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Resumen.—Las enfermedades neurodegenerativas se
caracterizan por provocar un deterioro neurolégico progre-
sivo, que se acompaiia de una disminucién de la funcionali-
dad e independencia personal, y que en fases avanzadas com-
portard una reestructuracién familiar porque aparece la
necesidad de un cuidador principal.

Estos pacientes precisan una atencién integral y continua-
da, lo que justifica la necesidad de que sean tratados en uni-
dades especificas, ya que el abordaje es multidisciplinar.

En este articulo hemos resumido las enfermedades neuro-
degenerativas mas frecuentes y detallamos el protocolo de
actuacion del médico rehabilitador en los diferentes niveles
asistenciales, segun el grado de afectacién neuroldgica fun-
cional, y que se ira modificando a medida que avance la en-
fermedad.
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NEURODEGENERATIVE DISEASES

Summary.—Neurodegenerative diseases are character-
ized by causing progressive neurological deterioration, that
is accompanied by a decrease in personal functionality and in-
dependence, and that will involve a familial restructuration in
advanced phases because the need of a main caretaker ap-
pears.

These patients require integral and continued care, which
justifies the need for them to be treated in specific units,
since the approach is multidisciplinary.

In this article, we have summarized the most frequent
neurodegenerative diseases and we detail the action protocol
of the rehabilitation physician in the different care levels, ac-
cording to the degree of functional neurological involvement,
which will be modified as the disease advances.

Key words: Neurodegenerative diseases. Specific care
units. Rehabilitation.

INTRODUCCION

Las enfermedades neurodegenerativas incluyen un
grupo de enfermedades de causa desconocida, inicio in-
sidioso y que tienen en comun el hecho de ser progre-
sivas'. Estas enfermedades provocan un gran impacto
personal y familiar, ya que tienen consecuencias tanto

en el ambito laboral como en el de las relaciones so-
ciales.

La progresién de los sintomas clinicos lleva al pa-
ciente a una incapacidad laboral y a un cambio de rol en
el ambito familiar. A medida que aumenta la dependen-
cia del paciente, aparece la figura del cuidador, que en
general es una persona de la familia. Cuando el pacien-
te presente un grado mayor de dependencia, puede
precisar el ingreso en alguna institucion.

En el aspecto psicoldgico, estos cambios se suelen
acompaniar de una disminucién de su autoestima y/o con
manifestaciones ansiosodepresivas. En el aspecto social,
el paciente disminuye de manera progresiva su participa-
cion en las actividades sociales y va reduciendo su circu-
lo de amistades. Todo ello le llevara a un aislamiento
cada vez mayor y se traducird en una disminucién de la
calidad de vida de los pacientes y de los familiares.

Al ser estas enfermedades cada vez mas frecuentes,
por estar ligadas al envejecimiento, y los cambios en la
estructura familiar que provocan una demanda crecien-
te de recursos sociosanitarios, nos llevan ante un reto
que se debe afrontar tanto desde el punto de vista sa-
nitario como social.

En este contexto nace la necesidad de tratar a estos
pacientes en unidades especificas asistenciales. Por una
parte, es preciso una atencion integral y continuada
del paciente? y, por otro, hay que dar respuesta a una
necesidad social que se ha visto acelerada por los cam-
bios en el estilo de vida. En la actualidad, los cambios
sociales con la incorporacién de la mujer al trabajo, el
cambio de la estructura familiar (menor nimero de in-
tegrantes y menor tamafio de la vivienda), hacen que el
papel del cuidador sea mas dificil de asumir dentro de la
familia. Por otra parte, los recursos sociosanitarios dis-
ponibles son escasos, aunque han ido aumentando de
forma progresiva.

Los médicos rehabilitadores tienen un papel clave en
la atencion de estos enfermos ya que trabajan, en gene-
ral, de manera multidisciplinar con otros profesionales
y ademas también en diferentes dreas: hospitalizacion,
atencion primaria, domiciliaria, centros sociosanitarios,
etc. Esto permite seguir la evolucién del paciente y va-
lorar cuando precisa iniciar tratamiento rehabilitador, el
tipo y el area mas adecuada donde realizarlo. El obje-
tivo es disminuir la discapacidad y el grado de depen-
dencia, ya que esto retrasara o evitara el ingreso en un
centro sociosanitaro o en una residencia asistida.
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ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

Las enfermedades neurodegenerativas se clasifican
segln las caracteristicas clinicas que predominan, y pue-
den agruparse en diferentes grupos segun si presentan':
un sindrome demencial (enfermedad de Alzheimer); un
trastorno del movimiento y la postura (enfermedad de
Parkinson); ataxia progresiva (atrofia olivopontocerebe-
losa); debilidad y atrofia muscular (esclerosis lateral
amiotroéfica, ELA).

También se pueden agrupar estas afecciones seglin la
localizacidn de las lesiones principales: a) hemisferios ce-
rebrales (enfermedad de Alzheimer, de Pick y demencia
senil); b) ganglios basales (enfermedad de Parkinson y
parkinsonismos, enfermedad de Huntington, enferme-
dad de Gilles de la Tourette, distonia de la distorsién
idiomatica, distonias focales, temblor esencial, enferme-
dad de Hallervorden-Spatz, paralisis supranuclear pro-
gresiva); ¢) médula espinal (enfermedad de la motoneu-
rona, sindrome pospolio, sindrome de Shy-Drager);
d) cerebelo (enfermedad de Friedreich, atrofia cerebelo-
sa hereditaria, ataxia hereditaria con atrofia muscular,
atrofia olivopontocerebelosa); e) sistema nervioso peri-
férico (enfermedad de Charcot-Marie-Tooth, enferme-
dad de Déjerine-Sottas), y f) otras (enfermedad de Le-
ber, degeneracién pigmentaria de la retina)?.

La demencia de Alzheimer, la enfermedad de Par-
kinson y los accidentes cerebrovasculares (ACV) son
las causas mas frecuentes de incapacidad fisica y mental
en personas mayores.

Enfermedad de Alzheimer

Es la causa mas frecuente de demencia en mayores
de 65 afios y representa el 60-70 % de las demencias*®.
La demencia de origen vascular es la segunda causa de
demencia, y la mixta, la tercera. El impacto social de las
demencias es muy importante, ya que cursan con tras-
tornos del comportamiento y requieren una vigilancia
constante. Puesto que las enfermedades que cursan
con demencia tienen unas caracteristicas diferentes a
las del resto y se tratan en otro apartado del Mono-
grafico, nos centraremos en el resto de enfermedades
neurodegenerativas.

Enfermedad de Parkinson

La incidencia de esta enfermedad se estima en
4,5-16/100.000 personas/afio y la prevalencia de
100-250 casos/100.000 habitantes'. En la actualidad, la
mortalidad sélo es ligeramente superior a la esperada
para la poblacién de edad similar. Produce incapacidad
grave o muerte en el 25% de pacientes en los prime-
ros 5 afios, en el 65 % al cabo de 10 afiosy en el 80% a

los 15 afos de iniciarse los sintomas. La existencia de
sintomas neuropsiquidtricos se correlaciona con un
aumento del uso de recursos sanitarios y de institucio-
nalizacion. El tratamiento médico es eficaz durante
5-10 afos.

La etiologia de las enfermedades neurodegenerativas
es desconocida. En la enfermedad de Parkinson, las ma-
nifestaciones clinicas se deben a una pérdida de las neu-
ronas dopaminérgicas nigroestriadas y la causa se cree
que es multifactorial, ligada al envejecimiento, factores
genéticos y ambientales. Clinicamente se caracteriza
por temblor de reposo, rigidez, bradicinesia y altera-
cion de los reflejos posturales y de la marcha. La disfa-
gia es un sintoma frecuente pero tardio®. El 50 % de los
pacientes presentan depresion y la demencia aparece
tardiamente en un tercio de los pacientes’.

Esclerosis lateral amiotréfica

La ELA tiene una incidencia de 0,4-1,8 casos/
100.000 habitantes/afio y una prevalencia de 4-6 ca-
sos/100.000 habitantes'. Suele aparecer en edades me-
dias de la vida, y aunque la supervivencia puede ser muy
variable seglin la rapidez de progresion, la supervivencia
media es de 3 afios.

En la ELA la sintomatologia viene dada por la afecta-
cién de las motoneuronas y, por lo tanto, cursara con
atrofia muscular progresiva de toda la musculatura es-
triada, sin afectacion de las funciones superiores. Asi-
mismo se acompaia de signos piramidales. No provo-
ca afectacién cognitiva, pero si psicolégica, con cuadros
sobre todo ansiosodepresivos. La disfagia es también un
sintoma frecuente y puede producir neumonias por as-
piraciéné,

Enfermedad de Huntington

La enfermedad de Huntington tiene una prevalencia
de 4-7 casos/100.000 habitantes. Los sintomas suelen
aparecer generalmente entre los 30 y los 40 afos, pero
la edad de comienzo puede variar entre la infancia y
los 70 afios®.

Tiene un patrén de herencia autosémico dominante,
con un gen anémalo en el brazo corto del cuarto cro-
mosoma. Clinicamente se caracteriza por corea, de-
mencia y alteracién psiquidtrica progresiva. La disfagia
suele estar presente y provocar las complicaciones res-
piratorias terminales®.

Asistencia

La diversidad de enfermedades neurodegenerativas y
la multiplicidad de sintomas clinicos hace que una co-
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rrecta asistencia de estos enfermos precise de diver-
sos especialistas: neurdlogos, geriatras, médicos reha-
bilitadores, psicélogos, logopedas, trabajadores socia-
les, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, personal
de enfermeria y cuidadores. Todos ellos deben traba-
jar de manera coordinada. No sélo deben tener en
cuenta la asistencia al enfermo, sino también deberan
ocuparse de informar a los enfermos, familiares y cui-
dadores, de los aspectos clinicos de la enfermedad y
las ayudas con las que cuentan por parte de la Admi-
nistracién, asociaciones existentes, etc.

PROTOCOLO DE ACTUACION
DEL MEDICO REHABILITADOR
EN LAS ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS

La asistencia a los pacientes afectados de enferme-
dades neurodegenerativas debe ser continuada, integral
e interdisciplinar, y debe tener en cuenta tanto al pa-
ciente como a sus familiares2. Los principales objetivos
son: retrasar la aparicion de las manifestaciones clinicas,
controlar los sintomas con tratamiento farmacoldgico,
prevenir complicaciones, disminuir la discapacidad, pro-
mover la autonomia y dar apoyo psicolégico. Todo ello
con la intencion de aumentar la calidad de vida del pa-
ciente y disminuir el impacto de la enfermedad en los
familiares y, en especial, en el cuidador.

Puesto que estas enfermedades son progresivas, el
tratamiento debe adecuarse y modificarse, segln se
encuentre el paciente y segiin progrese la enfermedad.

Se habla de asistencia integral porque incluye al pa-
ciente como un todo, con sus caracteristicas propias,
enfermedades concomitantes, estado cognitivo, facto-
res personales y emocionales, entorno familiar, social y
religioso. Es interdisciplinar, ya que necesita de la valo-
racién y el enfoque terapéutico de diferentes especia-
listas y precisa de una persona que coordine el plan de
actuacion. Los diferentes especialistas se retinen de ma-
nera periddica para comentar la evoluciéon del paciente
desde sus respectivas areas y traza objetivos que se van
revisando y modificando. Estos objetivos deben ser ra-
zonables, realistas y consensuados por todo el equipo
asistencial.

En la enfermedad de Parkinson el tratamiento reha-
bilitador se recomienda para prevenir las complicacio-
nes y mantener la funcionalidad. En general, los pacien-
tes se benefician de un programa de ejercicios centrado
en mantener el balance articular y muscular y ejercicios
de reeducacion del equilibrio y la marcha®. En estos pa-
cientes la rehabilitacion mejora las actividades de la vida
diaria (AVD) y la funcién motora, pero no mejora el
temblor y la rigidez. También se ha observado que los
pacientes que no contintian el programa de ejercicios
en su domicilio pierden las ganancias obtenidas durante

el tratamiento. Lo mismo pasa con las mejoras del len-
guaje obtenidas con el tratamiento logopédico. Antes
de la prescripcién de ejercicio se debe valorar la tole-
rancia de los pacientes a éste, ya que suele estar dismi-
nuida debido a la inactividad fisica, al desacondiciona-
miento y al parecer también al efecto de la levodopa’.

En la ELA se pueden diferenciar tres fases clinicas®.
La primera fase en que el paciente es independiente.
Esta fase tiene un primer estadio en que el paciente
solo tiene debilidad leve o torpeza. En esta fase se ani-
mara al paciente a realizar ejercicios que mantengan el
balance articular y potenciar los mudsculos no afectados,
evitando los ejercicios intensos que podrian aumentar
la fatiga y la incapacidad. En el segundo estadio el pa-
ciente es ambulante, pero presenta debilidad moderada
y tiene dificultad o es dependiente para determinadas
actividades como subir escaleras, levantar los brazos
por encima de la cabeza, abrocharse la ropa, etc. En
esta fase, el tratamiento rehabilitador tendra como ob-
jetivo mantener la fuerza muscular y evitar la atrofia
por desuso, mantener el balance articular y evitar re-
tracciones. La terapia ocupacional sera util para acon-
sejar cambios que aumenten la autonomia del pacien-
te, como sustituir los botones por velcro, y puede ser
necesario también la prescripcion de alguna ortesis an-
tiequino, bastén, etc. En el tercer estadio el paciente
deambula sélo distancias cortas y es mas dependiente
en las AVD. Aqui el objetivo sera mantener la maxima
independencia posible. Se deben iniciar también ejerci-
cios respiratorios y valorar la necesidad de utilizar una
silla de ruedas eléctrica.

En la segunda fase el paciente es parcialmente depen-
diente. Puede diferenciarse aqui un cuarto estadio, en
que el paciente todavia camina trayectos cortos, aunque
practicamente hace vida en silla de ruedas. Puede tener
dolor en hombros o iniciar retracciones. En un quinto
estadio la debilidad muscular es moderada-grave y el pa-
ciente precisa ayuda para las transferencias basicas. Pue-
den aparecer Ulceras por presion y retracciones. En este
momento es fundamental que la familia sea instruida en
el tratamiento del paciente y también pueden ser Utiles
los colchones antiescaras.

En la tercera fase el paciente es totalmente depen-
diente. Necesitara movilizaciones pasivas y estiramien-
tos para evitar la formacion de contracturas. También
aparece disfagia y primero sera necesaria una dieta
blanda y posteriormente alimentacion por sonda naso-
gastrica. Para la disartria pueden usarse elevadores del
paladar o amplificadores de la voz. También puede plan-
tearse la necesidad de traqueotomia o ventilacion me-
canica. En esta tercera fase debe considerarse si la si-
tuacion del paciente y la familia permiten la estancia en
su domicilio o si es preciso el ingreso en un centro so-
ciosanitario. En todas estas fases sera fundamental el
apoyo psicologico. El objetivo del tratamiento rehabili-
tador en estos pacientes consiste en prolongar la capa-
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cidad funcional, promover la independencia y ofrecer
al paciente la mejor calidad de vida posible.

Diferentes niveles de asistencia
Atencién primaria

En estas enfermedades es fundamental el diagnéstico
precoz. Por ello debe facilitarse la derivacion al neuré-
logo para confirmar el diagnéstico, de manera rapida,
creando circuitos preestablecidos y protocolos de ac-
tuacioén. El neurdlogo confirmara el diagnéstico, instau-
rard un tratamiento farmacoldgico para el control de la
enfermedad o de los sintomas, seguln los casos, y deri-
vard al paciente a estas unidades asistenciales especificas.

En la actualidad, en la asistencia primaria no existen
estas unidades. Por lo tanto, sera util la aplicacién de
guias de practica clinica que contemplen la valoracién
del paciente por otros especialistas (médicos rehabili-
tadores, psicélogos, trabajadores sociales, logopedas,
etc.) y sesiones informativas, tanto para el paciente
como para los familiares. También es fundamental el
asesoramiento por el trabajador social sobre las ayudas
sociales de las que pueden beneficiarse y las asociacio-
nes existentes en el ambito geogrifico. Las asociaciones,
ademas de dar informacién sobre la enfermedad, tienen
grupos de autoayuda para pacientes y familiares y, en
ocasiones, ofrecen también servicios que el sistema sa-
nitario publico no cubre.

En nuestro medio existe un programa denominado
ESPAI, que depende de una asociaciéon de enfermos
neurolégicos denominada AVAN (Asociacion de Ami-
gos de la Neurologia del Vallés). Este programa se diri-
ge a enfermos neuroldgicos con patologias crénicas,
para mantener en lo posible las capacidades de los pa-
cientes. Consta de tratamiento fisioterapéutico, terapia
ocupacional y/o logopedia, con una duracién de 2 h al
dia, 2 o 3 dias por semana, de manera ambulatoria. Los
tratamientos se realizan en grupo, aunque los pacien-
tes se valoran de manera individualizada y se agrupan
segun el grado de discapacidad y los objetivos propues-
tos. De manera interdisciplinar, trabajan un neurdlogo,
un médico rehabilitador, un logopeda, una terapeuta
ocupacional y diversos fisioterapeutas. Cuando el pa-
ciente precisa de tratamiento psicolégico o asesora-
miento por el trabajador social, se le deriva a la aso-
ciacién que cuenta con estos profesionales. También
es importante el papel del voluntariado. El sistema de fi-
nanciacion de este programa es mixto. Por una parte, el
paciente contribuye con un sistema de cuotas a la aso-
ciacién y en el caso de necesitar transporte para rea-
lizar el tratamiento, costea una parte. La asociacion
AVAN contrata a los profesionales que participan en el
programa. El Hospital Mitua de Terrassa cede el espa-
cio y aparataje para realizar el tratamiento de rehabili-

tacién. El programa es voluntario y se realiza de sep-
tiembre a julio, y puede renovarse o suspenderse se-
gun la motivacién del paciente. En estos Ultimos afios
han empezado a funcionar otros programas dependien-
do de la misma asociacién, uno especifico para enfer-
mos de Parkinson y otro para pacientes con secuelas
de dafio cerebral adquirido.

Atencién hospitalaria

En el ambito hospitalario el médico rehabilitador ac-
tla como consultor. Cuando ingresa algiin paciente con
una enfermedad neurodegenerativa que ha sufrido un
proceso intercurrente o una agravacién de los sinto-
mas, el médico rehabilitador valora los déficit y discapa-
cidades que presenta el paciente, el estado cognitivo y
el grado de colaboracién. Posteriormente, ademas de
prescribir un tratamiento fisioterapéutico y/o ayudas
técnicas u ortesis, puede derivar al paciente para prose-
guir este tratamiento a un centro hospitalario con camas
de rehabilitacién o a un centro especifico de rehabilita-
cién que cuente con unidades neuroldgicas o a un cen-
tro sociosanitario. En este ultimo caso, en Catalufa, el
médico rehabilitador contacta con unas unidades funcio-
nales interdisciplinarias sociosanitarias (UFISS) ubicadas
en hospitales de agudos, que son las que coordinan y
tramitan el ingreso en centros sociosanitarios.

Las ventajas de ingresar en un hospital con camas
propias de rehabilitacién o en un hospital especifico de
rehabilitacion es que el tratamiento rehabilitador es mas
intenso y completo. En general, pueden realizarse mas
de 3 h de tratamiento diario, que incluyen sesiones de fi-
sioterapia, de terapia ocupacional, de logopedia, sesio-
nes con la psicéloga y sesiones de estimulaciéon cogniti-
va. El médico rehabilitador coordina el plan terapéutico,
trabajando de manera multidisciplinaria o interdiscipli-
naria segun los casos. El inconveniente que existe es
que el tiempo de ingreso es limitado y hay que valorar
con la ayuda de los trabajadores sociales la ubicacién de-
finitiva del paciente, seglin las caracteristicas de éste, la
situacion familiar y la disponibilidad de recursos socio-
sanitarios.

Atencion domiciliaria

En los casos con discapacidad importante y depen-
dencia grave, el tratamiento domiciliario, si existe buen
soporte familiar, puede ser lo mas conveniente, ya que
éste puede realizarse como medida paliativa de sopor-
te con fisioterapia respiratoria, cuidados posturales,
instruccion a la familia en el tratamiento del paciente,
etc. En este ambito es muy importante la valoracion del
domicilio y del entorno. Se orienta sobre las modifica-
ciones necesarias para facilitar el acceso del paciente al
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domicilio, para mejorar la autonomia en el cuidado per-
sonal y/o facilitar todo esto a los cuidadores (adapta-
ciones en el bafo, tamafo de las habitaciones y ancho
de las puertas, etc.). El papel del terapeuta ocupacional
en este apartado es fundamental'®. En otros casos, la
residencia asistida puede ser otra solucién, si existen
plazas disponibles en el drea geogrifica dependientes de
los servicios sociales o privadas, si la situacién econé-
mica del paciente lo permite.

En Catalufa existe el programa de atenciéon domici-
liaria y equipo de soporte (PADES), que da asistencia a
enfermos terminales o con gran discapacidad, cuyo en-
torno familiar permite atender al paciente en el propio
domicilio.

Centros sociosanitarios

La demanda de ingreso en un centro sociosanitario o
de crénicos aparece cuando las personas empiezan a
tener problemas de autonomia y su enfermedad re-
quiere un control sanitario por parte del médico y en-
fermeria frecuente.

Los requisitos basicos para el ingreso en un centro
sociosanitario pueden ser: a) la necesidad de realizar un
tratamiento rehabilitador completo y coordinado, aun-
que no tan intenso como en los hospitales especificos;
b) la descarga familiar cuando existe un problema so-
cial o médico que dificulta o impide que el cuidador
principal atienda al paciente, y ¢) en las fases terminales
de enfermedades graves, dar bienestar y soporte nece-
sario, tanto médico como psicoldgico, al paciente y a
sus familiares.

En estos centros, la asistencia al paciente se realiza
de manera interdisciplinar, coordinado en general por
el médico rehabilitador y/o neurdlogo o geriatra, se-
gun los casos, y actuando si es necesario otros espe-
cialistas como consultores: neurocirujanos, urélogos,
cirujanos ortopédicos, etc. Otros miembros del equipo
son los psicologos, logopedas, trabajadores sociales, te-
rapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, enfermeras,
cuidadoras, celadores, administrativas, etc.

En estos centros se encuentran unidades de conva-
lecencia, unidades de larga estancia-residencia asistida,
hospitales de dia, unidades de cuidados paliativos y re-
sidencias''.

Unidad de convalecencia

Destinada a atender a pacientes que necesitan reali-
zar tratamiento rehabilitador después de un proceso
agudo o bien de una descompensacion de una enfer-
medad crénica. El nivel de dependencia del usuario sue-
le ser bajo o moderado. El deterioro cognitivo no debe
ser importante, ya que el paciente debe colaborar en el

programa rehabilitador de una manera activa. Se consi-
dera un servicio de media estancia (de 60 a 90 dias de
media) y existe una elevada probabilidad de alta.

Los pacientes en estas unidades realizan entre | y
3 h de terapia al dia, que engloba fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia, tratamiento psicologico y esti-
mulacién cognitiva, segun precisen. Asimismo, el traba-
jador social tiene una importante funcion para valorar
las ayudas disponibles desde la administracién que favo-
rezcan el retorno del paciente al domicilio.

Unidad de cuidados paliativos

El objetivo es mejorar la calidad de vida del paciente
y sus familiares, intentando un mejor control de los sin-
tomas Y facilitar soporte emocional. La estancia media
es inferior a 2 meses y se considera una unidad de me-
dia estancia.

Unidad de larga estancia-residencia asistida

Tiene como objetivo el tratamiento rehabilitador,
paliativo y de soporte encaminado a mantener la maxi-
ma funcionalidad e independencia posible del paciente,
prevencion de complicaciones y mejorar la calidad de
vida. El alta es improbable.

También puede ser temporal, por un periodo infe-
rior a 60 dias, en mayores de 65 afos que se encuen-
tren, ellos o la familia con la que conviven, en algln es-
tado de eventual necesidad, susceptible de solucion o
mejora mediante el acceso a este recurso.

Hospital de dia

Tiene como objetivo dar soporte al paciente y al fa-
miliar, favorecer su capacidad de relacién y ocupar su
tiempo de ocio, proporcionar un tratamiento rehabili-
tador completo y coordinado, permaneciendo el pa-
ciente en la comunidad. En Catalufia estan ubicados en
los centros sociosanitarios, mientras que en la red de
INSALUD se considera un recurso hospitalario.

Se diferencian de los centros de dia en que sus usua-
rios presentan mas problemas de salud, en que pro-
porcionan cuidados de enfermeria y en que también
pueden ofrecer tratamiento rehabilitador completo
donde el paciente colabora de una manera activa. Los
centros de dia dependen de los servicios sociales o de
los hospitales de dia de los servicios sanitarios. El tra-
tamiento en general en el hospital de dia es cerrado;
en cambio, en el centro de dia es flexible y puede cro-
nificarse.

En la actualidad las plazas en las unidades de convale-
cencia y cuidados paliativos estdn exclusivamente fi-
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nanciadas por el Departamento de Sanidad. En las de-
mas unidades el sistema de financiacién es mixto, con
aportacién del Instituto Catalan de Asistencia y Servi-
cios Sociales (médulo social: gastos de caracter hote-
lero y de soporte a las AVD) y del Servicio Catalan de
la Salud (médulo sanitario), aportando el usuario una
parte de sus ingresos segun su capacidad econémica
para el médulo social.

DISCUSION

Las unidades especificas asistenciales son organiza-
ciones de profesiones que se dedican a la asistencia glo-
bal y continuada de los pacientes con alguna enferme-
dad especifica. Pueden depender del hospital, de un
centro sociosanitario o de atencién primaria. Deben
disponer de un espacio fisico, un equipo de profesiona-
les multidisciplinario y unos recursos técnicos adecua-
dos para poder dar la asistencia que requiera el pacien-
te en cada fase de su enfermedad.

El equipo interdisciplinario consta de médico reha-
bilitador, neurdlogo, enfermera, fisioterapeuta, terapeu-
ta ocupacional, psicologo, trabajador social, cuidadores,
celadores, administrativas, etc. Debe estar bien definido
el papel y la responsabilidad de cada uno de estos pro-
fesionales y debe existir, por lo tanto, el papel del coor-
dinador de la unidad.

El neurdlogo se encarga de efectuar o de confirmar
el diagndstico de la enfermedad neurodegenerativa, in-
formar al paciente y familiares sobre la enfermedad, dar
el tratamiento farmacoldgico y realizar el seguimiento
de la evolucion del paciente.

El médico rehabilitador valora los déficit motores,
sensitivos, trastornos de la postura, equilibrio, trastor-
nos de la deglucién, campo visual, alteraciones cogniti-
vas y grado de colaboracion, etc. Segun las caracteris-
ticas del paciente (edad, comorbilidad, etc.) prescribe si
es necesario un programa de tratamiento rehabilitador
y el ambito donde realizarlo. Ademas, prescribe orte-
sis 0 ayudas técnicas cuando éstas sean necesarias.

El personal de enfermeria realiza las curas y es el res-
ponsable de la administracién de farmacos u otros cui-
dados indicados por el médico. También realiza el con-
trol de las constantes y se encarga de planificar los
horarios para que el paciente pueda realizar los dife-
rentes tratamientos que precise o las valoraciones por
los diferentes profesionales.

Las cuidadoras/es son los que se encargan directa-
mente de la atencién de los enfermos, y les ayudan en
las actividades que precisan, tanto de transferencias
como de aseo personal, alimentacion, etc.

El fisioterapeuta realiza el tratamiento fisioterapéu-
tico indicado por el médico rehabilitador, y trabajan de
manera coordinada con el terapeuta ocupacional y el
logopeda para obtener objetivos comunes.

El terapeuta ocupacional trabaja la independencia del
paciente en las AVD y el realizar las transferencias de
una forma segura.

El logopeda reeduca los trastornos de degluciéon y
los trastornos del lenguaje-habla.

El psicélogo valora los estados de danimo del pacien-
te y el estado cognitivo, e indican tratamiento psicolo6-
gico o de estimulacién cognitiva cuando es necesario.

El trabajador social se encarga de analizar la situacion
familiar (desde el punto de vista econémico y social), de
informar de las diferentes ayudas de las que se pueden
beneficiar a través de la administracién y de los tramites
que deben realizar para su tramitacion.

Todos estos profesionales trabajan de manera inter-
disciplinaria. Realizan reuniones periédicas (en general,
semanales) donde se plantean objetivos comunes y rea-
listas, que se irdn modificando segln la evolucién del
paciente. Asimismo, se valora también la necesidad de
continuar el tratamiento en el mismo régimen o si pue-
de pasar a otro nivel asistencial.

El espacio de la unidad asistencial puede disponer
de areas compartidas con el servicio de rehabilitacion
del hospital o de primaria, como el del gimnasio para
realizar el tratamiento fisioterapéutico o la sala de tera-
pia ocupacional. El material necesario y el aparataje
también pueden ser compartidos con el servicio de re-
habilitacién, con lo cual se optimizan los recursos.

La necesidad de estas unidades viene apoyada por la
experiencia que se tiene en algunas enfermedades con-
cretas. Las unidades de ictus han demostrado ser Utiles
al disminuir las complicaciones de los pacientes, la es-
tancia media hospitalaria y la proporcién de traslados a
centros de crénicos'23, A largo plazo reducen la mor-
talidad y la dependencia funcional, sin asociarse a un
incremento de los costes totales'*.

En la esclerosis multiple el tratamiento rehabilita-
dor en el paciente hospitalizado puede mejorar la ca-
lidad de vida del paciente, su nivel funcional y dismi-
nuir ademas el promedio de costes sanitarios. Por
otra parte, cuando el paciente tiene sus capacidades
funcionales disminuidas, el ingreso en una unidad de
rehabilitacion hospitalaria puede mejorar su capacidad
funcional para impedir su ingreso en una unidad de lar-
ga estancia’.

También se han desarrollado planes de asistencia in-
tegral a pacientes con demencias en algunas comuni-
dades auténomas'®. En ellos se insiste en la coordina-
cion entre los servicios sanitarios, sociales y en la
atencion al cuidador. Definen la unidad de diagnéstico
y tratamiento de las demencias como un recurso fun-
cional, es decir, que no precisa de la concurrencia de
todos los integrantes de ésta en el mismo espacio ni
de forma simultdnea, sino que pueden estar localiza-
dos en diferentes puntos asistenciales y actuar de ma-
nera escalonada. Por ello resulta imprescindible la co-
ordinacion.
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La Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN), sensibili-
zada por el problema, el afio 2001 entregd al presiden-
te del Gobierno un documento sobre los problemas es-
pecificos de la asistencia neurologica. En éste destacan
la necesidad de la integracion sociosanitaria del enfermo
neurologico, la escasez de recursos sociosanitarios exis-
tentes Yy la peticiéon de que el tratamiento de estos pa-
cientes se realice en unidades interdisciplinarias especi-
ficas con una atencién continuada, y poniendo énfasis
también en el apoyo a los familiares y el soporte socio-
economico'®.

El objetivo principal que justifica la existencia de uni-
dades especificas asistenciales en las enfermedades neu-
rodegenerativas es el de garantizar la continuidad en el
proceso asistencial, desde la atencién primaria hasta la
atencion sociosanitaria, segiin el grado de discapacidad
y dependencia del paciente. Esto conlleva un diagnosti-
co precoz, un mejor control de la enfermedad y un re-
traso en sus manifestaciones clinicas. Con ello se in-
tenta mantener la capacidad funcional, retrasando o
evitando el ingreso del paciente en una unidad de larga
estancia, y mejorar la calidad de vida del paciente y de
sus familiares, especialmente del cuidador.
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