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RESUMEN

Introduccion: En los pacientes afectos de Escle-
rosis Lateral Amiotrdfica, es indispensable ofertar una
adecuada informacion, que conlleve una acertada
toma de decisiones, debido a las situaciones de alta
complejidad que presentan durante su enfermedad.
Con esta idea de fondo, se cred en nuestro Hospital
Universitario Puerta del Mar de Cadiz un equipo inter-
disciplinar e interniveles para la atencion de pacientes
con esta entidad.

Objetivos: Comparar variables relacionadas con la
evolucion clinica y la de toma de decisiones antes y
después de la creacion del equipo.

Material y Método: Estudio descriptivo, observa-
cional. Se comparan variables, pre y post intervencion,
destacando: sintomatologia que motiva la consulta o el
ingreso, episodios de atencion en el hospital, intercon-
sultas a profesionales, registro en la historia clinica de
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haber proporcionado informacién sobre la posibilidad
de expresar la Voluntad Vital Anticipada y/o la existen-
cia de la misma, soporte nutricional recibido.

Resultados: Se obtuvieron 15 pacientes en el pri-
mer grupo y 13 en el segundo. Existe mejora en los
porcentajes obtenidos en todas las variables, desta-
cando el registro de voluntades vitales, toma de deci-
siones y soporte nutricional.

Discusion-Conclusiones: La creacion de un
equipo interdisciplinar que hace participe al paciente
de todo su proceso, ademas de asegurar una adecuada
toma de decisiones por parte del paciente, conlleva la
mejora de los resultados de indicadores clinicos.

PALABRAS CLAVE

Esclerosis Lateral Amiotréfica, Voluntades Vitales,
Equipo Multidisciplinar, Nutricién.
ABSTRACT

Background: In cases of ALS, due to the highly
complex situations arising during the disease, it is es-
sential to provide adequate information to the patient,
so they can make suitable decisions concerning quality
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of life and symptom management over the course of
their disease. To this end, an interdisciplinary and inter-
level team has been created in the Hospital Univer-
sitario Puerta del Mar of Cadiz to provide the best care
for people living with ALS.

Objectives: Compare variables related to the clinical
outcome and decisioin-making before and after the cre-
ation of the team.

Methods: Descriptive and observational study.
Variables under evaluation were compared pre- and
post- intervention, including: symptoms at the admis-
sion or consultation stages, care taking episodes in the
hospital, interdepartmental clinical issues, entries in the
medical record of existence or prospect of completing
the advance health care directive, decision-making and
nutritional support.

Result: For sake of comparison, two groups were
formed, the first one was made of 15, whereas the sec-
ond one composed of 13 patients. There was a signifi-
cant improvement in all the variables under study. It is
especially remarkable the advance in the living will
records, decision-making and nutritional support.

Discussion-Conclusion: The creation of an inter-
disciplinary team capable fo engaging the patient of
ALS in the clinical issues and symptom management
over the course of the disease, not only ensures an ad-
equate decision-making by the patient, but improves
the results of the corresponding clinical indicators.

KEYWORDS

Amyotrophic Lateral Sclerosis, Vital Registration
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LISTADO ABREVIATURAS

ELA: Esclerosis Lateral Amiotrofica.

HUPM: Hospital Universitario Puerta del Mar.

SV: Soporte Ventilatorio.

PEG: Gastrostomia Percutanea Endoscopica.

SNG: Sonda Nasogastrica.

PAVV: Planificacion anticipada voluntades vitales.

INTRODUCCION

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA), es una enfer-
medad neuroldgica progresiva, invariablemente fatal
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que ocasiona debilidad con un rango amplio de discapa-
cidades. La mayoria de las personas con ELA mueren de
fallo respiratorio en un plazo aproximado de 2 a 5 afios,
sin deterioro de la mente, personalidad, inteligencia o
memoria de la personal. Tampoco afecta a los sentidos
ni al control de esfinteres, ni a la musculatura ocular. En
esta enfermedad, como sabemos, existe una afectacion
de las neuronas motoras, produciendo debilidad y pos-
teriormente paralisis del mUsculo estriado. Para su ade-
cuado manejo, la Federacion Mundial de Neurologia ela-
boré un documento de consenso; el Escorial World
Federation of Neurology criteria for the diagnosis of
ALS. Segun este documento, para llegar al diagndstico
de ELA debe existir: signos de degeneracion de moto-
neurona inferior por clinica, electromiograma o neuro-
patologia, signos de degeneracion de motoneurona su-
perior por clinica y desarrollo progresivo de los sintomas
dentro de la misma regién o extension a otras?. Aunque
en la variante de ELA bulbar es mas frecuente, hasta en
el 80% de los pacientes, desarrollaran con el tiempo
signos y sintomas de afectacion bulbar, fundamental-
mente disfagia y disartria® Existen pocas posibilidades
de terapias especificas, por lo que las medidas destina-
das a aliviar los sintomas y a mejorar la calidad de la
vida de los pacientes deben ser prioritarias. Estas medi-
das ademas deben ser impartidas por equipos de profe-
sionales de la salud de diversas disciplinas tanto en do-
micilio como en el hospital*. En este sentido, la
Asociacion de pacientes ELA Andalucia demanda "una
asistencia integral desde el modelo bio-psico-social, de-
sarrollada por equipos funcionales multidisciplinares y
con un coordinador que actue como gestor del caso”.

Por tanto, la ELA constituye evidentemente una po-
blacion compleja en su atencion, tanto por la historia
natural de la enfermedad, como por la multitud de
agentes que se movilizan para su abordaje y la variabi-
lidad de escenarios en los que este se lleva a cabo.

Ademas en situaciones finales de la enfermedad, el
cuidado de estos pacientes plantea problemas éticos
importantes y complejos, de ahi que siempre se deba
insistir en la necesidad de incidir en la propia voluntad
del paciente y su familia en la toma de decisiones®, des-
tacando en este punto si cabe el soporte respiratorio y
nutricional®.

Centrandonos en el aspecto nutricional, son numero-
sos los estudios que aportan evidencia y consejos sobre
los planteamientos a seguir en la nutricidn de pacientes
diagnosticados de ELA, destacando entre ellos, asegu-
rar un adecuado aporte nutricional, con la complemen-



ATENCION CLiNICA, TOMA DE DECISIONES Y SOPORTE NUTRICIONAL EN PACIENTES CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

tacion en caso de ser necesario de ayuda externa. Es el
caso de de la colocacion de sondas PEG. Incluso exis-
ten propuestas de dietas hipercaldricas que conlleven
un ligero sobrepeso’. Hoy dia parece claro y no sujeto
a discusién que un adecuado soporte nutricional aporta
un mejor pronoéstico y calidad de vida a nuestros pa-
cientes®?, aln teniendo en cuenta las posibles compli-
caciones que pudieran existir en los posibles procedi-
mientos a realizar?®,

Con este planteamiento de fondo, en nuestro hospi-
tal universitario Puerta del Mar (HUPM) de Cadiz, se de-
cidié evaluar las necesidades de mejora y la calidad de
atencién percibida por pacientes y familiares. Para ello,
y entre otras acciones, en una primera etapa, procedi-
mos a conocer la situacion de estos pacientes en nues-
tra area sanitaria en los tres Ultimos afios, en una se-
gunda, disefiar una un Plan de Atencion especifico que
incluia la creacién de un equipo Interdisciplinar e
Interniveles (iniciado en enero de 2009) que garanti-
zara la calidad de la atencion prestada durante todo el
proceso de atencion de su enfermedad. Este equipo es-
taria formado por un neurdlogo, un neumdlogo, un in-
ternista, un rehabilitador, una enfermera gestora de ca-
sos y un psicologo. En una tercera etapa, identificar los
cambios producidos en los pacientes atendidos bajo
este nuevo modelo, fundamental.

OBJETIVOS

Conocer en los pacientes diagnosticados de ELA, pre-
viamente y tras la creacion del equipo, las siguientes
variables: sintomatologia clinica que motiva el ingreso,
frecuentacién hospitalaria, nimero y tipo de profesio-
nales que intervinieron en el proceso de atenciéon hos-
pitalaria, registro en Historia Clinica de haber proporcio-
nado informacion sobre la posibilidad de expresar la
Voluntad Vital Anticipada y/o la existencia de la misma
y soporte nutricional que habian requerido. Finalmente,
comparar dichas variables antes y después de la crea-
cion del equipo.

METODOS

Se trata de un retrospectivo y observacional ya que
haremos referencia a las historias clinica de los pacien-
tes diagnosticados (habitualmente por neurologia) de
ELA, con la peculiaridad de tratarse de una observacién
en dos grupos (antes y después) en los que se ha cre-
ado un nuevo modelo de intervencion. Se incluyen por
tanto todos los pacientes atendidos con ese diagnos-

tico, sin existir criterios de exclusion. El primer grupo
habria recibido la atencion habitual hasta la creacion
del equipo y el segundo la atencidn y el seguimiento
por parte de un equipo interdiscipliar e interniveles. El
periodo de tiempo de estudio se inicia en enero de
2006 y concluye en diciembre de 2011. Se obtiene un
primer grupo desde el uno de enero de 2006 hasta el
31 de diciembre de 2008 y un segundo grupo desde el
uno de enero de 2009 hasta el 31 de diciembre de
2011. Entre los datos recogidos destacamos: a) sinto-
matologia que motiva la consulta o el ingreso; b) episo-
dios de atencion en el hospital; c) interconsultas a pro-
fesionales; d) registro en la historia clinica de haber
proporcionado informacion sobre la posibilidad de ex-
presar la Voluntad Vital Anticipada y/o la existencia de
la misma; e) soporte nutricional recibido.

Revisaremos las historias clinicas de estos pacientes,
con realizacion de hoja de base de datos en formato
Word, incluyendo los datos obtenidos en hoja de datos
tipo Excel y el tratamiento de estos datos en SPSS 15.
Para el analisis estadistico el test utilizado es la prueba
de Wilcoxon para datos apareados.

RESULTADOS

En el primer grupo (antes de la creacion del equipo),
se obtuvieron datos clinicos de 15 pacientes de una
edad media de 69,46 anos (39-86). Los sintomas mo-
tivo de consulta mas frecuentes fueron: disartria 14
(93,33%), disfagia 14 (93,33%), todos tenian debilidad
muscular (100%) y 7 disnea (46,66%).

El total de episodios o intervenciones que en un afio
generan en el hospital estos 15 pacientes ha sido de
124, con una media de 8,27 por paciente y con una ele-
vada variabilidad (entre 1 y 19 asistencias en un afo),
la frecuentacion a Urgencias ha sido de 23 visitas, que
supone una media de 1,92 por paciente. Total de ingre-
sos en el hospital 23. El total de asistencias en las con-
sultas ha sido de 75 visitas por afo, lo que supone una
media de cinco consultas por paciente, que en ningln
caso se han gestionado como acto Unico ya que mu-
chas de esta consultas son al servicio de radiodiagnds-
tico, con diferentes pruebas diagndsticas y no coincide
el dia de la prueba con los dias de consulta. La consulta
mas visitada es la de Neurologia (31), sequida de la de
Digestivo (9), Cardiologia (9) y Endocrino-Nutricion (6).
Solo tres pacientes acudieron a la consulta de
Neumologia y otros tres pacientes fueron valorados en
la consulta de Rehabilitacion.
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En caso de necesitar ingreso hospitalario, la estancia
media fue de 19,14 dias, eliminando extremos (1-139)
10,66 dias. Durante los ingreso fueron atendidos por
una media de 3,8 especialistas médicos diferentes, des-
tacando neurdlogos, internistas, nutricionistas, digesti-
vos y neumologos. De los 15 pacientes solo tres fueron
derivados a la Enfermera Gestora de Casos (20%) y la
derivacion se produce siempre en la fase terminal de la
enfermedad.

Fallecieron seis pacientes (40%), todos de insuficien-
cia respiratoria (100%), requiriendo soporte ventilato-
rio (SV) con ventilacién mecanica no invasiva (VMNI)
solo tres casos (20%).

Tuvieron soporte nutricional ocho pacientes (53,33%)
de ellos seis PEG y dos sonda nasogastrica (SNG) y
como indicabamos anteriormente en seis casos se soli-
Cito la interconsulta con nutricionista para valoracion de
necesidades. En todos los casos, la colocacion de sonda
PEG o SNG fue en situaciones avanzadas en las que
existia importante incapacidad para la nutricion oral.

Hay datos en la historia clinica de la existencia de re-
gistro en la base de datos de Voluntades Vitales antici-
padas y/o planificacion anticipada (PAVV) en dos pa-
cientes, en tres ocasiones aparecen anotaciones sobre
deseos del paciente expresados por su familia, en el
resto no hay constancia.

En el segundo grupo (tras el inicio del equipo de
atencion interdiscipliar) se obtuvieron un total de 13
pacientes con una edad media de 63 afos (38-82).

El total de intervenciones hospitalarias fue de 43 con
una media de 3,31 por paciente, requiriendo tan solo
en una ocasién la asistencia en urgencias no progra-
mada. El nimero de consultas fue de 35 (media de
2,69), siendo en la mayoria de ocasiones atendidas por
el equipo interdisciplinar y en acto Unico. En caso de
necesitar ingreso hospitalario, la estancia media fue de
14 dias, eliminando extremos (1-139) 8,55 dias. Siendo
los sintomas motivo de consulta mas frecuentes: disfa-
gia 12 (92,40%) y disnea 8 (60,21%). De igual forma,
todos tenian debilidad muscular (100%). En todos los
casos de ingreso hospitalario, el paciente fue atendido
por los miembros del equipo interdisciplinar, solicitando
de forma puntual la colaboracidn de algun otro faculta-
tivo. Soporte ventilatorio con VMNI en 11 casos (84%).

Referente al aspecto nutricional, destacar que el nu-
mero de pacientes que decidieron soporte nutricional
fue de nueve (70%) todos con colocacion de PEG.
Destacando que fue el motivo mas frecuente de ingreso
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hospitalario, y todos ellos de forma programada. A la
espera de colocacion de sonda PEG, en ningln caso se
procedid a sondaje nasogastrico, y si a nutricion paren-
teral cuando existi6 demora en colocacién de sonda
PEG y/o imposibilidad para tolerancia oral.

Igualmente en 11 casos (84%), hay datos en la his-
toria clinica de la existencia de registro en la base de
datos de Voluntades Vitales anticipadas o existen indi-
caciones expresas sobre los deseos del paciente ante la
evolucion de la enfermedad (Figura 1).

Figura 1. Comparativa de variables clinicas entre los grupos
antes y después de la creacion del Equipo Interdisciplinar para
pacientes con ELA.
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DISCUSION

Como indicdbamos en la introduccién, la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica es una enfermedad cronica, progre-
siva e incurable, que se presenta con multiples sinto-
mas cambiantes en el tiempo y que conlleva un pronds-
tico fatal al cabo de meses o afios del diagndstico. En
nuestro estudio hemos observado las importantes dife-
rencias obtenidas en los resultados al comparar un
grupo Yy otro, al analizar la atencion de nuestros pacien-
tes en aspectos fundamentales como son la necesidad
de atencion hospitalaria y colocacion de procedimientos
que aseguren una adecuada nutricion y ventilacion,
todo ello, teniendo en cuenta los deseos expresos del
paciente.

Al igual que ocurre en otros estudios consultados
donde existe una atencion especial a pacientes con
ELA!, en nuestro programa, el nimero de episodios
hospitalarios se ha reducido considerablemente, pero
en nuestro caso destacamos que estos episodios se han
realizado en forma de acto Unico y coordinados por la
Enfermera Gestora de Casos!2. De igual forma, quere-
mos resenar que la atencion en consulta se realiza por
el equipo interdisciplinar al completo (cinco miembros),
lo que implica una mejora en la accesibilidad por parte
del paciente, sin que ello conlleve una merma en la ca-
lidad de la atencion prestada desde un punto de vista
de la confidencialidad. Las necesidades del paciente y
su familia son el eje sobre el que pivota toda la aten-
cion, siempre con una intervencién proactiva, anticipan-
donos a los problemas y necesidades, y adaptando
nuestras intervenciones a las fases de la enfermedad.

Siguiendo las Ultimas recomendaciones en el abor-
daje diagndstico y terapéutico de estos pacientes, he-
mos asegurado y de forma precoz, un adecuado so-
porte en temas fundamentales como el respiratorio?3,
con utilizacién de ventilacion mecanica no invasiva de
forma precoz en aquellos pacientes que lo requerian,
pasando de un 12% previo a un 84% tras la creacion
del equipo.

Pero queremos destacar especialmente el aspecto
nutricional, tan importante en esta enfermedad!?. Tras
la creacion del equipo interdisciplinar, la colocacion de
sonda PEG ha pasado de un 40% a un 70%, y lo que
es mas importante, en todos los casos de forma precoz,
ante los primeros datos que aconsejaban su colocacion.
Este aspecto implica que haya sido el motivo de ingreso
mas frecuente y siempre de forma programada. Hemos
conseguido de esta forma, evitar episodios molestos

para el paciente, como colocacion de sonda nasogas-
trica de forma urgente. Estos datos ademas, se susten-
tan por ser una decision tomada por parte del paciente
tras un adecuado proceso en la toma de decisiones.

Relacionado con este aspecto de la toma de decisio-
nes, sabemos que existe un registro oficial de volun-
tades vitales anticipadas!®, donde el paciente, puede
indicar su deseo de realizar 0 no determinados proce-
dimientos diagnodsticos y terapéuticos ante diferentes
entidades clinicas. En nuestro caso, la toma de deci-
siones del paciente y su familia, se ha dejado por es-
crito (ya sea a través del registro de voluntades vita-
les o de forma explicita en la historia clinica) en el
84% de los casos, cuando previamente a la creacion
del equipo era del 12%.

CONCLUSIONES

Para finalizar, con nuestro estudio podemos concluir
que los pacientes diagnosticados de ELA, generaban
una alta frecuentacion en el hospital con un importante
numero de profesionales implicados en probable rela-
cién con una atencién a demanda, mas que una planifi-
cacion de la misma. La sintomatologia clinica que oca-
sionaba la consulta o el ingreso ha sido similar, pero tras
la creacion del equipo, cuando ha requerido ingreso
hospitalario, ha sido de forma programada, habitual-
mente para colocacién de procedimientos de soporte
nutricional. La creacion de un equipo interdisciplinar que
hace participe al paciente de todo su proceso, el empo-
derarlo en la toma de decisiones y darle seguridad, ha
contribuido a la mejora de los resultados de otros indi-
cadores clinicos. En este aspecto, destacamos especial-
mente haber conseguido un adecuado soporte nutricio-
nal, que se correlaciona con un mejor prondstico a
medio-largo plazo, pero sobre todo con una mejora en
la calidad de vida percibida por nuestros pacientes.
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