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Editorial

El  papel  del  neumólogo  en una  unidad  multidisciplinar  de  Esclerosis
Lateral  Amiotrófica.  Reto,  oportunidad  y  privilegio
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El manejo respiratorio de pacientes complejos y frágiles supone
para el neumólogo un reto en  la  práctica clínica. Estas 2 caracterís-
ticas confluyen en los pacientes con esclerosis lateral amiotrófica
(ELA) y condicionan la absoluta necesidad de trabajar desde un
equipo multidisciplinar que, integrado por profesionales indepen-
dientes formados en diferentes ámbitos, trabajan en un área común.
Se puede ir más  allá cuando además comparten la información y
definen planes de  acción entre todos, dando un carácter de equipo
interdisciplinar, eliminando las barreras rígidas entre las competen-
cias de cada especialista y  permitiendo zonas de actuación común
sin dejar áreas en blanco. En este entorno nacen las  unidades multi-
disciplinares (UM), que ya  han demostrado beneficios en múltiples
ámbitos asistenciales médicos y  quirúrgicos, y  específicamente
para la ELA han conseguido demostrar su costoeficacia1 y  su capa-
cidad para incidir no solo en  la calidad de vida del paciente2,  sino
también en el control de los síntomas y en la  esperanza de vida3,4.
La clave de su éxito radica en que orbitan alrededor de un núcleo
que es la unidad paciente-familia,  dejando muy  atrás las estructuras
jerárquicas piramidales tradicionales del sistema sanitario. En las
UM no hay más  protagonista que el paciente y  en ellas los miem-
bros del equipo se  mantienen alerta y  en  contacto permanente para
adelantarse o intervenir en  función de los problemas inherentes a
la evolución de la enfermedad de una forma individualizada. Es
primordial por ello que todos los profesionales funcionen como
piezas de una máquina bien engrasada, rompiendo las barreras de
comunicación entre especialistas y  promoviendo la colaboración5.
En este escenario el neumólogo encontrará su  reto fundamental:
ser capaz de proporcionar asistencia de calidad y  basada en la  evi-
dencia científica en un campo que incluye la ventilación invasiva o
no invasiva. El reto se  hace mayor cuando debe tomar decisiones
sobre aspectos en los que existen todavía zonas de incertidumbre.
Quizás las más  acuciantes para el clínico son actualmente: cuál  es  la
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mejor forma de evaluar la función pulmonar y de qué nos informan
las diferentes pruebas disponibles6,  qué nos aportan las pruebas
de imagen, cuándo y cómo realizar e interpretar los estudios de
sueño7,  cuándo es el  mejor momento para el inicio de la  venti-
lación, cuál es la mejor modalidad para hacerlo8 y de qué forma
protocolizar su monitorización a lo largo del tiempo o  cómo iden-
tificar a los mejores candidatos para la ventilación invasiva con
traqueostomía9.  Es indiscutible pues que si  bien la introducción
de la ventilación ha supuesto un cambio en la  evolución y  la super-
vivencia de los pacientes con ELA10,  en estos momentos obliga al
neumólogo a  una constante actualización tanto del conocimiento
como de la  tecnología debido a  la continua evolución de los equipos
de terapias ventilatorias.

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

Partiendo de la premisa de que todo paciente con ELA debe
ser remitido a un neumólogo para valoración y seguimiento
periódico11, sus funciones específicas incluyen evaluar la reper-
cusión de la enfermedad en  el sistema respiratorio, prevenir y
tratar las  complicaciones respiratorias12,  valorar la capacidad del
paciente para el manejo de secreciones, indicar y adaptar las tera-
pias de soporte ventilatorio invasivo o  no invasivo13 y colaborar
en el adiestramiento de los cuidadores, la atención 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 sedación, como las  endoscopias y  la gastrostomía
percutánea, el manejo del paciente en  urgencias, la atención al final
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de la vida o  posibilitar la donación de órganos son otras tareas en
las que el neumólogo desarrolla su liderazgo.

Consideramos imprescindible el papel del neumólogo en el
ámbito 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-
ción domiciliaria proporcionen la  estructura de soporte asistencial
con un neumólogo integrado a  su vez en la UM ha demostrado
beneficios tanto en indicadores asistenciales como de gestión de
recursos14. Sin embargo, en  la mayoría de los casos esta labor es asu-
mida por médicos con formación 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 escalón se  sitúa la relación con los gestores sanitarios.
También aquí puede ser el neumólogo un protagonista para tras-
ladar el mensaje de que las UM proporcionan lo mejor al  paciente,
al equipo y a  la propia institución en términos de calidad, efi-
ciencia y satisfacción. Asimismo, su participación para canalizar
consensos que garanticen la mejor atención a  estos pacientes, con
independencia de la territorialidad, es fundamental. Empujados
también por la creciente sensibilidad social y  con la recomen-
dación de la administración nacional15,  que aconseja un manejo
de pacientes con ELA en UM,  ya  se están desarrollando redes
asistenciales territoriales cuyo principio básico es facilitar la reso-
lución de los problemas de cada paciente allí donde estén las
mejores condiciones, competencias y  capacidad de impacto16,17.
Finalmente, deberemos ser capaces de aprovechar que si bien
las UM parten de una vocación asistencial, su maduración desde
la experiencia clínica propiciará interesantes oportunidades para
el aprendizaje, la mejora en  el rendimiento de las competencias
individuales y  la investigación colaborativa. De la mano de los
esfuerzos por encontrar tratamientos eficaces, la  participación en
ensayos clínicos puede suponer también un nicho de oportuni-
dad.

Todo lo anterior deja una impresión personal compartida
y basada en el convencimiento de dar lo mejor al paciente,
pero recibiendo más  todavía. En buena compañía, un privile-
gio.
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