existido una
pérdida rapida de peso seria indicacion del inicio de los
suplementos nutricionales o incluso plantearse la gastros-
tomia. Dice la Guia de la ELA publicada por el Ministerio
de Sanidad? «el tratamiento neurorrehabilitador pretende
mantener el mayor nivel de calidad de vida del paciente,
mejorar su adaptacion al entorno, aumentar su autonomia
y resolver las complicaciones que vayan surgiendo». Por eso
todos los profesionales sanitarios deben estar alerta sobre
las complicaciones que van apareciendo (sialorrea, espas-
ticidad, dolor, etc.), para ir mitigandolas con las medidas
farmacoldgicas u otras a nuestro alcance. Este abordaje
multidisciplinar e individualizado es muy eficiente, pues tra-
tamos de evitar visitas innecesarias. Mediante el Trabajador
Social se le guia al paciente mediante el entramado com-
plejo de la invalidez y las ayudas de la dependencia. En la
pagina 69 de la Guia se dice expresamente en sus conclusio-
nes «el paciente con ELA se beneficia de la rehabilitacion en
todos los estadios de la enfermedad». Orient-Lopez et al.3
afirman que: «hasta que no se encuentre un tratamiento
curativo para la ELA, el tratamiento neurorrehabilitador per-
manece actualmente como la mejor esperanza terapéutica,
de cara a mejorar la calidad de vida, etc.».

En cuarto lugar, comparto su preocupacion porque el
paciente le denuncie al juzgado, ya que en los textos de
referencia de nuestra especialidad a los que alude, se habla
del manejo integral de estos pacientes y los abordajes en
las distintas etapas de la misma. Ninguno de estos tratados
ni la Guia del Ministerio se plantea darle el alta al paciente
en ningln momento de su evolucion.

Por tanto, no entiendo la prisa del Dr. Lopez Vazquez
en darle el alta a este reducidisimo grupo de pacientes. El
abordaje que hace en su hospital desde el punto de vista
rehabilitador, no me parece el mas adecuado, aunque si muy
eficaz desde el punto de vista de su vision de la gestion
sanitaria.
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