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Prologo

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) es una asociacién cientifica sin
animo de lucro y tiene como objetivos la investigacién, estudio, difusion y des-
arrollo de la Neurologia en Espafia.

Desde que fue creada, hace ya mas de medio siglo, ha sido fiel a sus objetivos
fundacionales. En cumplimiento de los mismos, la SEN se planteé la necesidad
de desarrollar un Plan Nacional de Neurologia. Un Plan que contemplara a la
neurologia en su triple vertiente asistencial, docente e investigadora, asi como
en las areas laboral, social y preventiva.

La primera parte del Plan consistid en la elaboracion y difusion de una encues-
ta sobre recursos humanos y asistenciales neurolégicos en Espafa que se
publicé en septiembre del afio 2001. El analisis de los resultados nos ha permi-
tido dibujar el mapa de la asistencia neuroldgica en la Espafia actual, que era
tan necesario para poder desarrollar un proyecto global de planificacion realis-
ta de necesidades neurolégicas.

La segunda parte del Plan ha consistido en la redaccién de este texto titulado:
Plan Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las Enfermedades
Neurologicas (PENTIEN). No se trata de un conjunto de propuestas sino de un
conjunto de principios generales que pretenden basicamente mejorar la eficien-
cia de los sistemas de atencién sanitaria a los pacientes neuroldgicos y como
consecuencia mejorar la situacion de los pacientes neurolégicos.

Este compendio ha sido posible gracias a un conjunto de profesionales que cono-
cen bien y por propia experiencia el tema que se les ha pedido desarrollar y que
han cedido a la SEN su tiempo y su propiedad intelectual de buena voluntad.

Las propuestas genéricas contenidas en este borrador deberan ser desarrolla-
das y aplicadas segun el contexto especifico de cada situacién concreta inclu-
yendo ambitos geograficos, politicos, econémicos y culturales. Esperamos que
esta iniciativa inicial de la SEN sea un referente a ser tomado por la adminis-
tracion, los profesionales, los pacientes, sus familiares, las asociaciones que los
representan y las fuerzas sociales importantes de cada comunidad autonomay
del Estado, para elaborar programas concretos que resuelvan los problemas
aqui planteados.
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|. Introduccion

Las enfermedades neurolégicas, que incluyen varios millares de padecimientos
que afligen al género humano, entre los que hay que contar algunos tan graves
como los infartos cerebrales o las enfermedades neurodegenerativas, que
suponen dos de las primeras cuatro causas de muerte, y la primera causa de
invalidez, los traumatismos craneales, las enfermedades neuromusculares, la
epilepsia o la esclerosis mdltiple, que suponen la primera causa de incapacidad
en adultos jovenes, las enfermedades neuropediatricas que producen multitu-
des de pacientes con trastornos del desarrollo y del aprendizaje, o, finalmente,
procesos como las cefaleas, el dolor de espalda y el mareo que se consolidan
como la primera causa de absentismo laboral, se han convertido, por las razo-
nes mencionadas, en la primera prioridad sanitaria en los paises desarrollados
(Bergen DC, 1996).

Este triste privilegio se debe a que los avances que han tenido lugar en el terre-
no de otras patologias han permitido una disminucién de la mortalidad por las
enfermedades mas tradicionales y un alargamiento de la esperanza media de
vida de la poblacion y la sustitucion de las enfermedades tradicionales, como
causas mas importantes de enfermedad, invalidez y muerte, por las enferme-
dades neurolégicas.

En los dltimos afios han tenido lugar enormes progresos en el conocimiento
cientifico y en el tratamiento de las enfermedades neuroldgicas, progresos en
parte debidos a la importante inversion en investigacién que se realizo durante
el periodo 1991-2000, conocido como la década del cerebro. Muchos de esos
progresos han permitido conocer mejor esas enfermedades y las causas que
las producen y encontrar tratamiento que disminuyen la mortalidad y mejoran la
calidad de vida de los pacientes. Como en la mayoria de las enfermedades de
otros aparatos y sistemas, la mayoria de esos tratamientos no son curativos y
exigen seguimiento prolongado del paciente por parte de expertos. Muchos de
estos tratamientos son costosos y exigen procedimientos muy especializados
solo posibles en presencia de tecnologia muy desarrollada y de personal super-
especializado.

Otra peculiaridad de las enfermedades neuroldgicas es que, ademas de su
repercusion sobre el paciente, impactan como ningunas otras sobre el entorno
familiar, social y profesional del individuo afecto, de modo que su coste social,
incluyendo los costos de los salarios perdidos, los sueldos de los cuidadores,
los costos de las terapias “blandas” no cubiertas por los distintos sistemas publi-
cos o privados de salud, los costos de hospitalizaciéon en centros de crénicos,
etc., se ha estimado en unas 8 veces mayor que su costo sanitario, que abar-
ca los gastos de la atencién médica, eventuales hospitalizaciones para diag-
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néstico y tratamiento de la enfermedad de base o de las complicaciones inter-
currentes y el gasto farmacéutico (Baker, 1999).

Se ha estimado, aunque no existen datos epidemioldgicos fiables, que alrede-
dor de millébn y medio de espafoles presentan una enfermedad neuroldgica
grave (enfermedades neurodegenerativas, secuelas importantes de patologia
vascular cerebral, epilepsias farmaco resistentes, esclerosis multiple, tumores y
malformaciones del sistema nervioso, enfermedades neuromusculares, enfer-
medades metabdlicas y del desarrollo, etc.,), lo que supone una repercusién
indirecta sobre 5 o 6 millones de familiares. También se estima que una cifra
similar de 5 o 6 millones de personas padece enfermedades neurolégicas
menos graves, que no ponen en peligro su vida pero que deterioran la calidad
de la misma, su rendimiento profesional, sus relaciones familiares o su integra-
cion social.

Los problemas sanitarios dejan de pertenecer a esa categoria para convertirse
en problemas sociales cuando afectan a una gran cantidad de poblacién vy tie-
nen importantes repercusiones sobre la historia de las sociedades. Asi ocurrido
muchas veces a lo largo de la historia. Las grandes epidemias de peste y céle-
ra en Europa durante los siglos pasados, la epidemia de SIDA en Africa en las
dos ultimas décadas son ejemplos de este fenémeno. En Espafia, desde la epi-
demia de tuberculosis durante la posguerra, no habia ocurrido nada compara-
ble al problema de las enfermedades neurolégicas.

Nuestro deber es actuar antes de que sea tarde. Esta es una preocupacion de
vigencia mundial (Bergen 1998; Bergen et al., 1998). El problema de las enfer-
medades neurolégicas no es un problema de los pacientes ni de sus médicos, ni
siquiera de sus familias ni de las asociaciones que defienden sus intereses. Es
un problema de todos y entre todos tenemos que resolverlo. Los médicos hemos
perdido el control de recursos sanitarios y no podemos resolver los problemas
de los pacientes si no disponemos de los medios, materiales y personales, nece-
sarios para ello. Los pacientes, sus familias y las asociaciones que les acogen
realizan una magnifica tarea pero no pueden suplir con su voluntarismo los
importantes recursos necesarios para resolver los problemas y las importantes
reformas estructurales imprescindibles en nuestro sistema sanitario. Para resol-
ver el problema es necesario que pacientes y familiares, profesionales, adminis-
tracién y sociedad civil se unan en un esfuerzo coordinado y sin precedentes, es
decir de la misma categoria que el desafio al que hacemos frente.

No corren los mejores tiempos posibles para reclamar una mayor atencion para
estos pacientes. En primer lugar porque nuestras sociedades occidentales se
encuentran en un periodo de crisis econémica y en segundo término porque
desde el punto de vista ideolégico esta abriéndose camino en la filosofia y la
practica de nuestros dirigentes la tesis que afirma que la exigencia de una aten-
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cién sanitaria universal, completa, publica y gratuita es menos importante que la
gue afirma la primacia absoluta del equilibrio presupuestario, incluso a expensas
de recortes en derechos que, hace una generacion, nos parecian incuestiona-
bles. A pesar de la inoportunidad de la reclamacion, los profesionales nos senti-
mos moralmente obligados a hacerla. No solo por nuestros pacientes y por las
condiciones de dignidad de nuestro trabajo, sino porque en el fondo pensamos
que el futuro de nuestro pais depende de ello. Si no resolvemos los problemas
de importancia para nuestra sociedad, si no invertimos en lo que va a ser —es ya-
la principal fuente de riqueza de las naciones, nuestro pais estara condenado a
ocupar un lugar de Ultima fila en el contexto de las naciones.

Las asociaciones de pacientes con enfermedades neurolégicas nos manifesta-
ron de forma clara y rotunda sus aspiraciones hace dos afios en un documen-
to conocido con el nombre de “La Declaracion de Madrid” (Apéndice 1). Para
satisfacer esas aspiraciones es necesario adoptar un planteamiento serio y
riguroso de los problemas y no sirven las acciones aisladas, muchas veces méas
aparentes que reales. Es evidente que muchos problemas no podran resolver-
se pero siempre sera mejor mirarlos de frente que esconder la cabeza debajo
de la tierra y pretender que no existen.
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1. Problemas Asistenciales

La asistencia a pacientes neurologicos incluye distintos aspectos, cuya impor-
tancia varia en los distintos momentos de la enfermedad del paciente. Con obje-
to de poder analizarlos en detalle los hemos dividido en varios apartados, que
estan relacionados entre si. Los limites entre estos apartados son, muchas
veces, artificiales. Pacientes vistos en unidades superespecializadas puede ser,
a veces vistos, con garantias de éxito en las consultas generales; también
muchos de los pacientes que saturan los hospitales universitarios podrian ser
atendidos en centros de menor tamafio y recursos. Lo que aqui se defiende
debe ser leido con prudencia y con sentido comun, con el propésito de resolver
problemas adaptando las propuestas a las condiciones reales de cada situa-
cién. Solo un aspecto es innegociable: la calidad de la asistencia y la honesti-
dad con el paciente. El resto hay que entenderlo como sugerencias que pueden
variar de sentido segun las situaciones.

1. La asistencia neuroldgica general en consulta externa a
pacientes ambulatorios. Definicién y tipos

El término Neurologia “ambulatoria” conlleva actualmente connotaciones hist6-

ricas de tipo peyorativo que convendria desterrar. En este documento nos refe-

riremos a la asistencia neurolégica ambulatoria como aquélla que se realiza

sobre pacientes no hospitalizados siendo indistinto el lugar donde ésta se pro-

duce (recintos de hospital, centro de especialidades, otro tipo de dispensarios

médicos, etc.). Dentro de esta definicidn entrarian diversos tipos de asistencia

gue presentan diferencias sustanciales tanto por el lugar como por el tipo de

asistencia (producto) que alli se realiza. Aqui nos atendremos exclusivamente

a la Asistencia Neurolégica Ambulatoria que se realiza en consultas? :

¢ Asistencia en consultas generales

¢ Asistencia en consultas monogréficas

e Asistencia en consultas o Unidades Superespecializadas

¢ Asistencia para realizacion de técnicas y procedimientos diagnésticos o tera-
péuticos

En relacion con la asistencia neurolégica en general y a la Asistencia en
Consultas en particular, se distinguen dos tipos bien diferenciados de asistencia:
m Asistencia Neurologica Ambulatoria “ General” donde se atiende la mayo-
ria de la patologia neurolégica ambulatoria. Esta asistencia debe estar
“cerca” del ciudadano; esto es, debe ser accesible en tiempo (listas de espe-
ra aceptables) y en espacio (distancias aceptables y con una comunicacion

facil, comoda, flexible y econdmica con el lugar donde se le va a atender).

De forma intencionada hemos omitido la clasica distincion entre consultas “del ambulatorio” y consultas “hospitalarias”, pues-

Jue, en nuestra opinién, no deberian ocurrir diferencias asistenciales basadas Gnicamente en el lugar en donde se atiende
que ello conduce a ofertas de calidad de servicio discriminativas para pacientes que presentan las mismas caracteristicas y
1S que se ofrecen recursos Y trato diferentes. Sin embargo, esta distincion todavia es una realidad presente en nuestro pais.
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m Asistencia Neurolégica Ambulatoria “Especializada” [superespecializa-

da] donde se atiende a patologia especialmente compleja y que requiere
tanto de una capacitacién especifica del neurélogo como de la colabora-
cion multidisciplinar entre profesionales (Unidades de Epilepsia, de
Parkinson, de Demencias, etc.). Estas Unidades deben centralizar la asis-
tencia a modo provincial o regional ubicAndose preferentemente en
Hospitales de tercer nivel y, por lo tanto, no pueden cumplir facilmente el
requisito de “accesibilidad”; sin embargo, pueden ofrecer una asistencia
técnicamente adecuada a aquellos casos que lo requieran.

2. Importancia de la asistencia neurolégica ambulatoria.

Existen diversas razones que hacen que la asistencia neurolégica ambulatoria
tenga una especial relevancia en el campo de la asistencia en Neurologia
(Morera-Guitart J, 1999):

m La asistencia neurolégica ambulatoria es el tipo de asistencia donde mas

pacientes se atienden y con la mayor diversidad de patologia.

m Se calcula que alrededor del 80% del tiempo de un neurdlogo clinico se dedi-

ca a la tarea asistencial (Garrison LP y col., 1984), del cual la proporcion
dedicada a asistencia en consultas es muy variable, pero que probablemen-
te podamos cifrar en un 50-60% del mismo.

La mayoria de las patologias neurolégicas “genuinas” (ELA, Ataxias,
Neuropatias, Miastenia, Esclerosis mditiple, E de Parkinson, Epilepsia,
Demencias, Cefaleas, Patologia neurovascular en fase no aguda, ...) pue-
den atenderse de manera satisfactoria de forma ambulatoria habitualmente.

= Por otro lado, el coste por unidad de tratamiento (visita + pruebas diagnésti-

cas + coste farmacéutico) resulta muy inferior si se hace en régimen ambu-
latorio en vez de hospitalario (ahorro de gastos hosteleros y de otros tipos de
personal).

Por todo ello, existen razones suficientes para trasladar, en la medida de lo
posible y siempre que se garantice la calidad de la asistencia, la atencién a los
pacientes en régimen de hospitalizacién a la atencion en consultas. Por otro
lado, dado que la asistencia neurolégica ambulatoria es un proceso de gran
volumen y repetitivo, pero con alta variabilidad en el proceso de atencion,
pequefias mejoras en la calidad de la asistencia a este nivel, supondran una
alta rentabilidad en términos de mejora de la calidad de la asistencia neurol6gi-
ca de la poblacién (Garcia Caballero J y col., 2001).

16
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Como consecuencia de todas consideraciones podemos afirmar que:

LA ASISTENCIA NEUROLOGICA AMBULATORIA ES EL MODO MAS FRE-
CUENTE (E IMPORTANTE) DE ASISTENCIA NEUROLOGICA, Y DONDE
SERIAN MAS RENTABLES LOS ESFUERZOS PARA MEJORAR LA CALIDAD
GLOBAL DE LAASISTENCIA NEUROLOGICA SOBRE LA POBLACION

3. Situacién actual de la asistencia neuroldégica ambulatoria.

De una forma breve, podriamos dibujar la situacién de la ANAen Espafia en los
siguientes términos (Bermejo F, 1999; Morera-Guitart J, 2000):

m En la Ultima década ha habido un volumen creciente de demanda de asis-
tencia neuroldgica ambulatoria que se ha seguido de un aumento importan-
te de plazas de neurdlogo en consultas ambulatorias. El aumento de con-
sultas, sin embargo, ha sido menor que la demanda de atencion como puede
deducirse de las largas listas de espera en la mayoria de las consultas de
Neurologia a pesar de que el tiempo medio dedicado a cada pacientes esta
por debajo de todo tipo de recomendaciones (Morera-Guitart J y col., 2001).

m Existe una gran heterogeneidad en nuestro pais tanto en el nimero de neu-
rélogos por 100.000 habitantes, como en su distribucién, y en el tiempo de
visita que disponen para atender a los pacientes (Bermejo F, 1999; Matias-
Guiu J, 1997; Bermejo F, 1999).

m La patologia que se atiende en las consultas es muy variable y requiere un
proceso de atencién muy diferente de unos casos a otros. Por lo general,
solo se ofrecen dos tipos de servicios: Primeras visitas y Revisiones. Ello difi-
culta la organizacion de las consultas y la especificacion de tiempos y orga-
nizacion apropiados para las visitas. En los Gltimos afios se estan investi-
gando nuevas formas de atencidon que puedan optimizar la asistencia.
Prueba de ello son las “Consultas de Alta Resolucién” (Alonso de Lecifiana
M, 2001), “Consultas Monograficas”, “Integracion de consultas en Unidades
Especializadas”, “Consultas de Procedimientos”, desarrollo de vias clinicas
ambulatorias (Molina F, 2000), etc., que se estan implementando en algunas
4reas a modo de experiencias piloto.

m Existe poca protocolizacién de la asistencia por lo que la atencion es enor-
memente variable. La variabilidad en el proceso de atencion es uno de los
factores que mas dificultan la mejora de la asistencia e incluso la evaluacion
de la misma (Garcia Caballero J y col., 2001).

m Existe una proporcion de “No Presentados” (o citas incumplidas) importante,
que pude llegar a ser del 20% en algunas consultas. La mitad de estos casos
son por motivos “evitables” (Morera-Guitart J, 2002). Sin duda, ello disminu-
ye la oportunidad de mejorar la calidad de vida de la poblacién 2.

m Por lo general no existe ninguna regulacion de la demanda, fruto —entre otras
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cosas- de una escasa comunicacion entre Atencién Primariay Atencién
Especializada3. El grado de regulacion de la demanda es muy variable. En
muchos casos de insuficiente regulacién puede existir una desconexion
entre asistencia primaria y especializada. El aumento de la demanda de asis-
tencia neuroldgica es una constante en otros paises (Kurtzke et al., 1982).
= No existen estandares de calidad consensuados para la asistencia. Aunque
existen algunas recientes aportaciones en este sentido4, se refieren basica-
mente a los tiempos de visita (Morera-Guitart y col., 2001), no abordando la
asistencia neuroldgica ambulatoria de forma integral: Sin estandares es
imposible una evaluacion efectiva de la asistencia (Rodriguez Py col., 2001).

El resultado de todo esto es un clima de descontento y desconfianza entre
todas las partes implicadas en la asistencia neuroldégica ambulatoria. Los ges-
tores y la administracion temen un gasto excesivo, los profesionales se sienten
presionados a trabajar sin respetar las normas cientifico-técnicas de la asisten-
cia y los pacientes se sienten desatendidos. Sin embargo, tanta insatisfaccion
y derroche percibidos no pueden medirse ni relacionarse con los factores que
los ocasionan porque no se han desarrollado ni aplicado métodos de control y
evaluacion de la ANA.

Seria deseable desarrollar de forma sistematica la tarea de investigacion anali-
tica de la asistencia neurolégica ambulatoria en nuestro pais.

Ello requiere estrategias, formacion, registros asistenciales, estandares, con-
sensos,... e inversion; inversién en investigacion sobre desarrollo e implanta-
cién de métodos de control y mejora de la calidad de la asistencia neurolégica
ambulatoria.

4. Necesidades asistenciales.

Las necesidades asistenciales deben contemplarse de una manera amplia de
forma que todos los participantes en la misma queden suficientemente satisfe-
chas (Libro de las Vias Clinicas).

Definir de forma clara y explicita las necesidades de asistencia de una pobla-
cion deberia ser la base para una planificacion racional de los recursos sanita-
rios (Pineault R, 1989).

Sin embargo, estos recursos no son ilimitados por lo que los responsables de
la planificacion se ven obligados a controlar el gasto a través de dos mecanis-
mos basicos: a- la optimizacién del consumo de los recursos, y b- la prioriza-
cién de los servicios.

(3) [Opinion personal del autor]. Esto viene a suponer entre 1h a 1h 30 min. al dia dedicadas a tareas “no asistenciales”. Esto se

puede organizar semanalmente o0 como se quiera.
(4) Resultados de un estudio Delphi a nivel nacional desarrollado por le Grupo de Gestion y Asistencia de la SEN.
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Ademas, la calidad de la asistencia no es un valor absoluto sino que tiene gra-
dos, de modo que puede ir desde mala o insuficiente a maxima o idénea. Para
soslayar estos dos problemas se ha definido la CALIDAD LOGICA (Vuori HV,
1991), basada en la eficiencia, que trata de aplicar las medidas mas eficaces y
al mejor coste, es decir, optimizar el valor de la razon Coste/Eficacia. La aplica-
cion de los principios de la Medicina Basada en la Evidencia (MBE) ha contri-
buido en los Ultimos afios a optimizar el denominador; sin embargo, todavia
existen pocos estudios que valoren de forma conjunta ambos parametros para
poder comparar determinadas practicas entre si. Las necesidades de cada uno
de los participantes en la asistencia son bien diferentes. Dividiremos a los par-
ticipantes en tres tipos principales y sefialaremos las principales necesidades
de cada uno de ellos:

PACIENTES ADMINISTRADORES PROFESIONALES
Calidad percibida Eficiencia Competencia
Seguridad Gestion de costes Calidad C-T
Informacion apropiada | Calidad Total Optimizacion

Participacion
Ajuste de expectativas

Organizacion

Coordinacién
Organizacién

Trato interpersonal Gestion clinica
Accesibilidad MBE

Ademas de cubrir estas necesidades de los participantes, debemos tener en
cuenta las necesidades relacionadas con la patologia que presenta la poblacion
(Necesidad Normativa) y el patrén o modelo de demanda que expresa
(Necesidad Expresada). Para conocer estos datos son necesarios dos tipos de
estudios: estudios epidemiolédgicos y estudios de utilizacién de los Servicios
Sanitarios.

En nuestro pais, la demanda de solicitud de primeras visitas para valoracion
Neurologica Ambulatoria varia de 9 a 30 solicitudes/1000 habitantes y afio, lo
cual viene a sefialar la existencia de una practica muy diferente entre unas
zonas y otras.

La tasa de revisiones en nuestro pais varia desde 1.2-3 revisiones por cada pri-
mera visita, alcanzando la asombrosa cifra de 11 a 1 en algunos grandes hos-
pitales. Sin embargo, probablemente estas cifras no sean comparables por tra-
tarse de poblaciones de pacientes con caracteristicas clinicas y demograficas
muy distintas. Esta gran variabilidad sugiere la conveniencia de establecer cri-
terios reguladores (Bermejo, 1999; Kurtzke, 1998).

Los tiempos de visita son la variable mas importante a la hora de planificar

recursos en asistencia neurolégica ambulatoria. En nuestro pais se han hecho
diversas recomendaciones tanto por sociedades cientificas (30-45 minutos para

Plan Estratégico Nacional Para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurolégicas 19



las primeras visitas y 15-25 minutos para las revisiones) como por la propia
administracién (40 minutos para las primeras visitas y 20 minutos para las revi-
siones), pero que, por lo general, no se cumplen. Sin embargo, se considera
gue estos tiempos son los necesarios para cumplir las expectativas de calidad
de la asistencia sefialadas mas arriba. El hecho de que no se cumplan revela
un hecho grave: la claudicacion de la administracion para proveer una asisten-
cia sanitaria de la calidad deseada jincluso por ella mismal, de forma que en los
ultimos afios la balanza se ha inclinado hacia la reduccién de costes a costa de
una reduccion de la calidad de la asistencia, que por frecuente y cotidiana ya
casi se ha normalizado. El resultado de este abandono es una situacion com-
parativamente peor en Espafia que en otros paises de nuestro entorno (OCDE,
1998 y 2000).

Con estos datos en la mano, y dependiendo de la distribucién del horario labo-
ral del neurdlogo, asi como la pérdida de jornadas laborales por permisos y
libranzas de guardias (asistencia continuada) es facil calcular los neur6logos
necesarios por 100.000 habitantes para cubrir la asistencia neurolégica ambu-
latoria. Segun estos célculos deberiamos contar con 2 neur6logos por cada
100.000 habitantes exclusivamente para la asistencia neurol6gica ambulatoria.
La European Federation of Neurological Societies (EFNS) ha recomendado que
el nimero de neurdlogos en Europa alcance el de 5/100.000 habitantes, de
modo que no es dificil considerar que el 40 % de esa masa de profesionales
esté dedicada a la asistencia neurolégica ambulatoria, a pesar de que esta
suponga la mayoria de la tarea asistencial, mientras que el resto, 60% de la
plantilla deberia se utilizado en otras tareas (las urgencias neuroldgicas, la asis-
tencia hospitalaria, la asistencia superespecializada, la investigacion, la docen-
cia, etc., que aunque menos importantes, desde el punto de vista cuantitativo
exigen mayor intensidad en el uso de recursos profesionales.

Somos de la opinién de que un neurélogo no debe dedicarse exclusiva-
mente a la asistencia neurolégica ambulatoria, sino que ha de desarrollar
su tarea integrado en un servicio de Neurologia y desempefiar diversos
tipos de funciones asistenciales durante su horario laboral. Igualmente
deben contemplarse otras necesidades fundamentales “no asistenciales”
del neurélogo como son la investigacioén, la docencia, la formacién conti-
nuada, la gestion sanitariay la discusién de casos y protocolos con otros
profesionales que se integran en el equipo multidisciplinar. El tiempo de
dedicacién a estas labores no asistenciales sera variable pero, en el caso
de un neurdlogo “general” no deberia ser inferior al 25% de su horario
laboral
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5. Actividades del neurélogo en la consulta de neurologia.

En su consulta el neurdlogo deberia desarrollar una labor asistencial, docente
y de investigacion. En relacion a la primera, las actividades a realizar por el neu-
rélogo en una primera visita seran :

1. Presentacion y saludo al enfermo

2. Revision de la historia clinica

3. Anamnesis

4. Exploracion fisica y exploraciones complementarias

5. Diagnéstico del problema

6. Solicitud de pruebas complementarias

7. Informar al paciente de su problema neurolégico

8. Recomendar tratamiento y pautas de seguimiento

9. Redactar informe al médico de cabecera

10. Escribir en la historia clinica el desarrollo de la visita

11. Despedida del paciente

El contenido o tareas que componen cada una de estas actividades variaran
dependiendo de la patologia del paciente. Este planteamiento se ha empleado
para desarrollar protocolos de minimos asistenciales para los problemas neu-
rolégicos mas prevalentes® . Algunos métodos de optimizacion de la visita del
neurélogo en la asistencia neuroldgica ambulatoria incluyen la visita de scree-
ning por neuroenfermeras, que pueden realizar algunas de las actividades que
actualmente dependen del neurdlogo, y la existencia de una historia clinica
informatizada proveniente de medicina primaria.

6. La historia clinica en la asistencia neuroldgica ambulatoria.

No deberia haber asistencia neurolégica ambulatoria desligada de un servicio
de Neurologia. Del mismo modo no deberia haber dos historias clinicas de un
paciente para tratar un mismo problema. Ello implica dos recomendaciones:

m Toda la asistencia neuroldgica de un area sanitaria determinada deberia ser
un proceso integrado y organizado bajo la perspectiva de un Servicio de
Neurologia.

m La historia clinica de los pacientes debe estar unificada. Para facilitar
este hecho, se plantea la conveniencia de un soporte electrénico para
la historia clinica.

Estos protocolos fueron presentados en la Reunién de la SEN (Barcelona 2000) por el grupo de Gestion y Asistencia en
rologia y fueron remitidos en su dia la secretarfa de la SEN. De todos modos, estén a disposicion de la Junta Directiva por si
sidera interesante su valoracion.
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7. Tiempos de visita.

Asignar un determinado tiempo minimo para la visita neurol6gica no garantiza
la calidad de la asistencia, pero si éste es adecuado, al menos la permite. Es
decir, el tiempo minimo razonable es una condicién necesaria aunque no sufi-
ciente para una buena asistencia neurolégica. EI Grupo de Gestion de la
Sociedad Espafiola de Neurologia publicé recientemente unas recomendacio-
nes a este respecto:

TIPO DE VISITA Tiempos medios recomendables Tiempos minimos exigibles

Primeras Visitas 45 min. 25 min.
Revisiones 25 min. 15 min.

Como vemos, Unicamente se han contemplado dos tipos de servicios:
“Primeras” y “Revisiones”. Si se amplia el abanico de oferta de servicios para
atender la asistencia neurolégica ambulatoria, es légico que estas recomenda-
ciones deberian matizarse.

8. Regulacion de la demanda.

La regulacion de la demanda es una necesidad si deseamos optimizar los
recursos destinados a la asistencia neurol6gica ambulatoria. Existe entre un 10
y un 25% de casos con patologia no neurolégica que son remitidos a la consulta
de Neurologia. Aunque es inevitable que exista un cierto grado de “inespecifici-
dad” (falsos positivos) en la remisién de pacientes, a cambio de una mayor sen-
sibilidad (menos falsos negativos, es decir, pacientes que no son remitidos a
pesar de necesitarlo), esta cifra parece excesiva®.

Un plan de regulacion de la demanda deberia ir emparejado a un método de
evaluacion de los resultados, de modo que se garantizara que dicha regulacion
no consistiera realmente en poner mas obstaculos al ciudadano para alcanzar
una buen asistencia para su problema. En este proceso de regulacion la edu-
cacioén neuroldgica de los no neurélogos juega un papel fundamental (de Toledo
y col., 1999). Para regular la demanda deben abordarse varias cuestiones:

A. Qué pacientes deben ser remitidos a Neurologia:

m El neurdlogo debe atender los casos con patologia neuroldgica que el
médico de Atencién Primaria (u otro agente remisor) no pueda resolver o
necesita instrucciones o ayuda neurol6gica para atender adecuadamen-
te.

m Seria conveniente que para las patologias méas prevalentes se elaboraran
conjuntamente (Atencion Primaria y Neurologia) unos criterios explicitos
de derivacién. En casos de duda pueden ser muy utiles las consultas del

(6) [Opinién personal del autor]. Un 10% parece una cifra razonable (no he encontrado ningun estudio donde ésta sea
22 inferior); sin embargo, creo excesiva una cifra que supere el 15%.



médico responsable del paciente al neurélogo sobre la oportunidad o no
de remitirle un caso. Algunas de esas consultas, realizadas a través de
video conferencia pueden ahorrar tiempo, gastos y desplazamientos.

m La opinién o el requerimiento del paciente sobre quién debe atender su
caso deberia ser tenida en cuenta a la hora de indicar la derivacién a con-
sultas de Neurologia.

= En Ultimo término, en un sistema que pregona la libre eleccién de médico,
no es posible evitar la consulta con el neurélogo, si el paciente la reclama,
incluso en contra de la opiniébn del médico de atencién primaria u otro
especialista. Lo que puede hacerse en estos casos es limitar el derecho
del paciente, a una sola visita, en el caso de que los profesionales res-
ponsables no encuentren patologia justificativa de atencion neurolégica.
Para controlar la “demanda insaciable” de atencion neuroldgica también
seria util disponer de la historia clinica del paciente en formato electréni-
€0, como ya comentamos antes, con objeto de disponer de forma simul-
tanea de toda la informacion clinica existente en relacion con un caso
determinado.

B. Qué pacientes deben ser controlados por el neurélogo.

m El neurdlogo debe controlar los pacientes con patologia neurolégica que,
por su complejidad, requieran una especial capacitacion profesional u
organizacion de la asistencia.

m También deber seguir aquellos pacientes cuyo médico de Atencion
Primaria decline expresamente hacerlo o tenga dificultades para ello.

m La opinién del paciente sobre quién debe seguir su caso deberia ser teni-
da en cuenta a la hora de valorar dar el alta de la consulta de Neurologia.

C. Con qué periodicidad deben ser controlados los pacientes con una
determinada patologia y en una citacién clinica concreta:

m Este es un parametro dificil de definir dada la multiplicidad de patologias
y situaciones clinicas diferentes que pueden presentarse. Sin embargo,
deberiamos recomendar que el neurdlogo dispusiera de la flexibili-
dad suficiente para poder revisar a sus pacientes cuando lo consi-
dere adecuado, y especialmente en los casos de dificil control, con des-
compensaciones clinicas o para valoracién de cambios en el tratamiento
o de pruebas realizadas.

D. Cuéndo debe ser dado de alta de la Consulta de Neurologia un paciente:

m Deberian disefiarse unos criterios explicitos (generales o especificos) de
alta de la consulta de Neurologia, de modo que pudiera medirse la efi-
ciencia de la gestion de las revisiones.

m Al darle el alta a un paciente, se deberia elaborar un Informe de Alta de
Consultas de Neurologia con un contenido minimo estandarizado. Ello faci-
litaria la continuidad de la asistencia entre atencién primaria y especializada’.

(7) El Autor ha elaborado y puesto en marcha en su consulta todos estos documentos y estan disponibles para el que
los quiera examinar o utilizar. 23



9. Listas de espera en las consultas de asistencia neurol6-
gica ambulatoria.

La lista de espera es un parametro asistencial que ha adquirido un halo mitico
y que es manejada por profesionales, gestores, pacientes y medios de comuni-
cacion social como un arma arrojadiza o como el supremo elemento definitorio
de la calidad asistencial. Esto supone un tremendo error. La lista de espera es
un elemento mas de la calidad de un sistema sanitario y es un indicador com-
plejo, que debe ser considerado en un contexto. La lista de espera para un pro-
cedimiento o una intervencion médica puede ser un indicador de calidad o de
abandono. Cuando un nuevo procedimiento se revela como superior a lo previo
se genera una lista de espera que viene del hecho de que la demanda aumen-
ta mas rapidamente que los recursos disponibles para satisfacerla. Eso ha ocu-
rrido siempre que se ha descubierto un nuevo tratamiento de una enfermedad.
El nimero de pacientes que desean ser atendidos aumenta mas rapidamente
gue la disponibilidad para aplicar el progreso.

En Neurologia se observa un aumento de las listas de espera, tanto para que los
pacientes sean atendidos en las consultas de asistencia neurolégica ambulatoria
como en las consultas superescializadas para la practica de procedimientos com-
plejos. No todos los casos de lista de espera deben ser considerados igual. Si un
paciente presenta un proceso en el que la intervencién del neurélogo soélo es efi-
caz en un periodo de tiempo limitado es necesario que el paciente sea visto en
ese tiempo porque de otro modo la actuacion del profesional llega tarde. Este es
el caso de muchas patologias, tumores del sistema nervioso, episodios de déficit
isquémico transitorio, etc.. En algunos caso de patologia degenerativa, como las
demencias, el tratamiento existente solo es eficaz durante los primeros meses de
evolucién de la enfermedad. Si la lista de espera es tal que el paciente es visto
cuando ya ha superado esa barrera la visita ha perdido todo su sentido. En otros
casos la propia enfermedad neurol6gica produce un deterioro intolerable de la
calidad de vida del paciente. Este es el ejemplo de algunas epilepsias, cefaleas y
otros trastornos en los que, aunque el proceso no sea progresivo, puede deterio-
rar de tal modo la actividad social, profesional, familiar y laboral del paciente que
le someta a un sufrimiento intolerable.

Una lista de espera demasiado larga supone un fracaso de la asistenciay
un fracaso para todos los implicados en dispensarla. Por tanto, es tarea
de todos contribuir en la mejora de la misma.

Esto supone que los profesionales participen en la gestion de la asistencia.
Igualmente, los pacientes, preferiblemente a través de asociaciones de enfer-
mos también deberian contribuir en las decisiones. Se trata de disefiar un
modelo de gestidn participativa en la que el sistema se oriente hacia el pacien-
te facilitando su circulacion a través del sistema.
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Se considera aceptable una espera para ser atendido por primera vez en
la consulta de Neurologia de 15 dias, debiendo ser en todo caso menor de
un mes, dependiendo de la posibilidad de diferenciar o no entre pacientes
con remisién ordinaria y pacientes con remision preferentes.

10. Clasificacién de las patologias segun necesidades
asistenciales.

La planificacion de la asistencia neuroldgica ambulatoria se enfrenta a un pro-
blema: las diferentes patologias remitidas a la consulta presentan caracteristi-
cas diferentes y, por tanto, tienen necesidades asistenciales distintas. Sin
embargo, ante esta pluralidad de necesidades, el sistema responde con un
escueto abanico de servicios: primeras visitas, revisiones y pruebas (o procedi-
mientos). Se trata de organizar la asistencia de forma "homogénea" para aten-
der problemas "heterogéneos”. Esto ocasiona irremediablemente ineficiencia
en el uso de los recursos: en ocasiones sobra tiempo y en otras falta.

Existe pues, la necesidad de seleccionar la patologia de forma que se pueda
adjudicar a cada caso el recurso mas conveniente. Esta seleccion deberia rea-
lizarse mediante una serie de parametros explicitos® a través de los cuales cada
caso podria ser dirigido al tipo de servicio méas adecuado segun sus necesida-
des. Ademas, esta tarea deberia ir ligada a un desarrollo e implantacién de una
diversidad de tipos de servicios para la ANA que sean capaces de responder a
las distintas necesidades de los casos seleccionados.

11. Tipos de ofertas de servicio para la asistencia neurol6-
gica ambulatoria.

Al analizar las necesidades tanto de los pacientes con sus patologias, como de
los gestores y de los profesionales, nos lleva a la consideracion de que necesi-
tamos organizar la ANAde modo que pueda responder a las mismas. Ello no es
tarea facil y por supuesto todavia esta por desarrollar. El problema se puede
abordar de una doble manera: 1) disefiar un tipo de asistencia polifacético
capaz de responder de una manera versatil a todos estos requerimientos, o
bien 2) disefiar multiples tipos de asistencia —ofertas de servicio-, de modo que
podamos ofrecer a cada cual el que mas se ajuste a sus necesidades.

El primero tiene el inconveniente de la enorme variabilidad, tanto de la demanda
(cantidad, tipos de patologia y de necesidades) como de la propia practica asis-
tencial. Ello crea enormes desajustes entre la demanda y la oferta. Este ha sido el

(8)En este caso sera conveniente establecer unos criterios para remision preferente de un paciente a la consulta de Neurologia
\9) Por ejemplo: situacion clinica de Urgencia o de estudio preferente, complejidad de la patologia, frecuencia del problema 2
2n la poblacion, si se trata de un problema nuevo o ya conocido... S



modelo vigente hasta el momento. Los resultados los estamos viendo cada dia:
insatisfaccion generalizada (pacientes, gestores y profesionales), demanda cre-
ciente de servicios y recursos, caos organizativo y listas de espera inaceptables.

El segundo tiene algunas ventajas, pues a priori se ajustara mejor a las expec-
tativas de pacientes, gestores y clinicos. La asistencia sera mas previsible, los
tiempos mas ajustables, el consumo de recurso menos variable. Pero también
presenta nuevos retos: ¢ Cuantos tipos de consultas? ¢Quién selecciona a los
pacientes? ¢ Como medir la asistencia? ¢ Cémo valorar si este modo organiza-
tivo es bueno? Ademas, la organizacion funcional de la asistencia neuroldgica
ambulatoria se hace mas compleja y el parametro clinico es decisivo para deci-
dir qué “Servicio” es el mas conveniente para un paciente determinado.

Esto sitla al profesional de lleno en el terreno de tener que participar en las
decisiones sobre la gestion de su propia consulta. se trata de un modelo donde
es necesaria una alta cota de autogestién, de organizacién participativa. Se nos
presenta una nueva necesidad de formacién para el profesional del siglo XXI.

12. Formacion en gestién y evaluacion asistencial.

Todos los que participamos en el proceso asistencial, desde el puesto que ocu-
pamos en el sistema, somos, al menos en parte, responsables de la calidad de
nuestro trabajo. Vamos a tener que participar tanto en la deteccion como en la
resolucion de los problemas que se le presenten, sean estos tanto de indole cli-
nica como asistencial. La lista de espera, los costes de la asistencia, la organi-
zacion del trabajo, las estrategias de mejora,... ya no van a ser un problema de
la administracion, sino una tarea de todos que habra que asumir con ingenio-
sos modos particularizados para cada lugar y situacion.

Diversos experimentos que se realizan actualmente en nuestro pais pueden
mostrar nuevas formas mas eficaces de gestion de las consultas de Neurologia
en general y de la asistencia neurolégica ambulatoria en particular. A modo de
ejemplo, en el distrito sanitario Marina Alta, se esta desarrollando, implantando
y tratando de evaluar distintos servicios para acometer la asistencia neuroldgi-
ca ambulatoria, que presentamos a continuacion. Se ha dividido la oferta de
servicios a pacientes con problemas neurolégicos en tres apartados:

A. Asistencia a pacientes con problemas nuevos (Primera Visita).

Los pacientes con problemas nuevos pueden ser atendidos en diversos tipos de
consultas:

e Consulta Neurolégica de Seleccion10

e Consulta General de Neurologia

e Consulta de Preferentes

e Consulta Monogréfica (o de Proceso) para cefaleas y trastorno cognitivoll,

(10) En la Consulta de Seleccion estamos tratando de estudiar la utilidad y el resultado en relacion a la calidad de
la asistencia, de una consulta de tipo triage pero con objetivos y normas de funcionamiento especificos.

6 (11) Estas consultas monograficas estan integradas en programas de Gestion de Proceso: Proyecto ACMA
(Asistencia a la Cefalea en la Marina Alta) y PAIDEM (Plan de Asistencia Integral a la Demencia).



B. Revisiones de pacientes con problemas conocidos.
En este contexto se ofertan los siguientes tipos de servicio:
o Visita Sucesiva general
¢ Visita Sucesiva Telefénica
¢ Visita Sucesiva de Revisién de Pruebas realizadas
¢ Visita Sucesiva Preferente
¢ Visita Sucesiva de Consulta Monogréfica
Realizacion de Técnicas y Procedimientos Diagndsticos o Terapéuticos
e Estudio Neurosonoldgico
e Estudio Neuropsicoldgico
e Biopsia Neuromuscular
e Infiltracién con Toxina Botulinica
o Infiltraciones neurales
e Realizacion de Puncion Lumbar Ambulatoria

C. Consulta de Enfermeria Neurolégica. Tareas de Enfermeria Neuroldgica

en Consulta de Neurologia.

e Consulta de Informacion y Educaciéon a enfermedades cronicas con depen-
dencia (DEM, EM)

e Programa de revision de pruebas y contactos telefonicos

Gestion de la documentacion para solicitud de medicamentos y pruebas

especiales

Informatizacion de la actividad clinica

Informatizacion de la actividad asistencial

Asistencia a pruebas instrumentales: PL, Doppler, | Toxina

Realizacion de estudio Neurofuncional a pacientes con discapacidad

Toma de muestras a pacientes Urgentes

Actividad de asesoramiento telefonico

Previsita neurolégica protocolizada.

Somos conscientes que esta oferta de servicio no es extensible a otras Unidades o
Servicios de Neurologia donde sera preferible otros tipos de organizacion y servicios;
Sin embargo, si que creemos gue es deseable mejorar la diversidad de ofertas para
la ANA de nuestros pacientes y que trabajar en este sentido, probablemente reper-
cuta en la mejora de la calidad de la asistencia y en definitiva en el incremento de la
satisfaccién de todos. De todos modos, y esta es una de nuestras mas importantes
aportaciones, todo este desarrollo va unido a un esfuerzo de control y evaluacion de
estos servicios, de modo que, en futuro préximo, seamos capaces de conocer c6mo
es la asistencia que dispensamos, cudles son sus debilidades y cuales son las mejo-
res estrategias de intervenciéon que podemos disefiar para mejorarla.

La participacion de los profesionales en la gestion de los servicios, en principio muy
positiva, solo es posible en condiciones en las que los recursos asignados son
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razonables para enfrentar el reto asistencial y cuando se conserva la capacidad de
decisién. En otras condiciones, cuando los recursos disponibles son insuficientes
en comparacion con la tarea asistencial o cuando la responsabilidad de la gestion
no se transfiere a los profesionales participando en la gestién se corre el riesgo de
convertirse en gestores de la miseria y en complices de un sistema injusto. Este
riesgo es muy importante. El profesional debe siempre estar del lado del paciente.

13. Gestion de la asistencia neurolégica ambulatoria.

Una gestidn integral de la Asistencia Neuroldgica deberia contemplar al menos

los siguientes aspectos:

e Gestion de la demanda

e Gestion de la lista de espera

e Disefio de una oferta adecuada de tipos de servicios para asistencia neuro-
I6gica ambulatoria.

¢ Organizacion de la actividad en la asistencia neurolégica ambulatoria (médi-
cos y enfermeras).

e Gestion de procesos

e Gestion de los no presentados

e Gestion de las altas

Consideramos imprescindible que el neurélogo participe en la gestién de su
propia actividad (y de la asistencia neuroldgica ambulatoria en particular), de
modo que la calidad de su trabajo, tanto desde el punto de vista cientifico-téc-
nico, como organizativo y de gestion de costes, formen parte de sus responsa-
bilidades (gestion participativa).

14. Control de la asistencia neurolégica ambulatoria.

El control de la asistencia neurolégica ambulatoria es un elemento indispensa-

ble para establecer mecanismos de mejora de la calidad de la asistencia. Para

controlar de forma efectiva la asistencia neuroldgica ambulatoria se recomien-

da establecer o acordar una serie de parametros:

o Estandares e indicadores de calidad asistencial para la asistencia neurolégi-
ca ambulatoria

¢ Registro de la informacion. Establecer un Conjunto Minimo Basico de Datos
Ambulatorios (CMBDa)

e Evaluacién. Establecer cémo se va a evaluar la asistencia neurolégica ambu-
latoria y con qué periodicidad (Plan de Evaluacién).

o Disefiar estrategias de intervencién a partir del andlisis de los resultados de
la evaluacion.
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15. Sugerencias

1. La administracion debe comprometerse a la dotacion paulatina de los recur-
SOS necesarios para garantizar una asistencia neurolégica de buena calidad.

2. La Sociedad Espafiola de Neurologia debe comprometerse a investigar, des-
arrollar y promover nuevos métodos de gestion y control de la asistencia
neurolégica ambulatoria de modo que permitan evaluarla y establecer inter-
venciones racionales para su mejora.

Plan Estratégico Nacional Para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurolégicas

29






lll. La neurologia en el Hospital
Provincial y Comarcal

1. Preambulo.

Antes de desarrollar el tema debemos tener en cuenta dos aspectos importantes:

En primer lugar el concepto hospital provincial y comarcal representa una hete-
rogeneidad e imprecision excesiva en la medida que regiones y comarcas lo
son. A modo de ejemplo no serian agrupables el hospital provincial de Madrid y
el de Segovia o el comarcal de Getafe con el de Medina del Campo. Como alter-
nativa proponemos la usada por el Insalud de grupos 1° al 5° para clasificar a
los hospitales.

En segundo lugar hay que tener en cuenta que los niveles asistenciales en el
ambulatorio, el hospital provincial y comarcal y el hospital universitario no
estan estrictamente separados sino que configuran un continuo asistencial en
el que los importa de verdad es la atencion al usuario, quien no debe ser obje-
to de tres tipos de asistencia neuroldgica. Sin embargo, es necesario estable-
cer que para optimizar esa asistencia es necesario asignar recursos y planes
de accién que deben estratificarse segln las necesidades previsibles de cada
problema, de modo que un mismo tipo de asistencia puede ser objeto de diver-
sos modelos de gestion y de diferente asignacion de recursos. Si cabe, una
vez definido el marco global de asistencia neuroldgica, intentar diferenciar las
peculiaridades que deberia tener la actividad del neurélogo en los distintos
grupos de hospitales.

En conclusién intentaremos desarrollar un plan global del papel del neur6logo
haciendo especial reflexion en lo que concierne a centros hospitalarios de los
grupos 1° al 3° que equivaldrian al desusado e impreciso concepto de hospital

provincial y comarcal y de cuales son las funciones que estos centros deben de
jugar en el contexto de la asistencia neurolégica a la poblacion.

2. Introduccioén

En la elaboracion de la delimitacién de funciones del neur6logo y de la neuro-
logia regional y comarcal (NLRC) habria que considerar varios elementos:

1. La opinion del neurélogo y sobre todo de la neurologia.
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2. La opinidn de los médicos y profesionales sanitarios no neurélogos

3. La opinién del usuario en general y del enfermo neurolégico y su entorno en
concreto.

4. La opinion de la parte contratante del servicio.

Esta enumeracion no es puramente tedrica sino que en ella subyacen los ele-
mentos de juicio en la toma de decisiones acerca de la estructura mas adecua-
da para articular la actividad de la neurologia en nuestro pais. Asi a cada per-
sonaje de los citados se corresponden diferentes aspectos:

1. Aspectos puramente cientifico-técnicos de la asistencia y expectativas profe-
sionales del neurdlogo.

2. La delimitacion de la neurologia de otras parcelas de la medicina: compe-
tencias exclusivas, compartidas, relaciones con asistencia primaria, con
especializada etc.

3. El modelo sanitario que se desee, la percepcion de enfermedad neuroldgica
(publico, privado, mixto) y las necesidades del enfermo crénico neuroldgico.

4. Las limitaciones econémicas y la planificacion a alto nivel oidas (o desoidas)
las tres primeras partes.

El caracter dinamico tanto de las poblaciones como de las enfermedades y del
conocimiento cientifico deben estar integrados en estas tomas de decisiones.
Se deben realizar planes dinamicos capaces de adaptarse a la realidad cam-
biante de la asistencia sanitaria que prevean de forma explicita las actuaciones
en caso de modificarse la realidad y provean de los recursos adecuados para
asumir los cambios imprevisibles.

Enlazando con este comentario y para darle mayor relieve téngase en cuenta
el cambio de la neurologia en las Ultimas décadas:

Se ha avanzado en la farmacoterapia de la epilepsia, Parkinson, patologia neu-
rolégica autoinmune, enfermedades degenerativas.

Por otro lado el conocimiento de la enfermedad ha mejorado en paralelo a la
mayor oferta terapéutica y la evaluacion del enfermo se ha hecho por ello mas
compleja desde el punto de vista practico.

En tercer lugar han sido grandes los avances en pruebas diagnésticas que se
han hecho mas variadas, mas precisas y de interpretacién mas compleja.

Estos cambios han traido como consecuencia un aumento desde el usuario y
otros médicos de la demanda de evaluaciones neuroldgicas, ha aumentado la
complejidad de estas y obliga a un seguimiento del enfermo crénico que se
beneficia de intervenciones terapéuticas eficaces.
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Ademaés del contenido dinamico del area de conocimiento y empezando a tocar
el papel del hospital provincial y comarcal no debemos olvidar el dinamismo
entendido como la peculiaridad geogréfica. Asi las soluciones nunca podran
servir igualmente para un hospital de referencia de una urbe con poblacién con-
centrada y bien comunicada como para un centro provincial en una region mon-
tafiosa, uno con una piramide poblacional invertida o uno lejano de otros cen-
tros de referencia.

Vistos los elementos que informan en la decision y la necesidad de adaptacion
al entorno concreto y a los cambios en el tiempo entramos en el tercer aspec-
to, el méas fundamental. La mision del neurdlogo en los hospitales de nivel
comarcal y regional es la de ofrecer a la poblacién atendida una asistencia neu-
rolégica basica, pero de calidad, que cubra la atencién fundamental a las enfer-
medades neuroldgicas mas comunes, en un lugar cercano al de residencia del
propio beneficiario.

Algunos de los aspectos de esta discusién estan basados en la experiencia del
Hospital General de Segovia que, aungque por su tamafio y caracteristicas,
puede ser incluido en el tipo de hospitales que mencionamos, puede ser consi-
derado como un centro atipico dentro de su categoria, aunque (til para las refle-
xiones y estimaciones, pues ha sido pionero durante los muchos afos en el
mantenimiento de unos niveles de calidad asistencial, docencia e investigacion
muy superiores a los de la media de las unidades de Neurologia de sus carac-
teristicas. Lo atipico se refiere al desarrollo en nuestro centro de la Seccion de
Neurologia desde hace mas 25 afios que abarca toda la asistencia ambulatoria
y hospitalaria incluyendo guardias, al desarrollo en la formacion de residentes y
a la actividad investigadora.

De forma breve describimos las caracteristicas de la Seccion de Neurologia del
Hospital General de Segovia. Se atiende a una poblacién de unos 150.000 habi-
tantes de los cuales un tercio residen en la ciudad y el resto en otras poblacio-
nes. La plantilla de neurélogos esta compuesta en el periodo estudiado por 4
neurdlogos (1 jefe clinico y 3 adjuntos) ademas de 2 neurélogos contratados
para apoyo de la guardia localizada y uno de ellos en concepto de acumulo de
tareas por periodos de 6-9 meses. Se asume una consulta ambulatoria en el
hospital y se tienen asignadas 8 camas para hospitalizacion. Hay guardia loca-
lizada. Hay programa de formacion de residentes.
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3. El papel del neurélogo

La actividad profesional del neur6logo se puede desglosar en seis apartados:

A. Asistencial, entendida como debida a la relacion directa médico-paciente:
1.1. Asistencia ambulatoria:
1.1.1. Pacientes “propios” o seguidos de forma habitual en Neurologia
1.1.2. Consultas desde atencién primaria o desde especializada
1.1.3. Segundas opiniones
1.1.4. Actividades de medicina preventiva entendida como formacion de
pacientes y de cuidadores
1.2. Asistencia hospitalaria
1.2.1. Hospitalizados en Neurologia
1.2.2. Interconsultas
1.2.3. Urgencias
1.3. Realizacion de exploraciones complementarias.
B. Docencia
a. Médicos residentes de Neurologia
b. Formacion continuada para médicos no neurélogos y otros profesionales
sanitarios
c¢. Formacion de pregrado
C. Investigacion.
D. Coordinacidn entre diferentes niveles asistenciales
E. Gestion
F. Formacion continuada

De este desglose genérico podremos empezar a reflexionar sobre las peculia-
ridades de la Neurologia en los hospitales comarcal y provincial. De estos
aspectos los relativos a formacién continuada y a la coordinacién entre diferen-
tes niveles asistenciales son similares a los de otros niveles de practica neuro-
I6gica. Los aspectos mas especificos de la Neurologia comarcal y provincial
vendran de los aspectos asistenciales, docentes y de investigacion, aspectos
gue constituyen el grueso (> 90%) de la actividad.

A. Actividad asistencial

Asistencia ambulatorial?

El neurdlogo es el médico responsable del estudio, tratamiento y seguimiento
de la patologia neurolégica tanto ambulatoria como hospitalaria, aunque cada
vez se hace mas importante la colaboracion con otros profesionales en grupos
multidisciplinares. En relacion a la actividad de consultas ambulatorias la activi-
dad asistencial de los hospitales comarcales y provinciales se rige por los mis-
mos criterios citados en el apartado anterior, aunque convendria insistir en algu-
nos aspectos.

(12) El concepto asistencia ambulatoria es equivalente a consultas externas queriendo reforzar la etimologia de la palabra
ligada a la capacidad de desplazarse del paciente y desligarla de cualquier tipo de edificio estructural o mental denomina-
do “ambulatorio” con connotaciones en algunos dmbitos peyorativas.



Es de vital importancia recalcar el concepto seguimiento o atencién conti-
nuada, pues actualmente se prioriza la “primera consulta” como actividad prin-
cipal, y a veces Unica, de la practica neuroldgica, probablemente desde una
idea errénea de que la solucién de la lista de espera, considerada como el Gnico
problema importante de la asistencia neuroldgica, que se concibe como un
mero despejar problemas, sin considerar que esos problemas pueden estar ahi,
presentes, sin resolver, durante largo tiempo. Craso error pues se genera una
lista de espera, a costa de enfermos cronicos fundamentalmente y no contabi-
lizada pero, no por ello, menos injusta. Los cambios en la Neurologia han con-
seguido opciones terapéuticas eficaces que crecen con el paso del tiempo. Sin
embargo se prima una primera visita en la que se realiza un primer enfoque
diagnostico y terapéutico que no tiene seguimiento, lo cual hace inutil gran parte
del esfuerzo en aliviar la lista de espera. Ademas de la potencial pérdida de
mejora en calidad de vida, existe el riesgo de no detectar a tiempo los efectos
secundarios de la medicacion o alteraciones de las pruebas complementarias
solicitadas, produciéndose, como consecuencia de la demora del seguimiento,
una pérdida de calidad de vida e incluso dafios irreversibles. En tercer lugar,
estos enfermos cronicos, si no acceden a la consulta de especializada, lo haran
a la de atencién primaria o a los servicios de urgencia donde, ademéas de no
poder ofrecer muchas veces la asistencia adecuada, generaran con frecuencia
un gasto superior al debido. Por este motivo urge determinar, para las patologi -
as mas prevalentes, la frecuencia de revisiones periédicas deseable y asi esti -
mar de forma realista las necesidades asistenciales.

En la neurologia provincial y comarcal existe el problema de la dispersion geo-
gréfica de la poblacion, lo que sumado a las comunicaciones deficientes y a la
pérdida de autonomia de muchos enfermos neurolégicos da lugar a discrimina-
ciones asistenciales. Es necesario desarrollar planes realistas para acercar el
recurso al paciente, como visitas periddicas a los centros de salud de nlcleos
urbanos intermedios. Otra solucion es la consulta telefénica con los médicos de
atencion primaria y con los pacientes y en un futuro la consulta por videoconfe-
rencia. De nuevo insisto en que la planificacion debe ser realista y apoyada en
presupuestos adecuados, evitando que buenas ideas se conviertan en hacer
mas gravosa la tarea del neurélogo al no proveerlas de los recursos adecuados.

La “cartera de servicios” del neur6logo ambulatorio deberia comprender la
consulta y las técnicas terapéuticas especificas como las inyecciones de toxina
botulinica y los bloqueos analgésicos de nervios, asi como las pruebas de
apoyo al diagnostico como los test farmacolégicos, puncioén lumbar, neurosono-
logia, biopsia de nervio y musculo, examen neuropsicoldgico y neurofisiologia.
Determinar las patologias especificas que debe ver el neurdlogo probablemen-
te sea ingenuo, poco realista y poco posible. Generalmente se remite a consul-
ta un problema diagnéstico sin hipétesis diagndstica o con una a veces errénea.
Por ello es poco manejable determinar qué migrafias deben ser vistas por el
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neurélogo cuando la mayoria de las veces se consulta por cefalea. Se deberia
entonces determinar qué problemas neurolégicos desde el punto de vista del
sindrome deben remitirse al neurélogo, y, una vez llegado el diagnéstico espe-
cifico, cuales de estos diagndsticos precisan de seguimiento y cuales deben
volver al médico de atencion primaria. Los criterios a seguir son los mismos que
hemos discutido en el apartado de consultas ambulatorias

Asistencia hospitalaria

En el pasado se cuestiond si el neurélogo de los hospitales provinciales y comar-
cales debe realizar asistencia hospitalaria o solamente ambulatoria.
Afortunadamente en el momento actual el dilema esta definitivamente resuelto.
Esta demostrada la mayor eficacia del especialista en Neurologia en el manejo
de la patologia neuroldgica aguda del mismo modo que es evidente que el neu-
rélogo actla con una relacion costo/beneficio muy superior al de otros especia-
listas. Es una tendencia general de la administracion evitar la contratacion de
neurdlogos en hospitales pequefios, con la idea, errénea, de ahorrar gastos. El
incremento presupuestario derivado de la contratacion de expertos, en lugar de
dejar a los pacientes en manos de generalistas, se compensa con creces de la
disminucion de la estancia media, el ahorro en pruebas diagnésticas y la utiliza-
cibn mas adecuada del gasto sanitario que se produce cuando se encomienda
el cuidado hospitalario de los pacientes a los neurélogos. Por otro lado, es indu-
dable que el paciente requiere, y esta en su derecho, la atencion por expertos.

Desde el punto de vista de lo éptimo debe ser el neurdlogo el que asuma la hos -
pitalizacion del enfermo neurolégico. Sin embargo esto no es asumible en hos-
pitales de los grupos 1°y 2° por el numero reducido de camas que conlleva la
ausencia o un nimero reducido de neurélogos. La solucién esta en que el neu-
rélogo actle de consultor y/o que el paciente se derive al centro mas cercano
con guardia y hospitalizaciéon neurolégica. Puede suceder que el hospital del
grupo 1° y 2° este cercano geograficamente a uno del grupo 3° o 4° en cuyo
caso la atencién se dirigir4 a estos. Sin embargo en otros casos las barreras
geograficas pueden impedirlo y entonces se deberan proveer los recursos de
acceso al neurélogo consultor y los recursos de traslado del paciente tras pri-
mera asistencia si fuera necesario. Asimismo, cuando el paciente neurolégico
no pueda ser evaluado por el neurdlogo de forma directa se deberan poner los
medios para mejorar la formacion en urgencias neuroldgicas de los médicos
gue atiendan a estos pacientes. El modelo de trabajo ideal seria la creacién de
un equipo de neurdlogos para la atenciéon de una zona centralizando la hospi-
talizacion en hospitales del grupo 3°y 4° (y 5° si existiera) y descentralizando la
consulta externa a través de hospitales del grupo 1° y 2° o centros de salud
ambulatorios. Deberia evitarse el trabajo de neurélogos aislados y fomentarse
la rotacion en distintos hospitales.
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Encadenando el problema de asumir la hospitalizacién van asociadas las guar-
dias de Neurologia, que seran tratadas de forma mas detallada en un capitu-
lo monografico. Y de forma mas especial en nuestro caso pues la admision hos-
pitalaria se realiza a través de urgencia en el 90% de los casos. Una solucion
en algunos hospitales regionales son las llamadas “guardias localizadas de
Neurologia”, que exigen una plantilla de un tamafio minimo. Otro problema afia-
dido es el manejo de la neuroimagen de urgencia pues en los hospitales comar-
cales y regionales no existe personal experto en la interpretacién de estos estu-
dios. Este déficit puede resolverse a través de varios mecanismos, o bien enco-
mendando al neurélogo la interpretacion de esos estudios, o bien enviando las
imagenes por via electrénica a un centro regional donde si haya personal
experto en su interpretacion. Por dltimo, y no por ello menos importante, esta la
cuestion de los cambios en la atencién a la enfermedad cerebrovascular que
estan generando una desigualdad entre los centros que disponen de “unidad de
ictus” y los que no. Obviamente es inasumible una asistencia moderna al enfer-
mo cerebrovascular sin guardia neurolégica. Esta necesidad de guardias hos-
pitalarias apoya la necesidad de estructurar la asistencia mediante equipos de
neurélogos que debera articularse a veces a través de distintas unidades de
gasto para optimizarse. Asi varios hospitales del grupo 1°, uno del 2° y uno del
3° podrian justificar una hospitalizacién neurolégica y guardia de especialidad si
trabajan en equipo.

Realizacién de exploraciones complementarias.
La realizacion de pruebas complementarias basicas en Neurologia debe ser
responsabilidad del neurdlogo que atiende al paciente. Es evidente que la
amplia variedad de pruebas complementarias precisa de manos experimenta-
das para su realizacion. En los hospitales comarcales la mayoria estan exter-
nalizadas; los pacientes se desplazan para su realizacién a centros concerta-
dos lo que dificulta el intercambio de opinién con el neurélogo responsable del
paciente. Consideramos algunas pruebas béasicas que deberian existir en todos
los hospitales comarcales y que podrian depender de los neur6logos con mayor
dedicacion a alguna patologia concreta.

-TAC cerebral

-Ecodoppler de TSA (y patologia vascular cerebral)

-EMG (y patologia neuromuscular)

-EEG (y epilepsia).

-Potenciales evocados.

Una vez mas, dependiendo de dificultades de acceso, se valorara la realizacién
de otras pruebas complementarias teniendo en cuenta su complejidad técnica
ylo prevalencia del problema a resolver, caso por ejemplo del estudio neuropsi-
coldgico.
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B. Docencia

Los hospitales comarcales y regionales no son los centros habituales donde se
forman los residentes de Neurologia, salvo algunas excepciones. La compleji-
dad de la Neurologia actual, la existencia de técnicas cada vez mas complejas
de estudio, la necesidad de contar con recursos habitualmente no disponibles
en los hospitales comarcales y provinciales, como unidades de resonancia
magnética cerebral, servicios de Neurocirugia, de Neuroradiologia intervencio-
nista, de Neuropatologia, etc., y de unidades superespecializadas de
Neurologia, aconseja que la parte mas importante de la formacion de los futu-
ros neurodlogos se realice en los servicios de Neurologia de los Hospitales
Universitarios que son los que disponen de estos recursos y de un volumen sufi-
ciente de pacientes de todas las patologias para completar una adecuada for-
macién. Sin embargo, los hospitales comarcales y provinciales son un buen
lugar para la formacion de residentes de Neurologia, sobre todo de aquellos
que van a optar por una formacion eminentemente clinica que les prepare para
la practica de una Neurologia mas comunitaria que académica, por la amplia
variedad de patologia que se corresponde con la que existe realmente en la
sociedad. Desde este punto de vista puede contemplarse que los hospitales
comarcales y provinciales participen de la formacion de residentes de
Neurologia, bien recibiendo residentes de Neurologia de los hospitales univer-
sitarios o bien concertando con estos Ultimos programas coordinados. Las ven-
tajas de la participacién de los hospitales comarcales y regionales en los pro-
gramas de formacién de residentes de Neurologia serian dobles, para los pro-
pios residentes y para estos centros. Para los primeros los beneficios se deri-
van de que en los centros hospitalarios de niveles 1° al 3° la consulta ambula-
toria general ofrece una vision global y real (mas de la mitad de la poblacion es
atendida aqui) que los hace ideales para la formacion durante una rotacion de
residentes que se formen en centros que tengan distorsionada la consulta
general por haberla alejado a consultas externas de otros centros (centros de
salud o de especialidades). Para los propios hospitales el flujo constante de
residentes procedentes de programas universitarios aportaria un viento fresco
académico que ayudaria a evitar las telarafias de la rutina. De lo antedicho se
deduce que no existe acuerdo unanime entre los redactores de este texto sobre
el papel de los hospitales comarcales y provinciales en la formacién de neur6-
logos. Para algunos de nosotros esos hospitales pueden asumir la responsabi-
lidad de formar neurdlogos siempre que cumplan los requisitos exigidos por la
Comisién Nacional de Neurologia. Para otros de nosotros los requisitos de la
Comisién Nacional de Neurologia son un minimo necesario pero no suficiente
para la formacion de futuros neurélogos cuya responsabilidad debe limitarse a
centros de excelencia, sin perjuicio de que los hospitales pequefios participen
de manera habitual en el programa de formacién.

De especial importancia es la formacion de los médicos de atencién primaria y
de otras especialidades, asi como otros profesionales, para mejorar la calidad
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de la asistencia. Se evitan las consultas innecesarias, se mejora el seguimien-
to de los pacientes y la comunicacion entre primaria y especializada y, sobre
todo, se mejora la deteccidon de casos. Ha sido llamativa la experiencia en el
Hospital de Segovia con las distonias focales ya que la actividad intensa de la
consulta de toxina botulinica y actividades de formacion continuada han aumen-
tado la deteccion y el envio de casos para tratamiento.

C. Investigacion

El marco de la Neurologia del hospital comarcal y provincial es el idoneo, supe-
rior a cualquier otro, para la investigacion epidemioldgica por las caracteristicas
de homogeneidad, accesibilidad y estabilidad de las poblaciones. Estos estu-
dios epidemioldgicos deben tener un buen nivel cientifico y no quedarse sola-
mente al nivel de la epidemiologia descriptiva sino, por el contrario, realizar
estudios analiticos basados en la verificacion o no de hipotesis experimentales
postulados en base a datos cientificos sélidos. Igualmente, por las menores
necesidades de tecnologia, es adecuado para la investigacion clinica. Dentro
de esta hay que sefialar un campo de especial importancia, la genética clinica.
Por sus caracteristicas de proximidad y familiaridad los servicios de Neurologia
de los hospitales provinciales y regionales pueden realizar la importantisima
labor de investigar familias enteras de individuos con enfermedades neuroldgi-
ca en las que se sospecha agregacion familiar, para que, si esta se confirma,
con la colaboracidon de los respectivos laboratorios de Neurobiologia Molecular
pueda procederse a la identificacion de genes y mutaciones responsables de
las enfermedades del sistema nervioso. También deben los hospitales comar-
cales y provinciales responsabilizarse de colaborar con la investigacion median-
te la extraccion de tejidos a pacientes con enfermedades neuroldgicas, que
hayan sido bien estudiados clinicamente, y a controles sin enfermedades neu-
rolégicas, con objeto de que estas muestras puedan ser enviadas a los centros
regionales de investigacién. No debemos olvidar que la investigacién es cada
vez mas un trabajo de equipos y seria un error limitar la actividad investigado-
ra a los centros de referencia.

D. Coordinacidn entre diferentes niveles asistenciales

Se puede considerar como parte de la gestion pero con una importancia tan
grande que merece consideracién aparte. Se debe coordinar las relaciones
entre asistencia primaria, hospital propio, otros hospitales y centros sociosani-
tarios. El hospital comarcal y provincial no debe funcionar como un centro auté-
nomo sino como un elemento de caracter intermedio situado en un punto clave
de una red asistencial. El apoyo a asociaciones de pacientes y familiares, y la
interaccidn con los agentes sociales, sanitarios o no, de esa comunidad debe
considerarse también en este apartado.
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E. Gestion

Si consideramos como gestion la dedicacion a tareas organizativas, adminis-
trativas, relaciones con diferentes niveles asistenciales, racionalizacion de
ingresos y listas de espera, etc, tenemos que admitir que, para bien 6 para mal,
todos realizamos gestion. Hasta ahora esta participacion en la gestién nos
viene dada desde la administracion siguiendo un modelo excesivamente eco-
nomicista. Estamos interesados en participar en otro tipo de gestion en el que
se tengan en cuenta las necesidades reales y los recursos necesarios para
cubrirlas.

La gestion y la propia actividad asistencial, se encuentran muchas veces a la
hora de decidir por ejemplo, qué soporte administrativo 6 de enfermeria se pre-
cisa para una determinada funcién en neurologia, por lo que no siempre una
buena gestion resultara necesariamente mas cara. Una buena gestion deberia
tener también en cuenta los costes sociales; en la actualidad este concepto no
es tenido en cuenta a la hora de resolver la distribucion de recursos, como
puede ser el acercamiento de las exploraciones complementarias a la poblacién

4. Necesidades de neurdlogos en los hospitales
provinciales y comarcales

En general hay varias peculiaridades que limitan la generalizacion de datos epi-
demiolégicos previos en este contexto. Una de ellas es que la relacion entre el
namero necesario de neurélogos por habitante en poblaciones pequefias (por
debajo de 150.000) no es esperable que siga una relacion lineal por aparecer
fragmentacién del trabajo, cambios de espacio de trabajo, tiempos de espera y
pérdidas de ritmo. La actividad asistencial directa o global conlleva de forma
diaria 3 0 4 ubicaciones espaciales diferentes que la hacen inasumible para un
neurdlogo solo. En el caso de dos se produciria una ruptura en los periodos
vacacionales. La plantilla de tres neur6logos permitiria compaginar una aten-
cién tanto a nivel de hospitalizacién como de consulta pero es incompatible con
la atencién continuada (guardias) aun cuando esta se realizara con el dudoso
sistema de las “guardias localizadas”. EI nimero minimo de neurélogos de un
equipo deberia ser de cuatro por ello y aln asi, en al caso de realizar guardias
de especialidad, se infringirian las normativas comunitarias sobre duracién de
la jornada laboral debiendo aumentarse a 5 6 6. Un equipo de este tamafio, for-
mado por profesionales bien entrenados y en continuo proceso de formacion,
permitiria cubrir las necesidades asistenciales clinicas y las pruebas diagnosti-
cas neurofisiolégicas y de neuroimagen mas elementales, quedando siempre la
posibilidad de establecer teleconsultas mediante teleconferencia con los cen-
tros de ambito universitario, para resolver, mediante el envio de imagenes o
registros, siempre mas rapido y barato que el desplazamiento de pacientes, las
pruebas diagnésticas mas complicadas. Estas razones, y algunas de las que
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siguen, aconsejar planificar las plantillas de neur6logos de los hospitales comar-
cales y provinciales con criterios flexibles. Estas plantillas tienen que tener un
namero minimo de componentes, nimero que garantice la viabilidad del pro-
yecto asistencial y la formacién continuada de sus componentes. En aquellos
casos de hospitales muy pequefios podria ser preferible asignar neurélogos
consultores pertenecientes a plantillas de centros mas grandes que dejar en la
soledad y el desamparo a un profesional, sin posibilidades de cumplir con sus
responsabilidades y condenado, en un plazo mas corto que largo, a una practi-
ca rutinaria y obsoleta por falta de estimulos.

Otro problema son las técnicas complementarias, especialmente la neurora-
diologia y la neurofisiologia. El tamafio del hospital RC hace imposible la exis-
tencia de neuroradidlogos de modo que este papel lo asume el neurélogo sien-
do a veces necesaria la consulta en segunda opiniéon a neurorradidlogos en
centros de referencia lo que conlleva un tiempo de trabajo adicional. Otra cues-
tion relevante es la ultrasonografia o neurosonologia que, de nuevo, siendo una
técnica muy dependiente del operador, recae en manos de radiélogos genera-
les que obtienen un rendimiento inferior de la misma con el agravante de que
no es reevaluable por el neurélogo. Su crecimiento hace preciso que quede en
manos expertas y, en el caso del hospital RC, deberian ser las del neur6logo
(véase el caso de la ecografia uroldgica, ginecoldgica, cardioldgica). En el caso
de la electromiografia y la electroencefalografia, al no existir el especialista
correspondiente en centros pequefios, la debe asumir el neurélogo o derivar al
paciente a centros de referencia.

Otro elemento diferencial es la ausencia de servicios de neurocirugia que
obliga al neurélogo funciones de receptor del enfermo y puente con el neuroci-
rujano mas demandantes que en el contexto de un centro de referencia gene-
rando un nimero extra de primeras consultas y seguimientos y un tiempo adi-
cional de tramites administrativos. De especial interés es la patologia neuro-
quirdrgica urgente, especificamente el traumatismo craneoencefalico. Se trata
de autenticas emergencias en las que el tiempo y el manejo adecuado del
paciente tienen consecuencias decisivas para los pacientes. Sin embargo no se
dispone de una especificacion precisa de los procedimientos y responsabilida-
des de cada médico participante (médicos de urgencias, neurélogos y neuroci-
rujanos, traumatoélogos y cirujanos generales, intensivistas y anestesistas) en
cada problema concreto. Como ejemplos recordar con que frecuencia se tras-
lada a pacientes con colecciones extracraneales sin un trépano en el centro de
origen o como a veces debe negociarse el traslado de un paciente que no
puede esperar con argumentos de saturacion de servicio o similares. En estas
circunstancias, teniendo en cuenta la existencia de medios rapidos de trans-
porte, incluidos los helicopteros, es preferible redistribuir las urgencias y llevar
al paciente a un tiempo bien dotado donde puede ser atendido correctamente
gue a otro mas cercano donde no puede recibir los cuidados que necesita.
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Vistos estos elementos diferenciales, esta la metodologia para estimar las necesi-
dades. La menos perfecta pero mas accesible es reflejar la demanda real y encua-
drarla en unos parametros de calidad aceptados y es la que llevaremos cabo.
Tiene muchas imperfecciones y entre ellas podemos citar como en nuestro caso
esta influida por la primacia que se da en nuestro centro a resolver la demanda de
primeras visitas desde atencion primaria en detrimento de otras actividades.

Se exponen en segundo lugar los célculos basados en los datos de la deman-
da tedrica de acuerdo con estudios epidemiolégicos previos.

5. Estimacion de necesidades basada en los datos de
asistencia real

La metodologia consiste en recoger el total de cifras anuales referentes a la asisten-
cia ambulatoria y hospitalaria realizadas y asignarles un tiempo adecuado segun estu-
dios previos. Estos calculos dependen del papel que en una determinada red sanita-
ria se conceda a sus distintos componentes, decision en la que pesan muchos ele-
mentos, entre otros la existencia de infraestructuras sanitarias con determinadas
caracteristicas, elementos geogréaficos y demograficos, etc. La Federacion Europea
de Sociedades de Neurologia (EFMS) recomienda que, para satisfacer las necesida-
des de atencién neuroldgica de la poblacién con arreglo a los estandares de calidad
que nuestras sociedades reclaman en nimero de neur6logos en Europa sea de 5
neurdlogos de adultos y dos neurologos pediatras por cada 100.000 habitantes. El
namero de neurdlogos en los hospitales comarcales y regionales dependera, por
tanto, de cOmo se organice el sistema. Habitualmente se considera que el porcentaje
de neurdlogos dedicados a la practica comunitaria es del 80% y a la practica acadé-
mica del 20 %. Pero este porcentaje no nos ayuda mucho para nuestros célculos por-
gue una buena parte de la practica de los hospitales de referencia es comunitaria y no
académica. Los célculos que viene a continuacion solo son, por tanto, orientativos.

Se calcula el tiempo de trabajo por neurélogo al afio y del cociente se estima el
namero necesario de neurélogos con esas premisas. La ecuacion basica para
el calculo es:

Férmulal. Célculo del namero de neurdlogos en funcién del namero y
tiempo de asistencia
A*tA
tT
Donde NL es el nimero de neurdlogos, A es el niUmero total de asistencias al
afo, tAen el tiempo necesario para la asistencia y tT es el tiempo de trabajo de

un neurdlogo al afio. Se utilizaran los datos relativos a la Seccién de Neurologia
del Hospital General de Segovia.

NL =
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Totales anuales de asistencia

Se desglosan en la Tabla 1 el total de ingresos anuales con su estancia media
y estancias anuales. Igualmente aparecen los datos para la actividad ambula-
toria. Al no disponer de datos sobre interconsultas atendidas se realiza una esti-
macion conservadora extrapolando las observadas en el mes de enero del 2002
(40 * 12 meses = 480).

Tabla 1. Actividad ambulatoria y hospitalaria en pacientes por afio.

Afio 2000 [Afo 2001

Ingresos hospitalarios 375 364

Estancia media (dias) 8.44 8.19

Estancias (=ingresos x estancia media) 3165 2938
Primeras consultas ambulatorias 1765 1663
Consultas sucesivas ambulatorias 5920 5891
Otros ambulatorios (Toxina botulinica, 386 518

test farmacoldgicos, P. lumbar)
Urgencias ambulatorias 303 317
Interconsultas (ingresados y servicio de 400 400

urgencia). Cifras estimadas, no conocidas

Estimacion de las horas trabajadas por afio y neurélogo

Para el calculo se restan del total de dias de lunes a viernes en un afio los fes-
tivos, vacaciones reglamentarias, dias de libre disposicion, libranzas de guar-
dias, dias de formacién continuada y potenciales bajas laborales como se des-
cribe en la Tabla jError!Argumento de modificador desconocido..

Tabla 2. Calculo de dias laborables y horas por neurdélogo al afio

Dias laborales 260
Festivos 13
Vacaciones 23
Formacion continuada 10
Dias libre disposicion 6
Potenciales ILT 3
Total dias sin descontar libranzas 205
Horas jornada laboral 7
Redaccion informes y administrativo 1
Porcentaje dedicado docencia 10%
Porcentaje dedicado investigacion 5%
Horas asistencia por jornada 5
Horas asistencia anuales por neurélogo 1015
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Célculo de tiempos de consulta ambulatoria 'y hospitalaria

En el ambito de la asistencia ambulatoria hay un estudio reciente (Morera-
Guitart J y col., 2001) que recomienda tiempos para las primeras visitas de 45
minutos y para las sucesivas de 20 minutos, aunque este tema es debatido y
los tiempos recomendados o reales en otros estudios y paises oscilan entre 24
y 64 minutos para la primera visita.

No disponemos de datos del tiempo necesario para la asistencia de enfermos
ingresados pero proponemos 90 minutos para el ingreso y 15 para los dias suce-
sivos de estancia y 60 minutos para las interconsultas. Estos tiempos con seguri-
dad estén infraestimados pero en ausencia de estudios previos preferimos cifras
conservadoras para no ser tachados de alarmistas o exagerados. Téngase en
cuenta que en el caso de una asistencia de calidad, la reduccion de las estancias
medias a cifras como las que presentamos en nuestro caso reducen las estima-
ciones del nimero de neur6logos necesarios. Los factores que deterioren la cali-
dad asistencial (como un nimero insuficiente de neurélogos) aumentaran en un
circulo vicioso las estancias medias y la necesidad de neurélogos para cubrir el
mismo trabajo. Como ejemplo en nuestro modelo al aumentar la estancia media
de 8.5 a 15 dias aumentade 5.5y 6.7 a 6.1 y 7.4 el nimero de neurélogos nece-
sarios para el caso de guardias localizadas y de presencia respectivamente.

En la Tabla 3 se recogen las horas calculadas para la asistencia durante una
afio de la poblacion de Segovia y el calculo para una poblacién comparable de
100.000 habitantes.

Tabla 3. Horas de asistencia anuales para poblacién de Segoviay para una
equivalente de 100.000 habitantes

Segovia ]100.000 habitantes

enfermos nuevos al afio 1663 1131,29
visitas sucesivas 5891 4007,48
urgencias consulta 317 215,65
otros** 518 352,38
tiempo por nuevo 45 45
tiempo por sucesiva 20 20
horas al afio 3489 2374
ingresos al afo 389 264,63
estancia media 8,5 8,5
estancias al afio 3307 2249,32
Interconsultas 400 272,11
tiempos por ingreso 90 90
tiempos por estancia 15 15
tiempos por interconsulta 60 60
horas al afio 1810 1231,38
horas consulta + hospitalizacion| 5299 3605
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Estimacion de las necesidades de neurdlogos
Se parte de la Formula 1 descontandole en el tiempo de asistencia anual la
Foérmula 2 correspondiente al nUmero de libranzas.

Formula 2. Calculo del numero de libranzas por neurdélogo al afio

) 365 dias x 6/7
Libranzas presencia = ———————
n° neurdlogos

. 365 dias x 1/7
Libranzas localizada = ———
n° neurélogos

En el caso concreto de la demanda atendida en el Servicio de Neurologia del
Hospital de Segovia se han estimado unas necesidades de 5.5 y 6.7 neurdlogos para
la asistencia en los supuestos de guardias de presencia o localizadas de acuerdo
con los datos asistenciales del afio 2001 y los tiempos considerados necesarios para
atender la demanda (Tabla 4). Si se hacen variar diversos supuestos iniciales (ya que
las cifras son muy conservadoras) podemos ver como aumentan las necesidades.
Por ejemplo si se prolonga la estancia media hasta 15 dias hace falta casi un neu-
rélogo mas (Tabla 5). Si el tiempo dedicado a cada paciente hospitalizado por un dia
de estancia sube de los 15 minutos hasta los 30 ocurre lo mismo (Tabla 6).

Tabla 4. Necesidades de neurd6logos para poblacion de Segovia y para
equivalente de 100.000 habitantes.

Segovia|100.000 habitantes

neur6logos en modelo guardia presencia 6,75 5,08

neurélogos en modelo guardia localizada | 5,48 3,81

Tabla 5. Necesidades segln aumenta la estancia media (en dias) para
modelo de guardias de presenciay localizadas.

estancia media guardia presencia guardia localizada
7 6,6 5,3
8 6,7 5,4
9 6,8 55
10 6,9 5,6
11 7,0 57
12 7,1 5,8
13 7,2 5,9
14 7,3 6,0
15 7,4 6,1
16 7,5 6,2
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Tabla 6. Necesidades al aumentar el tiempo (minutos) dedicado a la estancia.

Tiempo por paciente | Guardia presencia | Guardia localizada
15 6,7 5,5
20 7,0 5,7
25 7,3 6,0
30 7,6 6,3
35 7,8 6,6

6. Estimacion de necesidades basada en los datos de

asistencia supuesta
Actividad Asistencial

Asistencia Ambulatoria

Se ha determinado que el indice de demanda de asistencia neurolégica como prime-
ras visitas en nuestro pais expresado como indice de pacientes por 1000 habitantes
y afio se sitlia entre el 8,4 y el 18,5 (Morera-Guitart J, 2000; Bermejo F y col., 1999;
Morera-Guitart J, 1996). Podemos calcular por tanto que un punto hipotético interme-
dio seria de unos 13-14 y atendiendo a la tendencia al aumento de la demanda de
asistencia neuroldgica esperable con el envejecimiento de la poblacién tomaremos
como indice medio para nuestros calculos 14 pacientes por 1000 habitantes y afio. En
los hospitales comarcales de nuestro entorno el indice de demanda de asistencia
ambulatoria se sitla entre 8 y 21 segln los hospitales en célculos aproximativos.

Aunque la relacién de primeras visitas/sucesivas en nuestro pais se sitda ligeramen-
te por debajo de dos (Morera-Guitart J, 2000; Junta Directiva de la Sociedad Espafiola
de Neurologia, 2001) y en nuestra comunidad es segun los célculos de la SEN de 2,6
(Junta Directiva de la Sociedad Espafiola de Neurologia, 2001) consideraremos que
una ratio adecuada para el seguimiento de los pacientes neuroldgicos sera de 3,
guiédndonos por las apreciaciones de la SEN al respecto del deficiente seguimiento de
la patologia neurolégica crénica en la actualidad. Considerando las recomendaciones
del consenso de la SEN sobre tiempos de visita para la asistencia neuroldgica ambu-
latoria asignaremos unos tiempos previstos deseables de 45 minutos por primera visi-
ta y de 20 minutos por segunda visita (Morera-Guitart J y col., 2001).

Tabla 1 — Asistencia ambulatoria

indice previsto de pacientes por 1000 habitantes y afio 14
NUmero de primeras visitas previstas por 100000 habitantes 1400
Ratio de Visitas Sucesivas/Primeras 3
NUmero de segundas Visitas previstas por 100000 habitantes 4200
Tiempo por Primera Visita (salvo problemas cognitivos) 45’
Tiempo por Segunda Visita 20’

Tiempo previsto de Asistencia Ambulatoria /100000hab 2450 horas
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Asistencia Hospitalizacién

Aungue no disponemos de datos sobre la carga asistencial de la hospitalizacién de
pacientes neuroldgicos en los hospitales comarcales se realiza un calculo aproxima-
tivo atendiendo a los datos de que disponemos de algunos de estos centros (Hospital
de Tortosa, Hospital de Sant Boi, Hospital de Matard) y a la incidencia de patologia
cerebrovascular que supone la mayor parte de los ingresos (Lépez Pousa Sy col.,
1995). Consideramos que se hospitalizan entre 260 y 300 pacientes por 100.000
habitantes en nuestra area. Tomaremos como cifra intermedia para trabajar 275
pacientes por 100000 habitantes, que resultan cercanos a los datos que se manejan
en otra &rea geografica tan alejada como el Hospital de Segovia (247).

Consideramos que un tiempo razonable para la atencion del paciente ingresado
seria de 1 hora para el ingreso, 15 minutos al dia los dias de estancia y una hora
para el alta. Calculamos una estancia media de 6,5 dias aproximadamente en nues-
tros hospitales, oscilando entre algo menos de 6y 7.

En los hospitales en los que el neur6logo, aun siendo el responsable de la patologia
neurolégica ingresada, funcione como consultor consideraremos que la atencion de
cada uno de los pacientes ingresados supone una hora a lo largo del ingreso.

En nuestra area los neurélogos en los hospitales comarcales no suelen hacer
guardias como neurélogo, aunque si en ocasiones como internista. Las consul-
tas desde urgencias suponen segun los hospitales mas de 150 al afio y calcu-
lamos unas 100 por 100.000 habitantes aproximadamente. Las interconsultas
desde otros servicios suponen un esfuerzo equivalente en volumen pero con
frecuencia requieren también seguimiento.

Tabla 2 — Asistencia Hospitalizacion

Ingresos

- NUmero calculado de ingresos neurolégicos por 100.000 habitantes y afio 275
- Estancia media 7
- Tiempo por ingreso 60
- Tiempo por estancia 15
- Tiempo por alta 60
- Horas al afio de asistencia para ingresos 894

Interconsultas
- Nimero de Interconsultas desde UCIAS por 100.000 habitantes y afio 100

- Tiempo por interconsulta desde UCIAS 45
- Numero de interconsultas desde otros servicios por 100.000 hab. y afio 100
- Tiempo de interconsulta hospitalizacién 60
- Horas al afio de asistencia para interconsultas 175
Tiempo global en horas de asistencia para Hospitalizacion 1069
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Tabla 3

Modelo de asistencia de hospitalizacion Tiempo en horas de asistencia
por 100000 habitantes y afio

- Neurdlogo responsable interconsultor 450
- Neur6logo responsable directo 1069

Exploraciones complementarias

Si consideramos que en los hospitales comarcales el neurdlogo debiera ser
capaz de practicar los electroencefalogramas, electromiogramas y eco-doppler
de TSA calcularemos el tiempo preciso para el desarrollo de este trabajo par-
tiendo de los datos de que disponemos de la demanda de estas exploraciones
en algunos hospitales comarcales del area y la ajustaremos como el resto de
los datos por 100000 habitantes y afio. La demanda viene determinada por la
proporcién de estas exploraciones del area que se practica en otros centros y
origina una gran variabilidad entre la practica en diferentes hospitales.
Probablemente aunque utilizamos datos intermedios los datos mas altos se
ajusten mas a la demanda real. En el caso concreto de la electromiografia y los
potenciales evocados la demanda esta determinada mas por otras especialida-
des que por la nuestra y la proporcion de las mismas integrada en el hospital o
gue practique una atencion ambulatoria modifica enormemente la demanda.
Tomaremos de nuevo céalculos de datos intermedios.

Tabla 4. Exploraciones complementarias

Exploraciones N°/100000h  Tiempo por Tiempo
y afio exploracién total
Electroencefalografia 400 30 200
Electromiografia 600 45 450
Doppler TSA 300 30 150

No calcularemos el tiempo requerido para la practica de estudios neuropsicol6-
gicos o doppler transcraneal o potenciales evocados que se practican en algu-
nos hospitales comarcales ya que no es la norma en su practica.

Otras actividades asistenciales

Cabe considerar aqui el tiempo invertido en procedimientos diagnésticos como
practica de punciones lumbares, ocasionales tests farmacol6gicos como la
practica de test del tensilon, practica de biopsias de nervio y misculo. Algunas
de estas actividades se realizan en el Hospital de dia. Respecto a los procedi-
mientos terapéuticos es frecuente la existencia de una consulta de tratamiento
con toxina botulinica y los ingresos en el hospital de dia para bolus de metil-
prednisolona de pacientes con esclerosis multiple. Es muy dificil cuantificar una
actividad tan heterogénea en los diversos centros. Asignaremos 100 horas por
100000 habitantes y afio.
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Tabla 5 — Horas de asistencia totales

Asistencia ambulatoria 2450
Asistencia hospitalaria modelo neurélogo responsable directo 1069
Asistencia hospitalaria modelo neurélogo responsable consultor 450
Exploraciones complementarias 800
Otras actividades asistenciales 100

Horas de asistencia anuales neur6logo responsable directo / 100000 hab. 4419
Horas de asistencia anuales neurélogo responsable consultor / 100000 hab. 3800

Docencia/Gestion/Investigacion.

Asistencia/Formacién/Desarrollo area de interés/ Investigacién — Nivel 3

La integracion en lineas de trabajo, areas de interés, consultas monograficas en el
hospital nivel 3 de referencia permitiria el desarrollo de lineas de investigacion, la
formacion continuada con la participacion en las sesiones y la optimizacion de la
consulta propia al facilitar el acceso de consulta. El tiempo total disponible, con una
distribucion u organizacion variable y flexible segln la distancia del hospital comar-
cal al hospital universitario o nivel 3, podria suponer hasta un 15-20%.

Consideraremos por tanto que el tiempo dedicado a docencia de residentes, estu-
diantes y enfermeria, el tiempo dedicado a gestidn, el dedicado a formacion y la
proporcion del tiempo laboral que fuese posible dedicar a investigacion, bien en el
centro o en el hospital universitario, sumado al resto de actividades descritas en el
hospital tercer nivel deben suponer un 30% aproximado del horario laboral.

Cabria decir que de hecho la dedicacién a cada una de las actividades (asis-
tencia, gestion, investigacion) viene en parte determinada por el cargo, de
forma que las asignaciones de tiempo serian diferentes para adjuntos, jefes cli-
nicos o jefes de servicio. Para este célculo global no haremos distinciones.

Necesidades de neurdlogos en el Hospital comarcal

Asumiendo que la mayoria de neurd6logos trabajadores en los hospitales comar-
cales tienen en nuestra area contratos de jornada completa de 40 horas sema-
nales, y 1732 horas al afio con un nimero variable de dias de libre disposicion
de entre 2 y 9 segun los centros y que tomaremos como media de 4, quedan-
do un nimero total de horas de trabajo de 1700.

Tabla 6 — Necesidades de Neurélogos Hospital Comarcal por 100000 hab y afio
Asistencia modelo neurélogo responsable directo hospitalizacion

Asistencia 4419
Docencia, Gestién, Investigacion, tercer nivel 1894
N° de Horas totales 6313
N° de Neurélogos 3,7
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Tabla 7 — Necesidades de Neurdlogos Htal. Comarcal por 100000 hab. y afio
Asistencia modelo neurdlogo responsable consultor hospitalizacion

Asistencia 3800
Docencia, Gestion, Investigacion, tercer nivel 1629
N° horas totales 5429
N° de Neurélogos 3,2
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IV. Las Urgencias Neurologicas

1. Anélisis descriptivo de la situacion actual

1. INTRODUCCION

Kurtzke en 1986 define al neurélogo de la siguiente forma: "Un neurdlogo puede
definirse como un médico cualificado, mediante el entrenamiento y la experien-
cia para ser capaz y responsable del cuidado de pacientes con trastornos del
sistema nervioso y neuromuscular, asi como para la ensefianza e investigacion
de las neurociencias clinicas. La responsabilidad en el cuidado de los pacien-
tes incluye tanto las funciones de atencién directa a su salud, como funciones
consultoras para los médicos de otras disciplinas”. Segun esta definicion el neu-
rélogo sera responsable de la atencion al paciente neuroldgico en todas sus
facetas, incluyendo la urgencia neurolégica.

En este sentido, la demanda de atencion sanitaria por Servicios Publicos de
Salud ha presentado un profundo cambio en las dos ultimas décadas. Los prin-
cipios fundamentales que establece la Ley General de Sanidad de 1986 esta-
blecen: salud para todos, entendida como un concepto integral, ademas de par-
ticipacion comunitaria y educacion sanitaria. Sin embargo, la Ley General de
Sanidad no incluy6 de forma especifica la Atencidon Urgente, la cual se va des-
arrollando en respuesta a las demandas, pero con falta de planificacion.

Para planificar la atencién urgente nos encontramos con dos grandes problemas;
la sobreutilizacion de los Servicios de Salud y la falta de informacién sobre las
necesidades reales de atencion por la via urgente. Respecto al primer problema,
la enorme demanda de atencion médica sélo un detalle; la Encuesta Nacional de
Salud de 1997, encontr6 que el 73% de los entrevistados habian ido al médico por
alguna razén en el afio anterior, lo cual es muchisimo, y ain mas si se tiene en
cuenta que el 15% de esa poblacion habia acudido a un dispositivo de Urgencias.
Pero este sobre utilizacién lleva implicita una utilizacién inadecuada ya que, cuan-
do se estudia la frecuentacién a los Servicios de Urgencia Hospitalaria, se objeti-
va que aproximadamente un tercio de las frecuentaciones son innecesarias.

La demanda de atencion sanitaria viene condicionada basicamente por cuatro
componentes: la accesibilidad al sistema, la eficiencia de otros servicios alter-
nativos, las preferencias del cliente/paciente y el precio del servicio. Se da el
caso, en la actualidad, que concurren unas circunstancias que favorecen la uti-
lizacién de la via urgente para la valoracién médica:
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El Sistema Nacional de Salud proporciona una cobertura universal a la pobla-
cion. La asistencia urgente abarca practicamente todas las necesidades de
salud de la poblacion (obstetricia, pediatria, medicina, cirugia, etc.). Ademas,
no se precisa de una criba por el nivel de Asistencia Primaria.

La escasa eficiencia de la Atencion Especializada cuya expresion mas evi-
dente es la existencia de listas de espera lo que favorece la utilizacion de los
Servicios de Urgencia Hospitalaria como cortocircuitos del sistema para evi-
tar las demoras en primeras visitas, en la realizacion de pruebas comple-
mentarias, etc.

La preferencia por una atencion rapida (y “con pruebas”) sin valorar la calidad
del acto médico en si, también influye en la mala utilizacion de los Servicios
de Urgencia Hospitalaria. Es evidente la escasa educacién sanitaria de la
poblacién espafiola.

Ademas, el acto médico es completamente gratuito. En Espafia, el SISTEMA
NACIONAL DE SALUD esta financiado en el 80% por los impuestos y en un
20% por las cuotas de seguridad social.

Como consecuencia de estas caracteristicasy de las deficiencias a otros niveles
asistenciales se sobreutilizan los servicios de urgencia en los que la demanda de
atencién neuroldgica no estan, en muchos casos, cubierta. En la Declaracion de
Madrid se incluyen textualmente estos aspectos en los apartados 1y 2:
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1. ASISTENCIAA LOS ENFERMOS

= Disponibilidad de acceso al diagnéstico y atencion por un neurélogo a lo
largo de todo el proceso.

m Ser atendidos por un experto con especial competencia en las diversas

patologias neurolégicas y en cada area sanitaria.

Ser tratados en unidades interdisciplinarias especificas.

m Ser atendidos por un neur6logo en los servicios de urgencias hospitalarias.

2. ORGANIZACION DEL SISTEMA SANITARIO

m Una eficaz coordinacion de todos los elementos socio-sanitarios en las
patologias neurologicas.

m Igualdad interterritorial en la asistencia neuroldgica.

m La reduccion de las listas de espera en consultas (primera y sucesivas) y
hospitalizacion.

m La aplicacién de los criterios de calidad asistencial.

m El establecimiento de protocolos de actuacion en las enfermedades neu-
rolégicas.
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m Conocer la realidad epidemioldgica de cada patologia.

m Atencién integral en el sistema sanitario publico.

m La participacion de los representantes de afectados en la elaboracion y
seguimiento de la politica socio-sanitaria.

m La disponibilidad de un comité de bioética en cada centro sanitario.

Sin embargo, se tiene poca informacién sobre la patologia neurolégica en
Servicios de Urgencia Hospitalaria:

- NO se conoce con exactitud cuantas de esas frecuentaciones (consultas) a los
Servicios de Urgencia Hospitalaria son por patologia neuroldgica;

- los Servicios de Urgencia Hospitalaria estan atendidos por médicos sin for-
macioén especifica;

- no existe control sobre la calidad asistencial que reciben los pacientes con
patologia neurolégica urgente ya que la inmensa mayoria no son atendidos
por neurdlogos ni siquiera se han desarrollado protocolos diagndsticos o
guias clinicas para intentar suplir esta carencia.

El objetivo del presente documento es definir la situacién actual de las
urgencias neuroldgicas dentro del entorno hospitalario e intentar anali-
zar la actitud del neurdélogo ante este problema. Mas adelante, tratamos
de determinar los requerimientos minimos con los que deberiamos con-
tar y el grado de implicacién que seria necesario. Finalmente, intenta-
mos definir los posibles modelos organizativos que podrian implantar-
se en los distintos centros hospitalarios en funcién de sus caracteristi-
cas, peculiaridades y grado de complejidad. Para todo ello hemos tra-
tado de obtener informacién y documentacién al respecto. Sin embar-
go, muchos de los puntos a tratar, precisan aplicar una visién realistay
objetiva de datos no establecidos ni analizados con anterioridad. Sin
duda, éstos pueden ser los mas dificiles de concretar y, a la vez, los
mas controvertidos.

2. DESCRIPCION DE LA SITUACION ACTUAL DE LA ASISTENCIA
NEUROLOGICA URGENTE EN ESPANA.

Los datos disponibles més recientes se extraen de una encuesta llevada a cabo
en el aflo 2001 desde la SEN. Fue disefiada por la Junta Directiva y el Comité
Asesor de la SEN y se remitié a todos los centros hospitalarios de Espafia que
disponian de neurélogo. La informacion corresponde a 129 de 181 hospitales
(71,3%), de todos los niveles (docentes, no docentes / terciarios, secundarios,
comarcales) y fundamentalmente pulblicos. En el cuestionario realizado se
incluyeron un elevado numero de datos de enorme interés para el andlisis de la
situacion asistencial en Espafia. Existen al menos 2 capitulos fundamentales
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que hemos de valorar en el momento actual: a/ procedencia de los pacientes
que son hospitalizados en los Servicios de Neurologia; b/ presencia del neur6-
logo en los Servicios de Urgencia Hospitalaria. En esta encuesta no se incluye-
ron datos adicionales sobre los pacientes con patologia neurolégica urgente
(patologias, actuacion sobre ellas, derivaciones, etc.) que se estudian en otros
apartados del presente documento.

A) Procedencia de los pacientes que son hospitalizados en los Servicios
de Neurologia.
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En primer lugar es importante sefialar que el 91,9% de los hospitales tercia-
rios dispone de camas asignadas, mientras que tan sélo 40,4% de los
secundarios cuenta con un volumen fijo de camas de Neurologia. En rela-
cion con el tamafio de hospital, se sabe que practicamente todos los hospi-
tales de méas de 500 camas tienen camas adscritas a Neurologia, pero esta
condicién tan sélo se cumple en el 33,3% de los hospitales con menos de
200 camas. Esto quiere decir que los enfermos con patologia neurolégica
gue precisan ser hospitalizados no siempre pueden hacerlo en una Unidad
de Neurologia. Tan s6lo 19% de los hospitales ingresan al 100% de pacien-
tes con patologia neurolégica que ingresan en el centro. En los casos res-
tantes comparten este bloque de pacientes con otras especialidades.

Sobre los pacientes con patologia neurolégica que son ingresados en las
camas de Neurologia disponemos l6gicamente de mas informacion. De este
modo sabemos que el 85% de los pacientes hospitalizados proceden de los
Servicios de Urgencia Hospitalaria. En la actualidad tan s6lo 15% son ingre-
sos programados. En la actualidad, y siempre contando con las peculiarida-
des de cada hospital, alrededor del 80- 90% de los pacientes proceden de
Urgencias. Es nuestra impresion que estas cifras relativas pueden incluso
ser ascendentes por el incremento de la tasa de frecuentacion en los
Servicios de Urgencia Hospitalaria y la disminucion gradual del nGmero de
ingresos programados de Neurologia. Hoy en dia, los pacientes ingresados
"para estudio” son los menos, ya que la mayor parte de actuaciones diag-
nosticas y terapéuticas pueden solventarse desde el area de consultas. El
reducto de hospitalizacion queda, en su justa medida, limitado a aquellos
enfermos que por su situacién clinica ("aguda") 6 las condiciones técnicas
de un procedimiento diagnostico (ej. arteriografia) 6 terapéutico lo requieran.
Asi las cosas, es muy posible que ese 85% de pacientes neurolégicos pro-
cedentes de Urgencias sufra un incremento progresivo.
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B) Presencia del neurdlogo en los Servicios de Urgencia Hospitalarios.
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Asi como el apartado previo es bastante homogéneo en su concepcion, no
podemos decir lo mismo de éste. Existe un numero elevado de
Comunidades Autébnomas que no cuenta entre sus servicios la disponibilidad
del neurdlogo en los Servicios de Urgencia Hospitalaria (8 en total). De
entrada, realizar comentarios de aplicabilidad global es imposible y, como
veremos mas adelante, disefiar estrategias estandar sera inviable. En
muchos casos el neurélogo hace guardias de Medicina Interna o urgencias
generales, lo que no puede considerarse un servicio en la atencién del
paciente neurolégico ya que sélo el azar haré coincidir a médico y paciente.
Por otra parte este hecho redundara en el médico residente de Neurologia
en cuyo plan de formacidn se incluye I6gicamente este aspecto trascenden-
te de la urgencia neuroldgica.

Como era de esperar los hospitales de mayor tamafio y mayor nimero de
neurélogos estan implicados de forma directa en la urgencia neurolégica con
guardia de presencia fisica, pero ni siquiera esto se cumple en todos los
casos.

Como dato muy relevante cabe destacar que sélo el 13% de los hospitales
tienen neurdlogo de guardia de presencia fisica. La distribucion por hospita-
les es como sigue:

m 57% de hospitales de > de 1000 camas

m 22% de hospitales de 500-1000 camas

m 2% de hospitales de 200-500 camas

Un pequefio porcentaje tiene guardias localizadas, mientras que una gran
proporcion realiza guardias de urgencias generales. Este Ultimo apartado se
distribuye asi:

m 79% de hospitales de 200-500 camas

m 55,5% de hospitales de 500-1000 camas

m 28,5% de hospitales de mas de 1000 camas

Se puede afirmar que en la actualidad la disponibilidad de neurélogo en
urgencias es muy reducida. Del mismo modo, es seguro que los recursos
asistenciales actuales no abastecen la demanda de atencién neuroldgica
urgente. Ademas, como ya adelantamos al inicio de este apartado, es des-
tacable la variabilidad en la atencidn neurolégica urgente entre los distintos
tipos de hospital, e incluso, entre las distintas poblaciones, ciudades y
Comunidades Auténomas. Hoy, el derecho de oportunidad en lo que se
refiere a la patologia neuroldgica urgente no es universal ni equitativo.
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3. PERFIL DEL FACULTATIVO QUE ATIENDE LAS
URGENCIAS NEUROLOGICAS.

Es importante conocer las caracteristicas de los Servicios de Urgencia
Hospitalaria y del facultativo que atiende al paciente con un proceso neurolégi-
co urgente en la actualidad en nuestro pais. En primer lugar, se debe sefalar
gue no existe en nuestro pais la especialidad en Medicina de Urgencias y
Emergencias. Por otra parte, existe una gran variabilidad en cuanto a dotacion
en medios materiales y recursos humanos. En cuanto a la infraestructura fisica
existe un area policlinica (consultas) y un area de observacion. Recientemente,
en algunos centros se esté implantando un area conocida como éarea de evolu-
cién para pacientes que precisan un procedimiento concreto en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria y que seran alta posteriormente.

Como consecuencia de la falta de especialidad, los Servicios de Urgencia
Hospitalaria de nuestro pais son atendidos por profesionales que, procedentes
de los mas diversos origenes, han ido recalando en ellos. La mayoria de las
veces por problemas laborales, para poder ejercer su profesiéon o especialidad
(médico general, medico de familia, internista, etc.). Cada vez tienden a funcio-
nar mas como un Servicio de forma que, en el 52,3% de los hospitales apare-
ce la figura de Coordinador de Urgencias (Jefe de Servicio en el 29.3% de los
casos). En cuanto al facultativo que trabaja en los Servicios de Urgencia
Hospitalaria deben sefialarse los siguientes aspectos:

m El 56.6% son médicos generales y el 21% son médicos de familia.

m Su situacion laboral predominante es la interinidad (43.5%).

m Las formas de trabajo mas extendidas son guardias médicas (24 horas) y
turnos de 8 horas (mafana, tarde y noche).

m La mayoria de los residentes de guardia en los Servicios de Urgencia
Hospitalaria son residentes de primer y segundo afio. Sobre estos recae
buena parte de la labor asistencial, sobre todo, en horarios de tarde y
noche.

m El facultativo de Servicios de Urgencia Hospitalaria se estima que debe
atender un ratio de 3 urgencias/hora.

Como ultimo apunte, para describir las condiciones de trabajo en los Servicios
de Urgencia Hospitalaria de nuestro pais, solo cabe afadir que en la mitad de
los hospitales no suele haber facultativo responsable de la sala de espera de
los enfermos (48% de los Servicios de Urgencia Hospitalaria) y el triage en el
66% de los Servicios de Urgencia Hospitalaria lo realiza un ATS.
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4. DESCRIPCION Y DELIMITACION DE LA PATOLOGIA
NEUROLOGICA URGENTE.

Segun el informe de la Comision de analisis y Evaluacién del SISTEMANACIO-
NAL DE SALUD de julio de 1991, la patologia que acude a un SERVICIO DE
URGENCIA HOSPITALARIA se puede desglosar en funcién del caracter de la
urgencia en tres grupos:

1. Urgencias vitales (3-5%).

2. Urgencias no objetivables (35-49%)

3. Cortocircuitos del sistema extrahospitalario (50-60%)

Este ultimo grupo de patologias se incluye como frecuentacién inadecuada
desde un punto de vista de atencién urgente. No existe unanimidad a la hora de
definir el concepto “visita inadecuada”, por lo que los porcentajes de frecuenta-
cion inadecuada pueden variar del 5% al 80% segun los estudios. En patologia
neuroldgica no existen estudios, pero podemos utilizar como referencia la extra-
polacion de los ingresos en una planta de Neurologia (mas del 85% de los
ingresos hospitalarios proceden de los Servicios de Urgencia Hospitalaria) con-
firmando en parte el porcentaje de ingresos inadecuados. Muchos de los
pacientes utilizan los Servicios de Urgencia Hospitalaria como cortocircuito del
sistema por las listas de espera en atencion especializada.

No existe ningln trabajo que delimite la patologia neurolégica por lo que existe
una gran variabilidad en cuanto a los casos considerados urgencias neuroldgi-
cas. Globalmente, la demanda es notable, suponiendo entre un 10% y un 15%
de los pacientes que acuden a los Servicios de Urgencia Hospitalaria del Area
de Medicina. En general se trata de una patologia compleja cuyo manejo
requiere conocimientos especificos y gran experiencia. En las circunstancias
actuales, sélo podria ser atendida con garantia por especialistas en
Neurologia de guardia.

Cuando se analiza la patologia que atiende un neurélogo en una consulta gene-
ral se observa una gran variabilidad de un pais a otro, de una comunidad a otra,
e incluso de un hospital a otro. Los factores que pueden influir en esta variabi-
lidad son; factores demograficos (edad de la poblacién, nivel socio econémico
del paciente), factores del médico del Servicios de Urgencia Hospitalaria (nivel
de reconocimiento de sintomas y signos neurolégicos), factores organizativos
(tipo de financiacion, nivel de ingresos hospitalarios, accesibilidad al un espe-
cialista en Neurologia en el area de Urgencias, demoras en atencion especiali-
zada ambulatoria).

Dada la ausencia de informacion real, a modo de aproximacion se puede intuir

gue la patologia neuroldgica incidente en los Servicios de Urgencia Hospitalaria
debe coincidir con la reflejada en los ingresos hospitalarios. Sin embargo, exis-
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te un grupo de entidades sin gravedad vital dentro de la patologia neurolégica
urgente, que no suelen ocasionar ingreso hospitalario (mareo, lumbalgia, pérdi-
da de conocimiento, etc.) que motivan un elevado nimero de consultas en los
Servicios de Urgencia Hospitalaria. Respecto a estas entidades no existe acuer-
do sobre el profesional que debe atenderlas. En sentido estricto, algunas de
ellas pueden no considerarse enfermedades del sistema nervioso y posible-
mente el ingreso o la intervencion del neur6logo no aporten beneficios al
paciente.

En lineas generales, los motivos de consulta por patologia neuroldgica urgente
se agrupan en las siguientes entidades clinicas:
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- Comay estados confusionales. Implica el conocimiento de la exploracion
del paciente en coma (conocer la descripcion del nivel de conciencia,
patron respiratorio, examen neuro-oftalmologico, valoracion de reflejos y
signos de tronco). Alrededor del 5% de las consultas se deben a esta
causa. El neur6logo, ademas de estar entrenado especificamente para la
clinica neurolégica, conoce los estudios complementarios a plantear y la
actitud terapéutica tanto general como especifica de esta patologia del sis-
tema nervioso central.

- Ictus. La enfermedad cerebrovascular es la patologia neuroldgica grave
mas prevalente. Supone entre el 25-30% de las consultas urgentes por
patologia neuroldgica. La intervencién en el ictus isquémico ha presentado
un cambio radical con la aparicién de tratamiento de fase hiperaguda para
cuya indicaciéon es imprescindible la valoracién por un neurdlogo experi-
mentado. En el ictus hemorragico, es bésica la seleccion adecuada del
paciente que va a ser remitido a un equipo de neurocirugia y el manejo
médico apropiado del paciente cuyo tratamiento va a ser conservador.

- Cefaleas. La cefalea es una de las entidades neuroldgica mas prevalente
en los Servicios de Urgencia Hospitalaria sefialandose que aproximada-
mente 8% de las consultas neuroldgicas (1-16%) se deben a esta motivo.
El neur6logo aumenta la eficiencia en el manejo diagndstico-terapéutico
respecto a otros facultativos que no tienen formacién en el reconocimiento
de las 300 entidades diferentes que provocan cefalea.

- Crisis comiciales. Las crisis epilépticas son también frecuentes en los

Servicios de Urgencia Hospitalaria, hasta el 10% de las visitas son por esta

razon. El estudio y tratamiento de una crisis obedece a un requisito previo

gue es el reconocimiento previo conocer si realmente se trata de una ver-
dadera crisis comicial lo cual implica directamente la existencia de un facul-
tativo que conozca la epilepsia.

Infecciones del SNC. El paciente con una infeccion del SNC se beneficia

de un manejo interdisciplinario. El neurdlogo participa tanto en aspectos

diagndsticos como terapéuticos de las distintas entidades y de las posibles
complicaciones que puede presentarse.
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- Debilidad muscular aguda. Este sindrome es altamente dependiente de la
valoracion experimentada de un neurdlogo. Esta actuacién es de suma
importancia dado que con frecuencia puede implicar un fracaso respiratorio
que debe ser detectado y previsto precozmente por el facultativo de
Servicios de Urgencia Hospitalaria.

- Alteraciones visuales y de los movimientos oculares. La valoracion de
un paciente con este sindrome exige conocimientos altamente especificos
y un manejo diagndstico-terapéutico preciso dado que deben descartarse
también entidades con riesgo vital.

- Miscelaneas. Con frecuencia se clasifican como patologia neurolégica un
grupo heterogéneo de entidades como el sincope, lumbalgia aguda, vérti-
gos y mareos. Estas entidades son muy frecuentes en la poblacion general
y con frecuencia constituyen motivo de consulta en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria. ElI neur6logo posiblemente deberia intervenir una
vez se hayan descartado otras entidades no-neurolégicas prevalentes que
habitualmente son responsables de estos cuadros. Ya hemos comentado
gue este tipo de consulta constituye un porcentaje importante de las con-
sultas al neurélogo (30-40%)
Patologia neuroquirurgica. Posiblemente el debut clinico de cualquier
entidad subsidiaria de tratamiento neuroquirirgico sea como cefalea, crisis
comicial, alteracién del nivel de conciencia, etc. Entidades como el trauma-
tismo craneoencefalico o medular, la hemorragia subacnoidea o tumores
cerebrales llegan a constituir alrededor del 4-5% de las consultas por pato-
logia neuroldgica en los Servicios de Urgencia Hospitalaria.

5. DESCRIPCION DE LA POBLACION QUE CONSULTA EN URGENCIAS.

5.1. Revisién de la literatura. Las caracteristicas de la poblacién son impor-
tantes para planificar la asistencia sanitaria y, claro estd, la neurol6gica. Existen
aspectos demograficos importantes como el hecho de que la poblacién espa-
flola ha envejecido en los Ultimos afios, de tal forma que, segun el Instituto
Nacional de Estadistica, en el afio 2002 el 17% de la poblacion espafiola es
mayor de 65 afos. Por otra parte, las expectativas sobre la salud de la misma
se han incrementado como consecuencia del aumento del nivel socio-economi-
co (renta per cépita de 15.222 ) sin que se haya modificado la cultura sanita-
ria. Este panorama incrementa la morbilidad percibida, lo cual repercute tanto
en las necesidades de atencién médica como en las demandas de los usuarios
respecto a la atencién a recibir (atencién especializada y rapida): apareciendo
el criterio social de la urgencia.

Entre el 5% y el 10% de los que atienden en un Centro de Salud son procesos

neurolégicos. Sin embargo, la formacién del médico de familia no contempla
obligatoriamente un entrenamiento en patologia neurolégica (pudiendo no
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haberse formado en absoluto en Neurologia durante su etapa MIR). Para com-
plicar mas la situacion, los médicos de familia no disponen de sistemas de
comunicacion con la Atencion Especializada y se ven obligados a derivar
pacientes por cuestiones que podrian ser resueltas con una buena comunica-
cion. Por su parte, los pacientes derivados que se encuentran con listas de
espera en consultas de Neurologia que pueden ser de varios meses. Asi, los
pacientes intentan un acceso rapido, originando una atencion urgente subje-
tiva, constituyendo un auténtico cortocircuito del sistema extrahospitalario.
En estas circunstancias, los Servicios de Urgencia Hospitalaria que disponen
de recursos materiales y humanos aparecen para el paciente con sospecha
de patologia neurolégica como una solucidn que permite satisfacer sus
expectativas.

5.2. Andlisis propio. Los datos documentales sobre la poblacién con patologia
neuroldgica que consulta en Urgencias son bastante escasos. Por otra parte,
hemos sefialado previamente las enormes diferencias existentes en nuestro
pais en la atencién neuroldgica urgente. Sin embargo, en nuestra opinion, las
semejanzas son mayores entre los pacientes neurolégicos que consultan en los
Servicios de Urgencias. En este sentido, hemos tratado de identificar los distin-
tos grupos de pacientes y patologias, y pormenorizar aquellos datos que pue-
dan ser de utilidad. Este estudio local (“piloto”), con todas sus peculiaridades
puede ofrecer al menos una idea general del tema que nos ocupa.

Se analiza la poblacion de pacientes que fueron atendidos directamente por el
neurdlogo en un hospital de 550 camas, con un sistema de guardia mixto (aten-
cion continuada y guardia localizada). Seleccionamos un periodo de tiempo
delimitado (afio 2000) y obtenemos la informacién por sistema de registro indi-
vidual (interno de Neurologia), ya que el sistema de red interna del hospital era
deficiente para obtener algunos de los datos necesarios. Mas que los motivos
de consulta (cefalea, mareo, pérdida de conciencia, etc.) agrupamos a los
pacientes por patologias para hacer la exposicién mas homogénea y valorar de
una forma adecuada la intervencion del neurélogo.

El nimero de pacientes atendidos directamente por el neurdlogo ascendia a
1963. La distribucion por patologias fue la siguiente:

- 30% enfermedad cerebrovascular

- 11,25% cefalea

- 10,4% epilepsia

- 6% sindrome confusional agudo

- 3% patologia neuroquirdrgica

- 39,29% miscelaneas (se incluyen vértigo, radiculopatias, lesiones nerviosas
por compresion o atrapamiento, pardlisis facial periférica, etc.). Hay que desta-
car que en este Ultimo apartado se incluye un buen nimero de pacientes (casi
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la cuarta parte) en los que el neur6logo determinaba la ausencia de patologia
neurolégica.

Hemos tratado de analizar la poblacion con patologia neurolégica que consulta
en Urgencias. De este modo, podemos destacar que las patologias mas fre-
cuentes son enfermedad cerebrovascular, cefalea, epilepsia y pacientes sin
patologia neuroldégica.

6. ACTITUD DEL NEUROLOGO ANTE LAS URGENCIAS NEUROLOGICAS.

La retribucion y la motivacion del personal asistencial constituyen los pilares
basicos para que los facultativos puedan cumplir su funcién. Asistimos a una
disminucion progresiva del grado de motivacion por la caida del poder adquisi-
tivo de los facultativos, entre ellos logicamente los neurdlogos. El tema esta
relacionado con las urgencias neuroldgicas porque la atencion en los Servicios
de Urgencia Hospitalaria supone un factor agresivo para el desarrollo profesio-
nal del neur6logo y, a pesar de ello para mantener sus retribuciones, el médico
afade estrés profesional y emocional a su actividad. Ello desemboca en oca-
siones en un sindrome de “burnout” o “médico quemado”.

La poblacion global de neur6logos es muy heterogénea en cuanto a las expec-
tativas relacionadas con la patologia neurolégica urgente. La vision del neur6-
logo ante este problema puede ser muy diversa. Si se pudieran trazar las ven-
tajas de la atencién por un neurdlogo serian:

m Se trata de una actividad para la que el neurélogo esta capacitado espe-
cificamente.

m La presencia del neur6logo en la atencién urgente repercute en el des-
arrollo de las actividades del Servicio o Unidad de Neurologia. En el
paciente que va a ser hospitalizado se inicia de forma precoz el estudio,
lo que ayuda a disminuir la estancia hospitalaria, y disminuye el nimero
de ingresos inadecuados. Los pacientes que son alta desde urgencias
son derivados a los distintos niveles asistenciales con criterios objetivos.

m La implicacién del neur6logo en Urgencias permite una mayor eficiencia
en el manejo del paciente. Esta optimizacién de recursos conduce a los
siguientes hechos: los procedimientos diagndsticos y terapéuticos estan
mas dirigidos, existe un mayor ndmero de altas hospitalarias desde
Urgencias, y adecuacion de las derivaciones a atencién primaria son mas
adecuadas.

m Los conocimientos y experiencia en patologias neurolégicas por parte del
neurélogo proporciona una mejor atencion a los procesos neurolégicos
que presentan agudizaciones
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Entre los inconvenientes de la asistencia en los Servicios de Urgencia
Hospitalaria por parte del neur6logo podemos destacar:

y La atencién neuroldgica en el &rea de urgencias del hospital conlleva una
mayor dedicacion. La gestién del paciente con frecuencia recae sobre el médi-
co responsable (en este caso neurdlogo) lo que conlleva un desgaste en la peti-
cion y priorizacion de los estudios complementarios que indica.

m El neurélogo asume la responsabilidad del paciente. Sin embargo, no ges-
tiona las citas en consulta ambulatoria ni en la realizacion de estudios
fuera del area de Urgencias.

m En los Ultimos afios, se detecta un aumento de la edad media de las plan-
tillas de los hospitales. Con frecuencia, muchos profesionales se ven en
la obligacion de realizar guardias médicas para mantener los ingresos,
dado que no existen alternativas para completar la retribuciéon dentro de
la actividad publica.

m Las guardias médicas repercuten en la planificacién diaria de otras activi-
dades del Servicio. El descanso tras la guardia de 24 horas supone el cie-
rre de una actividad habitual del Servicio.

m Limitacion de recursos que repercuten en la atencidn neurolégica ya que
el neur6logo que esta de guardia no puede desempefiar otras funciones
asistenciales.

m Como se ha comentado, muchos neurdlogos no hacen guardia de forma
habitual. EI cambio de “status” (pasar de no hacer guardias a una impli-
cacion directa en las mismas) es muy complicado, por no decir imposible.

Como se ha iniciado este apartado la poblacién de neurélogos es muy hetero-
génea. Con ello nos referimos también a las condiciones de trabajo del neur6-
logo que condiciona la actitud ante las urgencias neuroldgicas. De tal forma que
en distintos hospitales de nuestro pais, existen neurélogos recién formados
contratados exclusivamente para la realizacion de guardias. Con frecuencia,
estos estan desligados completamente de la actividad asistencial del servicio y
muchas veces en condiciones laborales poco dignas. Obviamente, su actitud
con respecto a la atencion neurolégica urgente es diferente de la que los neu-
rélogos con edades medias préximas o por encima de 50 afios, que perciben la
guardia como un menos cabo en su actividad laboral y calidad de vida.
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2. Organizacion y planificacion de las urgencias neuroldgicas

1. DESCRIPCION DE MODELOS DE ATENCION NEUROLOGICA
EN URGENCIAS.

Los modelos de atencion neuroldgica en los Servicios de Urgencia Hospitalaria
estan en relacién con la asistencia neuroldgica que puede prestar la unidad de
neurologia y con el tipo de hospital como veremos.

Estos modelos pueden ser (de mayor a menor complejidad):

e Modelo A.

Equipo neurolégico

= Neur6logo de atencion general de presencia fisica.
m Médico residente de Neurologia.

= Neur6logo para tareas especificas (localizado)

e Modelo B.

Guardia de Neurologia

= Neur6logo general de presencia fisica

= Con o sin médico residente de Neurologia.

e Modelo C.

Guardia localizada

= Neurologo localizado

m Con o sin médico residente de Neurologia

e Modelo D.

Atencion continuada en Neurologia

= Neur6logo consultor del SERVICIO

m DE URGENCIA HOSPITALARIA

= Con o sin médico residente de Neurologia

MODELO A. Este es modelo tedrico que se propone para aquellos centros
donde se desarrollen actividades especificas como atencién al ictus en
Unidades o se participe en un equipo de trasplante (neurélogos de unidades de
neurosonologia) deberia existir la posibilidad de contar con un apoyo localiza-
do dado que por las caracteristicas de la atencion (trombolisis, etc.) no se
puede continuar la atencion a otros pacientes o estar disponibles si ocurre una
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llamada. Si bien parece un modelo extrafio para la atencién neuroldgica, este
modelo se esta llevando a cabo actualmente en hospitales de la red publica
para Servicios de Cirugia Cardiovascular o Cuidados Intensivos.

MODELO B. Este modelo esta implantado en grandes hospitales del SISTEMA
NACIONAL DE SALUD en muchas especialidades. Sin embargo, se deberia
revisar dado que justamente los grandes hospitales son los que tienen o pue-
den desarrollar unidades de atencién especifica. Se da la circunstancia de que
puede existir la estructura (por ejemplo, unidad de ictus) para atender a un
paciente con una determinada patologia y el neurélogo de guardia no tener una
dedicacion (o entrenamiento) para aprovechar dicha estructura (indicacién y
control de la trombolisis). Otra incongruencia frecuente es la existencia de
estructuras y unidades especificas en el hospital sin que exista Neurdlogo de
guardia (en 8 comunidades no hay ni un solo Neurdlogo de guardia).

MODELO C. Este tipo de atencién esta poco extendido en nuestro pais segun
la encuesta del Plan Nacional de Neurologia. Un neurélogo esta localizada
fuera del hospital, disponible para llamadas tras un filtro por el médico de los
Servicios de Urgencia Hospitalaria. Este modelo se ve claramente implementa-
do cuando al menos existe un médico residente de Neurologia.

MODELO D. Resulta un tipo de atencién urgente para aquellos centros sin posi-
bilidad de establecer guardias de presencia fisica. El neurdlogo actia de con-
sultor de los médicos que sospechan una patologia neurologica grave o de
manejo complejo durante determinadas horas al dia. Dado que la asistencia a
los Servicios de Urgencia Hospitalaria no es el dia completo no supone tener
que cerrar una actividad al dia siguiente. Exige trabajar estrechamente con los
médicos de los Servicios de Urgencia Hospitalaria en el desarrollo de protoco-
los diagnésticos y vias clinicas para patologias neurol6gicas prevalentes.

Ademas de estos modelos existe la posibilidad de modelos mixtos de atencion
a las urgencias neurologicas ya que puede existir un médico residente de
Neurologia y un neur6logo en atencion continuada o localizado para tareas
especificas (modelos C+D), etc.

2. DISTRIBUCION Y RACIONALIZACION DE MODELOS DE ATENCION NEU-
ROLOGICA EN URGENCIAS.

A la hora de establecer una planificacion de la atencidon neuroldgica en los
Servicios de Urgencia Hospitalaria debemos tener en cuenta determinadas
variables que nos ayuden a establecer un modelo organizativo de asistencia
neuroldgica urgente adecuado para cada situacion:
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. Poblacién total a atender

. Caracteristicas del hospital.

. Frecuentacion de los Servicios de Urgencia Hospitalaria.
. Situacién geogréfica y entorno.

. Caracteristicas de la unidad de Neurologia.

. Otros profesionales médicos implicados.

O U WN P

Poblacién total a atender.- Las caracteristicas demograficas de la poblacion
es un factor importante dado que, como se ha comentado, las urgencias neu-
rolégicas se incrementan en ambos extremos de la vida. Logicamente a mayor
tamafio absoluto mayor demanda asistencial. A los hospitales (terciarios, secun-
darios o comarcales) les corresponden una determinada poblacién y un dimen-
sionamiento en el nimero de camas. Entendemos que el numero de camas de
un hospital es un buen dato para la diferenciacion entre los hospitales. Asi, dis-
tinguimos:

Hospitales de mas de 1000 camas.
Hospitales de 500-1000 camas.
Hospitales de 200-500 camas.
Hospitales de menos de 200 camas.

Caracteristicas del hospital. Los hospitales de tercer nivel estan dotados de
plantillas amplias, en un nimero superior a 12 neurélogos (nimero permite rea-
lizar guardias de presencia fisica sin menoscabo de la calidad asistencial).
Ademads, estos hospitales incluyen la practica totalidad de Servicios (neurorra-
diologia, neurocirugia, etc.). Es importante el hecho de tener reconocida la
docencia en Neurologia dado que la posibilidad de contar de MIR de Neurologia
puede complementar un modelo organizativo.

Frecuentacion de los Servicios de Urgencia Hospitalaria. La frecuentacion
(general) de los Servicios de Urgencia Hospitalaria es variable, pero oscila entre
2-3 pacientes por cada 1000 habitantes. Segun datos del INSALUD se observa
un incremento anual de la frecuentacién en los Servicios de Urgencia
Hospitalaria del 4%. Légicamente, en los proximos afios se espera, cuando
menos, una tendencia similar a las frecuentaciones por entidades neuroldgicas.

Situacion geograficay entorno. Los hospitales enclavados en una ciudad con
accesibilidad para los pacientes tienen una mayor frecuentacion, lo que se tra-
duce en un mayor niumero de urgencias neuroldgicas. Por el contrario, pobla-
ciones muy alejadas del centro hospitalario o poblaciones aisladas por sus
caracteristicas tiene menos frecuentacion en los Servicios de Urgencia
Hospitalaria.
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Caracteristicas de la unidad de neurologia. La existencia de camas dife-
renciadas para la hospitalizacién de los pacientes con sospecha de patologia
neuroldgica o su ingreso en un Servicio de Medicina Interna. El nimero de
camas debe ser acorde a la morbilidad neuroldgica de la poblacion. La plan-
tilla de neurdlogos debe estar compensada para permitir realizar guardias de
presencia fisica (con compensacion de las tareas por el resto de los neurélo-
gos). Son también importantes y unas caracteristicas demograficas de la
“poblaciéon” de neurdlogos para poder o no atender a los Servicios de
Urgencia Hospitalaria.

Otros profesionales médicos implicados. Es importante a la hora seleccio-
nar el modelo de asistencia en los Servicios de Urgencia Hospitalaria conocer
la existencia y dotacion de otras especialidades de guardia como neurocirugia,
medicina interna, psiquiatria que, con frecuencia, intervienen en la asistencia al
mismo paciente. Por tanto, aplicando los modelos de atencidon neurologica
urgente en funcién de las variables asistenciales comentadas se puede propo-
ner las siguientes recomendaciones:

HOSPITALES TERCIARIOS de mas de 1000 camas de localizaciéon en
grandes ciudades, con alta frecuentacion, y plantillas de mas de 8 facultati-
vos neurélogos y con docencia en Neurologia -> neurélogo de presencia fisi-
ca (Modelo B). Aunque seria 6ptimo recomendar equipo de neurologia para
atender Urgencias Neurol6gicas y atencién especifica (Equipo Ictus/Unidad
Ictus, equipo de trasplante, etc) (Modelo A).

HOSPITALES SECUNDARIOS de 500-1000 camas, las plantillas de las
Unidades de Neurologia son mas variables, suelen atender a areas de salud
con poblacién mayor de 250.000 habitantes por lo que existira una frecuen-
tacién importante por patologia neurologica. La recomendacion para atender
las urgencias neuroldgicas -> un neurélogo de presencia fisica (Modelo B) o
como minimo aceptable un neurdlogo localizado (Modelo C).

HOSPITALES COMARCALES (o secundarios de tamafio similar) de 200-
500 camas. Habitualmente, estos centros tienen plantillas de unidades de
neurologia con menos de 5 facultativos. El area que suelen atender oscila
entre 200.000 a 250.000 habitantes. Las caracteristicas de estos hospitales
condicionan como modelo de asistencia posible -> un neurélogo localizado
(Modelo C) o como minimo aceptable asistencia continuada (Modelo D).

HOSPITALES BASICOS (o comarcales de tamafio similar) habitualmente
con menos de 200 camas en los que se atiendan urgencias neurolégicas
deberian contar por lo menos con un neurdlogo consultor de los Servicios
de Urgencia Hospitalaria que coordine la asistencia a esos pacientes.
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Estas propuestas deben matizarse en funcién del entorno y no solo del hospital
concreto. En areas urbanas con gran densidad de poblacion y centro hospitala-
rios puede procederse a un disefio territorial del sistema de urgencias neurol6-
gicas, lo que permitiria no sobrecargar a las plantillas y cubrir las necesidades
de la poblacién con un coste menor. Por el contrario, en zonas con escasos hos-
pitales y con poblacion dispersa sera necesario aumentar las exigencias.

Como se ha comentado previamente algunas férmulas mixtas pueden ser apro-
piadas a las caracteristicas de las Unidades de Neurologia y del Hospital.

3. CONSIDERACION DE LOS MODELOS DE ATENCION SEGUN LA PATO-
LOGIA NEUROLOGICA URGENTE.

a. MODELO DE ATENCION PARA PATOLOGIAS MAS FRECUENTES EN URGENCIAS:
La asistencia a las patologias neuroldégicas més incidentes en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria debe considerarse una responsabilidad de todos los profe-
sionales sanitarios. Como hemos comentado, estas patologias son:

e [ctus.

e Cefalea.

e Crisis epiléptica.

Como es légico, el neurélogo no siempre podra estar en disposicion de atender
al paciente con una urgencia neuroldgica en cualquier tipo de hospital y a cual-
quier hora. Sin embargo, la aplicacion de herramientas de gestién clinica puede
resultar de gran utilidad en estos casos. Concretamente no referimos a:

- Protocolos diagnésticos y guias de practica clinica.

- Vias clinicas.
Se analizan tan soélo algunos aspectos fundamentales de estos grupos de pacientes.

a.l. ICTUS. Se puede estimar que el ictus constituye el 30% de las urgencias neu-
rolégicas en las que interviene el neurélogo y mas del 505 de los ingresos hospi-
talarios. En los Ultimos afios, la atencién urgente al paciente con ictus por un equi-
po multidisciplinario (equipo ictus) y en una unidad especifica (unidad de ictus) pro-
porciona beneficios significativos con respecto a la atencidon en una sala general
(nivel de evidencia la, grado de recomendacion A). Por tanto, se deberia reco-
mendar que los hospitales donde ingresan pacientes con ictus reuniesen unos
requerimientos minimos (Grupo de Enfermedades Cerebrovasculares de la SEN):

e TC craneo disponible 24 horas.

e Laboratorio y radiologia disponibles 24 horas.

¢ Protocolos y guias clinicas para cada entidad que constituye el ictus agudo.
¢ Unidad de Neurologia (con disponibilidad de camas 24 horas).

¢ Neurdlogo de guardia, al menos localizada.

¢ Disponibilidad de ultrasonografia (doppler cervical y ecocardiografia)
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Un amplio estudio observacional de los Servicios de Urgencia Hospitalaria en
Espafia muestra un dato alarmante para el correcto manejo de esta patologia
neuroldgica: un tercio de los Servicios de Urgencia Hospitalaria no disponen de
TC craneo. Aquellos que dispone de esta prueba, se da otro dato significativo y
es que la demora media en la realizacion de esta prueba en mas de un tercio
de los pacientes supera las dos horas.

Es importante sefialar que los neurélogos deben promover en los centros el des-
arrollo de VIAS CLINICAS, basadas en evidencias cientificas, para determinadas
entidades del ictus agudo. Estas vias son un plan asistencial desde que aparece
el ictus hasta se regreso a atencion primaria, incluye recomendaciones diagnos-
tico-terapéuticas de los distintos profesionales que intervienen en la atencién al
paciente con ictus. Son herramientas extremadamente Utiles en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria donde no existe neurélogo de guardia (la mayoria). Estas
vias clinicas estan coordinadas por un neurdélogo y se aplican al &mbito del area
de salud del hospital. La via clinica implica a todos los profesionales (desde médi-
cos de atencién primaria, Servicios de Urgencia Hospitalaria, enfermeria, neuro-
logos, rehabilitadores). El objetivo es evitar la variabilidad clinica para aquellos
pacientes con enfermedad vascular aguda que no se hospitalizan donde tras su
paso por Servicios de Urgencia Hospitalaria se debe asegurar una calidad asis-
tencial. También, se debe asegurar una continuidad asistencial en las consultas
especializadas, minimizando los retrasos en la asistencia, aplicando los mismos
procedimientos para el paciente que ingresa o el que se maneja ambulatoria-
mente.

a.2. CEFALEA. La cefalea como sintoma es extremadamente frecuente. En los
pacientes que acuden a un SERVICIO DE URGENCIAHOSPITALARIAse plan-
tea un diagndstico diferencial amplio, cuyo objetivo fundamental es la identifi-
cacioén de cefaleas secundarias. En el estudio piloto mencionado anteriormente
se analizaron entre otros datos los referidos a los pacientes que consultaban
por cefalea. Se eligio éste como paradigma de motivo de consulta en Urgencias
que tiene dificultades en el manejo diagndéstico-terapéutico que se sigue de alta
hospitalaria y que se beneficia de atencidon especializada del neurélogo.
Exponemos los datos a continuacion.

POBLACION : de un total de 1963 pacientes atendidos por el neurdlogo
en el afio 2000, el 11.25% consultaban por cefalea.

GENERO: 53% mujeres, 47% hombres.

EDAD MEDIA: 42 afios.

ACCESO A URGENCIAS:

- 69% iniciativa propia

- 19% remision desde médico de cabecera
- 12% SEU (Servicio Especial de Urgencias)
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ACTUACIONES Y DERIVACION:

INGRESO: Fueron hospitalizados 19% de los pacientes, especialmente
meningitis y encefalitis.

Durante su estancia en Urgencias se realizaron los siguientes examenes
complementarios:
- TC craneal y PL 78,9%

TC craneal 26,3%
En 10,5% no se realiz6 TC craneal ni PL

ALTADESDE URGENCIAS: 78% del total fueron alta hospitalaria. Muchos de
ellos eran pacientes con cefalea primaria conocida que acudia por empeo-
ramiento de la sintomatologia (gj. crisis de cefalea de larga duracion que se
resolvid) o por modificacién clinica (ej. primera crisis de migrafia con aura).

El destino al alta fue en el 36% de los casos al médico de cabecera, repartién-
dose el grupo restante entre las consultas de Neurologia del ambulatorio y la
Consulta Especial de Urgencias. Esta consulta, creada desde nuestra incorpo-
racién al Servicio de Urgencias, sirve para seguimiento inmediato (3-7 dias des-
pués) de las altas de esta y otras patologias que precisen valorar evolucion cli-
nica y respuesta al tratamiento. Tan sélo 5% de los pacientes con cefalea que
son vistos en esta consulta precisan ingreso hospitalario (por persistencia de la
sintomatologia o aparicion de signos neurolégicos no existentes previamente).
Un pequefio porcentaje (3%) son pacientes que consultaban por cefalea y, tras
diagndstico, precisan ser derivados a neurocirugia (HSA, tumores, etc.).

De estos datos se extrae que la mayoria de las cefaleas que se atienden en
Urgencias son cefaleas primarias. Con frecuencia cuando son valoradas por un
neurélogo, se plantea descartar una causa organica, la cual ocurre en cerca de
1 de cada 5 pacientes consultados. Por tanto, la poblacién que acude a los
Servicios de Urgencia Hospitalaria por cefalea tiene una mayor probabilidad de
patologia organica que los pacientes que consultan en nuestras consultas de
Neurologia. Otros pacientes consultan por cefalea pero refieren otros sintomas
(paresia, vision doble, etc.) por lo que no pueden ser incluidos de forma estric-
ta en este capitulo.

La intervencion del neurélogo en todas estas modalidades de cefalea es clara-
mente beneficiosa

a.3. CRISIS EPILEPTICA. Es una causa frecuente de consulta en los Servicios
de Urgencia Hospitalaria con un amplio abanico de posibilidades etiolégicas.
Ello obliga a una valoracién clinica muy especifica para la que el neurdlogo esta
entrenado. El diagndstico diferencial con otros episodios como sincopes, cua-
dros conversivos, entre otros es el paso previo a plantear cualquier actitud diag-
néstica o terapéutica. Una vez confirmado el diagnostico de crisis epiléptica se
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debe plantear un protocolo diagnéstico que descarte crisis secundarias (14% de
las primeras crisis comiciales). Ademas, no se debe olvidar el manejo especifi-
co del estatus epiléptico, ya que una guia clinica nunca sustituye al clinico. La
actuacion especifica en Observacién se implementa con la participacion del
neurodlogo. Aquellos pacientes que tras la valoracion en Servicios de Urgencia
Hospitalaria por una crisis epiléptica son dados de alta se beneficiarian de la
existencia de una via clinica para su continuidad asistencial. Todo ello puede
minimizar las dificultades de seguimiento de los pacientes epilépticos.

b. MODELO DE ATENCION PARA PATOLOGIAS NEUROLOGICAS
SINGULARES:

Fibrinolisis.

Muerte cerebral.

Debilidad muscular aguda.

Hemorragia subaracnoidea.

b.1. FIBRINOLISIS. Actualmente, el uso de este tratamiento se puede realizar
por via compasiva. En un futuro cercano esta pensado su aprobacion para la
practica clinica habitual. Esto va a condicionar profundamente la actividad
durante las guardias de neurologia. El tratamiento es beneficioso (nivel de evi-
dencia la, grado de recomendacion A) siempre que se indique por un neurélo-
go (Unico profesional reconocido en los protocolos de todos los ensayos clini-
cos). Los pacientes que reciben tratamiento trombolitico conllevan una impor-
tante carga asistencial y hace necesario su ingreso en una Unidad de Ictus o
con monitorizacion continua (UCI con neurélogo).

Sin embargo, la poblacion diana de este tratamiento, aunque importante por las
implicaciones de supervivencia y de recuperacion funcional, se estima en
menos del 3% de los ictus. Mantener un dispositivo en todos los hospitales de
la red publica es poco eficiente. Habra que plantear en el futuro sistemas nue-
vos como rotacion de centros o de neurdlogos (equipo interhospitalarios de
neurélogos con dedicacion especifica) para hacer viable la aplicacion a toda la
poblacién de esta terapéutica.

b.2. MUERTE CEREBRAL. Espafia es el primer pais en trasplantes de 6rga-
nos por la existencia de un Plan Nacional bien planeado y coordinado. El paso
previo a cualquier extraccion es el diagnéstico de muerte encefalica que segun
la Ley de Trasplante de tejidos y érganos reciente (Enero 2001) se hace basan-
dose en datos clinicos y, en ocasiones, examenes complementarios. Ademas,
el neurélogo maneja la prueba mas fiable para el diagnéstico de muerte cere-
bral, el doppler transcraneal. Hay que afadir, ademas que segun la citada ley,
el certificado de defuncién precisa la firma, entre otros, de un neurélogo o neu-
rocirujano. Dada la importancia social y dependiendo de las caracteristicas del
centro hospitalario y su implicaciéon en el programa de transplantes se puede
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promover la existencia de guardias de neurdlogo localizadas para poder res-
ponder entre sus funciones la aparicion de un posible donante.

b.3. DEBILIDAD MUSCULAR AGUDA. La formacién de cualquier facultativo
no-neurélogo en patologia neuromuscular es habitualmente escasa. Esta pato-
logia exige un entrenamiento importante para el diagnéstico y, légicamente, el
tratamiento. Con frecuencia, son pacientes que acuden en varias ocasiones a
los Servicios de Urgencia Hospitalaria lo que conlleva un riesgo dadas las posi-
bles implicaciones de fracaso respiratorio. Se debe promover el conocimiento
de los sindromes neuromusculares entre los médicos de los Servicios de
Urgencia Hospitalaria y poner énfasis en la importancia de la valoracion por un
neurdlogo ante cualquier sospecha de enfermedad neuromuscular.

b.4. HEMORRAGIA SUBARACNOIDEA. Consideramos esta entidad aparte por
aspectos singulares en el manejo diagndstico y terapéutico. El paciente que pre-
senta una hemorragia subaracnoidea no es excepcional en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria (9-13/100.000) y, lo que es mas importante, no se diagnos-
tica rapidamente empeora de forma drastica el prondstico. Cuando un neurélogo
se ve implicado en el manejo en los Servicios de Urgencia Hospitalaria puede
priorizar los estudios complementarios para llegar rapidamente al diagnostico y
aplicar de forma inmediata la terapéutica antes de que se deteriore el paciente.

4. PROPUESTA DE REQUERIMIENTOS MINIMOS E INDICADORES DE CALIDAD.

REQUERIMIENTOS MINIMOS

1. Existencia de neurélogo de presencia fisica con médico residente de
Neurologia para la atencién a urgencias neuroldgicas generales y para tare-
as especificas en los hospitales con mas de 1000 camas.

2. Existencia de al menos un neurélogo localizado en los hospitales de 500-
1000 camas.

3. Existencia de al menos asistencia continuada de neurélogo para los Servicios
de Urgencia Hospitalaria en los hospitales de 200-500 camas.

4. Existencia de neurélogo consultor en los hospitales de menos de 200 camas.

5. En todo momento debe haber un neurdlogo de guardia para poblaciones de
alrededor de 1 millén de personas en areas urbanas densamente pobladas y
al de 500.000 en otras condiciones.

6. Es necesario organizar los servicios de urgencia hospitalaria de tal
manera que cualquier paciente con un problema neurolégico urgente
pueda ser atendido por un neur6logo en menos de una hora del inicio
de los sintomas, con independencia de los medios que sea necesario
adoptar, bien adecuar los servicios de urgencia locales, bien proveer de
medios de transporte ultrarrapidos para los pacientes.
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Es importante sefialar que la prueba bésica de valoracion de un elevado nime-
ro de urgencias neurolégicas es la TC craneal. Por tanto, se debe establecer
como condicion “sine qua non” que aquellos hospitales sin TC craneal disponi-
ble 24 horas no deberian atender urgencias neuroldgicas.

INDICADORES DE CALIDAD PARA LAS URGENCIAS NEUROLOGICAS

1. Existencia de un coordinador local correspondiente al area sanitaria para valo-
racion y seguimiento de las Urgencias Neurologicas. Ha de ser un facultati-
Vo especialista, preferentemente neurdlogo.

2. Existencia de protocolos diagndsticos para sindromes neurolégicos mas inci-
dentes en los Servicios de Urgencia Hospitalaria.

3. Existencia de Guias Clinicas en los sindromes neuroldgicos mas incidentes
en los Servicios de Urgencia Hospitalaria.

4. Existencia de Vias Clinicas para determinadas entidades neuroldgicas que
consultan en los Servicios de Urgencia Hospitalaria (por ejemplo, AIT y crisis
convulsiva).

5. Desviacion de protocolo en la indicacion de procedimientos diagnésticos y
terapéuticos.

6. Existencia de hojas informativas sobre procedimientos diagnosticos y tera-
péuticos (y consentimiento informado si procede) para el estudio de las enti-
dades que constituyen urgencias neurologicas.

7. Grado de cumplimiento de horarios en los Servicios de Urgencia Hospitalaria
para pacientes con urgencias neurologicas.

8. Grado y calidad de cumplimentacion de la documentacion clinica correspon-
diente en los pacientes con urgencias neuroldgicas.

9. Existencia de un Sistema de Informacién adecuado que cuantifique todas las
actividades relacionadas con el paciente neurolégico en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria.

10. Cuantificacion de remisiones con sospecha de patologia urgente neurolégi-
ca a los Servicios de Urgencia Hospitalaria no ajustadas a urgencias reales
(cortocircuito del sistema).

11. Cuantificacion del tiempo de respuesta por parte del neurdlogo de guardia al
Servicios de Urgencia Hospitalaria (tiempo hasta la atencion por un neurélo-
go).

12. Cuantificacion de pacientes con urgencia neuroldgica vital (por ej. Estatus
epiléptico, HSA, etc.) que no son valorados por el neurélogo en un tiempo
inferior a 15 minutos.

13. Cuantificacion de pacientes con urgencia neuroldgica real que no son valo-
rados por el neurélogo en un tiempo inferior a 45 minutos.

14. Cuantificacion de llamadas por el médico de los Servicios de Urgencia
Hospitalaria al neurélogo por patologia no-neuroldgica o por cortocircuito del
sistema.

15. Proporcion de TC de craneo realizados cuando esté indicado por protocolo.
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16. Proporcion de TC de craneo realizados cuando no esta indicado por protocolo.

17. Cuantificacion del tiempo hasta completar el estudio completo del protocolo
de actuacion en el Servicios de Urgencia Hospitalaria.

18. Porcentaje de desviaciones de protocolos diagndsticos o de las guias clini-
cas consensuadas con los Servicios de Urgencia Hospitalaria.

19. Cuantificacion de pacientes con urgencias neurologicas que permanecen en
sala general del Servicios de Urgencia Hospitalaria durante un tiempo supe-
rior a 4 horas.

20. Cuantificacion de pacientes que permanecen en los Servicios de Urgencia
Hospitalaria (sala de espera) durante un tiempo superior a 8 horas por no dis-
ponibilidad de camas en la Unidad de Neurologia.

21. Cuantificacion de pacientes que permanecen ingresados en Observacién
durante un tiempo superior a 24 horas por no disponibilidad de camas en la
unidad de neurologia.

22. Porcentaje de pacientes con urgencias neurolégicas que son alta desde el
Servicios de Urgencia Hospitalaria.

23. Porcentaje de pacientes con urgencias neurolégicas que consultan de nuevo
tras el alta desde el Servicios de Urgencia Hospitalaria en los siguientes 15
dias.

24. Mortalidad de los pacientes con urgencias neurolégicas en los Servicios de
Urgencia Hospitalaria.

25. Cuantificacion de pacientes con urgencias neuroldgicas que ingresan en
hospitalizacion segun las indicaciones de las guias clinicas.

26. Andlisis del grado de satisfaccion de los pacientes y de los familiares
(encuestas).

Por su relevancia sefialamos determinados indicadores especificos para el ictus:

1. Porcentaje de pacientes con ictus con estudio completo en las 6 primeras
horas desde el comienzo de los sintomas.

2. Existencia de un “Cédigo Ictus” para todo el sistema de emergencias/urgencias.

3. Proporcién de TC de craneo realizados en las primeras 6 horas.

4. Existencia de hojas de informacién sobre el ictus (¢,qué ha ocurrido?) y
sobre los procedimientos que se le van a realizar al paciente durante su
estancia en el SERVICIO DE URGENCIA HOSPITALARIA.
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5. COMENTARIO SOBRE LA URGENCIA NEUROLOGICA PERCIBIDA Y SUS
POSIBLES MODIFICACIONES

La enorme presion asistencial que soporta el SISTEMANACIONAL DE SALUD
al nivel de los Servicios de Urgencia Hospitalaria es consecuencia de la coinci-
dencia de multiples factores como hemos desarrollado en este documento. Se
ha comprobado el fracaso de las estrategias convencionales para la reduccién
de la frecuentacion a los Servicios de Urgencia Hospitalaria (intervenciones
sobre la demanda intentando mejorar la educacion sanitaria, intento de mejorar
la accesibilidad a atencion primaria, intentos de rechazar al paciente que acude
de motu propio, intento de triage rechazando las consultas no urgentes, etc.).

Para intentar afrontar el problema a nivel neuroldgico deberiamos preguntarnos
por qué acude el paciente con morbilidad neuroldgica percibida a los Servicios
de Urgencia Hospitalaria sabiendo que va a ser atendido por un médico no
especialista. Si analizamos el factor clinico/tiempo y el social, encontramos que
ciudadanos con un alto grado de exigencia social, creen tener derecho a una
respuesta inmediata por parte del sistema sanitario, independientemente de
gue su proceso sea 0 no urgente.

Por tanto, la saturacion de la atencién especializada, con listas de espera, de
incluso varios meses desde la remision por atencion primaria hace que un suje-
to que sufre, o piensa que sufre, una enfermedad neurolégica esté sin diag-
néstico establecido y, por tanto, sin tratamiento durante meses. La aparicion del
“criterio social de urgencia” es la consecuencia logica para disminuir la ansie-
dad del paciente.

No existen soluciones rapidas, pero la confianza en el médico de atencion pri-
maria seria un primer paso eficaz mientras accede al neurélogo. Para ello debe-
mos establecer una colaboracién mediante documentos por escrito con los
médicos de familia. El desarrollo de guias clinicas, de sesiones conjunta en los
centros de salud, y acceso del médico de atencién primaria al neurélogo para
consultas puntuales puede dar confianza al paciente evitando que recurra al
cortocircuito del sistema.
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V. Las Unidades Especializadas
en el Contexto de la
Neurologia Actual

V.1. GENERALIDADES
1. Introduccion

En pocos campos de la medicina actual los requerimientos de trato humanita-
rio, atencion superespecializada y cuidado integral son equiparables a los que
se consideran exigibles en el campo de la Neurologia. Estas exigencias tienen
Su origen en varios tipos de razones:

- La propia indole de las enfermedades neuroldgicas, en muchas de las cuales
la supervivencia del paciente se consigue a veces a expensas de una invali-
dez crénica dificilmente tolerable para las personas afectas y sus familiares.

- La enorme diversidad de las enfermedades del sistema nervioso, que obliga
al neurologo a alcanzar y mantener actualizado unos conocimientos clinicos
de gran extension, y la complejidad de funcionamiento del cerebro que le
exige unos conocimientos basicos de gran profundidad.

- La velocidad de generacion de conocimiento en el terreno de las
Neurociencias que ha transformado la vetusta neurologia de hace un cuarto
de siglo en la disciplina médica actual mas dinamica y con mayor riqgueza de
avances cientificos.

- El desarrollo de un gran nimero de asociaciones de pacientes con enferme-
dades neuroldgicas que reivindican una asistencia cada vez mas eficaz, tec-
nificada y global.

- El aumento de la poblacién afecta por las enfermedades neurolégicas y la ten-
dencia universal a disminuir el gasto publico en aspectos socio-sanitarios.

- La gran magnitud de los intereses econdmicos (industria farmacéutica y tec-
noldgica, compafias aseguradoras privadas, sector socio-sanitario privado) y
la escasa autonomia de los profesionales y su situacion de inferioridad com-
parativa en la toma de decisiones.

- La diversidad de técnicas disponibles para el diagnéstico y la complejidad de
los tratamientos disponibles cuyo grado de sofisticacion, en muchos casos no
esta al alcance, no so6lo de los médicos no neurélogos, sino incluso de los
neurélogos no especialistas.
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- La necesidad de profundizar en la investigacion de las causas y tratamientos de
muchas enfermedades del sistema nervioso lo que obliga a concentrar recursos
y personal en patologias concretas y a referir pacientes a centros de excelencia.

2.- Organizacion realista de programas de asistencia
neuroldgica integral incluyendo las unidades especiales.

El modelo de organizacion de la asistencia neurolégica en la mayor parte del pais
se basa en un servicio de Neurologia hospitalario autbnomo, ubicado en un hos-
pital terciario, al que a veces estan vinculados, de manera mas o menos depen-
diente, los neur6logos que trabajan en los ambulatorios y en los hospitales comar-
cales. Este disefio se puso en marcha en los afios 80, inspirado en el modelo sani-
tario cubano, en cuyas fuentes bebieron muchos responsables sanitarios de aque-
llos tiempos, con la idea de ofrecer asistencia neurologica basica a grupos de
poblacion de 300 a 700.000 personas. y se basa en la situacion de la Neurologia
de aquellos tiempos. Pero este modelo, quizd adecuado para desarrollar una
Neurologia bésica, dificulta las relaciones de cooperaciéon de unas unidades con
otras para la atencién de patologias complejas o poco prevalentes y para la apli-
cacion de procedimientos o técnicas sofisticados, y no establece con claridad los
mecanismos necesarios de competencia entre unas unidades y otras.

Una reciente encuesta, de la Academia Americana de Neurologia, publicada a finales
del afio 2001, con datos recogidos a lo largo del afio 2000 revelaba que el modelo de
practica neuroldgica en los Estados Unidos ha superado con claridad los parametros
del modelo vigente en Espafia (Neurologists 2000, 2001). Este estudio revela que, por
ejemplo, menos de la cuarta parte de los neurélogos americanos trabajan en solitario,
es decir mas de las _ partes trabajan en grupo con otros neurélogos. Otros datos
espectaculares de la encuesta son que, aunque solo en 20 % de los neurdlogos tra-
bajan en un ambiente universitario, el 50.1% de ellos han tenido un entrenamiento
especial (fellowship) tras la residencia de Neurologia; o que el nimero medio de neu-
rélogos que forman parte de un departamento de Neurologia universitario es de 20.8;
0 que el 52.5 % de los encuestados confirman que hacen algun tipo de investigacion;
o0 que el 85.4% de los neurdlogos asumen la responsabilidad del manejo crénico, y no
solo del diagndstico y el planteamiento inicial del tratamiento, de sus pacientes.

Estas condiciones son las que permiten la creacion y desarrollo de las unidades
especializadas. Por el contrario, la situacién existente en Espafia, en la que muy
pocos neurdlogos han seguido programas de entrenamiento especializado
especifico en determinados temas de la Neurologia; en la que el tamafio de los
grupos de neurologia universitaria es muy pequefio, con funciones poco jerar-
quizadas entre neurdlogos asistenciales y neurélogos académicos, con ausen-
cia 0 escasez extrema de personal de apoyo para tareas asistenciales y de
investigacion (neuroenfermeras, técnicos, psicélogos, fisioterapeutas, neuro-
cientificos, etc) integrados en los servicios de Neurologia, hacen extraordina-
riamente dificil el mantenimiento y productividad de estas unidades.
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Por tanto, la implantaciéon de unidades especializadas, absolutamente imprescindible
pero realizada hasta la fecha de manera espontanea y posibilista, sin un replantea-
miento global del organigrama asistencial, requiere un cambio profundo del sistema
sanitario. Esta necesidad es tanto mayor en este momento en el que las transferen-
cias sanitarias han dejado la responsabilidad asistencial en manos de las comunida-
des autonomas. La complejidad de la practica neurolégica es tal que su organizacion
exige una coordinacion entre estos entes autbnomos pues algunas unidades requie-
ren tales necesidades de personal y tecnologia que su funcionamiento supondria
problemas de rentabilidad asistencial y econdémica para algunas comunidades. Se
hace, por tanto, necesario sustituir el modelo actual por otro mas deseable.

MODELO

MODELO ACTUAL

MODELO DESEABLE

Poblacién atendida

300-700.000

1,5-2,0 millones

Autonomia Cada servicio de Integracion de distintos servicios
Neurologia es hospitalarios de Neurologia en
auténomo un programa Unico

Asistencia neurolégica| Variable Obligatoria en el area

de urgencias

Servicios
extra-hospitalarios

Ambulatorios

Ambulatorios, hospitales de dia,
hospitales neurélogos crénicos,
centros de neuro-rehabilitacion,
asistencia neurolédgica domiciliaria.

Unidades especiales

Excepcionales

Obligatorias e integrales.
Programas integrales en
epilepsia, suefo, vascular,
neuro-trauma, cefaleas,
desmielinizantes, demencias,
enfermedades de los ganglios
basales, neuro-muscular, etc.

Otros servicios

Variables

Técnicas diagnosticas en el
departamento. Asociacién con
programas de Neurocirugia,
Neuroimagen, Neuropatologia y
Neurodiagndstico molecular.

Docencia e
investigacion

Variables

Programa universitario de docencia.
Programa integrado de residencia.
Programas de investigacion.

Personal

6-12 neurdlogos

40-50 neurologos mas otros
profesionales (neuropsicologos,
neuro-rehabilitadores,
enfermeras neurolégicas,
neurofisidlogos, etc.
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El modelo vigente ha quedado obsoleto por los avances de la Neurologia, el
desarrollo de las super especialidades y el enorme costo de muchas actuacio-
nes terapéuticas. El tratamiento de muchas enfermedades neurolégicas, sin lle-
gar a resolver todos los problemas, posee un grado de eficacia terapéutica que
no hubiéramos podido anticipar hace unos pocos afios. Sin embargo, esas
actuaciones tienen un coste tan elevado que se hace necesario optimizar las
decisiones terapéuticas con objeto de mejorar la relacién beneficio terapéutico
/ coste econdmico. Esto nos obliga a realizar inversiones en personal e instru-
mental que deben rentabilizarse al maximo. La asistencia neuroldgica del futu-
ro debe contemplarse como un &rbol poderoso con un tronco comuin que crece
por sus ramas.

El tronco debe ser fuerte para que las ramas no se desgajen, dar unidad al con-
junto, integrarlo desde el punto de vista administrativo y de gestion y ofrecer
soporte a los programas docentes tanto pregraduados como de residencia de
Neurologia. El departamento es Unico, aunque existan diversos hospitales inte-
grados en el area sanitaria neuroldgica.

La asistencia neurolégica general debe cubrir la mayoria de los problemas cli-
nicos, tanto ambulatorios como hospitalarios, atendiendo al estudio inicial del
paciente y al seguimiento de las patologias neurolégicas mas comunes que no
sean cubiertas por unidades especiales. La primera evaluacién de un paciente
con cefalea, mareo, pérdida de conciencia, dolor lumbar, traumatismo, déficit
neuroldgico focal y otros deben ser vistos por un neurdlogo general asistencial
y por los residentes de Neurologia, que también deben ocuparse del cuidado
basico de la mayoria de los pacientes con infartos cerebrales, crisis epilépticas,
tumores cerebrales y las patologias neurolégicas mas comunes que ingresan
en el hospital. Los consultores responsables de las unidades especiales cola-
boraran a tiempo parcial y con caracter secundario en estas tareas y se dedi-
caran fundamentalmente al estudio de patologias mas complejas de forma
monografica, al disefio y ejecucién de programas de investigacion, al desarro-
llo e implementacién de nuevas tecnologias, a la realizacion de publicaciones y
programas docentes.

El tipo de departamento de Neurologia que proponemos es posible, al menos
en las zonas del pais mas densamente urbanizadas, sin aumento importante
del gasto sanitario, si somos capaces de eliminar personalismos y trabas admi-
nistrativas. Por ejemplo, en la Comunidad de Madrid, con casi 6 millones de
habitantes atendidos por 13 hospitales generales publicos grandes y medianos,
encuadrados en cuatro (o cinco) Universidades: "La Paz"y "Ramén y Cajal" en
la zona norte; “Gregorio Marafion”, “Hospital de la Princesa” y “Principe de
Asturias” en la zona este; “12 de Octubre”, “Severo Ochoa’, “Getafe”,
“Méstoles” y “Alcorcon” en la zona sur; “Puerta de Hierro”, “Fundacion Jiménez
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Diaz” y “Hospital Clinico” en la zona oeste. ¢ No seria posible -y deseable- inte-
grar a todos los neurdlogos de todos estos hospitales en un nimero mas redu-
cido de grandes Departamentos de Neurologia, por ejemplo cuatro segun los 4
puntos cardinales o segun su adscripcion universitaria?. Cada uno de esos
departamentos tendria, en uno solo de sus hospitales una unidad de agudos
para atender la patologia vascular cerebral, la neurotraumatologia y toda la
neurologia urgente, lo que mejoraria la asistencia sin aumentar el gasto. Las
guardias neurologicas serian cubiertas por los miembros de los servicios de
todos los hospitales encuadrados en el departamento. El resto de las unidades
de neurodegeneracion, epilepsia, desmielinizantes, neuromuscular, etc., se dis-
tribuirian entre los hospitales integrados en el departamento. Los pacientes de
cada gran area serian enviados a uno u otro centro en funcién de la ubicacion
de las consultas especificas o al centro que contiene la unidad de agudos si se
trata de un problema urgente. Los programas de residencia serian departa-
mentales y los residentes rotarian por las distintas unidades de los diferentes
hospitales. El departamento deberia contar con sus propios recursos diagnésti-
cos y de apoyo: neuroimagen (necesitada de una colaboracién estrecha entre
radidlogos y neur6logos), neurodiagnostico molecular (virtualmente inexistente
en todos nuestros hospitales), neuropatologia (deficiente en muchos), neurop-
sicologia (todavia por crear), neurosonologia (de creciente importancia clinica),
neurorrehabilitacion, neurooftalmologia y neurootologia (hoy en dia bastante
desvinculadas de los servicios de Neurologia), neurofisiologia (disciplina actual-
mente marginada del contexto clinico), etc.

Las unidades especiales tienen por objeto asegurar una asistencia neurolégica
avanzada, tanto en las patologias neuroldgicas mas frecuentes como en las
menos prevalentes. Por el momento es conveniente no fragmentar las unidades
en exceso, al menos de forma universal, pues esto les restaria operatividad. Por
tanto es necesario tener en consideracion las recomendaciones de Aristételes
de que “no debe dividirse hasta el infinito” porque corremos el riesgo de susti-
tuir el modelo del generalista que “no sabe nada de todo” por el de super-super-
especialista que sabe “todo de la nada”. La decision de crear unidades extre-
madamente pequefias, por ejemplo, unidades de Huntington o de esclerosis
lateral amiotrofica, puede ser justificable en algin caso pero no de manera
general. Incluso cabe plantearse si es preferible, en términos generales, orga-
nizar, por ejemplo, una unidad de Neurodegeneracion, en la que colaboren dis-
tintas personas con enfoques complementarios, a crear una unidad de demen-
cias, otra de ataxias y otra de trastornos de los ganglios basales. En el segun-
do caso seria problemética la ubicacion de una demencia+parkinsonismo, una
enfermedad de Huntington o una paralisis supranuclear progresiva. Igualmente
podria ser preferible una unidad de Neuromuscular que incluya la patologia de
musculo y de nervio, o una Unidad de Dolor que abarque las cefaleas, las lum-
balgias y el dolor neuropatico. Todas estas opciones no pueden ser prejuzga-
das con caracter general sino que deben depender de la estructura de la pobla-
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cién, la disponibilidad de recursos personales, sanitarios y econémicos, los apo-
yos institucionales y de otro tipo, y el marco asistencial sociosanitario en el que
hay que incluir los acuerdos con otros centros y los sistemas de referencia y
marcos de financiacion. En general hay que buscar que las diferentes unidades
estén integradas por varios neurélogos con intereses y conocimientos comple-
mentarios y por otro personal (enfermeras especializadas, psicélogos, técnicos,
otros médicos). Una Unidad Clinica sUper especializada es algo mas que una
persona y su ordenador y tiene como objetivo prestar una mejor asistencia, evi
tando la anarquia y el caos en los servicios hospitalarios. Los médicos respon-
sables de las unidades deben ser consultores con mayor grado de entrena-
miento que los neurélogos asistenciales generales, pero es necesario que,
ademas de su trabajo especial en una de las unidades del Departamento de
Neurologia, trabajen a tiempo parcial en el &rea de asistencia neuroldgica gene-
ral y participen de la docencia a pregraduados y a residentes. Otros profesio-
nales no neurélogos, algunos integrados en otros departamentos, deben tam-
bién colaborar en el funcionamiento de estas unidades. Hay que distinguir entre
Unidad Clinica especializada y consulta monografica. La segunda es mas facil
de organizar, la primera tiene otros requerimientos que; detallamos en la tabla
adjunta. Las consultas monogréficas son deseables en todas las circunstancias,
no suponen gastos especiales y mejoran la gestion. Las Unidades Clinicas
especializadas mejoran la eficacia asistencial, la relacion coste/beneficio, y la
docencia y constituyen un instrumento fundamental para la investigacién pero
su puesta en funcionamiento requiere planificacion y aumento de la inversion en
recursos materiales y humanos.

Las distintas comunidades autébnomas, que ya disponen de las transferencias
sanitarias, deben realizar una programacion adecuada de modo de que dis-
pongan dentro de su comunidad de las Unidades Clinicas Neurolégicas super-
especializadas. De esta regla general puede excluirse aquellas comunidades
auténomas en las que, debido a sus cifras de poblacién reducidas, general-
mente igual o por debajo de 500.000 personas, la puesta en marcha y el man-
tenimiento de algunas de esas unidades muy complejas resultaria muy costoso
y escasamente rentable. En ese caso se debe llegar a una planificacién regio-
nal de las Unidades Clinicas Neurolédgicas superespecializadas que permita,
mediante acuerdos con comunidades autbnomas cercanas, atender a la pobla-
cion beneficiaria segun los avances cientificos que el progreso de la Neurologia
acarrea.
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Caracteristicas

Unidad especializada

Consulta monogréfica

Personal entrenado
especialmente, de
manera formal en otra
unidad de Espafia u
otros paises.

Absolutamente necesario

Innecesario, los autodi-
dactas sirven perfecta-
mente

Personal multidiscipli-
nar comprometido con
la unidad a tiempo al
menos parcial

Absolutamente necesario

Innecesario

Investigacion

Proyectos en marcha
financiados por agencias
publicas y privadas, al
menos de investigacion
clinica y, mejor, clinica'y
basica.

Ensayos clinicos finan-
ciados por la industria
farmacéutica son sufi-
cientes.

Docencia

Proyecto docente de 2 6
méas afios aprobado para
formacion de super-espe-
cialistas financiados.
Puede recibir neur6logos
visitantes o residentes
rotantes durante perio-
dos mas cortos

Puede recibir neurélogos
visitantes o residentes
rotantes durante perio-
dos cortos pero no puede
forma superespecialistas

Publicaciones

Debe justificar su capaci-
dad investigadora con
publicaciones en revista
con comité de seleccion
por expertos y con otras
actividades académicas
(tesis doctorales, cursos,
etc.)

Puede estar formada por
agraficos pero no por
aléxicos
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3.- Financiacién y gestion de las unidades especializadas.

Las unidades especiales ofrecen unos coeficientes de costo/beneficio muy
favorables en el contexto de la practica neurolégica. Por ejemplo, el tratamien-
to quirdrgico de la epilepsia farmacorresistente puede ofrecer curaciones y rein-
serciones en la normalidad familiar y socio-profesional de pacientes condena-
dos a la invalidez de por vida; la unidades de ictus disminuyen la mortalidad, la
duracion de la estancia hospitalaria y la incapacidad por infarto cerebral
(Davalos A. y col., 1996); el tratamiento especializado de las demencias y de la
enfermedad de Parkinson permite alargar el tiempo de mantenimiento del
paciente en su medio familiar y disminuir la institucionalizacion y disminuyen el
riesgo de complicaciones, etc. (Gifford DR y col., 1999).

Sin embargo, es indudable que el costo por proceso en estas unidades es
mayor, aunque sea mas eficiente, que el de la practica neurolégica normal. Por
lo tanto es necesario considerar una financiacién especial de estas unidades.
Esta financiacion sélo puede realizarse mediante el sistema de pagos por pro-
ceso ajustados al costo real.

A la hora de determinar los costos reales hay que tener en consideracion que
las unidades especiales tienen unos gastos especiales de investigacion y de
docencia, gastos que deben computarse en el costo unitario de cada uno de los
procesos. También debe tenerse en cuenta que los procesos de las unidades
requieren un tiempo asistencial mayor que el de la practica neurolégica rutina-
ria de los mismos padecimientos. Por ejemplo, la encuesta de la Academia
Americana de Neurologia revela que el nimero de pacientes neurolégicos aten-
didos por neurdlogos universitarios es la mitad de los que atienden los neurélo-
gos no académicos en el mismo plazo de tiempo.

La gestion de las unidades especiales debe ser autbnoma. Cada unidad debe

tener una estructura de gestion independiente de las de los Servicios y

Departamentos de Neurologia. De la gestion de la unidad debe responsabilizarse

el jefe de la misma con los colaboradores necesarios que la integren. La gestion

autonoma no implica ausencia de control. Por el contrario, debe depender del

6rgano de rango superior en el que se encuadre, servicio o departamento de

Neurologia, la toma de decisiones tan importantes como las siguientes:

- Puesta en marcha y supresion de la unidad.

- Demarcacion de objetivos asistenciales, cientificos, docentes y presupuestarios.

- Establecimiento de responsabilidades asistenciales y docentes de los compo-
nentes de la unidad en otras tareas no relacionadas con la misma.

- Demarcacion de responsabilidades compartidas y lineas divisorias con otras
unidades o areas del servicio o departamento.

- Revision de la gestion (asistencial, cientifica, docente y presupuestaria).

- Nombramiento y cese de su director.
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El personal de la unidad especializada debera dedicar al menos el 50% de su
tiempo asistencial, docente e investigador a tareas relacionadas con el trabajo
en la unidad. Las responsabilidades especificas del jefe de la unidad seran las
siguientes:

- Nombrar al resto del personal de la unidad

- Gestionar el presupuesto.

- Establecer las lineas preferentes desde el punto de vista asistencial, docente
e investigador y procurar los recursos necesarios para financiar el manteni-
miento de la unidad y el desarrollo de sus lineas de trabajo.

- Presentar las memorias de la unidad, desde el punto de vista asistencial,
docente e investigador, asi como los planes de viabilidad de las mismas.

4.- Entrenamiento de los nuevos profesionales, incluyendo
los neur6logos superespecialistas.

No repetimos aqui puntos de vista sobre el entrenamiento de neurélogos pre-
sentados en otra ocasion (De Yébenes JG, 1997). Es necesario que la forma-
cién de los neurdlogos asistenciales se alargue al menos un afio mas, y que
muchos neurdlogos, los aqui calificados de "consultores”, deben tener ademés
una superespecialidad de 2 6 3 afios adicionales. En algunos casos
(Neurorrehabilitacién, Neuroimagen, Neuropatologia, etc.) puede ser necesaria
la doble titulacién. Estos principios basicos son requerimientos comunes en
otros sistemas sanitarios (De Yébenes JG, 1997; Pedley TA., 1999; Jones EG
y Mendell LM., 1999; Sanchez A., 2000; Griggs RC, 1994).

Durante el periodo 1982-1997 se ha duplicado el nimero de neurélogos en hos-
pitales publicos cada 4 afios (Bermejo Pareja F., 1999; Trejo JM. y col., 1999).
Hacen falta muchos mas neurélogos de los que ahora disponemos pero es
imposible colocar a todos los que acaban si continGan haciéndolo al ritmo
actual. En 1997 se contabilizaban 986 neurdlogos, es decir 2.5/100.000 habi-
tantes, cifra considerada 6éptima por la Comision Nacional de Neurologia en
1986. Si consideramos que el nimero de plazas de residente convocadas en
este trienio es de 69 cada afio y que las pérdidas del sistema por mortalidad o
jubilacién son escasas por la baja edad media del colectivo, en este momento
hay 1200 neur6logos en Espafa y dentro de cuatro afios habra méas de 1500.
Por mucho que aumente la exigencia y sofisticacién de la asistencia neurolégi-
ca en Espafa es dificil pensar que la demanda de neurélogos supere, a corto o
medio plazo, la cifra de 1500-1600, es decir, 4 neurélogos/100.000 habitantes.
Para mantener esa cifra estable, sin un exceso de oferta, necesitamos dismi-
nuir el nimero de residentes/afio a no mas de 50 y necesitamos alargar su
periodo de entrenamiento. Con una vida profesional activa como especialistas
de 30 afios, 50 neurélogos al afio resultarian en una cifra de 1500 neur6logos
en Espafia.
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La formacion de superespecialistas en areas especificas de la Neurologia no
debe concebirse como un método de consecucion de mano de obra barata para
la realizacion de proyectos, de otro modo inviables, ni como una forma de miti-
gar, siquiera temporalmente, la situacién de desempleo de los neurdlogos que
terminan su formacion neuroldgica béasica sino que debe seguir los criterios de
los programas establecidos de formacién de clinicos investigadores. Estos pro-
gramas, aplicados a las superespecialidades neuroldgicas incluyen 4 requisitos:

1. Que después del periodo de 5 o 6 afios, de formacién como neurélogo gene-
ral el candidato a superespecialista dedique un periodo de tiempo de entre 2
y 3 afios a su formacién especifica como especialista de una parcela concre-
ta de la Neurologia.

2. Que durante al menos los tres primeros afos de su practica profesional como
adjunto su carrera profesional esté protegida, de modo que pueda dedicarse
a la investigacion y que su dedicacion asistencial no rebase el 25 al 50% de
su tiempo.

3. Que durante esos afios de su vida profesional la actividad profesional del
nuevo experto sea supervisada por personas de probada experiencia tanto
en el manejo de esa especialidad como en el desarrollo y gestién de proyec-
tos de investigacion clinica y basica.

4. Que el investigador joven esté centrado en un ambiente en el que cuenta con
los recursos materiales y humanos adecuados para completar su formacion
e inicial su carrera profesional.

Por tanto, en todas las unidades especiales podemos considerar los siguientes

cuatro tipos de personal:

1. Coordinador: es un experto en el tema, responsable de la gestién de la uni-
dad con caracter temporal, nombrado y cesado por el superior jerarquico res-
ponsable.

2. Expertos: son neurélogos que han recibido entrenamiento complementario,
segun se detalla mas abajo y que desempefian las tareas de la unidad.

3. Investigadores jévenes: son becarios en su periodo de formacién, tras com-
pletar su residencia de Neurologia, o expertos, en sus primeros afios de prac-
tica, que trabajan protegidos y supervisados.

4. Colaboradores: se trata de no neurélogos (psicologos, enfermeras, fisiotera-
peutas, neurocirujanos, psiquiatras, etc.), que colaboran en el desarrollo de
las funciones de la unidad.
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V.2. UNIDADES DE NEUROLOGIA DE LA CONDUCTA Y DEMENCIAS
1. Reconocimiento como experto.

El experto en Neurologia de la conducta y demencias debera demostrar tener
los conocimientos y la experiencia suficientes para realizar correctamente el
diagnostico diferencial y etioldgico, y el tratamiento, de los pacientes con alte-
raciones cognitivas o conductuales, siendo capaz de realizar las exploraciones
necesarias (general, neurolégica y neuropsicolégica) y de interpretar todas las
pruebas complementarias relacionadas (analiticas, neurofisiologicas y de neu-
roimagen estructural y funcional).

La cualidad de experto permitira desarrollar una labor asistencial en una con-
sulta monografica (“consulta experta”), o trabajar (con competencias asisten-
ciales, investigadoras y docentes) en un “area de especial capacitacién” o en
una “unidad de demencias”.

La consideracion de experto requiere cumplir unas condiciones minimas de for-
macion, de conocimiento y manejo de una serie de practicas especificas y de
una trayectoria profesional reconocida:

a. Se reconoce la formacién adquirida tras la finalizacién del periodo de espe-
cializacion en Neurologia.

b. El tema debe tratar sobre funciones cognitivas o sus alteraciones.

¢. Al menos durante dos afios sobre Neurologia de la conducta y demencias.

d. Se requiere haber realizado trabajos de investigacion como investigador
principal, o como coinvestigador.

e. Se considera positivo la existencia de una tesis doctoral aprobada, sobre
tema relacionado inequivocamente sobre las funciones cognitivas o sus alte-
raciones y la direccion de tesis sobre estos problemas.

Para el reconocimiento de Experto en las personas formadas antes de la elabora-
cién de los programas especificos, se considera exigible cumplir las mismas con-
diciones teniendo en cuenta que en aquellos casos en que la actividad profesional
realizada en una consulta especifica no tenga una dedicacién exclusiva, el tiempo
de dedicacion asistencial deber ser contabilizado por jornadas asistenciales com-
pletas hasta sumar el minimo equivalente a los dos afios referidos.

2. Reconocimiento como coordinador de unidad.

El coordinador de unidad es un experto en Neurologia de la conducta y demen-
cias que ha acumulado experiencia de gestién suficiente como para poder orga-
nizar y dirigir una Unidad de Neurologia de la conducta y demencias.
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Se nombrara como coordinador de unidad a quien cumpla las condiciones esta-
blecidas para ser considerado experto y ademas cumpla los requisitos de expe-
riencia demostrada en la gestion de recursos asistenciales, docentes y de
investigacion.

3. Definicion de unidad de neurologia de la conducta y
demencias. Objetivos y fines de la unidad.

A) Actividad Asistencial

La Unidad de Neurologia de la Conducta y Demencias es responsable del diag-
néstico etioldgico, tratamiento y seguimiento de los pacientes con alteracion de
las funciones cognitivas o cambios conductuales relacionados con todas las
enfermedades neurologicas, y en especial de los pacientes con sospecha de
demencia.

Se pondran en marcha los estudios y pruebas complementarias necesarias
para realizar el diagnéstico etiolégico, recabando autorizacion para el diagnés-
tico neuropatolégico siempre que se considere oportuno.

La Unidad debe disponer de medios para el seguimiento de todos los casos
especialmente de aquellos que no evolucionen de la manera esperada en fun-
cién del diagnostico establecido.

En esta Unidad se atenderan las dudas diagnésticas o terapéuticas presenta-
das por otros médicos del area sanitaria con respecto a pacientes con altera-
cién de las funciones cognitivas o cambios conductuales. Dedicara especial
atencion a la deteccion precoz de los casos con deterioro incipiente.

En la Unidad se ofrecera informacion a los familiares y cuidadores acerca del
diagnéstico, la evolucién natural y el pronéstico del padecimiento del enfermo,
asi como consejos para el cuidado y la relaciéon con el paciente colaborando
estrechamente con los Servicios de Asistencia Social para adecuar los recursos
necesarios en cada caso.

B) Actividad docente

En la Unidad de Demencias se impartira la docencia relativa a la actividad de la
Unidad, a través de sesiones clinicas, participacién en conferencias, cursos o
simposios, y admitiendo la rotacion en la Unidad de estudiantes, médicos, psi-
cologos, ATS y otros profesionales interesados, asi como actividades de docen-
cia fuera del propio centro, mediante la organizacion de conferencias, cursos o
Simposios.

En la Unidad se realizara la formacion integral del neurdlogo que desea capa-
citarse como experto. Podran rotar residentes de neurologia, para aprender el
manejo adecuado de los pacientes con deterioro de las funciones cognitivas.
También existe la posibilidad de organizar cursos de formacién-informacion de
cuidadores.
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Los profesionales cualificados de la Unidad deberian participar en la docencia
universitaria de licenciatura y de postgrado, impartiendo los temas relacionados
con su actividad especifica (Neurologia de la conducta y demencias). Esta tarea
deberia incluir la participacion en la docencia a profesionales no médicos (psi-
célogos, ATS especializados, etc.). Esta funcion de los profesionales de la
Unidad exigiria el reconocimiento explicito previo por la Universidad y la remu-
neracion apropiada.

C) Actividad investigadora

En la Unidad de Demencias se desarrollard de forma regular una actividad
investigadora sobre temas relacionados con las funciones cognitivas, la
Neurologia de la conducta y las demencias.

Dentro de un plan continuado, la Unidad debera realizar estudios de incidencia y
prevalencia de cada tipo de demencia en su area geografica, colaborara en ensa-
yos terapéuticos y promovera el desarrollo de lineas de investigacion propias.

Los miembros de la Unidad deberdn mantener una relacion estrecha con otros
investigadores de la misma area de conocimiento (nacionales y extranjeros),
participando en trabajos multicéntricos y disponiendo de sistemas agiles para el
intercambio de muestras y datos.

D) Coordinacién con Atencién primaria:

El coordinador de la Unidad de Demencias deberéa establecer un programa que
incluya protocolos de derivacién y formacién continuada con los Centros de
atencion primaria que le correspondan geograficamente, para facilitar la comu-
nicacion entre ambos niveles, agilizar las citas de consulta y promover una
deteccion y seguimiento correctos de estos pacientes en las unidades de
Atencion primaria.

4. Requisitos necesarios para su funcionamiento.

1.- Personal minimo gue debe formar la unidad y caracteristicas del mismo.

Un neurdlogo “coordinador de unidad” con reconocimiento de experto y con tra-
yectoria asistencial, docente e investigadora probada, que asume la responsabili-
dad de la Unidad. Este jefe de Unidad deberia recibir en la red sanitaria publica,
por su responsabilidad organizativa y por sus méritos profesionales demostrados,
la categoria de Jefe de Seccion. Como tal sera responsable de la organizacion
interna del trabajo de la Unidad, tanto en la distribucién de tareas de todo el per-
sonal de la Unidad, como en la asignacién del tiempo necesario para cada accion
especifica, y de la optimizacion de los recursos a su alcance. Representara a la
Unidad ante la jefatura del Servicio o Departamento de Neurologia y ante la
Direccion del Hospital (o instituciéon equivalente donde se halle integrada), con la
obligacion de reclamar todos los recursos humanos y materiales imprescindibles
para el buen funcionamiento de la Unidad, declarar todas las incidencias de inte-
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rés, y entregar un informe anual con los resultados asistenciales, docentes e inves-
tigadores, asi como con los objetivos propuestos para el afio siguiente. El coordi-
nador de la unidad sera responsable de la preparacion, aprobacién y control del
presupuesto. El cumplimiento de objetivos seria una condicion fundamental para
mantener este cargo de responsabilidad. Para ello, el jefe de la Unidad deberia dis-
poner de autonomia para la gestion de los recursos econémicos y humanos que
se asignen a la Unidad.

La plantilla deberia incluir otros neurdlogos expertos en este tema y becarios en
periodo de formacion en éste area de conocimiento, cuyo nimero vendra deter-
minado por la actividad de la unidad.

Psic6logos con experiencia en el diagndstico y opcionalmente en técnicas de
rehabilitacion cognitiva, ambos con dedicacion plena y, bien a tiempo parcial o
a tiempo completo.

Trabajadores sociales, para la actividad hospitalaria asi como varios asistentes
sociales para el seguimiento de los pacientes por en el medio extrahospitalario.

Un psiquiatra, a tiempo parcial, que actie como consultor. Geriatras, médicos
de familia que deben ser controlados por el personal fijo de la unidad.

Un neuroradiélogo y un experto en Medicina Nuclear, a tiempo parcial, que
actien como consultores.

Al menos una enfermera para la actividad hospitalaria con la posibilidad, alta-
mente deseable, de contar con un equipo de varias neuroenfermeras para asis-
tencia domiciliaria.

Ademas es necesaria la asistencia de un ATS, de un profesional que resuelva
la actividad de secretaria, y de una persona que organice la informacién y
recepcion de los pacientes, la recogida y distribucion de pruebas complemen-
tarias, y otras tareas burocraticas.

La Unidad debe tener acceso a los recursos diagndsticos complementarios
minimos necesarios para el estudio de una demencia (incluida la neuropatolo-
gia, la resonancia magnética y la neuroimagen funcional).

Una secretaria con capacidad administrativa y de gestion.

Los profesionales de la Unidad de Demencias pertenecen organicamente al
Servicio o Departamento de Neurologia del hospital o universidad por los que
estén contratados. En el desempefio de sus funciones en la unidad de trastor-
nos de la conducta y demencias deben mantener su autonomia organizativa
aungue, ademas, tengan que desempefiar otras tareas comunes dentro de la
actividad del Servicio de Neurologia o incluso del contexto global del Hospital
segun les sean asignadas por sus correspondientes superiores jerarquicos.
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2.- Procedimientos que debe ofrecer.

La unidad de trastornos de la conducta y demencias debe ofrecer, directamen-

te 0 a través de los acuerdos necesarios con los centros correspondientes, los

siguientes recursos y terapéuticos:

- Historia clinica y neuroldgica detalladas.

- Exploracion cognitiva cuantificada

- Técnicas de laboratorio para estudio de demencias sintomaticas tratables
incluyendo pruebas de neuroimagen elemental.

- Técnicas de neuroimagen sofisticada incluyendo RNM de alto campo y
PET/SPECT.

- Disponibilidad para la obtencion de muestras biolégicas para estudios histol6-
gicos (piel, 6rganos periféricos, en casos de sospecha) y moleculares (DNA,
LCR) y laboratorios de referencia para el diagndstico mediante analisis inmu-
nolégico o molecular.

3.- Instalaciones y recursos necesarios.
Consultas adecuadas con despachos dignos para todos los componentes de la
unidad.

Gabinete de neuropsicologia que debera disponer del material de exploracién
neuropsicolégica validado y de uso generalizado en nuestro entorno para el
estudio de pacientes con alteracion de funciones cognitivas, asi como de los
sistemas de grabacion y videofilmacién necesarios para el seguimiento de estos
pacientes.

Una linea telefénica con posibilidad de contestador automatico y conexién a
internet.

Sera necesaria una dotacién informatica suficiente como para poder realizar
tareas administrativas y de gestion de bases de datos, asi como para poder
integrar programas de diagndstico y tratamiento.

Hospitales de dia y centros de cronicos.

Acceso a laboratorios de diagnéstico histoloégico y molecular y a bancos de tejidos.

4.- Pacientes y procedimientos al afio.

Al ser las demencias una patologia frecuente las unidades de patologia de la
conducta y demencias deben disefiarse para soporte de una poblacion de
500.000 a 1.000.000 de personas. Por cada 500.000 personas estimamos que
pueden darse las cifras siguientes:

- 5000 pacientes con demencia.

- 500 primeras visitas, 8-10.000 visitas de seguimiento hospitalarios al afio.

- 20.000 visitas domiciliarias por neuroenfermeras.

- 2000 plazas de hospital de dia.

- 500-1000 plazas en residencias de ancianos y hospitales de cronicos.
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- 40-5000 dias de estancia hospitalaria por problemas diagndsticos o complica-
ciones intercurrentes.

Esta carga asistencial es la que pensamos que puede con la dotacién de per-
sonal referida mas arriba. En caso de que esta cambie habria que modificar las
ratios de personal.

5.- Necesidades minimas para que esa unidad pueda ser reconocida como docente.

Que cumpla los criterios generales referidos en el apartado inicial sobre pro-
gramas de formacion de investigadores clinicos mas los referidos arriba sobre
demencias.

5. Definicion de consulta experta en neurologia de la con-
ductay demencias.

Se trata de una consulta que realiza un neur6logo con el reconocimiento de
experto, ya sea solo o con la colaboracién de otros profesionales.

Se exige una dedicacién minima de una jornada completa semanal dedicada
exclusivamente a esa actividad, de forma regular y estable.

Una consulta experta debera cumplir las condiciones minimas de tiempo por
consulta recomendadas (90 minutos para las primeras consultas y 45 para las
sucesivas), debera disponer de los medios suficientes para realizar una explo-
racion neuropsicolégica exhaustiva, y tendra acceso a las pruebas complemen-
tarias (analiticas, genéticas, neurofisiolégicas y de neuroimagen) necesarias
para el diagnostico de cualquier paciente con alteracion cognitiva o conductual.

A efectos de formacion de expertos o de otros profesionales, computara como
periodo de experiencia acumulada el nimero de jornadas completas de traba-
jo invertidas en la consulta experta.

El calculo del personal necesario para cada unidad debe hacerse de acuerdo a
los siguientes principios:
e Cada paciente visto en primera visita requiere un minimo de 90 minutos y en
cada revision 45.
e El coordinador de la unidad no debe tener mas de un 50% y los expertos
mas de un 75% y los becarios e investigadores jovenes mas de un 25% de
su tiempo dedicado a actividades asistenciales.
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V.3. UNIDADES DE PARKINSON Y TRASTORNOS DEL MOVIMIENTO
1. Reconocimiento como experto.

El experto en Parkinson y trastornos del movimiento debera poseer los
conocimientos y la experiencia suficientes para realizar el diagnéstico diferen-
cial y etiolégico, y el tratamiento correcto, de los pacientes con alteraciones
motoras, asi como las exploraciones necesarias (general, neurolégica y moto-
ra) y de interpretar todas las pruebas complementarias (analiticas, farmacologi-
cas, neurofisiolégicas, de neuroimagen estructural y funcional, y moleculares)
relacionadas con estas patologias.

La cualidad de experto permitira desarrollar una labor asistencial en una con-
sulta monogréfica (“consulta experta”), o trabajar (con competencias asisten-
ciales, investigadoras y docentes) en un “area de especial capacitacion” o en
una “unidad de Parkinson y trastornos del movimiento”.

La consideracion de experto requiere cumplir unas condiciones minimas de for-
macion, de conocimiento y manejo de una serie de practicas especificas y de
una trayectoria profesional reconocida:

a. Se reconoce la formacién adquirida tras la finalizacion del periodo de espe-
cializacién en Neurologia.

b. El tema debe tratar sobre alteraciones del movimiento.

c. El periodo de formacién en una unidad acreditada para entrenamiento en
trastornos del movimiento debe durar al menos dos afios.

d. Se requiere haber realizado al menos un trabajo de investigacion continua-
do, clinico o basico, como investigador principal, o coinvestigador, desde la
finalizacion del periodo de formacion.

e. Se considera un aspecto importante la presentacién de una tesis doctoral
aprobada sobre problemas relacionados con los trastornos del movimiento o
el haber dirigido tesis o tesinas sobre temas relacionados con estas patologi-
as. inequivocamente sobre Parkinson y trastornos del movimiento, tendra la
valoracion atribuida a un coinvestigador, tanto para el tesinando como para el
director de la tesis.

Para el reconocimiento de Experto en las personas formadas antes de la ela-
boracion de los programas especificos, se considera exigible cumplir las mis-
mas condiciones teniendo en cuenta que en aquellos casos en que la activi-
dad profesional realizada en una consulta especifica no tenga una dedicacion
exclusiva, el tiempo de dedicacion asistencial deber ser contabilizado por jor-
nadas asistenciales completas hasta sumar el minimo equivalente a los dos
afios referidos.
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2. Reconocimiento como coordinador de unidad.

El coordinador de unidad es un experto en Parkinson y trastornos del movi-
miento que ha acumulado experiencia y méritos suficientes como para poder
organizar y dirigir una Unidad de.

La Sociedad Espafiola de Neurologia reconocera la condicion de coordinador
de unidad a quien cumpla las condiciones establecidas para ser considerado
experto y ademas cumpla los requisitos de experiencia demostrada en la ges-
tion de recursos asistenciales, docentes y de investigacion.

a. Se reconoce la formacién adquirida tras la finalizacion del periodo de espe-
cializacién en Neurologia.

b. El tema debe tratar sobre Parkinson y trastornos del movimiento.

c. Al menos un curso por afio durante dos afios diferentes, relacionados con
Parkinson y trastornos del movimiento.

d. Debe figurar de primer firmante en al menos dos de los articulos.

e. Se requiere haber realizado al menos dos trabajos de investigaciébn como
investigador principal, o al menos tres como coinvestigador, o uno de investi-
gador principal y dos de coinvestigador.

f. Una tesis doctoral aprobada, sobre tema relacionado inequivocamente sobre
Parkinson y trastornos del movimiento, tendra la valoracién atribuida a un
coinvestigador, tanto para el doctorando como para el director de la tesis.

3. Definicion de unidad de Parkinson y trastornos del
movimiento. Objetivos y fines de la unidad.

A) Actividad Asistencial

La Unidad de Parkinson y trastornos del movimiento es responsable del diag-
nostico etioldgico, tratamiento y seguimiento de los pacientes con alteracion de
las funciones motoras relacionadas con todas las enfermedades neuroldgicas.

Se pondran en marcha los estudios y pruebas complementarias necesarias
para realizar el diagnéstico etiolégico, recabando autorizacion para el diagnés-
tico neuropatolégico siempre que se considere oportuno.

La Unidad debe disponer de medios para el seguimiento de todos los casos
especialmente de aquellos que no evolucionen de la manera esperada en fun-
cion del diagnéstico establecido.

En esta Unidad se atenderan las dudas diagnésticas o terapéuticas presenta-

das por otros médicos del area sanitaria con respecto a pacientes con altera-
cién de las funciones motoras.
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En la Unidad se ofrecerd informacion a los familiares y cuidadores acerca del
diagndstico, la evolucion natural y el prondstico del padecimiento del enfermo,
asi como consejos para el cuidado y la relacion con el paciente colaborando
estrechamente con los Servicios de Asistencia Social para adecuar los recursos
necesarios en cada caso.

B) Actividad docente

En la Unidad de Parkinson y trastornos del movimiento se impartira la docencia
relativa a la actividad de la Unidad, a través de sesiones clinicas, participacion
en conferencias, cursos o simposios, y admitiendo la rotacion en la Unidad de
estudiantes, médicos, psicélogos, ATS y otros profesionales interesados, asi
como actividades de docencia fuera del propio centro, mediante la organizacién
de conferencias, cursos o simposios.

En la Unidad se realizara la formacion integral del neurdlogo que desea capa-
citarse como experto. Podran rotar residentes de Neurologia, para aprender el
manejo adecuado de los pacientes con trastorno de las funciones cognitivas.
También existe la posibilidad de organizar cursos de formacién-informacién de
cuidadores.

Los profesionales cualificados de la Unidad deberian participar en la docencia
universitaria de licenciatura y de postgrado, impartiendo los temas relacionados
con su actividad especifica (enfermedad de Parkinson y trastornos del movi-
miento). Esta tarea deberia incluir la participacion en la docencia a profesiona-
les no médicos (psicélogos, ATS especializados, etc.). Esta funcién de los pro-
fesionales de la Unidad exigiria el reconocimiento explicito previo por la
Universidad y la remuneracién apropiada.

C) Actividad investigadora

En la Unidad de Parkinson y trastornos del movimiento se desarrollara de forma
regular una actividad investigadora sobre temas relacionados con las funciones
motoras.

Dentro de un plan continuado, la Unidad debera realizar estudios de incidencia
y prevalencia de cada tipo de demencia en su area geogréfica, colaborara en
ensayos terapéuticos y promovera el desarrollo de lineas de investigacion pro-
pias.

Los miembros de la Unidad deberan mantener una relacién estrecha con otros
investigadores de la misma area de conocimiento (nacionales y extranjeros),
participando en trabajos multicéntricos y disponiendo de sistemas agiles para el
intercambio de muestras y datos.

D) Coordinacion con Atencién primaria
El coordinador de la Unidad de Parkinson y trastornos del movimiento debera
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establecer un programa que incluya protocolos de derivacion y formacién con-
tinuada con los Centros de atencién primaria que le correspondan geografica-
mente, para facilitar la comunicacion entre ambos niveles, agilizar las citas de
consulta y promover una deteccion y seguimiento correctos de estos pacientes
en las unidades de Atencion primaria.

4. Requisitos necesarios para su funcionamiento.

1.- Personal minimo gue debe formar la unidad y caracteristicas del mismo.
Un neurdlogo “coordinador de unidad” con reconocimiento de experto y con tra-
yectoria asistencial, docente e investigadora probada, que asume la responsa-
bilidad de la Unidad. Este jefe de Unidad deberia recibir en la red sanitaria publi-
ca, por su responsabilidad organizativa y por sus méritos profesionales demos-
trados, la categoria de Jefe de Seccidon. Como tal sera responsable de la orga-
nizacion interna del trabajo de la Unidad, tanto en la distribucion de tareas de
todo el personal de la Unidad, como en la asignacion del tiempo necesario para
cada accion especifica, y de la optimizacion de los recursos a su alcance.
Representara a la Unidad ante la jefatura del Servicio o Departamento de
Neurologia y ante la Direccién del Hospital (0 institucion equivalente donde se
halle integrada), con la obligacion de reclamar todos los recursos humanos y
materiales imprescindibles para el buen funcionamiento de la Unidad, declarar
todas las incidencias de interés, y entregar un informe anual con los resultados
asistenciales, docentes e investigadores, asi como con los objetivos propuestos
para el afio siguiente. El coordinador de la unidad sera responsable de la pre-
paracion, aprobacion y control del presupuesto. El cumplimiento de objetivos
seria una condicién fundamental para mantener este cargo de responsabilidad.
Para ello, el jefe de la Unidad deberia disponer de autonomia para la gestién de
los recursos econdmicos y humanos que se asignen a la Unidad.

La plantilla deberia incluir otro neurdlogo experto en este tema y becarios en
periodo de formacion en éste area de conocimiento.

Fisioterapeutas, logopedas, neurorehabilitadores con experiencia e interés en
el tratamiento de los trastornos motores.

Psicélogos con experiencia en el diagndstico y opcionalmente en técnicas de
rehabilitacién cognitiva, ambos con dedicacién plena y, bien a tiempo parcial o
a tiempo completo.

Trabajadores sociales, para la actividad hospitalaria asi como varios asistentes
sociales para el seguimiento de los pacientes por en el medio extrahospitalario.

Un psiquiatra, a tiempo parcial, que actlle como consultor. Geriatras, médicos
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de familia que deben ser controlados por el personal fijo de la unidad.

Un neuroradidlogo y un experto en Medicina Nuclear, a tiempo parcial, que
actien como consultores.

Neurofisiélogos y neurocirujanos a tiempo parcial.

Al menos una enfermera para la actividad hospitalaria con la posibilidad, alta-
mente deseable, de contar con un equipo de varias neuroenfermeras para asis-
tencia domiciliaria.

Ademas es necesaria la asistencia de un ATS, de un profesional que resuelva
la actividad de secretaria, y de una persona que organice la informacion y
recepcion de los pacientes, la recogida y distribucion de pruebas complemen-
tarias, y otras tareas burocraticas.

La Unidad debe tener acceso a los recursos diagndésticos complementarios
minimos necesarios para el estudio de una demencia (incluida la neuropatolo-
gia, la resonancia magnética y la neuroimagen funcional).

Una secretaria con capacidad administrativa y de gestion.

Los profesionales de la Unidad de Parkinson y trastornos del movimiento per-
tenecen organicamente al Servicio o Departamento de Neurologia del hospital
o universidad por los que estén contratados. En el desempefio de sus funcio-
nes en la unidad de Parkinson y trastornos del movimiento deben mantener su
autonomia organizativa aunque, ademas, tengan que desempeniar otras tareas
comunes dentro de la actividad del Servicio de Neurologia o incluso del con-
texto global del Hospital segun les sean asignadas por sus correspondientes
superiores jerarquicos.

2.- Procedimientos que debe ofrecer.

La unidad de trastornos de la conducta y demencias debe ofrecer, directamen-
te 0 a través de los acuerdos necesarios con los centros correspondientes, los
siguientes recursos y terapéuticos:

- Historia clinica y neuroldgica detalladas.

- Exploracién motora y cognitivas cuantificadas.

- Estudios motores y técnicas neurofisiolégicas en consulta y quiréfano.

- Técnicas de laboratorio para estudio de la enfermedad de Parkinson y tras-
tornos del movimiento incluyendo pruebas de neuroimagen elemental.

- Técnicas de neuroimagen sofisticada incluyendo RNM de alto campo y
PET/SPECT.

- Disponibilidad para la obtencidon de muestras biolégicas para estudios histol6-
gicos (piel, 6rganos periféricos, en casos de sospecha) y moleculares (DNA,
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LCR) y laboratorios de referencia para el diagnéstico mediante analisis inmu-
noldgico o molecular.

3.- Instalaciones y recursos necesarios.

Consultas adecuadas con despachos dignos para todos los componentes de
la unidad.

Gabinete de neuropsicologia que debera disponer del material de exploracion
motora y neurofisiolégica y de uso generalizado en nuestro entorno para el
estudio de pacientes con alteracién de funciones motoras, asi como de los sis-
temas de grabacién y videofilmacion necesarios para el seguimiento de estos
pacientes.

Una linea telefénica con posibilidad de contestador automético y conexion a
internet.

Serd necesaria una dotacion informatica suficiente como para poder realizar
tareas administrativas y de gestion de bases de datos, asi como para poder
integrar programas de diagndstico y tratamiento.

Hospitales de dia y centros de crénicos
Acceso a laboratorios de diagnostico histolégico y molecular y a bancos de tejidos.

4.- Pacientes y procedimientos al afio.

Al ser las demencias una patologia frecuente las unidades de patologia de la

conducta y demencias deben disefarse para soporte de una poblacion de alre-

dedor de 1.000.000 de personas. Por cada 1.000.000 personas estimamos que

pueden darse las cifras siguientes:

- 3.000 pacientes con enfermedad de Parkinson y unos 1.000 méas con otros
trastornos del movimiento.

- 400 primeras visitas, 6-8.000 visitas de seguimiento hospitalarios al afio.

- 10.000 visitas domiciliarias por neuroenfermeras.

- 1000 plazas de hospital de dia.

- 500-1000 plazas en residencias de ancianos y hospitales de crénicos.

- 40-5000 dias de estancia hospitalaria por problemas diagndsticos o complica-
ciones intercurrentes.

- 1000 procedimientos de administracion de toxina botulinica.

- 25-40 intervenciones quirtrgicas mediante estimulacién intracerebral profunda.

Esta carga asistencial es la que pensamos que puede con la dotacién de per-
sonal referida mas arriba. En caso de que esta cambie habria que modificar las
ratios de personal.

5.- Necesidades minimas para que esa unidad pueda ser reconocida como docente.
Que cumpla los criterios generales referidos en el apartado inicial sobre pro-
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gramas de formacién de investigadores clinicos mas los referidos arriba sobre
Parkinson y trastornos del movimiento.

5. Definicion de consulta experta en Parkinson y trastor-
nos del movimiento.

Se trata de una consulta que realiza un neurélogo con el reconocimiento de
experto, ya sea solo o con la colaboracién de otros profesionales.

Se exige una dedicacién minima de una jornada completa semanal dedicada
exclusivamente a esa actividad, de forma regular y estable.

Una consulta experta debera cumplir las condiciones minimas de tiempo por
consulta recomendadas (90 minutos para las primeras consultas y 45 para las
sucesivas), deberéa disponer de los medios suficientes para realizar una explo-
raciones motora y neuropsicolégica exhaustivas, y tendra acceso a las pruebas
complementarias (analiticas, genéticas, neurofisiolégicas y de neuroimagen)
necesarias para el diagndstico de cualquier paciente con alteracién cognitiva o
conductual.

A efectos de formacion de expertos o de otros profesionales, computard como
periodo de experiencia acumulada el nimero de jornadas completas de traba-
jo invertidas en la consulta experta.

V.4. UNIDADES DE PATOLOGIA NEURODEGENERATIVA
1. Reconocimiento como experto.

El experto en Patologia Neurodegenerativa debera disponer de los conoci-
mientos y la experiencia suficientes para realizar correctamente el diagnostico
diferencial y etioldgico, y el tratamiento, de los pacientes con problemas neuro-
I6gicos (demencias, trastornos del movimiento, enfermedades de motoneurona)
y sera capaz de realizar las exploraciones necesarias (general, neurolégica,
motora y neuropsicologica) y de interpretar todas las pruebas complementarias
relacionadas (analiticas, neurofisiolégicas y de neuroimagen estructural y fun-
cional) con el estudio de estas patologias.

La cualidad de experto permitira desarrollar una labor asistencial en una consulta

monografica (“consulta experta”), o trabajar (con competencias asistenciales,
investigadoras y docentes) o en una “unidad de Patologia Neurodegenerativa’.
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La consideracion de experto requiere cumplir unas condiciones minimas de for-
macion, de conocimiento y manejo de una serie de practicas especificas y de
una trayectoria profesional reconocida:

a. Se reconoce la formacion adquirida tras la finalizacién del periodo de espe-
cializacion en Neurologia.

b. El periodo de entrenamiento debe centrarse sobre los aspectos fundamen-
tales de laPatologia Neurodegenerativa.

c. La duracién del periodo de formacion tras finalizar la residencia de
Neurologia debe ser de al menos dos afios.

d. Se requiere haber realizado trabajos de investigacion como investigador
principal, o como coinvestigador en temas relacionados con la Patologia
Neurodegenerativa.

e. Se considera positivo la existencia de una tesis doctoral aprobada, sobre
temas relacionados con la Patologia Neurodegenerativa y la direccion de
tesis sobre estos problemas.

2. Reconocimiento como coordinador de unidad.

El coordinador de unidad es un experto en Patologia Neurodegenerativa que
ha acumulado experiencia de gestion suficiente como para poder organizar y
dirigir una Unidad de Patologia Neurodegenerativa.

Se nombrara como coordinador de unidad a quien cumpla las condiciones esta-
blecidas para ser considerado experto y ademéas cumpla los requisitos de expe-
riencia demostrada en la gestion de recursos asistenciales, docentes y de
investigacion.

3. Definicion de unidad de patologia neurodegenerativa.
Objetivos y fines de la unidad.

A) Actividad Asistencial

La Unidad de Patologia Neurodegenerativa es responsable del diagnéstico
etioldgico, tratamiento y seguimiento de los pacientes con alteracion de las fun-
ciones neuroldgicas cognitivas, conductuales y motoras relacionados con pro-
cesos neurodegenerativos. Se entiende por enfermedades neurodegenerativas
aquellas que afectan sistemas neuronales Gnicos o mdltiples, con caracter pro-
gresivo, sin evidencia de agente externo causante y sin disponibilidad de trata-
miento curativo.

La unidad debe disponer de los recursos necesarios para la realizaciéon de los
estudios y pruebas complementarias necesarias para realizar el diagndéstico
etioldgico, incluyendo los diagnoésticos molecular y neuropatolégico.
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La Unidad debe disponer de medios para el seguimiento de todos los casos
especialmente de aquéllos que no evolucionen de la manera esperada en fun-
cion del diagnéstico establecido. El seguimiento de los pacientes puede reali-
zarse en centros diferentes de la sede principal de la Unidad aunque siempre
de forma coordinada y bajo una misma unidad de criterios.

En esta Unidad se atenderan las dudas diagndsticas o terapéuticas presenta-
das por otros médicos del area sanitaria con respecto a pacientes estudiados.
Dedicara especial atencion a la deteccion precoz de los casos con deterioro
incipiente.

En la Unidad se ofrecera informacién a los familiares y cuidadores acerca del
diagndstico, la evoluciéon natural y el prondstico del padecimiento del enfermo,
asi como consejos para el cuidado y la relacion con el paciente colaborando
estrechamente con los Servicios de Asistencia Social para adecuar los recursos
necesarios en cada caso.

B) Actividad docente

En la Unidad de Patologia Neurodegenerativa se impartira la docencia relati-
va a la actividad de la Unidad, a través de sesiones clinicas, participaciéon en
conferencias, cursos o simposios, y admitiendo la rotacién en la Unidad de estu-
diantes, médicos, psicologos, fisioterapeutas, neurorehabilitadores, logopedas,
trabajadores sociales, ATS y otros profesionales interesados, asi como activi-
dades de docencia fuera del propio centro, mediante la organizacion de confe-
rencias, Cursos 0 Simposios.

En la Unidad se realizara la formacion integral del neurélogo que desea capa-
citarse como experto. Podran rotar residentes de neurologia, para aprender el
manejo adecuado de los pacientes con Patologia Neurodegenerativa.
También existe la posibilidad de organizar cursos de formacién-informacion de
cuidadores.

Los profesionales cualificados de la Unidad deberian participar en la docencia
universitaria de licenciatura y de postgrado, impartiendo los temas relacionados
con su actividad especifica (Patologia Neurodegenerativa). Esta tarea debe-
ria incluir la participacion en la docencia a profesionales no médicos (psicélo-
gos, ATS especializados, etc.). Esta funcién de los profesionales de la Unidad
exigiria el reconocimiento explicito previo por la Universidad y la remuneracion
apropiada.

C) Actividad investigadora

En la Unidad de Patologia Neurodegenerativa se desarrollara de forma regular
una actividad investigadora sobre temas relacionados con las funciones cogni-
tivas, conductuales y motoras de los pacientes con enfermedades neurodege-
nerativas. Estos estudios pueden incluir los siguientes temas:

Plan Estratégico Nacional Para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurol6gicas 99



- Estudios de incidencia y prevalencia de los distintos tipos de patologia, con
especial interés en superar los limites de la epidemiologia descriptiva para
entrar en el campo de la analitica.

- Estudios moleculares de caracter diagnéstico y de analisis de los polimorfis-
mos genéticos de riesgo.

- Investigacion de los mecanismos patogénicos con técnicas histologicas, mole-
culares y de neuroimagen.

- Desarrollo de nuevos tratamientos que incluyen los:

- Farmacos.

- Terapias conductuales

- Otros (cirugia funcional, implantes celulares, terapia génica, etc).

Los miembros de la Unidad deberan mantener una relacién estrecha con otros
investigadores de la misma area de conocimiento (nacionales y extranjeros,
basicos y clinicos), participando en trabajos multicéntricos y disponiendo de sis-
temas 4giles para el intercambio de muestras y datos.

D) Coordinacién con Atencién primaria

El coordinador de la Unidad de Demencias deberéa establecer un programa que
incluya protocolos de derivacién y formacién continuada con los Centros de
atencion primaria que le correspondan geograficamente, para facilitar la comu-
nicacion entre ambos niveles, agilizar las citas de consulta y promover una
deteccion y seguimiento correctos de estos pacientes en las unidades de
Atencion primaria.

4. Requisitos necesarios para su funcionamiento.

1.- Personal minimo que debe formar la unidad y caracteristicas del mismo.

Un neurdlogo “coordinador de unidad” con reconocimiento de experto y con tra-
yectoria asistencial, docente e investigadora probada, que asume la responsa-
bilidad de la Unidad. Este jefe de Unidad deberia recibir en la red sanitaria publi-
ca, por su responsabilidad organizativa y por sus méritos profesionales demos-
trados, la categoria de Jefe de Seccion. Como tal sera responsable de la orga-
nizacion interna del trabajo de la Unidad, tanto en la distribucion de tareas de
todo el personal de la Unidad, como en la asignacion del tiempo necesario para
cada accion especifica, y de la optimizacion de los recursos a su alcance.
Representara a la Unidad ante la jefatura del Servicio o Departamento de
Neurologia y ante la Direcciéon del Hospital (o institucion equivalente donde se
halle integrada), con la obligacion de reclamar todos los recursos humanos y
materiales imprescindibles para el buen funcionamiento de la Unidad, declarar
todas las incidencias de interés, y entregar un informe anual con los resultados
asistenciales, docentes e investigadores, asi como con los objetivos propuestos
para el afio siguiente. El coordinador de la unidad sera responsable de la pre-
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paracion, aprobacion y control del presupuesto. El cumplimiento de objetivos
seria una condicién fundamental para mantener este cargo de responsabilidad.
Para ello, el jefe de la Unidad deberia disponer de autonomia para la gestién de
los recursos econdmicos y humanos que se asignen a la Unidad.

La plantilla debe incluir otros neurélogos expertos en Patologia
Neurodegenerativa, a ser posible con experiencia complementaria en los dis-
tintos aspectos de esta patologia, y becarios en periodo de formacion en éste
area de conocimiento, cuyo nimero vendra determinado por la actividad de la
unidad. También debe disponer, al menos a tiempo parcial, de neurélogos
expertos en Neurofisiologia y Neurorrehabilitacion, neurocirujanos expertos en
neurocirugia funcional y de expertos en Neuroradiologia y Medicina Nuclear.
Otros profesionales que deben colaborar con la unidad son los siguientes:

- Psicélogos con experiencia en el diagndéstico y opcionalmente en técnicas de
rehabilitacion cognitiva, ambos con dedicacion plena y, bien a tiempo parcial
0 a tiempo completo.

- Trabajadores sociales, para la actividad hospitalaria asi como varios asisten-
tes sociales para el seguimiento de los pacientes por en el medio extrahos-
pitalario.

- Geriatras, médicos de familia que deben permanecer en contacto con el per-
sonal fijo de la unidad.

- Neuroenfermeras, tanto para la actividad hospitalaria como para asistencia
domiciliaria.

- Personal administrativo y de gestion.

La Unidad debe tener acceso a los recursos diagndsticos complementarios
minimos necesarios para el estudio de una demencia (incluida la neuropatolo-
gia, el diagnéstico molecular, la resonancia magnética y la neuroimagen fun-
cional).

Los profesionales de la Unidad de Patologia Neurodegenerativa pertenecen
organicamente al Servicio o Departamento de Neurologia del hospital o univer-
sidad por los que estén contratados. En el desempefio de sus funciones en la
unidad de trastornos de la conducta y demencias deben mantener su autono-
mia organizativa aunque, ademas, tengan que desempefiar otras tareas comu-
nes dentro de la actividad del Servicio de Neurologia o incluso del contexto glo-
bal del Hospital segln les sean asignadas por sus correspondientes superiores
jerarquicos.

2.- Procedimientos que debe ofrecer.

La unidad de Patologia Neurodegenerativa debe ofrecer, directamente o a tra-
vés de los acuerdos necesarios con los centros correspondientes, los siguien-
tes recursos y terapéuticos:

- Historia clinica y neurolégica detalladas.

- Exploracién cognitiva y motora cuantificada segun los distintos métodos ins-
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trumentales y escalas clinicas disponibles en cada una de las patologias.

- Técnicas de laboratorio para estudio de demencias sintomaticas tratables
incluyendo pruebas de neuroimagen elemental.

- Técnicas de neuroimagen sofisticada incluyendo RNM de alto campo y
PET/SPECT.

- Disponibilidad para la obtencién de muestras bioldgicas para estudios histol6-
gicos (piel, 6rganos periféricos, en casos de sospecha) y moleculares (DNA,
LCR) y laboratorios de referencia para el diagnéstico mediante analisis inmu-
nolégico o molecular.

3.- Instalaciones y recursos necesarios.
Recursos hospitalarios

- Consultas adecuadas con despachos dignos para todos los componentes de
la unidad.

- Gabinetes de neuropsicologia y de estudios motores que debera disponer del
material de exploracion neuropsicoldgica validado y de uso generalizado en
nuestro entorno para el estudio de pacientes con alteracion de funciones
cognitivas, asi como de los sistemas de grabacion y videofilmacion necesa-
rios para el seguimiento de estos pacientes.

- Quirofanos bien equipados para la neurocirugia funcional.

- Hospital de dia para estudios farmacoldgicos.

- Acceso telefénico o mediante videoconferencia con los pacientes y cuidado-
res con posibilidad de contestador automaético y conexién a internet.

- Ser& necesaria una dotacién informatica suficiente como para poder realizar
tareas administrativas y de gestion de bases de datos, asi como para poder
integrar programas de diagndstico y tratamiento.

Recursos extrahospitalarios
- Hospitales de dia y centros de crénicos.
- Acceso a laboratorios de diagnéstico histolégico y molecular y a bancos de
tejidos.

4.- Pacientes y procedimientos al afio.

Al ser las enfermedades neurodegenrativas una patologia frecuente las unida-

des de Patologia Neurodegenerativa deben disefiarse para soporte de una

poblacién de 500.000 a 1.000.000 de personas. Por cada 500.000 personas

estimamos que pueden darse las cifras siguientes:

- 5000 pacientes con demencia.

- 1500 pacientes con enfermedad de Parkinson y sindromes relacionados.

- 1000 pacientes con distonias, coreas, temblor invalidante, ataxias, enferme-
dades de motoneuronas, tics y otros trastornos graves del movimiento.

Este censo de pacientes puede generar los siguientes procedimientos:
- 750 primeras visitas, 12.000-15.000 visitas de seguimiento hospitalario al afio.
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- 30.000 visitas domiciliarias por neuroenfermeras.

- 3000 plazas de hospital de dia.

- 750-1500 plazas en residencias de ancianos y hospitales de crénicos.

- 6000-7500 dias de estancia hospitalaria por problemas diagndsticos o compli-
caciones intercurrentes.

Esta carga asistencial es la que pensamos que puede con la dotacién de per-
sonal referida mas arriba. En caso de que esta cambie habria que modificar las
ratios de personal.

5.- Necesidades minimas para gue esa unidad pueda ser reconocida como docente.
Que cumpla los criterios generales referidos en el apartado inicial sobre pro-
gramas de formacion de investigadores clinicos mas los referidos arriba sobre
demencias.

5. Definicién de consulta experta patologia neurodegenerativa.

Se trata de una consulta que realiza un neurélogo con el reconocimiento de
experto, ya sea solo o con la colaboracion de otros profesionales.

Se exige una dedicacién minima de una jornada completa semanal dedicada
exclusivamente a esa actividad, de forma regular y estable.

Una consulta experta deberd cumplir las condiciones minimas de tiempo por
consulta recomendadas (90 minutos para las primeras consultas y 45 para las
sucesivas), debera disponer de los medios suficientes para realizar una explo-
racion neuropsicoldgica y motora exhaustiva, y tendra acceso a las pruebas
complementarias (analiticas, genéticas, neurofisiolégicas y de neuroimagen)
necesarias para el diagnostico de cualquier paciente con alteracion cognitiva o
conductual.

El calculo del personal necesario para cada unidad debe hacerse de acuerdo a

los siguientes principios:

e Cada paciente visto en primera visita requiere un minimo de 90 minutos y en
cada revisién 45.

El coordinador de la unidad no debe tener mas de un 50% y los expertos mas

de un 75% y los becarios e investigadores jovenes mas de un 25% de su tiem-
po dedicado a actividades asistenciales.

Plan Estratégico Nacional Para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurolégicas 103



V.5. UNIDAD ESPECIALIZADA DE EPILEPSIA

1. Personal minimo que debe formar la unidad y caracte-
risticas

Equipo basico o “nuacleo” de la unidad:

- Dos neurélogos con un minimo de 75% de dedicacién a la unidad cada uno,
con formacién especializada en epileptologia, electroencefalografia y video-
electroencefalografia (video-EEG)

- Al menos dos enfermeras con capacitacién en la atenciéon a pacientes con
epilepsia y en la monitorizacion video-EEG intensiva

- Al menos dos técnicos en electroencefalografia (pueden ser enfermeras)

- Un neurocirujano con formacion en cirugia de la epilepsia

- Un neuropsic6logo con experiencia en epilepsia

Acceso a:

- Neurorradiélogo con familiaridad en las técnicas de RM utilizadas en epilepsia

- Neuropatélogo con experiencia en el estudio de tejido de pacientes con epi-
lepsia

- Anestesista con experiencia en pacientes neuroquirirgicos

- Psiquiatra

- Neurorehabilitacion

- Asistente social

- Medicina nuclear con SPECT

2. Procedimientos que debe ofrecer

1. Monitorizacidn Intensiva/ prolongada video-EEG dirigida a:
- Clasificacion y cuantificacion de crisis epilépticas
- Clasificacion sindrémica de las epilepsias
- Realizacion de ciertos ensayos clinicos
- Evaluacion prequirdrgica de pacientes candidatos a cirugia de la epilepsia
. Cirugia resectiva de epilepsia
. Cirugia paliativa de la epilepsia: Callosotomia, implante de estimulador del
nervio vago
. Registros con electrodos subdurales y/o intracerebrales
. Mapeo cortical
. Prueba de Wada
. Neuropsicologia en epilepsia
. Estudios preclinicos de farmacos antiepilépticos en desarrollo

w N

o ~NO O A~
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3. Instalaciones y recursos necesarios

Con el fin de asegurar la calidad técnica de las pruebas y la homogeneidad de
las mismas, las exploraciones complementarias deben realizarse en el hospital
en el que esté ubicada la unidad de epilepsia. La excepcion son algunas prue-
bas de neuroimagen, como la resonancia magnética cerebral y la tomografia
por emision de positrones (PET), que pueden realizarse en centros especiali-
zados ajenos al hospital.

No se recomienda la existencia de unidades de dos niveles al ser la atencion
mejor y mas eficaz en las unidades de primer nivel. Las unidades de segundo
nivel (aquellas que realizan casi todos pero no todos los procedimientos) pue-
den existir de forma transitoria mientras van adquiriendo recursos para llegar a
ser unidades de primer nivel.

Contexto:

Situada en un departamento de neurociencias y con capacidad para proveer
todas las modalidades establecidas de pruebas diagnoésticas y tratamientos.
Institucién afiliada a una universidad con personal académico y expertos en
investigacion epileptoldgica clinica y basica. Deben existir programas de forma-
cion de graduados (residentes) y pregraduados, asi como de formacion de
superespecialistas y de investigacion.

Neuroimagen | - Resonancia magnética de alta resolucion (al menos 1.5 teslas)
- Equipamiento para angiografia cerebral
- Equipamiento para realizacion de SPECTcritico o PET cerebral

Neurofisiologia | - EEG de rutina y suefio

- Sala de monitorizacién intensiva Video-EEG con un minimo
de dos camas atendidas 24 horas al dia por personal técnico
y de enfermeria.

- Posibilidad de realizar registros con electrodos intracraneales
(subdurales o intracerebrales)

- Estimulador cerebral para mapeo cortical

Bioquimica - Determinacién de niveles séricos de farmacos antiepilépticos
Nuevas - Capacidad de evaluar nuevas tecnologias que pudieran ser
tecnologias relevantes en el futuro

La utilidad de algunas técnicas como la magnetoencefalografia en la evaluacion
de pacientes con epilepsia no esta demostrada.
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4.

Pacientes y procedimientos al afio

Una unidad de referencia debe realizar un minimo de:
- 100 monitorizaciones video-EEG prolongadas al afio
- 25 procedimientos quirargicos al afio.

5.

Necesidades minimas para que la unidad sea reconoci-

da como docente

- Proyectos de investigacion financiados

- Publicaciones cientificas

- Vinculacion a universidad

- Sesiones clinicas prequirdrgicas, bibliograficas y de investigacién: a estas

sesiones debera acudir el equipo completo incluyendo neurdlogos, neuroci-
rujano, neuropsicoélogo, neurorradiélogo, enfermera encargada de la unidad,
residentes rotantes y neurdlogo en formacion.

- Programa de formacion de superespecialista en epileptologia adecuado al

106

curriculum de la Academia Europea de Epilepsia (EUREPA) con el fin de con-
seguir la certificacion europea en epileptologia. Se propone el siguiente pro-
grama de formacién:

5.1 Nucleo curricular

- Epileptologia clinica 6 meses
- Electroencefalografia epileptolégica, incluyendo video 2 meses
- Farmacologia clinica de antiepilépticos 2 meses
- Neuroimagen 2 meses
- Cirugia de epilepsia 4 meses
Total 16 meses

5.2 Areas optativas
Las areas optativas no son mandatorias para obtener certificacion y pueden
ser elegidas por el especialista en formacion dependiendo de las materias en
las que esté interesado. Se requiere un minimo de 3 optativas con estancias
minimas de 2 meses en cada una. Al menos una debe realizarse en un centro
localizado en un pais europeo distinto al de realizacion del nicleo curricular.

- Epileptologia neonatal

- Psiquiatria epileptoldgica

- Psicoterapia en epilepsia

- Neuropsicologia

- Rehabilitacion en epilepsia

- Genética de epilepsia

- Epidemiologia de las epilepsias
- Epileptologia experimental

- Urgencias asociadas a epilepsia
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V.6. UNIDADES DE ICTUS

A comienzos de la década de los 70 y basandose en los buenos resultados
obtenidos con las unidades coronarias, surgieron las primeras unidades de ictus
(UD). En un principio fueron disefiadas como unidades de cuidados intensivos,
con monitorizacion y empleo de tratamientos agresivos, admitiendo aquellos
pacientes mas graves, con mayor déficit neurolégico y peor estado general y
excluyendo los pacientes con afectacion leve-moderada o con ataques isqué-
micos transitorios. Los resultados fueron muy variables, aunque no se consiguié
demostrar en ninguno de los estudios una clara reduccién de la mortalidad. Si
se demostrd una reduccion de complicaciones lo que unido al progresivo avan-
ce de métodos diagnosticos supuso una linea de inflexién en contra del nihilis-
mo terapéutico (Biller J y Love BB, 1991; Diez-Tejedor E. y col. 1996; Egido JA
y Hachinski VC. 1995; Kennedy FB. y col. 1970; Norris JW y Hachinski VC.
1976; Millikan CH. 1979).

Apartir de los afios 80 el concepto de Ul ha variado. Se consideran unidades de
cuidados agudos no intensivos, caracterizadas por una sistematizacién en la aten-
cién al paciente, con personal entrenado, criterios de ingreso preestablecidos y
especial atencion al tratamiento agudo y a la precoz rehabilitacion funcional y
social del paciente. Esto supone una sistematica diagnéstica y terapéutica precisa.
En los dltimos afios, el interés por las Ul se ha renovado, fundamentalmente tras
la publicacién de diferentes estudios que demuestran una mejoria en la mortalidad,
recuperacion funcional y en los indices de institucionalizacion crénica, siempre
comparando Ul con salas de medicina general.(Diez —Tejedor E y col. 1995; Diez-
Tejedor E y col. 1995). Asi, Strand (Strand T y col. 1985; Strand T y col. 1986)
encuentra una menor estancia media hospitalaria asi como una reduccion de la
hospitalizacién crénica en los pacientes atendidos en una Ul. Indredavik obtiene
una disminucién estadisticamente significativa de la mortalidad a las seis sema-
nas, acortamiento de la estancia media, mejor estado funcional al alta y reduccién
de la hospitalizacién crénica (Indreddavik B y col. 1991). En el analisis a los cinco
(Indredavik B y col. 1997) y diez afios (Indredavik B y col. 1999) del ictus demues-
tra que esta menor mortalidad se mantiene estable a largo plazo y que por tanto,
es el tratamiento en la Ul lo que marca la diferencia en el pronéstico vital y funcio-
nal de estos pacientes, tanto en la fase aguda, como a largo plazo. Un metaanali-
sis de los estudios randomizados previos encuentra una reduccion de la mortali-
dad al primer mes del 28% y del 21% al afio (Langhorne Py col. 1993). Un ulterior
metaanalisis demostrd los beneficios de la Ul en términos de menor mortalidad atri-
buible a complicaciones secundarias, y de una menor necesidad de cuidados ins-
titucionales gracias a una mejoria en el estado funcional (Langhorne Py col. 1993).

Los trabajos anteriores tienen en comun el andlisis de la unidad de ictus frente a

la sala de medicina general. Por otra parte, Kaste, en un estudio randomizado en
el que se analiza la eficiencia del servicio de neurologia frente al de medicina inter-
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na, demuestra una menor estancia media hospitalaria, con un aumento de los
pacientes capaces de volver a su domicilio y con un mejor estado funcional al alta
a favor de los pacientes atendidos en el servicio de neurologia, apareciendo en el
andlisis multivariante como predictor independiente de mejor evolucién funcional y
de menor estancia hospitalaria el ser atendido en un departamento de neurologia
(Kaste My col. 1995). También se ha demostrado el beneficio de la Ul frente un
conjunto de pacientes tratados en servicios de neurologia, medicina interna y
geriatria (Egido JAy col. 1995). Por ultimo, se ha demostrado que la atencién neu-
rologica precoz en el ictus se relaciona con una menor hospitalizaciéon y una mejor
estado funcional al alta. (Davalos Ay col. 1995).

Analizando todos estos estudios se puede llegar a la conclusién de que la uni-
dad de ictus es mas eficaz que la sala de medicina general y que el departa-
mento de neurologia también lo es mas que el de medicina interna. De esta
forma surge un interrogante: ¢,es el manejo del ictus en el departamento de neu-
rologia lo que determina unos mejores resultados o son realmente eficaces las
UI? (Diez-Tejedor E y Hachinski V, 1993). Recientemente se ha publicado un
estudio randomizado que demuestra un aumento de la supervivencia y mejoria
del estado funcional a los 12 meses en pacientes atendidos en una Ul de reha-
bilitacion frente a un equipo de ictus (El) en la sala de medicina general, asi
como frente a la asistencia en domicilio, llamando especialmente la atencion el
hecho de un mejor pronéstico vital y funcional en los pacientes atendidos en
domicilio frente al El (Kalra L y col. 2000). No obstante este estudio no consi-
dera el impacto de la atencion en un servicio de neurologia, ademas de conte-
ner algunos sesgos metodoldgicos importantes en la seleccién de los pacientes
en el grupo domicilio ademas de no incluir AIT ni infartos leves y severos. Por
otra parte, en el momento actual parece éticamente discutible el disefiar un
estudio randomizado, privando a un grupo de pacientes de asistencia especia-
lizada en unidades de ictus, cuando por los estudios randomizados previos ya
estd sobradamente demostrada su eficacia.

Se ha demostrado en un estudio observacional con controles histéricos, que la aten-
cién de los pacientes en U, frente a El, determina un beneficio estadisticamente sig-
nificativo en términos de aumento del nimero de ingresos, disminucion de compli-
caciones intrahospitalarias, tanto sistémicas como neuroldgicas, reduccion de
estancia media, mejoria del estado funcional al alta, asi como una reduccioén en los
traslados a centros de hospitalizacién crénica. Todo ello ademas con menor coste
hospitalario (Fuentes B. y col. 2001; Fuentes B y Diez-Tejedor E. 2000).

Cuando se analiza de forma individualizada cada subtipo de ictus, encontramos
diferentes caracteristicas que nos pueden ayudar a seleccionar los pacientes ide-
ales para su tratamiento en la Ul. Asi en la hemorragia cerebral parenquimatosa
se observa un importante beneficio a favor de la Ul con menor estancia media, dis-
minucion de complicaciones sistémicas y neurolégicas, significativa mejoria en el
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estado funcional al alta, con menor porcentaje de pacientes dependientes, aumen-
to de los traslados a centros de rehabilitacién y con menor hospitalizacion crénica
(Fuentes B y Diez-Tejedor E. 2000; Fuentes B y col. 1999).

En los pacientes con AIT atendidos en la Ul ademas de disminuir la estancia
media, se consigue una mayor rentabilidad diagndstica que lleva asociada una
mejor y mas racional decision terapéutica. En el infarto lacunar se observa una
tendencia a la mejoria del estado funcional al alta a favor de la Ul, con benefi-
cio en cuanto a reduccién de estancia media. En el infarto territorial se sigue
observando un significativo mejor estado funcional en los atendidos en la Ul
frente al El, no encontrdndose diferencias con respecto a la etiologia de éste
(aterotrombético vs cardioembolico) (Diez Tejedor E y Fuentes B, 2001).

Con estos resultados, podemos afirmar que la Ul consigue, frente al El, reducir
estancia media, complicaciones sistémicas y neurolégicas y el coste hospitala-
rio, ademas de mejorar el estado funcional al alta, con un aumento de los
pacientes independientes, y menor hospitalizacién crénica. Por todo ello, la Ul
es mas eficaz y eficiente en el manejo del ictus en fase aguda que el El dentro
del mismo departamento de neurologia (Diez Tejedor E y Fuentes B, 2001).

Por otra parte, la Organizacion Mundial de la Salud y el European Stroke
Council (ESC) elaboraron en 1995 en Helsinborg, una declaracion de consen-
S0 con una serie de recomendaciones de buena practica clinica, uno de cuyos
objetivos propuestos para el afio 2005 es que todos los pacientes con ictus en
fase aguda deberian tener una evaluacion precoz y especializada asi como tra-
tamiento en una Ul donde esté disponible (The European ad Hoc Consensus
Group, 1996). Posteriormente, en 1997, la European Federation of Neurological
Societies Task Force recomend6 establecer Ul neuroldgicas para la fase aguda
donde sea posible, con una infraestructura similar a la que aqui se propone,
aceptando como alternativa un El en aquellos hospitales donde una Ul no
pueda ser instalada facilmente (European Federation of Neurological Societies
Task Force, 1997).

Una vez demostradas las ventajas de la asistencia en la Ul quedaria por deter-
minar qué factores son los que determinan estas diferencias. Ultimamente
Indredavik ha sefialado que probablemente el inicio precoz de la movilizacion y
rehabilitacién, y la estabilizaciéon de la tension arterial sean los aspectos mas
importantes de la asistencia en la Ul, con una significativa reduccién de la pro-
porcién de pacientes que presentaron en las primeras 24 horas una presion
diastélica >80 mm Hg o una caida de la presién arterial media 3 20 mm Hg, ade-
mas de disminucién de los pacientes con temperatura > 38,5°C en los primeros
5 dias (American Heart Association, 1994; Alonso de Lecifiana M y Egido JA,
1998; Castillo J y col. 2000). Ademas, se plantea que el disponer de personal
especialmente entrenado en el manejo del ictus, asi como de un programa de
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tratamiento estandarizado parecen ser otros dos factores esenciales que con-
tribuyen a los resultados positivos de la Ul frente a la sala de medicina general,
si bien son dificiles de analizar. Con los datos anteriores se podria inferir que, a
igualdad de personal sanitario, lo que determina la mayor eficacia en el mane-
jo del ictus es el diferente modelo organizativo, que permite una mayor y mejor
atencion a los cuidados generales del paciente con disminucién de complica-
ciones y que probablemente sean los que determinen un mejor prondstico
(Stroke Unit Trialists” Collaboration, 1997).

Estos datos demuestran que la Ul es mejor sistema organizativo que el equipo
de ictus para el manejo de estos pacientes. Los beneficios de la Ul tienden a
consolidarse a lo largo del tiempo de funcionamiento. Por todo ello, podemos
concluir que es la asistencia en estas Ul especificas lo que marca la diferencia
en el tratamiento del ictus agudo (Tatay J y col. 1997; Diez-Tejedor E y col.
1998; Fuentes B y col. 1999).

Concepto de Unidad de ictus

Siguiendo las definiciones propuestas por The European Ad Hoc Consensus
Group consideramos una Ul aquella estructura geograficamente delimitada
para el cuidado de los pacientes con ictus, que dispone de personal y servicios
diagndsticos disponibles las 24 horas del dia. Sin embargo, se define el Equipo
de Ictus (El) como un equipo multidisciplinar disponible para la atencién de los
pacientes con ictus en cualquier sala del hospital. De esta forma, el concepto
de El se basa en la organizacion y movilidad, no es un concepto geografico
(tabla 1).

Modalidades

A su vez, podemos diferenciar distintas modalidades de Ul: Por un lado las Ul
de ictus agudos que comprenden los cuidados durante la fase aguda, y una vez
estabilizado el paciente, éste se trasladaria a la sala de neurologia general
donde continuara el proceso diagndstico-terapéutico hasta el alta domiciliaria o
traslado a rehabilitacién o centros de larga estancia (Diez —Tejedor E y col.
1995; Diez-Tejedor E y col. 1995) (figura 1). Otra modalidad de Ul incluiria toda
la estancia del paciente, completando todo el proceso en la unidad hasta el alta
o traslado. Deben diferenciarse de las unidades de rehabilitacion en las que se
atiende a los pacientes pasada la fase aguda.

Criterios de ingreso recomendables:

La mayoria de los pacientes con ictus y AlIT de menos de 48 horas de evolucion
precisan ingreso en Ul, pudiendose exceptuar aquellos con demencia previa,
con enfermedad terminal diagnosticada, o si expresan su deseo de no ser ingre-
sados, siempre que pueda asegurarse su cuidado fuera del hospital. Los
pacientes con AIT deberan ingresar hasta completar el estudio, ya que se favo-
rece la rapidez y precision diagnéstica (Lara M y col. 1997).
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Objetivos de la Ul:

e Optimizacién de las estrategias diagndsticas urgentes para reducir el tiempo
desde el inicio del ictus hasta la accién médica terapéutica.

o Dar tratamiento especifico adaptado al subtipo de ictus, etiologia, localizacion

y tamafio.

Iniciar prevencion precoz ante la posibilidad de recurrencia.

Docencia

¢ Investigacion

Infraestructura de las Ul:

La infraestructura de la Ul estara en funcion de la poblacion atendida y de la
dimensidn del servicio de neurologia en el que se ubique. En general se consi-
dera que puede estar constituida por 4-8 camas especificas para cuidados agu-
dos no intensivos, que reciben los pacientes directamente desde el servicio de
urgencias. Debe estar dotada de mobiliario y utensilios adaptados, instrumental
médico como electrocardiografo disponible en cualquier momento, bombas de
infusién, posibilidad para la monitorizacién de tensién arterial, frecuencia car-
diaca y pulsioximetria cuando sea preciso, y un equipo para estudio ultrasono-
gréafico que permita el seguimiento de la hemodinamica cerebral y una primera
aproximacion diagnéstica. La disponibilidad de este equipo para estudio neuro-
sonografico disminuye la estancia media, aumenta la actividad y mejora el ren-
dimiento diagndstico (Cuenca Ry col. 2000). Por otro lado, se debe disponer en
el hospital de un TAC craneal y laboratorio accesibles las 24 horas, duplex,
angiografia y ecocardiografia.

En cuanto a personal, es imprescindible que estas unidades sean gestionadas
por neurélogos expertos en el manejo del ictus, con un coordinador o director,
y por residentes de la especialidad de neurologia y de otras especialidades
implicadas en le manejo de estos pacientes: rehabilitacion, cuidados intensi-
vos....El personal de enfermeria estard especialmente entrenado, con conoci-
mientos de semiologia neuroldgica, capacidad para la deteccidon precoz de
complicaciones y disposicion de un fisioterapeuta a diario que inicie la rehabili-
tacién precoz con protocolos estandarizados de control neurolégico mediante
escalas (tabla 2).

A continuacién resumimos los requisitos predefinidos para estas unidades.

Requisitos basicos.

Aunque existen variaciones locales, la estructura de una unidad de ictus debe

basarse en los siguientes requisitos:

1. Existencia de camas especificas en la sala de Neurologia, sin enfermos de
otras patologias y con un tiempo de estancia corta. La gestion de las camas
debe realizarse directamente por los facultativos y es recomendable que sea
diferenciada por medio de un Grupo Funcional Homogéneo (GFH) para rea-
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lizar el control de calidad en la gestién de las mismas.

2. Debe disponer de un neurologo en funcién de coordinador, experto en enfer-
medades cerebrovasculares

3. Existird un programa de trabajo coordinado con otros especialistas implica-
dos (cirugia vascular, radidlogo, cardiélogo, rehabilitador)

4. Debe haber un neurdlogo de guardia, preferentemente de presencia fisica.

5. Dispondra de monitores para monitorizacion multiparametro no invasiva
(EKG, oximetria, tensién arterial). Como minimo el EKG debe estar en la pro-
pia sala.

6. Contara con un equipo de enfermeria especifico, entrenado, en nimero sufi-
ciente, con una ratio de pacientes por enfermera inferior a una sala general.

7. Protocolos de vigilancia neuroldgica a cargo de enfermeria por medio de
escalas y planes de cuidados de enfermeria propios, para su aplicacion indi-
vidual.

8. Protocolos diagnéstico-terapéuticos explicitos.

9. Laboratorio de ultrasonologia para estudio neurovascular a cargo de la uni-
dad (como minimo doppler transcraneal y doppler continuo)

10. Libro-folleto informativo para los pacientes y familiares.

Requisitos recomendables.

1. Las camas deben estar cerca del control de enfermeria y al menos alguna de
ellas con posibilidad de control visual directo y continuo para monitorizacion.

2. El mobiliario de las salas debe estar adaptado a las incapacidades del
paciente, tanto en el disefio de la habitacion como en el aseo

3. Es dutil disponer un programa de movilizaciéon por objetivos

4. La unidad deberia estar alejada de pacientes infecciosos, dada la suscepti-

bilidad de los pacientes con ictus a las complicaciones infecciosas.

. El alta debe incluir los cuidados de enfermeria

. Es recomendable la existencia de un programa de formacién para familiares

7. Deberia haber una estrecha colaboracioén con los servicios sociales y coordi-
nacion con asistencia primaria o programas de asistencia domiciliaria.

8. Es recomendable instaurar un programa de consulta telefénica de enferme-
ria en el seguimiento

9. La unidad deberia desarrollar también actividades de docencia e investiga-
cion.

10. Las unidades de ictus deben tener un registro informatizado de los pacien-
tes.

11. Se recomienda que las habitaciones tengan un disefio apropiado para la
estancia en estos pacientes.

o O1
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TABLA 1. Caracteristicas Organizativas de Unidades y Equipo de Ictus.

EQUIPO ICTUS

UNIDAD DE ICTUS

- Colaboran diferentes especialistas

- Coordina: Neurologo experto en ictus.

- Basado en organizacion sin estructu-
ra geografica definida.

- El paciente puede ser tratado en
cualquier sala del hospital.

- Solucion alternativa para hospitales
que carecen de unidad de ictus.

- Personal dedicado, especificamente
entrenado (neurdlogos, enfermeras,
fisioterapeutas)

- Neurdlogo debe estar siempre pre-
sente.

- Coordina: Neurélogo Experto en Ictus.

- Area geograficamente delimitada en
sala de Neurologia.

- Actividad (cuidados y diagndstico) 24
h./dia. Recursos para monitorizacién
clinica cardiovascular (TA, ECG) y
Doppler Transcraneal

- Otros especialistas que colaboran:

. Cardidlogos, a la llamada.

. Neurorradidlogos, a la llamada
durante 24 h.

. Neurocirujanos, a la llamada
durante 24 h.

. Cirujano Vascular, si es preciso.

Tabla 2. Organizacién de una Unidad de Ictus.

INFRAESTRUCTURA

PERSONAL

— En Servicio de Neurologia
¢ 4-8 camas

e Muebles y Utiles adaptados.
e Monitorizacion TAy ECG.

e Doppler transcraneal

— Facultativos

e Neurologos
Sttaff: Expertos en Ictus
Residentes y Becarios

— En el hospital disponible:
- TAC craneal (24 h.)
- Monitorizacion de laboratorio (24 h)
- Duplex
- Angiografia (si es necesaria)
- Ecocardiofrafia (ETT, ETE)

— Otros especialistas:
Neurorradiélogo
Neurocirujano
Cardidlogo
Cirujano vascular
Enfermeria entrenada

Fisioterapeuta
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Fig 1: Integracion funcional de la Unidad de ictus en el area de salud
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V.7. UNIDADES DE NEUROLOGIA PARA ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES
1. Reconocimiento como experto

El Especialista en Neurologia experto en Enfermedades Neuromusculares debera
demostrar tener los conocimientos y la experiencia suficientes para realizar correc-
tamente el diagndstico diferencial y etiol6gico, en su caso, y el tratamiento de los
pacientes con trastornos neuromusculares, y debe ser capaz de realizar las explo-
raciones necesarias (general, neurolégica y electrofisiologica) y de interpretar
todas las pruebas complementarias relacionadas (analiticas, neurofisioldgicas y de
neuroimagen, anatomopatolégicas, genéticas y bioquimicas).

La cualidad de experto permitira desarrollar una labor asistencial en una con-
sulta monografica (“consulta experta”), o trabajar (con competencias asisten-
ciales, investigadoras y docentes) en un “area de especial capacitacion” o en
una “unidad de enfermedades neuromusculares”.

La consideracion de experto requiere cumplir unas condiciones minimas de for-
macion, de conocimiento y manejo de una serie de practicas especificas y de
una trayectoria profesional reconocida:
a: Se reconoce la formacion adquirida tras la finalizacién del periodo de espe-
cializacion en Neurologia.
b: El tema debe tratar sobre los trastornos neuromusculares.
c¢: Al menos un curso por afio durante dos afios diferentes, relacionados con la
Neurologia del sistema nervioso periférico y muscular.
d: Se requiere haber realizado al menos un trabajo de investigacion como
investigador principal, o al menos dos como coinvestigador.
e: Se considera conveniente la realizacién de una tesis doctoral sobre un tema
relacionado con el sistema neuromuscular o sus alteraciones, asi como la
direccion de tesis doctorales o tesinas sobre estos temas.

Para el reconocimiento de Experto en las personas formadas antes de la ela-
boracién de los programas especificos, se considera exigible cumplir las mis-
mas condiciones, teniendo en cuenta que, en aquellos casos en que la activi-
dad profesional realizada en una consulta especifica no tenga una dedicacion
exclusiva, el tiempo de dedicacion asistencial deber ser contabilizado por jor-
nadas asistenciales completas hasta sumar el minimo equivalente a los dos
afos referidos.

2. Reconocimiento como coordinador de unidad

El coordinador de unidad es un experto en Enfermedades Neuromusculares
gue ha acumulado experiencia y méritos suficientes como para poder organizar
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y dirigir una Unidad de Enfermedades Neuromusculares.

La Sociedad Espafiola de Neurologia reconocera la condicién de coordinador
de unidad a quien cumpla las condiciones establecidas para ser considerado
experto y ademas cumpla los requisitos de experiencia demostrada en la ges-
tion de recursos asistenciales, docentes y de investigacion.

3. Definicion de unidad de enfermedades neuromusculares.
Objetivos de la unidad

A) Actividad asistencial

La Unidad de Enfermedades Neuromusculares es responsable del diagndstico
etiolégico, tratamiento y seguimiento de los pacientes con alteracién de las fun-
ciones del sistema neuromuscular, concretamente, de los pacientes con sospe-
cha de enfermedades del asta anterior, de las raices, de los nervios periféricos,
de la unién neuromuscular y de los musculos.

Se pondran en marcha los estudios y pruebas complementarias necesarias
para realizar el diagnéstico etiolégico, recabando autorizacion para el diagnés-
tico neuropatolégico cuando se considere oportuno.

La Unidad debe disponer de medios para el seguimiento de todos los casos
especialmente de aquellos que no evolucionen de la manera esperada en fun-
cion del diagndstico establecido.

En esta Unidad se atenderan las dudas diagnosticas o terapéuticas presenta-
das por otros médicos del area sanitaria con respecto a pacientes con altera-
cion del sistema neuromuscular. Igualmente, la Unidad de Enfermedades
Neuromusculares realizara funciones de asesoramiento en cuestiones relacio-
nadas con el diagnostico y tratamiento de pacientes procedentes de centros
que no dispongan de expertos en estas enfermedades, lo que se denomina
habitualmente como segunda opinién. Dedicard especial atencion a la detec-
cién precoz de los casos que puedan beneficiarse de un consejo genético ade-
cuado.

En la Unidad se ofrecera informacion a pacientes y familiares acerca del diag-
noéstico, la evolucion natural y el prondstico del padecimiento del enfermo, asi
como consejos para el cuidado y la relacion con el paciente colaborando estre-
chamente, cuando proceda, con los Servicios de Asistencia Social para adecuar
los recursos necesarios en cada caso.

B) Actividad docente

En la Unidad de Demencias se impartira la docencia relativa a la actividad de la
Unidad, a través de sesiones clinicas, participacion en conferencias, cursos o
simposios, y admitiendo la rotacién en la Unidad de estudiantes, médicos, ATS
y otros profesionales interesados, asi como actividades de docencia fuera del
propio centro, mediante la organizacion de conferencias, cursos 0 simposios.
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En la Unidad se realizara la formacion integral del neur6logo que desea capa-
citarse como experto. Rotaran, de forma obligatoria, los residentes de neurolo-
gia, para aprender el manejo adecuado de los pacientes con trastornos neuro-
musculares. Podran también beneficiarse de una rotacion por la Unidad, los
médicos en formacion de otras especialidades relacionadas (traumatologia,
rehabilitacion, reumatologia, etc.) que tengan interés especifico por las enfer-
medades neuromusculares

Los profesionales cualificados de la Unidad deberian participar en la docencia
universitaria de licenciatura y de postgrado, impartiendo los temas relacionados
con su actividad especifica (el sistema neuromuscular). Esta tarea deberia
incluir la participacion en la docencia a profesionales no médicos, cuando sea
pertinente. Esta funcion de los profesionales de la Unidad exigiria el reconaoci-
miento explicito previo por la Universidad y la remuneracion apropiada.

C) Actividad investigadora

En la Unidad de Enfermedades Neuromusculares se desarrollarad de forma
regular una actividad investigadora sobre temas relacionados con estas enfer-
medades

Dentro de un plan continuado, la Unidad debera realizar estudios epidemiolégi-
cos de las distintas enfermedades neuromusculares en su area geografica,
colaborara en ensayos terapéuticos y promoverd el desarrollo de lineas de
investigacion propias.

Los miembros de la Unidad deberan mantener una relacién estrecha con otros
investigadores de la misma area de conocimiento (nacionales y extranjeros),
participando en trabajos multicéntricos y disponiendo de sistemas agiles para el
intercambio de muestras y datos. Esto es especialmente importante es el area
de la genética molecular de las enfermedades neuromusculares, por tratarse de
un tema de progreso constante.

D) Coordinacién con atencién primaria

El coordinador de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares debera esta-
blecer un programa que incluya protocolos de derivacién y formacién continua-
da con los Centros de atencion primaria que le correspondan geograficamente,
para facilitar la comunicacion entre ambos niveles, agilizar las citas de consul-
ta y promover una deteccién y seguimiento correctos de estos pacientes en las
unidades de Atencion primaria.

E) Coordinacién con asociaciones de enfermos

Las asociaciones de pacientes y familiares de enfermedades concretas que, por
su cronicidad, su gravedad o sus dificultades asistenciales, se estan creando en
los dltimos afios, deben constituir una preocupacion de las unidades especiali-
zadas. Los expertos en enfermedades neuromusculares deben colaborar con
estas asociaciones, en especial en funciones de asesoramiento cientifico
mediante conferencias, charlas, cursos de formacion, etc.
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F) Relaciones con la prensa

Dado el progresivo impacto social que la salud y sus alteraciones tienen en la
actual sociedad del bienestar, es preciso que la informacion cientifica que recibe
la sociedad a través de la television y la prensa escrita y hablada sea rigurosa.
Los expertos en enfermedades neuromusculares deben asumir un papel de ase-
soramiento a los profesionales de la informacion, a fin de que cuanto se haga
publico por los medios de difusion tenga unos adecuados niveles de veracidad,
rigor cientifico y precisién técnica, aunque se exprese en términos vulgares.

4. Requisitos necesarios

1.- Personal minimo que debe formar la unidad y caracteristicas del mismo.
Un neurdélogo “coordinador de unidad” con reconocimiento de experto y con tra-
yectoria asistencial, docente e investigadora probada, que asume la responsa-
bilidad de la Unidad. Este jefe de Unidad deberia recibir en la red sanitaria
publica, por su responsabilidad organizativa y por sus méritos profesionales
demostrados, la categoria de Jefe de Seccion. Como tal sera responsable de la
organizacion interna del trabajo de la Unidad, tanto en la distribucion de tareas
de todo el personal de la Unidad, como en la asignacién del tiempo necesario
para cada accion especifica, y de la optimizacion de los recursos a su alcance.
Representarda a la Unidad ante la jefatura del Servicio o Departamento de
Neurologia y ante la Direccion del Hospital (o institucién equivalente donde se
halle integrada), con la obligacién de reclamar todos los recursos humanos y
materiales imprescindibles para el buen funcionamiento de la Unidad, declarar
todas las incidencias de interés, y entregar un informe anual con los resultados
asistenciales, docentes e investigadores, asi como con los objetivos propuestos
para el afio siguiente. El coordinador de la unidad sera responsable de la pre-
paracion, aprobacion y control del presupuesto. ElI cumplimiento de objetivos
seria una condicion fundamental para mantener este cargo de responsabilidad.
Para ello, el jefe de la Unidad deberia disponer de autonomia para la gestion de
los recursos econémicos y humanos que se asignen a la Unidad.

La plantilla deberia incluir otro neurélogo experto, ademas del personal en
periodo de formacion en éste area de conocimiento (residentes, rotantes de
otras especialidades o neur6logos en fase de formacién en enfermedades neu-
romusculares).

Al menos un diplomado universitario en enfermeria o equivalente (ATS, enfer-
mero) para la actividad hospitalaria.

Al menos un auxiliar de clinica para la asistencia hospitalaria.

Un auxiliar administrativo con capacidad administrativa y de gestion, para orga-
nizar y ocuparse de la documentacion de la unidad, la citacion y recepcion de
los pacientes, la administracion de las pruebas complementarias y, en general,
cuantas tareas burocréticas se deriven de las labores de asistencia, docencia e
investigacion de la unidad.
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La Unidad debe tener acceso a los recursos diagndsticos complementarios
minimos necesarios para el estudio de las enfermedades neuromusculares. Los
recursos neuropatolodgicos, aunque organicamente dependan del
Departamento o Servicio de Anatomia Patolédgica, estaran funcionalmente inte-
grados en la asistencia, docencia e investigacion de los neurdlogos clinicos de
la unidad. Se considera imprescindible que la unidad sea autonoma en la reali-
zacion es estudios neurofisiolégicos y biopsias musculares y de nervio periféri-
co. Los estudios genéticos o bioquimicos que, por su elevado coste o escasa
frecuencia de utilizacién, no estén disponibles en el centro, deberan poderse
realizar en otros centros nacionales o extranjeros; en estos casos, la unidad
contara con unos cauces hien establecidos, para su facil utilizacion; de igual
forma, el coste de estos estudios correra a cargo del centro, dentro del presu-
puesto anual de la unidad.

Los profesionales de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares pertenecen
organicamente al Servicio o Departamento de Neurologia del hospital o univer-
sidad por los que estén contratados. En el desempefio de sus funciones deben
mantener su autonomia organizativa aunque, ademas, tengan que desempefiar
otras tareas comunes dentro de la actividad del Servicio de Neurologia o inclu-
so del contexto global del Hospital segln les sean asignadas por sus corres-
pondientes superiores jerarquicos.

2.- Procedimientos que debe ofrecer.

La unidad de trastornos neuromusculares debe ofrecer, directamente o a través

de los acuerdos necesarios con los centros correspondientes, los siguientes

recursos y terapéuticos:

- Historia clinica y neurolégica detalladas.

- Exploracion muscular cuantificada

- Técnicas de laboratorio para estudio de enfermedades de asta anterior, siste-
ma nervioso periférico, union neuromuscular y muasculo tratables o no.

- Disponibilidad para la obtencidon de muestras biolégicas para estudios histol6-
gicos (musculo, nervio, piel) y moleculares (DNA, LCR) y laboratorios de refe-
rencia para el diagnéstico mediante andlisis inmunolégico y molecular.

3.- Instalaciones y recursos necesarios.

- Consultas adecuadas con despachos dignos para todos los componentes de
la unidad (al menos un despacho para médico de plantilla y otro para los
médicos rotantes en formacién). Un despacho para el personal de enferme-
ria. Un despacho para el auxiliar administrativo.

- Laboratorio de neurofisiologia que debera disponer del material adecuado y de
uso generalizado en nuestro entorno para el estudio de pacientes con tras-
tornos neuromusculares.

- Un miniquiréfano para la realizacion de biopsias.

- Una linea telefdnica con posibilidad de contestador automético y conexion a
internet.
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- Ser4 necesaria una dotacion informética suficiente como para poder realizar
tareas administrativas y de gestion de bases de datos, asi como para poder
integrar programas de diagnéstico y tratamiento.

- Un Hospital de dia.

- Acceso a laboratorios de diagnéstico histologico y molecular y a bancos de tejidos.

- Un archivo.

- Un almacén de material.

4.- Pacientes y procedimientos al afio.

Dependiendo de la poblacion del Area sanitaria, y considerando que las unida-
des de enfermedades neuromusculares no existiran en todos los hospitales (y,
por lo tanto, serviran de apoyo diagnostico y terapéutico a Servicios de
Neurologia de otras Areas sanitarias que no dispongan de unidades de enfer-
medades neuromusculares), puede establecerse que se evaluaran unos 250
pacientes nuevos cada afio, por cada neurélogo experto. Si la unidad tiene la
responsabilidad adicional de las exploraciones neurofisioldgicas del Area
Sanitaria, esta cifra debera reducirse a la mitad.

5. Definicion de area de especial capacitacion en enferme-
dades neuromusculares

Cuando una Unidad de enfermedades neuromusculares funciona con un coor-
dinador de unidad de dedicacién exclusiva a ella, pero alguno de los otros recur-
sos humanos minimos necesarios falta 0 no pertenece con dedicacion plena a
la Unidad, la denominacion de ésta es “area de especial capacitacion”.

6. Definicion de consulta experta en enfermedades neuro-
musculares

Se trata de una consulta que realiza un neurélogo con el reconocimiento de
experto, ya sea solo o con la colaboracién de otros profesionales.

Se exige una dedicaciéon minima de una jornada completa semanal dedicada
exclusivamente a esa actividad, de forma regular y estable.

Una consulta experta debera cumplir las condiciones minimas de tiempo por
consulta recomendadas (60 minutos para las primeras consultas y 30 para las
sucesivas), deberéa disponer de los medios suficientes para realizar una explo-
racion neuromuscular exhaustiva, y tendra acceso a las pruebas complementa-
rias (analiticas, genéticas, neurofisioloégicas y de neuroimagen) necesarias para
el diagnéstico de cualquier paciente con alteracién cognitiva o conductual.

A efectos de formacién de expertos o de otros profesionales, computara como
periodo de experiencia acumulada el nimero de jornadas completas de traba-
jo invertidas en la consulta experta.
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7. Objetivos para adecuar la asistencia especializada en
enfermedades neuromusculares en Espafa

En todos los hospitales con Servicio de Neurologia deberia existir como mini-
mo un neurodlogo experto. Esta dotacion deberia realizarse a corto plazo.

La dotacion en los hospitales sin Servicio de Neurologia (es decir, con Seccion de
Neurologia o Médicos Neur6logos dependientes de otros servicios) debe contem-
plarse a largo plazo. Mientras no existan expertos en todos los hospitales, debera
establecerse claramente la canalizacién de los enfermos con patologia neuromus-
cular a centros que dispongan de médicos expertos en este area.

En los hospitales de referencia debe existir como minimo un &rea de especial
capacitacion.

Es imprescindible disponer de una Unidad de Enfermedades Neuromusculares
por cada millén de habitantes.

V.8. UNIDAD DE NEUROINMUNOLOGIA

1. Concepto

Una Unidad especializada en Neuroinmunologia tiene la misién de diagnosti-
car, tratar y controlar la evoluciéon de los pacientes con enfermedades neuro-
l6gicas de patogenia inmune. Estas enfermedades forman un grupo suma-
mente amplio que afecta distintos niveles neuromusculares que se pueden
resumir como sigue:

¢ Sistema nervioso central (SNC): fundamentalmente patologia desmielinizan-
te (EM, EMDA), corea de Sydenham, PANDAS.

¢ Nervio periférico: Sindrome de Guillain-Barré, polineuropatia inflamatoria des-
mielinizante crénica, polineuropatias disinmunes o con autoanticuerpos
determinados.

e Unién neuromuscular: miastenia grave y sindrome de Lambert-Eaton.

e Musculo: miopatias inflamatorias.

e Cuadros generalizados: sindromes paraneoplésicos, patologia neuroldgica
asociada a enfermedades del tejido conectivo.

La razon de ser de una unidad de este tipo estriba en el hecho de compartir
estas enfermedades mecanismos patogénicos y frecuentemente técnicas de
diagnostico (molecular, autoanticuerpos) y tratamiento (inmunoterapia en sus
diversas acepciones),
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2. Definicion de experto

Un experto en Neuroinmunologia es un neurélogo con entrenamiento MIR o

similar y dedicacion preferente a la asistencia de estos enfermos y que ademas

cuente con formacion especifica en Inmunologia, lo cual le capacite para valo-

rar todos los aspectos clinicos en profundidad, interpretar correctamente las

exploraciones complementarias y esté familiarizado con los tratamientos inmu-

noterapicos. Se requiere:

e Especialidad en neurologia

¢ Dedicacion clinica de al menos dos afios a enfermedades de este tipo

e Desarrollo de un proyecto de investigacion bajo la direccién de una persona
formada en ciencia basica, que le permita conocer, desarrollar y familiarizar-
se con la metodologia de investigacion aplicada a estas enfermedades.

¢ Preferiblemente desarrollo de una Tesis Doctoral sobre un tema de investiga-
cion neuroinmunoldgica.

3. Definicién de coordinador

El coordinador de una unidad de Neuroinmunologia es un experto que posee la
suficiente solvencia en el terreno clinico y basico como para haber sido investi-
gador principal de varios proyectos financiados por agencias nacionales o
extranjeras, y dirigido Tesis Doctorales en el area de conocimiento. Un aspecto
importante a considerar es la experiencia que haya podido adquirir en centros
extranjeros dedicados a la investigacién neuroinmunolégica y el nimero de sus
publicaciones sobre el tema.

4. Objetivos y fines

a) Asistencial

Desde el punto de vista asistencial, dado el amplio abanico de enfermedades
neuroinmunes, se reconoce que en funcién de la formacion de los médicos inte-
grantes pueden dedicarse preferentemente a determinadas patologias: des-
mielinizantes y neuromusculares, fundamentalmente. En cualquiera de los
casos, las Unidades deberan satisfacer todas las necesidades diagndsticas,
terapéuticas y evolutivas de los pacientes que atienden, sirviendo asimismo de
referencia para la consulta sobre diagndsticos complejos o de toma de decisio-
nes terapéuticas en casos problematicos, en coordinacién con los neurélogos
de la zona asistencial donde la Unidad se halle. Se considera fundamental que
la Unidad pueda atender con premura los problemas urgentes que estos
pacientes puedan presentar.
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b) Docente

La Unidad debe contar con un plan de formacién de los médicos interesados en
ser expertos en Neuroinmunologia. Ademas de este plan, que incluye tareas asis-
tenciales y de laboratorio, se facilitara el acceso de estudiantes y residentes, con
puestas al dia periddicas sobre la actualidad de las enfermedades atendidas y la
actividad clinica especializada (medidas de valoracion clinica, escalas funciona-
les, etc). Asimismo debe contar con la posibilidad de formar becarios no médicos
en el area de la investigacién que se lleva a cabo a cargo de los proyectos.
Existird una sesion clinica o bibliografica semanal. Asimismo la Unidad facilitara
la informacion necesaria a pacientes y sus familiares para la mejor comprensioén
de su padecimiento y optimizacion de las medidas terapéuticas. Es deseable su
integracion en la docencia universitaria de pre y postgrado.

¢) Investigadora

Es ineludible que una Unidad de Neuroinmunologia cuente con lineas de inves-
tigacion reconocidas y proyectos en curso. La tematica sobre la que esta inves-
tigacién pueda versar es sumamente variada, desde estudios genéticos, sero-
I6gicos, moleculares, cultivos celulares, etc. realizados en muestras pacientes
o en los modelos experimentales, o estudios clinicos, de neuroimagen o epide-
mioldgicos. La participacion en ensayos clinicos controlados preferiblemente
multicéntricos y multinacionales y aprobados por los comités respectivos es un
factor que puede prestigiar una Unidad, pero no sustituye la investigacion a
cargo de proyectos.

5. Requisitos de la Unidad de Neuroinmunologia

Personal:

El director de la Unidad es un experto con reconocimiento de coordinador, capaz
de liderar todas las actividades que la Unidad desarrolla, de dirigir el presupuesto
y funcionamiento interno de la misma, de ser el interlocutor directo con los res-
ponsables del centro y del Departamento o Servicio en que se integra, recabando
el apoyo necesario para un 6ptimo funcionamiento y encaje de la Unidad en su
marco asistencial. La mayor parte del tiempo del coordinador estaré destinado a la
propia Unidad, pactando con el centro o su Servicio la distribucién de la carga asis-
tencial general y los objetivos a cumplimentar anualmente.

El coordinador contara con otro neurélogo de dedicacion mayoritaria a la
Unidad, y con el apoyo de médicos en formacion, rotantes, etc.

Se requiere la labor de un ATS con un minimo de 10 horas semanales.

Se precisa un administrativo con un minimo de 5 horas semanales.
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Se tendra acceso fluido a personal de otros Servicios entre los que destacan:
* Rehabilitadores: un minimo de 10 horas semanales si se trata de pacientes
con enfermedades debilitantes como la EM
* Oftalmdlogos
* Ur6logos
* Neuropsic6logo
* Neurorradiélogo

Procedimientos gue ofrece:
Elaboracion de historia clinica completa y valoracion neurolégica segln escalas
apropiadas.

Determinaciones en muestras biologicas (suero, células, ADN, ARN, LCR) uti-
les para el diagndstico o necesarias para los estudios en curso.

Instalaciones y recursos necesarios:

Espacio suficiente para al menos dos consultas.

Linea telefénica directa con fax para evaluar resultados de pruebas, consultas
urgentes, citas, etc.

Al menos un ordenador que permita disponer rapidamente de la informacion cli-
nica relevante de cada paciente y facilite las labores de citacién.

Un ordenador en conexion con Internet.

Un laboratorio propio en el que se realicen las determinaciones especificas de
utilidad para los pacientes asi como los estudios de investigacion. El laborato-
rio dispondra de dotacion suficiente como para ser autbnomo en la mayoria de
los estudios que realiza y poder almacenar las muestras bioldgicas.

Un hospital de dia dotado de personal de enfermeria y espacio suficiente como

para tratar a varias personas mediante choques de esteroides, inmunoglobuli-
nas, inmunosupresores, etc.
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V1. Neurologia Infantil

Si se contempla la asistencia de la neurologia en Espafia deberia hacerse refe-
rencia concreta a la situacion actual de la neurologia infantil puesto que ello
esté implicito en el concepto del especialista con la acreditacion especifica en
el desarrollo de dicha area asistencial, que concretamente por parte de la neu-
rologia entraria en el capitulo de los neurélogos en especial competencia.

La existencia del especialista en neurologia pediatrica se justifica por el hecho
de que determinado tipo de pacientes es atendido por el neurdlogo infantil mejor
que por cualquier otro especialista. La calidad del cuidado médico es lo que
marca la diferencia. Ello supone una formacion determinada, y la atencion cua-
lificada del paciente, en este caso del nifio, durante la fase aguda y la fase cré-
nica de su enfermedad.

Las caracteristicas que definen la patologia neurol6gica son su alta frecuencia
(aproximadamente se estima que de un 20 a 25% de la patologia pediatrica que
requiere hospitalizacion se corresponde con una enfermedad neurol6gica), el
caracter crénico de gran parte de la patologia neurolégica infantil, las patologi-
as “emergentes” que supone que nuevas entidades clinicas no tengan un cono-
cimiento real por parte de los médicos con el riesgo que pueden ser atendidos
por pediatras sin cualificacion adecuada en neurologia infantil, y el cambio en
la morbilidad neuroldgica infantil en base a que los nifios con problemas neuro-
I6gicos graves fallecian con mayor precocidad de lo que lo hacen actualmente
sobreviviendo pacientes que presentaran nuevas patologias como por ejemplo
ocurre con los prematuros y sus implicaciones neuropsicolégicas a largo plazo.

Agrandes rasgos, los neuropediatras atienden sobretodo epilepsias, trastornos del
aprendizaje/hiperactividad/retrasos “madurativos” y cefaleas. Su contribucién es
importante, aunque desgraciadamente cada vez mas limitada, en las Unidades
Neonatales, Metabdlicas, Genéticas, de Cuidados Intensivos y Oncologicas. La
alta prevalencia en sus consultas de retraso mental (20%) y paralisis cerebral
(10%) viene de la mano de los pacientes epilépticos especialmente, ya que son
pocos los neuropediatras que se dedican al seguimiento de estos procesos, dele-
gandolo en manos de los rehabilitadores, psicologos y ortopedas. El despistaje de
problemas neurolégicos en poblaciones de riesgo (prematuros, SIDA, etc.) es otro
campo que desgraciadamente se escapa por no disponibilidad de especialistas
que posibiliten una programacion asistencial mas cualificada.

Sobre la demanda asistencial neuropediatrica hay en Espafia dos tesis docto-
rales y una decena escasa de articulos, refiriéndose a continuaciéon algunos
ejemplos de cifras sobre incidencia:
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Trastornos del aprendizaje 1/10.000 — 100.000

Epilepsia 500 — 1.000 / 100.000
Retraso mental 200 -- 500/ 100.000
Tics / Tourette 10— 50/ 100.000
Paralisis Cerebral 15— 2,5/1.000 nacidos vivos
Duchenne 1/ 3.500 nacidos vivos
Tumores 2,5/100.000
Accidentes cerebro-vasculares 1,2 /100.000

Hay socios 1400 en la SEN y 200 en la SENP (Sociedad Espafiola de
Neurologia Pediatrica). Si asumimos que ambas sociedades representan al
mismo porcentaje de sus respectivos profesionales, se puede decir que los neu-
ropediatras constituyen el 12.5% del total de neur6logos de adultos + neurope-
diatras, y atienden al 20% de la poblacién espafiola que es la que tiene menos
de 15 aflos de edad. Esto querria decir que faltan neuropediatras, si los com-
paramos con los neurdlogos de adultos, pero falta saber si la incidencia y pre-
valencia de los trastornos neurolégicos son iguales en los menores que en los
mayores de 15 afos.

EN RESUMEN si se analizan los problemas mas acuciantes de la neurologia
infantil podrian enumerarse al menos los siguientes:

1.- Falta el reconocimiento oficial de la especialidad en neurologia infantil,
De esta manera evitaria que la atencion de la neurologia infantil se des-
arrollase por francotiradores precisamente por el defecto que supone que
no haya una adecuada tipificacion del especialista en neurologia infantil y
de la labor que desarrolla.

2.- No existe una definicion ni planificacion de las unidades de neuropeditria a
nivel del estado espafiol, lo que conlleva que las labores se realicen en
numerosas ocasiones por personal no cualificado.

3.- La formacion de los futuros especialistas en neuropediatria requiere dos
afios ademas de la formacion basica en neurologia o en pediatria. El actual
sistema MIR no cubre esta exigencia lo que hace necesario de un aflo mas
de residencia (R-5), para la formacion del especialista en neurologia infantil.

4.- Debe contemplarse el desarrollo de la asistencia neuropediatrica no solamen-
te en cuanto al diagndstico y tratamiento inmediato sino en lo que supone una
atencion integral posterior que permita el seguimiento y la atencion del pacien-
te fuera del &mbito hospitalario. Las unidades de neurologia infantil deberian
contar con personal dedicado a la neuropsicologia que apoyasen a su vez el
control adecuado y seguimiento de las limitaciones y minusvalias que presen-
tan un porcentaje significativo de los pacientes neurolégicos en la edad infantil.
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VIl. La Asistencia a Pacientes
Neurologicos Crdonicos

1. Importancia de las Enfermedades Neuroldgicas Crénicas

La poblacién espafiola segin censo de Enero-2001 (Instituto Nacional de
Estadistica) alcanza un total de 41.116.842 personas.

Al contabilizar los posibles candidatos a sufrir problemas neurolégicos
debe tenerse en cuenta también la poblacién de inmigrantes establecida en
nuestro pais que en el afio 2001 se cifraba en 895.720 personas (Tabla 1)

La proporcion de personas mayores de 65 afios alcanza el 14% de la poblacion,
otro 19% son jévenes (de edad inferior a los 15 afios) y un 67 % estan entre los
15 y 64 afios. (Fuente: Instituto Nacional de Estadistica).

En una sociedad desarrollada aumenta dia a dia la supervivencia de la pobla-
cién con una esperanza de vida que alcanza los 82 afios en las mujeres y los
75 afios en los hombres. Una de las consecuencias inmediatas es el incremen-
to del numero de personas con enfermedades neuroldgicas crénicas ligadas al
envejecimiento. Otros procesos neuroldgicos graves, que afectan a personas
de cualquier edad, favorecen el incremento de personas con secuelas, déficits,
discapacidad y minusvalia prolongadas.
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Tabla 1. Poblacion inmigrante en Espafia (2001)

ZONAS DE PROCEDENCIA

Europa 361.437
América 199.964
Asia 71.015
Africa 261.385
Oceania 902
Origen desconocido 1.017
Total 895.720

2. Enfermedades neuroldgicas crénicas

Entre las enfermedades neuroldgicas que dan secuelas cronicas, es decir cuyos
signos y sintomas persisten durante afios, resaltamos las siguientes (Tabla 2):

Tabla 2

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS

1. Demencias (Alzheimer, D, Cuerpos de Lewy, Demencia Vascular, Demencia
FrontoTemporal, Otras demencias degenerativas y secundarias)

2. Accidente Cerebrovascular (ACV) (Ictus)

3. Esclerosis Mdltiple

4. Trastornos del Movimiento: Enfermedad de Parkinson, Pardlisis Supranuclear
Progresiva, Enfermedad de Huntington, Distonia, Gilles de la Tourette,
Espasticidad

5. Secuelas de traumatismos craneales o espinales

6. Cefaleas y otras algias faciales

7. Epilepsia

8. Patologia Neuromuscular: Miopatias, Neuropatias, ELA, Miastenia Gravis,
Polio y Sindrome postpolio.

9. Pardlisis cerebral infantil

10. Secuelas de cirugia cerebral o medular

11. Dafio cerebral focal

12. Dafio Cerebral Difuso

13. Dolor crénico

Un 15-20% de la poblacion de mas de 65 afios esta afectada por deterioro cog-
nitivo patoldgico, lo que supone aproximadamente de 800.000 a 1.200.000 per-
sonas, entre ellas un elevado porcentaje desarrollaran demencia con todas las
repercusiones personales, familiares y sociales que esto comporta.
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Los accidentes cerebrovasculares (ACV) tienen una incidencia de 200 nuevos
casos/afio por 100.000 habitantes. Ello significa que en Espafia se dan aproxi-
madamente, cada afio, unos 84.000 nuevos cuadros ictales de los que un 50%,
42.000 personas, tendran secuelas y necesitaran rehabilitacion de manteni-
miento. Si la media de supervivencia, se prolonga unos 10-15 afios, hay que
suponer que existe una poblacién de 400.000 a 600.000 personas que seguira
sufriendo algun tipo de secuela en relacion al ictus.

La Enfermedad de Parkinson (EP) afecta a 300 de cada 100.000 personas, 2
de cada 100 entre los mayores de 65 afios, lo que indica la posible existencia
de unas 90.000 a 120.000 personas y familias directamente afectadas. Es pro-
bable que en un futuro proximo la EP se observe cada vez con mayor frecuen-
cia.

Entre las personas jévenes destacan por su frecuencia, discapacidad, repercu-
sion familiar y social, las secuelas de los traumatismos craneoespinales y
medulares, y los afectados por Esclerosis Mltiple, esta Gltima con una preva-
lencia cercana a las 60 personas afectadas por 100.000 habitantes lo que sig-
nifica un total de 25.000 personas.

Las cefaleas y algias del cuello y de la cara (migrafia, cefalea de tensién, cefa-
lea crénica diaria, neuralgia del trigémino, ...), con una prevalencia global del
10%, suponen un colectivo afectado de casi 4.000.000 de personas. La epilep-
sia afecta al 1-2% de la poblacioén, unas 400.000-800.000 personas.

3. Necesidades y requerimientos de las personas afectas
de Enfermedades Neuroldgicas Cronicas

La planificacion y la atencién de la enfermedad neuroldgica crénica debe orien-
tarse a los pacientes, cuidadores y al nucleo familiar. Sera aconsejable
hacer un abordaje integral.

Sus necesidades dependen del tipo de enfermedad, su fase evolutiva, los sig-
nos y sintomas que presentan, el grado de incapacidad que provocan, las
caracteristicas del nucleo familiar, la situacion socio-economica, la calidad de
las relaciones, etc. En términos generales, la atencién al paciente crénico debe
cubrir los siguientes aspectos:

1. Diagnéstico clinico y su repercusion familiar, laboral, social, econémica y
sanitaria.

2. Seguimiento adecuado del proceso neurolégico crénico

3. Tratamiento etiolégico, sintomatico, neuroprotector

4. Informacion y asesoramiento (paciente, cuidador, familia)
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5. Formacion (paciente, cuidador familia)

6. Rehabilitacion y Reeducacion (paciente)

7. Orientacion social (familia, comunidad, trabajo): Adecuacion de recursos.
8. Apoyo individual y familiar (psicolégico, fisico, material)

9. Conseguir un “continuum asistencial”. Gestor del proceso.

4. Diagnostico del proceso clinico y de su repercusién
familiar, laboral, social, econémicay sanitaria

El proceso diagndstico debera realizarse en los diferentes niveles asis -
tenciales. Una vision global facilita la comprensién del problema. El
paciente y su entorno deberan ser convenientemente informados del diag -
noéstico, del prondstico y de las diferentes propuestas terapéuticas.

5. Seguimiento del proceso neurolégico crénico

La mayoria de los dispositivos asistenciales existentes en nuestro pais estan mal
preparados, por razones estructurales y conceptuales, para el manejo y segui-
miento del enfermo crénico. Se carece de muchos recursos imprescindibles para
el apoyo, tratamiento o institucionalizacion de estos pacientes, con plazas o cen-
tros de rehabilitacion adecuados, programas de adaptacién laboral, adecuacion
de la vivienda o asistencia domiciliaria, y, sobre todo, residencias o centros de cui-
dados minimos para casos con graves secuelas neurologicas.

Por otro lado, tanto las consultas como los servicios de hospitalizacion, estan orien-
tados al tratamiento de “procesos” morbosos acotados en un tiempo, y se les exige
una “resolucién” de los casos consistente en una alta tasa de altas y rapida deri-
vacion de los casos hacia la atencidon no especializada. El objetivo principal de la
gestion clinica es hacer progresivamente menor el tiempo de seguimiento o de
estancia hospitalaria para optimizar inversiones y recursos. Pero muchas de las
enfermedades neurolégicas son ineludiblemente cronicas. El paciente nunca con-
cluye su “proceso”, que ha de ser seguido por tiempo largo o indefinido, y ese
seguimiento es mas adecuado, e incluso mas eficiente, cuando es realizado por
clinicos con especial competencia en la patologia del paciente. Mas aun, lo que los
pacientes demandan es ese tipo de seguimiento y control.

Por todo ello, es necesario articular para los pacientes con patologias neurol6-
gicas crénicas un modelo asistencial mas adecuado que contemple su segui-
miento por el especialista. Ello requiere un nuevo concepto de gestion clinica
para estos procesos que valore y presupueste la actividad asistencial en fun-
cion de parametros distintos que el nimero de consultas de pacientes nuevos
0 la estancia media de sus ingresos hospitalarios.
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6. Informacién y asesoramiento

e Informacion dirigida a los afectados, sus cuidadores, la familia, la pobla-
cion general y a los diferentes profesionales de la salud.

e Sus objetivos seran aumentar los conocimientos sobre la enfermedad, su
prondstico, su tratamiento, los recursos existentes, las asociaciones, etc..

e Las personas que deberian dar la informacién. Una vez establecido el
diagnéstico, el neurdlogo y los demas profesionales del equipo multidiscipli-
nar deben estar preparados para informar sobre los aspectos generales y
mas especificos de cada patologia. La informacion deberd ser clara, concisa,
gradual, adaptada a cada persona y situacion.

7. Programas de Formacion especificos para cada enfer-
medad neuroldgica cronica.

e Deberan ir dirigidos a todas aquellas personas que quieren aumentar su
nivel de conocimientos sobre una determinada enfermedad. Estas personas
pueden ser profesionales, cuidadores o familiares.

e Sus objetivos son mejorar el nivel de conocimientos basicos teéricos y prac-
ticos con el fin de favorecer la realizacién de labores que mejoren la funcion,
la calidad de vida de las personas que sufren los referidos problemas neuro-
l6gicos.

e El método de alcanzar esta formacion se adaptara a los distintos colecti-
VOS: cursos para poblacidon general, voluntarios, trabajadores domiciliarios,
profesionales de la salud, cuidadores.

8. Orientacién social (familia, comunidad, trabajo):
Adecuacion de recursos

Muchos de los procesos neuroldgicos son fluctuantes, con tendencia a progre-
sar; la aplicacion de recursos también habria de ser dindmica, adaptandose en
cada momento a necesidades de pacientes y familia. Esta orientacién y aseso-
ramiento, que ayude a dosificar recursos humanos y econémicos, la tiene que
realizar un experto en el campo: un trabajador social.

9. Soporte Psicolégico

Una vez el equipo Inter./ multidisciplinario tiene claro cual es el diagndstico se
debe plantear como y cuando se le comunicara al paciente y a su familia.
Deberan tenerse en cuenta diferentes variables:
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a. Gravedad del diagnéstico y su prondstico

b. Personalidad del paciente y de la familia

¢. Momento evolutivo: dar informacion “a medida o a tramos”, ya que a veces
debido al impacto inicial, los protagonistas, solo han sido capaces de asimi-
lar parte de la informacién o incluso negarla.

Tras ser informado es facil que el enfermo, o bien su entorno, se resistan a
aceptar la realidad de la enfermedad. También es frecuente que las cargas
vayan comprometiendo la integridad del propio afectado o la de sus cuidadores
o familiares méas proximos. Un elevado porcentaje de afectados (pacientes y/o
familiares) pueden precisar un apoyo psicolégico.

Es conveniente que en las Unidades de Neurologia existan psic6logos clini-
cos, conocedores de las enfermedades neuroldgicas sobretodo de las que pue-
den comportar una mayor carga emocional, para dar soporte tanto a los pacien-
tes como a sus cuidadores. Con este soporte emocional el proceso de adapta-
cion les permite mejorar la Calidad de Vida.

La aproximacion terapéutica que ofrece la psicologia clinica es a través del
abordaje individual y suele complementarse con Grupos de Soporte
Psicoterapéutico (GAP) y Grupos de Ayuda Mutua (GAM).

Cada tipo de patologia tiene unos requerimientos propios, y comparte con otros
aspectos comunes, tales como la cronicidad o el grado de discapacidad.

10. Conseguir un “continuo asistencial”

Los pacientes y sus familias requieren de un abordaje completo sin solu -
cion de continuidad, con buena comunicacién entre los distintos niveles
asistenciales.

10.1 Papel de los servicios hospitalarios y extrahospitalarios de Neurologia en
el cuidado del paciente neurolégico crénico.

El abordaje integral del paciente neuroldgico crénico exige un cambio de men-
talidad y un cambio en la vision y en el abordaje de los problemas. El primer ele-
mento del cambio es considerar la unidad familiar (paciente, cuidadores — pri-
mario y secundarios, la familia) mas que la persona aislada, como objetivo de
estudio diagndstico, tratamiento y seguimiento..

Los equipos de Atencion Primaria (médicos, enfermeras, trabajador social)
deben conocer las enfermedades neurolégicas crénicas, su deteccion, los prin-
cipios y recomendaciones basicas de su tratamiento y seguimiento; deben ade-
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mas tener presente que se trata de una poblacién fragil, con alto riesgo de com-
plicaciones, que precisa de informacion, ayuda y utilizacion de recursos.

Un abordaje global de la Enfermedad Neuroldgica Crénica exige siempre un
equipo multi —interdisciplinar, donde una serie de profesionales (neurdlogo,
psiquiatra, geriatra, médico de atencidn primaria, enfermerQ, trabajador social,
psicélogo, neuropsicélogo, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, dietista, logo-
peda, etc.) aportan su valoracion especializada, su experiencia complementaria
y sus opiniones convergentes en el manejo terapéutico de cada caso.

Los Neurdlogos son el punto de referencia central de este equipo. Actuarin
como consultores en centros especializados, donde se derivara al paciente para
confirmacion diagnéstica y tratamiento. Estos especialistas deben estar vincu-
lado a un Servicio o Unidad de Neurologia de referencia, donde cada vez ten-
drdn mas importancia las Unidades Especializadas, a las que se remitiran los
pacientes subsidiarios de un estudio mas especifico.

No obstante, debe potenciarse la figura del neurélogo general que no pierda
la vision “general” del proceso, aunque se apoye en la figura del “neurdélogo
especializado” con competencia especial en determinadas patologias o proce-
dimientos complejos. Se ha de contemplar al enfermo neurolégico como un
todo. La enfermedad y las consecuencias de ella en los distintos ambitos de su
vida deben verse en conjunto como un proceso longitudinal que exige un
seguimiento y tratamiento bien orquestado.

El paciente y los cuidadores deberian integrarse como participantes activos
en este equipo, con capacidad de “voz y voto” ante las decisiones que les com-
peten directamente.

10.2 La Unidades Especializadas y las Enfermedades Neurol6gicas Cronicas
No todas las Enfermedades crénicas tienen las mismas necesidades; sin
embargo todas ellas tienen unos requerimientos comunes: informacion conti-
nuada sobre el proceso, formacién minima sobre las actuaciones mas adecua-
das ante las exacerbaciones o crisis que depara el propio proceso (crisis de
migrafia,..), entrenamiento en habilidades de adaptacion y afrontamiento, y, en
muchas ocasiones, apoyo psicoldgico.

El soporte psicolégico a la familia para aceptar y afrontar el proceso se lleva a
cabo a través del contacto con otras personas que viven situaciones parecidas
(grupos de ayuda mutua, grupos de ayuda terapéutica).

La divulgacién de conocimientos para que se amplie la comprension del pro-

blema por parte de los pacientes, familiares, otros colectivos implicados y la
poblacién en general es uno de los objetivos principales de las asociaciones.
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11. Profesionales que deben atender a los pacientes neu-
rolégicos cronicos

Es necesario que las personas que atiendan al paciente neurolégico crénico
sean buenos conocedores de su enfermedad y de sus problemas, con una
vision global de los mismos, y de forma especial en lo que corresponde a sus
competencias particulares

A cada uno de los miembros del equipo multi-interdisciplinar (Tabla 4) que afron-
ta un determinado problema, deberia incluirse el adjetivo calificativo de “neuro”,
desde el médico rehabilitador (“neurorehabilitador”), hasta el personal de enfer-
meria (neuro-enfermeria) o incluso el trabajador social (con especial compe-
tencia en la problematica especifica, y general, asi como de los recursos dis-
ponibles para hacer frente a sus necesidades).

Los miembros del equipo neuroldgico deberan conocer bien el “proceso”, pero
también es fundamental la participacion del equipo de atencidn primaria y, en
especial, el médico de atencion primaria.

Dados los continuos avances de la neurologia, en cuanto al diagnéstico, segui-
miento y tratamiento, deberia contemplarse la formacién continuada de los
equipos de profesionales a través de cursos de reciclaje, y de la participacion
constante en las sesiones de discusion de los casos correspondientes.

Tabla 4. Miembros del equipo multi-interdisciplinar

1. Neurélogo

2. Médico de cabecera

3. Otros especialistas: psiquiatria, geriatria, cardidlogo, médico rehabilitador
4. Fisioterapeuta

5. Terapeuta ocupacional

6. Psicélogo-Neuropsicologo

7. Trabajador Social

8. Enfermeria

12. El médico de Atenciéon Primaria (MAP) en las enferme-
dades neuroldgicas crbnicas

Los equipos de Atencién Primaria (médicos, enfermeras, etc.) deben estar aten-
tos a la deteccion, derivacién, acompafamiento y seguimiento de las enferme-
dades neurolégicas crénicas. No se debe olvidar nunca gque este tipo de pacien-
tes corresponde a un colectivo de personas “fragiles” y por ello subsidiarias de
agravamientos y complicaciones.

134 Plan Estratégico Nacional Para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurol6gicas



13. Lafisioterapia en las enfermedades neuroldgicas crénicas

Muchas enfermedades neurolégicas en la fase aguda, de convalecencia o cré-
nica presentan signos y sintomas fisicos. Entre ellos destacan los déficits moto-
res (pardlisis, paresias,....), el dolor, las alteraciones de la sensibilidad (aneste-
sia, parestesia,...), los trastornos del movimiento y de la postura, los problemas
de equilibrio, la falta de coordinacion, etc.

Todas estas personas pueden beneficiarse de los programas de rehabilitacion,
que incluyen una fisioterapia dirigida a mantener en buen estado el aparato
locomotor y el organismo en general. Estd demostrado que el ejercicio fisico,
moderado y adaptado a cada caso, estd altamente indicado para el paciente
neurolégico crénico ya que retrasa el avance de la enfermedad, mejora la cali-
dad de vida y su autonomia. Por otra parte, los pacientes y familiares plantean
una gran demanda de este tipo de tratamientos.

Los objetivos de la fisioterapia en el paciente neuroldégico crénico son:

. Mejorar la movilidad articular y mantener los arcos de movimiento.

. Mejorar el control motor.

. Aumentar la fuerza muscular o mantenerla

. Mejorar la capacidad de resistencia.

. Reeducacién de la marcha y del equilibrio, valorar la necesidad de ayudas
técnicas como bastones, andadores, etc..

. Mejorar la capacidad pulmonar

. Prevencion de discapacidades

. Tratamiento del dolor (electroterapia, termoterapia, etc..)

. Fomentar la socializacién, crear un espacio donde el paciente se pueda
encontrar con otras personas con problemas similares a los suyos.

10. Crear un ambiente ludico.

AabrwNBE
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14. Lalogoterapia en las enfermedades neuroldgicas crénicas

La logopedia se ocupa de la evaluacion, diagnéstico y rehabilitacion de los tras-
tornos del habla y/o lenguaje y de los trastornos disfagicos.

1. Afasias: Alteracion del lenguaje debido a una lesién cerebral focal(AVC, trau-
matismo, tumor, degenerativa). Puede alterar la comprension, la expresion
asi como la representacion gréfica del lenguaje (lectura, escritura).

2. Disartrias: Conjunto de trastornos motores del habla por lesion del Sistema
Nervioso Central o Sistema Nervioso Periférico con resultado de trastorno del
control muscular, y que se manifiestan con paralisis, debilidad, lentitud e inco-
ordinacion en el habla. Quedan afectados los mecanismos de respiracion,
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fonacién, articulacion, resonancia y prosodia. Las disartrias son frecuentes en
patologias como la enfermedad de Parkinson, Esclerosis Multiple, Esclerosis
Lateral Amiotrofica, Pardlisis Supranuclear Propresiva, enfermedad cerebro-
vascular y otros muchos procesos neurolégicos cronicos.

En todas estas patologias es muy importante realizar un tratamiento de logote-
rapia. La afectacion del habla y /o del lenguaje es un aspecto sumamente limi-
tante de la calidad de vida de una persona que sufre una enfermedad neurol6-
gica. Las personas expresan sus sentimientos, emociones y pensamientos a
través de la comunicacion, verbal y no verbal, y si tienen dificultades al utilizar
el cédigo oral y/o escrito quedan sumergidas en un mundo aislado donde los
problemas propios de la enfermedad crecen en lugar de disminuir. En las per-
sonas con afasia o disartria puede darse también disfagia, una dificultad en la
deglucién de los alimentos y/o saliva que puede ser mas o menos grave en fun-
cion del grado de afectacion. La disfagia puede conducir a neumonia por aspi-
racion siendo una circunstancia de riesgo vital.

15. La terapia ocupacional en las enfermedades neuroldgi-
cas cronicas.

Las enfermedades neuroldgicas cronicas pueden presentar un complejo cuadro
de déficits funcionales que requieren muchas veces una intervencion rehabilita-
dora para la potenciacion, recuperacion, mantenimiento o compensacion de
funciones y capacidades. Estos déficits funcionales afectan al desarrollo auté-
nomo de la ocupacion diaria de una persona, interfiriendo en su calidad y esti-
lo de vida, asi como sobre la interaccion en su medio habitual.

La terapia ocupacional es una disciplina de caracter rehabilitador basada en
el tratamiento e intervencion de los déficits y disfunciones que afectan al des-
arrollo autébnomo de las ocupaciones diarias de un individuo en relacion al
medio que le rodea. Se lleva a cabo mediante un andlisis clinico de capacida-
des y déficits que determinaran una serie de objetivos y técnicas de interven-
cion, utilizando como medio de tratamiento actividades significativas.

Dichas ocupaciones engloban las actividades de la vida diaria basicas (alimen-
tacién, vestido, bafio e higiene, transferencias, ...), instrumentales (cocina, lim-
pieza del hogar, compras, manejo del dinero, ...), actividades de productividad
(actividades de trabajo y educacionales), actividades de ocio y tiempo libre (afi-
ciones, practicas deportivas...).
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En los déficits neuroldgicos que determinan la capacidad funcional deben con-
siderarse cuatro aspectos:

1. Alteraciones motoras: disminucion de la fuerza, alteraciones de equilibrio y
tono muscular, aumento de la fatigabilidad, alteracion de la coordinacion
motora gruesa / fina, apraxias, etc.

2. Alteraciones sensitivas: alteracion de la conciencia sensorial, alteraciones en
el procesamiento sensorial (tactil, propioceptivo, vestibular, visual, auditivo,
..) y alteracion de las destrezas perceptuales (constancia de la forma, de la
figura - fondo, de la orientacién topografica, ...).

3. Alteraciones psicosociales:; pérdida de roles, valores e intereses, disminucién
de la motivacién y autoestima, etc.

4. Alteraciones cognitivas: a nivel de funciones superiores complejas (secuen-
ciacion, categorizacion, ...) y basicas (memoria, atencion, ...).

Estas alteraciones actian directamente sobre el estilo de vida y la rutina diaria
de la persona afectada, perturbando su autonomia para el desarrollo de sus
actividades diarias y su capacidad de adaptacion a los cambios en tres niveles
de su entorno habitual:

1. nivel fisico (barreras arquitectonicas, ambientes habituales, ...)

2. social (familia, grupos de amigos, ...)

3. cultural (creencias, valores, ...).

Los objetivos de la terapia ocupacional son:

1. Mantenimiento y/o potenciacion de las capacidades existentes.

2. Compensacion y/o suplencia de las capacidades afectadas.

3. Favorecer el maximo grado de independencia en el desarrollo de las activi-
dades de la vida diaria.

4. Facilitar y/o adaptar actividades de ocio significativas.

5. Proporcionar y/o adaptar actividades de trabajo y educativas.

6. Facilitar adaptaciones y/o ayudas técnicas para el desarrollo independiente
en el entorno

16. La Psicologia en las enfermedades neuroldgicas cronicas

Las enfermedades neuroldgicas acostumbran a generar repercusiones no soélo
a nivel fisico sino también a nivel psicosocial, tanto en las personas que las
sufren directamente (afectados), como indirectamente (familiares/ cuidadores).

A nivel de salud mental, estudios recientes han destacado la afectacion del
estado mental en enfermos neurolégicos y cuidadores, tanto detras del impac-
to de la comunicacién del diagndstico, como en el transcurso de la evolucion de
la enfermedad, siendo muy frecuente la aparicion de trastornos psiquiatricos y
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psicoldgicos (en ocasiones inherentes a la propia enfermedad neurolégica y/o
al tratamiento farmacolégico que requieren, en otros casos como trastorno
secundario al fracasar para adaptarse a la nueva situacion; y otras veces, por
una combinacion de las etiologias anteriores).

Los objetivos de la intervencion psicoldgica van dirigidos a que afectados y
familiares puedan beneficiarse de una serie de recursos que faciliten una adap-
tacién mas saludable a la enfermedad mediante la intervencién psicolégica, ya
sea de forma individualizada, ya sea mediante los grupos de soporte.

En la intervencion de orientacion cognitivo-conductual se basa en el pre-
supuesto de que la mayoria de conductas, emociones y pensamientos
problematicos son aprendidos y que pueden ser modificados mediante un
nuevo aprendizaje. Por tanto, se ensefia a la persona a observar su propio
proceso de aprendizaje y a probar formas mas efectivas de cambiar sus
conductas, pensamientos y emociones. Mediante esta orientacion, se pre-
tende ensefar a los individuos habilidades de auto-manejo que ellos mis-
mos pueden utilizar para controlar sus vidas, para manejar con efectividad
los problemas presentes y futuros, y para funcionar bien sin terapia con-
tinuada. Este fin se consigue mediante técnicas cognitivas y conductua-
les orientada a la accidn. Asi pues, la finalidad de la terapia conductual
consiste en: especificar tanto los objetivos y problemas, como las técni-
cas de tratamiento para conseguir los objetivos y resolver y disminuir las
dificultades, y medir sisteméaticamente el éxito de estas técnicas.

Uno de los mecanismos mediante el cual realizamos estos objetivos es la inter-
vencién psicolégica individualizada, para aquellas personas que no estén moti-
vadas a participar en un grupo de soporte, pero que necesitan y desean una
intervencion psicologica.

Es necesario comentar que no toda emocion negativa es patoldgica o se tiene
de tratar; puede experimentarse sentimientos de tristeza, pena, rabia, preocu-
pacion, etc, como reacciones normales a la enfermedad y que son considera-
das reacciones adaptativas. Por este motivo, dependiendo de la gravedad,
duracion y numero de quejas que presenten, se realizard un tipo de interven-
cion u otra: informacion-orientacion psicoldgica, consejo psicolégico delante de
problemas puntuales o psicoterapia.

Otro mecanismo destinado a contribuir en aumentar la calidad de vida de los
afectados y familiares, y favorecer la adaptacién saludables es mediante la
modalidad grupal. La intervencién grupal que ha de ser conducida por un psi-
célogo, consta de un numero limitado de sesiones peridédicas con una duracion
preestablecida. Los principales objetivos de este tipo de intervencién consisten
en: 1) proporcionar informacioén referente a les consecuencias de la enferme-
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dad, la evolucion y las dificultades practicas y emocionales que pueden experi-
mentarse, favoreciendo el reconocimiento de sintomas y el establecimiento de
objetivos realistas, clarificando la situacion medica y sus implicaciones; 2) dar
soporte emocional y tranquilizar mediante el intercambio de experiencias y
recursos de los componentes del grupo, para facilitar la aceptacion de la enfer-
medad, expresar sentimientos y preocupaciones evitando el silencio.; 3) ofrecer
formacioén y educacion psicoterapéutica.

El fin de la intervencion psicoldgica grupal es generalizar el cambio producido
en el grupo a la vida diaria de la persona.

Los miembros aprenden a auto observarse, mantener los compromisos y recordar
los compromisos a mantener y las tareas a realizar. Ademas se proporcionan entre
si feedback que puede ser mas positivo que si lo ofrece el terapeuta. El reforza-
miento mutuo, las dificultades compartidas en el proceso de aprendizaje y la lluvia
de ideas son beneficios dificilmente accesibles en el tratamiento individual.

Otro tipo de intervencién es la combinacién de las dos anteriores; intervencion
psicolégica individual y grupos de soporte.

La formacion del psicélogo clinico

El psicélogo clinico que ejerza en el campo de la neurologia a demas de ser
licenciado en psicologia y especializado en clinica debe ser gran conocedor de
las enfermedades neuroldgicas tanto a nivel tedrico como practico. Por tanto
debe ser capaz de afadir al diagndstico neurologico otro psicoldgico. Debe
saber manejar los tests y pruebas propios de su disciplina, las técnicas cogniti-
vo-conductuales y sus procedimientos, y debe ser sistematico para poder ofre-
cer datos en posibles investigaciones.

Todo lo expuesto anteriormente justifica la necesidad de contar con un psicolo-
go clinico en el equipo interdisciplinar que ha de tratar a un enfermo neurologi-
co o a su familiar cuidador.

17. La neuropsicologia en las enfermedades
neuroldgicas cronicas

Una proporcion importante de enfermedades neurolégicas comportaran tam-
bién algun tipo de alteracion cognitiva, que puede ser muy variable en funcién
de la patologia concreta y, dentro de ella, también puede ser muy variable en
funcién de cada persona que la sufre. Esta variabilidad en las alteraciones cog-
nitivas incluyen desde una leve alteracion centralizada en la memoria o la aten-
cion, hasta las alteraciones cognitivas difusas, abarcando la totalidad de fun-
ciones mentales de la persona. Ademas, a los cambios cognitivos se superpo-
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nen, frecuentemente, cambios y alteraciones en la esfera emocional, conduc-
tual y de personalidad. Todos estos cambios influiran de forma decisiva en la
vida del propio sujeto y en la de sus familiares, determinando que pueda llevar
con éxito o no las actividades cotidianas, reintegrarse en la ocupacion laboral
previa o manejar diferentes situaciones sociales. Todo ello viene va a incidir de
manera directa en la calidad de vida de esa familia, por lo que es de vital
importancia ser capaz de comprender los efectos que una enfermedad neuro-
I6gica determinada puede ocasionar (o esté ya de hecho afectando) en la cog-
nicién y la conducta de los pacientes que las sufren.

El profesional especializado en comprender las relaciones entre las alteracio-
nes cognitivas y conductuales y la afectacion funcional y/o estructural del
Sistema Nervioso Central es el Neuropsicélogo clinico.

El psicélogo ha de tener una formacién especifica en neuropsicologia para asi
poder aportar un diagnéstico neuropsicoldgico que indique de que tipo de dafio
neuroldgico que padece el paciente ya sea focal o si este implica todas las
Funciones Mentales Superiores, su curso y evolucion y que ayude tanto en el
diagnéstico multidisciplinar como en el posible abordaje terapéutico.

Los profesionales expertos en neuropsicologia clinica son psicélogos que han
recibido una formacién especifica en neurociencias, por lo que estan formados
en las técnicas e instrumentos de la psicologia clinica y de la neuropsicologia y
en la interpretacién del examen neuroldgico y psiquiatrico, asi como en las téc-
nicas de neuroimagen, neurofisioldgicas y bioquimicas. Es la integracion de
estos conocimientos lo que permite al neuropsicélogo definir y dirigir el proceso
de evaluacion e interpretacion neuropsicologica.

La préactica de la neuropsicologia clinica requiere un conjunto especifico
de conocimientos, habilidades e instrumentos para evaluar y rehabilitar
las alteraciones cognitivas, conductuales y emocionales asociados a la
disfuncion y/o lesion del Sistema Nervioso Central.

Las principales funciones del neuropsicélogo clinico son:

1. Evaluacién:

e Estudiar y analizar de manera pormenorizada si una persona presenta algin
tipo de disfuncién cognitiva

¢ Elaboracion de un diagndstico clinico neuropsicolégico y topogréafico

¢ Objetivacion y cuantificacion del grado de alteracion cognitiva, describiendo
las areas alteradas y las preservadas

e Seguimiento longitudinal de las alteraciones cognitivas, para conocer de

manera objetiva la evolucién de las mismas

Contribuir al diagndstico neurolégico y ayudar en el diagnéstico diferencial

Asesoramiento, prondstico y orientaciones terapéuticas al resto de miembros

del equipo o bien a profesionales externos.
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2. Tratamiento y/o intervencién:

¢ Intervencion sobre las funciones cognitivas, buscando la optimizacion o la
recuperacion de las funciones afectadas, ya sean cognitivas (atencién, len-
guaje, memoria, visuo-percepcion, etc.), emocionales o conductuales.

e Educacion y entrenamiento a las familias para que comprendan las altera-
ciones cognitivas que presenta el paciente y dispongan de un mayor grado
de conocimientos para su correcto manejo.

3. Investigacion:

¢ Participacion en estudios de investigacion a nivel farmacolégico y no-farma-
colégico para demostrar la efectividad de las diferentes posibilidades de
intervencion a nivel de mejora o mantenimiento de las funciones cognitivas
y conductuales.

El neuropsicélogo se coordinara en todo caso con el equipo interdiscipli-
nar para disponer de una vision integral del paciente.

Con todo lo expuesto, ha querido demostrarse el importante papel que la neu-
ropsicologia juega dentro de las enfermedades neuroldgicas y, a su vez, la evi-
dente necesidad que este profesional se encuentre dentro de todas las asocia-
ciones de enfermos neurolégicos.

18. El trabajo social en las enfermedades neuroldgicas crénicas

El trabajador social es el profesional capaz de establecer un diagndstico social y
familiar; siendo este el punto de partida de su intervencion. Las funciones sociales
podran ser preventivas, impulsoras y terapéuticas o integradoras. El trabajador
social ha de ser capaz de dosificar la informacién relativa a: la enfermedad, al
aumento de dependencia, adaptacion del domicilio, los riesgos que puede sufrir el
cuidador, existencia de recursos sociales, sanitarios y sociosanitarios, aspectos
legales, incapacitacion. El trabajador social debe diferenciar entre las demandas
explicitas (aquélla que se verbaliza y solicita) y la demanda implicita, la no expre-
sada, y que se entresaca identificandola dentro del contexto.

19. Organizacion de los recursos socio-saniarios

La organizacion de los recursos asistenciales socio-sanitarios dirigidos a los
pacientes y sus familiares, deberian seguir las siguientes bases tedricas.

A. Las necesidades y los problemas de las personas afectas por enfermedades

neurolégicas cronicas, y la de sus familiares, cambian en funcién de la enfer-
medad y de su momento evolutivo. Son procesos crénicos sometidos a una
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lenta evolucién que generan miltiples requerimientos médico-sociales cam-
biantes. Es necesario definir los niveles asistenciales especificos y los cuida-
dos requeridos para cada fase de la enfermedad que incluyen:

i. unidades para enfermos en fase aguda

ii. unidades de diagndstico y tratamiento

iii. centros destinados a la recuperacion funcional

iv. centros socio-sanitarios para ingresos de media y larga duracién

v. unidades de atencién ambulatoria: hospitales y centros de dia

vi. programas de atenciéon domiciliaria residencias para enfermos estabilizados

pero con gran dependencia

B. Es necesario asegurar la continuidad asistencial, por lo que los diferentes
niveles de la asistencia deben funcionar como una red y no como una serie de
servicios independientes. La coordinacion de la atencion neuroldgica integrada
debe ser realizada por un neurélogo que esté familiarizado con este tipo de pato-
logia tanto desde un punto de vista médico (clinico y terapéutico) como social.

C. Es necesario definir la necesidad de recursos antes de organizar un sistema
de atencién y coordinacién de este tipo de patologia. Las caracteristicas de
los usuarios, los datos funcionales, la estructura demogréfica, las necesida-
des de capacitacion, la descripcién de los procesos asistenciales, de las téc-
nicas diagndsticas y de tratamiento especificas, y del patron de intervencion.

D. Los recursos deben planificarse teniendo en cuenta el ambito territorial
donde se aplicaran y por tanto sectorizarse para facilitar el acceso a todos los
usuarios. La sectorizacion responde al patrén de necesidades, al uso y utili-
zacion de los recursos y a la demanda, que en ocasiones depende incluso de
las caracteristicas socio-culturales de las diferentes areas.

E. La ubicacion idénea de los recursos depende de cada area geografica.

1. Las unidades de diagndstico y los hospitales de dia deben hallarse cerca de
los hospitales de agudos, pero es importante considerar que en las zonas
geograficamente extensas conviene que exista como minimo una unidad de
diagnostico por cada 50.000 a 100.000 personas.

2. Los hospitales de dia son un recurso importante en la fase intermedia de
multiples enfermedades cronicas neuroldgicas, permitiendo tanto la rehabili-
tacion del enfermo como la descarga familiar.

3. Asimismo, los recursos de media estancia, como los ingresos temporales y
la convalecencia, deben hallarse cercanos a los hospitales de agudos. Los
profesionales encargados de estos centros de convalecencia deben estar en
contacto con los médicos del hospital de agudos para poder ofrecer una asis-
tencia sin solucion de continuidad entre ambos centros.

4. Finalmente, en las fases més avanzadas de la enfermedad son necesarios
centros que permitan ingresos temporales para descarga e incluso ingresos
definitivos. Debe existir uno de estos centros por cada 100.000 personas.
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La necesidad de estos recursos es consecuencia de los cambios experimenta-
dos por nuestra sociedad en los ultimos 20 afios. A principios de siglo la familia
era la encargada de ocupar la funcién que actualmente realiza el sistema socio-
sanitario. Existe, en la actualidad, un espacio vacio entre el hospital de agudos
y el retorno a la comunidad. Lejos de disminuir este espacio, las necesidades
generadas por nuestra sociedad irdn aumentado y, por consiguiente, la propia
sociedad debera responsabilizarse y asumir este compromiso. La conexion
entre los diferentes servicios es esencial, por tanto, para poder ofrecer una asis-
tencia integrada.

El neurélogo deberia tener una presencia fija en todos los servicios que
se detallan a continuacién formando parte activa del Equipo Multi-
Interdisciplinario (seguimiento de los pacientes, asignacién de los objeti-
vos del tratamiento y con una clara vertiente de investigacion).

En general, el objetivo principal deberia ser el de poder ofrecer asesora-
miento al resto del equipo sobre cualquier aspecto referente a las inter-
venciones y manejo efectivo de los pacientes.

Hospital de dia

En ciertas areas geograficas puede ser un elemento indispensable de soporte
para las unidades de diagndstico, al permitir la realizacion de ciertas pruebas
complementarias sin ser necesario el uso de un hospital de agudos. Asimismo
representa un puente, desde el punto de vista terapéutico, entre la consulta y el
hospital, al permitir la asistencia temporal de enfermos que requieren modifica-
ciones o ajustes de tratamiento. Finalmente, desde el punto de vista asistencial,
deberia representar un espacio donde poder aplicar terapias de rehabilitacion
cognitiva o tratamientos conductuales destinados a mejorar las actividades de
la vida diaria de los enfermos. Desde el punto de vista sociosanitario, el hospi-
tal de dia deberia ser un elemento de descarga para enfermos que se hallan en
fases intermedias de la enfermedad.

Actividad asistencial que se realiza:

¢ Atencion directa al paciente (ABVD)

e Atencion y control de enfermeria

Seguimiento médico (control de la medicacion)
Tratamientos farmacoldgicos programados
Programas de rehabilitacion a largo plazo
Terapia ocupacional

Estimulacion Cognitiva

Animacion

Evaluacion de terapias alternativas
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Profesionales que intervienen
Neurdélogo. Diplomado en Enfermeria. Auxiliares de clinica. Trabajador Social.
Neuropsicélogo. Terapeuta Ocupacional. Logopeda. Animador Socio-Cultural.

El papel del neurdlogo:

¢ Reuniones del Equipo Interdisciplinar para valorar la evolucion de los pacientes
Control de la medicacién y seguimiento individual

¢ Asignacion y control del tratamiento no-farmacoldgico

¢ Informacioén a la familia sobre la evolucion y el pronéstico

e Investigacion

Centro sociosanitario (CSS)

Actia como soporte en las fases crénicas o avanzadas de las enfermedades
causantes de serias secuelas e incapacidades funcionales que imposibilitan el
cuidado del paciente en su entorno familiar. Representa el espacio destinado a
acoger a enfermos dependientes que precisan, por motivos asistenciales o
sociales, ingresos temporales.

En el centro sociosanitario (CSS) pueden diferenciarse dos areas funcionales
gue se describen a continuacion.

CSS: Unidades de convalecencia

Ejemplos de pacientes atendidos:

e Ictus

e Fracturas

e Lesiones medulares

Afectaciones agudas del sistema nervioso periférico
Intervenciones neuroquirdrgicas

Actividad asistencial que se realiza:

e Atencion y control de enfermeria

e Atencién directa al paciente en las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD)

e Seguimiento médico (control de la medicacion, etc.)

¢ Rehabilitaciéon (motora, logopedia, cognitiva)

e Asesoramiento familiar (para ayudas econémicas, nuevos recursos, etc.)

Profesionales que participan en el equipo interdisciplinario

Neurélogo. Diplomado en Enfermeria. Auxiliares de clinica. Trabajador
Social.Logopeda. Médico Rehabilitador. Médico geriatra. Psicélogo.
Neuropsicdlogo. Terapeuta Ocupacional.
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El papel del neurdlogo:

e Reuniones del Equipo Interdisciplinario para valorar la evolucion de los
pacientes

e Control de la medicacién y seguimiento individual de los pacientes

e Asignacion y control del tratamiento no-farmacolégico

¢ Informacién a la familia sobre la evolucién y el pronéstico

CCS: Unidades de Larga Estancia

Ejemplos de pacientes atendidos:

e Demencia

e Enfermedades desmielinizantes avanzadas

e Traumatismos craneoencefalicos

e Oftras secuelas cronicas e irreversibles de afectacion del sistema nervioso
central o periférico con gran limitacion funcional

Actividad asistencial que se realiza:

e Atencion y control de enfermeria

e Atencion directa al paciente (ABVD)

e Seguimiento médico (control de la medicacion, etc.)

e Asesoramiento familiar (para ayudas econoémicas, nuevos recursos, etc.).
e Ingreso para descarga familiar

Profesionales que intervienen:
Médico Geriatra. Neurélogo. Diplomado en Enfermeria. Auxiliares de clinica.
Trabajador Social. Logopeda. Animador Socio-cultural.

El papel del neurélogo

e Control de la medicacion

¢ Reuniones con el médico geriatra para discusiéon de casos
¢ Informacioén a la familia sobre la evolucién y el pronéstico
e Formacion del equipo en el manejo de los pacientes

Hospital Psiquiatrico

Principales tipos de pacientes atendidos:
e Demencias
¢ Otras patologias neurolédgicas con perturbacién de la conducta

Actividad asistencial que se realiza:
e Atencion y control de enfermeria
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Atencién directa al paciente (ABVD)

Seguimiento médico (control de la medicacion, etc.)
Control de crisis

Ingreso para descarga familiar

Profesionales que intervienen:
Psiquiatra. Psicélogo. Neurélogo consultor. Diplomado en Enfermeria.
Auxiliares de clinica. Trabajador Social. Animador Socio-cultural.

El papel del neurdlogo

e Hacer el diagndstico neuroldgico

Controlar o ajustar la medicacion

Reuniones con el equipo multidisciplinar para toma de decisiones
Informacion a la familia sobre la evolucion y el prondstico
Formacion del equipo en el manejo de los pacientes

Centros de Neuro-rehabilitacion

Principales tipos de pacientes atendidos con alteraciones
adquiridas del Sistema Nervioso (Central o Periférico):

e |ctus

Traumatismos craneoencefalicos

Hipoxia cerebral

Procesos infecciosos

Esclerosis miltiple

Espasticidad

Actividad asistencial que se realiza:
e Seguimiento médico
¢ Rehabilitacion (motora, logopédica, neuropsicolégica)

Profesionales que intervienen:
Neurdlogo. Logopeda. Médico Rehabilitador. Neuropsicdlogo. Terapeuta
Ocupacional

El papel del neurélogo:

¢ Reuniones del Equipo Interdisciplinar para valorar la evolucion y la efectividad
de los tratamientos aplicados

e Control de la medicacién

¢ Indicacion y control del tratamiento no-farmacoldgico

¢ Informaciona a la familia sobre el proceso rehabilitador

¢ Investigacion (farmacologica y no-farmacoldgica)
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Residencias Asistidas

Principales tipos de pacientes atendidos:
e Poblacion anciana que presenta discapacidades invalidantes debidas a dife-
rentes procesos: demencia, ictus, traumatismos, etc.

Actividad asistencial que se realiza:

e Atencion directa al paciente (ABVD)

e Atencion y control de enfermeria

e Seguimiento médico (control medicacion, etc.)
e Animacion y terapia ocupacional

Profesionales que intervienen:

Neurdlogo-asesor. Médico geriatra. Diplomado en Enfermeria. Auxiliares de
geriatria.Trabajador Social.Animador socio-cultural.Terapeuta Ocupacional.
Logopeda. Psicologo.

El papel del neurélogo:
e Asesoramiento a los miembros del equipo
¢ Informacion a las familias sobre consultas puntuales

Centros de Dia.

Principales tipos de pacientes atendidos
e Ancianos con demencia

e Parkinson avanzado

e Enfermedad de Huntington

e Ataxia severa

Actividad assistencial que se realiza:
e Atencion directa al paciente (ABVD)
e Atencion y control de enfermeria

e Seguimiento médico

e Terapia ocupacional

e Estimulacion Cognitiva

Profesionales que intervienen:

Neurdlogo. Diplomado en Enfermeria. Auxiliares de geriatria. Trabajador Social.
Terapeuta Ocupacional. Logopeda. Animador Socio-Cultural. Psicélogo.
Neuropsicélogo

El papel del neurdlogo
e Asesoramiento a los miembros del equipo
¢ Informacién a las familias sobre consultas puntuales
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Asistencia domiciliaria

Principales tipos de pacientes atendidos:

¢ Personas con enfermedades neuroldgicas discapacitantes, con afectacion de
las actividades instrumentales y basicas de la vida diaria, con soporte familiar
parcial (Demencia. Ictus. Secuelas de traumatismos craneales y/o espinales.
Miopatias. ELA. Coma y estado vegetativo).

Actividad asistencial que se realiza:

e Cuidados basicos de la vida diaria: Alimentacion. Higiene. Vestido.

e Cuidados de enfermeria: tratamiento preventivo o curativo de las escaras.
Cambios posturales. Fisioterapia pasiva/activa. Seguimiento de las pautas
terapéuticas. Control de las constantes vitales.

Asesoramiento a la familia (cuidador no profesional).

Detectar complicaciones (agravamiento de la enfermedad o procesos conco-
mitantes.

Soporte emocional: individual.

Profesionales que pueden intervenir en funcién del caso y de la circuns-
tancia: Diplomado en enfermeria, trabajadora familiar, auxiliar de clinica, geron-
télogo, trabajador social, médico de atencién primaria, neurélogo consultor, psi
coélogo, neuropsicologo, logopeda.

El papel del neurdlogo:

e Consultor del equipo ante los agravamientos o nuevos eventos

¢ Seguimiento opcional en funcién de la patologia y/o las posibilidades de des-
plazamiento del enfermo.

e Docente del personal que participa en el equipo

El Asociacionismo y las Enfermedades Neurolégicas Crénicas

Las personas afectadas por problemas neuroldgicos crénicos y sus familias
suelen tener una serie de necesidades que la sanidad publica de un pais no
acostumbra a cubrir. Fundamentalmente surge la necesidad de compartir las
propias experiencias con otras personas que estan sufriendo la misma realidad
u otras muy parecidas. Los pacientes y las familias pueden tener dificultades en
hacer frente al diagndéstico y a la enfermedad. El poder acceder a personas que
pueden entenderles, que hablan el mismo lenguaje de la experiencia, suele ser
reconfortante.

El movimiento asociativo de las diferentes enfermedades neurolégicas se inici6

hace méas de 20 afios en Estados Unidos, siendo pionera la asociacion de la
Enfermedad de Alzheimer. De forma rapida se extendio su influencia a otros
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grupos de patologia y a otros paises, constituyéndose una red nacional e inter-
nacional (ADI = Alzheimer Disease International)

El movimiento asociativo va en aumento pero existen alin muchas resistencias
a su instauracion por parte de los profesionales de la salud (médicos de aten-
cion primaria, neurélogos, enfermeras, etc.) y de los propios pacientes y/o sus
familiares, que se asocian en un porcentaje inferior al 10%.

Las finalidades de las Asociaciones de las enfermedades

Neurolégicas crénicas

Todas las asociaciones suelen coincidir en sus objetivos bésicos:

o Divulgacion: para dar a conocer lo que es cada una de las enfermedades neu-
rolégicas y lo que hay que hacer para mejorarlas.

¢ Informacion: Asesorar en cuestiones propias de la enfermedad, y también en
los aspectos legales, sociales y econémicos relacionados.

¢ Difusién: Promocionar y dar a conocer a los medios de comunicaciéon todo
aguello que haga referencia a la enfermedad.

¢ Investigacion: Colaborar en la investigacion neurol6gica, estimulando estu-
dios epidemioldgicos, terapéuticos y del origen de las diferentes enfermeda-
des del sistema nervioso central y periférico.

e Formacion: Ayudar a profesionales, familiares, voluntarios e interesados en
general a iniciar, y/o ampliar los conocimientos en las diferentes enfermeda-
des neuroldgicas.

e Prestacion de Servicios: Poner a disposicién del paciente y de sus familiares
medios que les ayuden a superar los problemas que comporta la enferme-
dad, ofreciendo fundamentalmente asistencia social y neuroldgica.

e Estimular a que se optimicen los aspectos asistenciales incluidas la rehabili-
tacién y la reeducacién, segun las necesidades de las personas afectadas.

Voluntariado y Asociacionismo

e Cualquier persona dispuesta a dedicar parte de su tiempo, sin contrapresta-
cion, a ayudar a otras personas necesitadas.

e El tipo de ayuda que pueden prestar es muy variable, suelen destacar las
labores de acompafiamiento

Servicios que puede ofrecer una Asociacién.

Son muy variables las prestaciones que puede ofrecer una determinada
Asociacion. Las sugerencias mas frecuentes son: logopedia, fisioterapia, tera-
pia ocupacional, actividades ludico-recreativas, etc.

El papel de los neurdlogos en relacién al movimiento asociativo

Los neurélogos suelen valorar de forma desigual el papel de las Asociaciones
de Pacientes y Familiares. Un grupo de profesionales, relativamente pequefio,
asesora a las Asociaciones y/o participan de forma mas o menos activa en sus
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actividades. Este compromiso personal del neur6logo debe contemplarse como
una actitud voluntaria y libre.

1. El neurdlogo debe conocer la existencia del Asociacionismo en las
Enfermedades Neuroldgicas Crénicas, y debe estar informado de los bene-
ficios potenciales que el movimiento asociativo puede aportar al paciente y a
sus familias.

2. El neur6logo deberia conocer las diferentes Asociaciones existentes dentro
de su &rea de influencia.

3. El neurdlogo deberia informar al paciente y/o a su familia de la existencia de
las mismas, y de sus vias de acceso.

4. Seria deseable que un nimero cada vez mayor de especialistas pudiera
aportar su asesoramiento y soporte a dichas asociaciones.

El papel del neurdlogo en la Asociacion:

¢ Charlas formativas e informativas (para enfermos, sus familiares, médicos de
atencion primaria, y otros colectivos de profesionales)

e Asesoramiento individual

¢ Investigacion y divulgacion
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VIIl. La Practica Privada de la
Neurologia

En nuestra sociedad conviven la practica privada y publica de la medicina. Entre
ambas existen diferencias de financiacion y de aspectos formales en la relacion
médico enfermo pero las exigencias de calidad cientifica deben ser iguales.

Por las caracteristicas de la medicina privada parece conveniente insistir en
estas exigencias.

o Exigencia de calidad

Las sociedades cientificas médicas, en este caso la SEN, tienen la responsabili-
dad ante la sociedad civil de promover y controlar unos niveles adecuados de cali-
dad de calidad cientifica y trato humano que son de aplicacion universal tanto a
nivel publico como privado. Esta exigencia obliga a definir unos minimos para la
realizacion de cualquier actividad neurolégica (actividades clinicas, procedimientos
diagnésticos, procedimientos terapéuticos, asistencia en unidades especializadas)
y a controlar el cumplimiento de estas exigencias en las unidades.

Las caracteristicas de los tipos de asistencia neuroldgica, y de los procedimientos
diagnésticos y terapéuticos, utilizados en el tratamiento de los pacientes deben ser
incluidas en un nomenclator actualizado que debe ser consensuado entre la Sociedad
Espafiola de Neurologia y las agencias privadas de seguros médicos. Este nomen-
clator debe incluir indicaciones y protocolos y debe ser revisado periddicamente.

Por las caracteristicas de la practica privada y su dependencia en muchos
casos de las directrices de organizaciones aseguradoras es especialmente
importante garantizar unos tiempos minimo de visita neurolégica. Los tiempos
de visita recomendados son 45 minutos para la primera visita y 20 minutos para
las revisiones (Morera-Guitart y col, 2001).

o Sistemas de referencia y canalizacién de pacientes

Los pacientes atendidos en el medio privado pueden ser:
1. Pacientes privados que liquidan directamente al médico
2. Con seguro de reembolso
3. Sin seguro de reembolso
4. Beneficiarios de sociedades medicas, compafiias de seguros y mutuas
5. Beneficiarios de Colaboradoras médicas
6. Pertenecientes al sistema publico atendidos a través de conciertos.
En todos estos casos el acceso a la atencién neuroldgica especializada debe
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estar garantizado sin restricciones por parte de las compafiias aseguradoras de
modo que el paciente no sufra limitaciones en su cuidado.

o Retribucién de neurdlogos por consultas, tratamientos y procedimientos
diagnosticos

Es conveniente clarificar la competencia que en este aspecto tienen las socie-
dades cientificas y las organizaciones colegiales. Este apartado deberia des-
arrollarse sefialando todas las posibles actividades en las que un neurélogo
pueda participar y cual deberia ser la retribucion minima para cada una de ellas.
En la actualidad el objetivo debe ser definir los minimos que permitan una asis-
tencia de calidad, con una relacion médico enfermo digna.

Las sociedades cientificas neuroldgicas de otros paises (American Academy of
Neurology) tienen muy desarrollados estos aspectos considerando complejidades
de los procedimientos y codificaciones. En Espafia se hace necesario introducir
ese tipo de procedimientos.

e _Competencias

Es necesario facilitar el desarrollo de todas las posibles competencias que tiene el
neurélogo en el desarrollo de su actividad. En medicina privada este es un aspec-
to especialmente importante teniendo en cuenta las obvias implicaciones. La
Sociedad Espafiola de Neurologia facilitard a sus asociados toda la informacién
disponible que permita el pleno desarrollo de la actividad neuroldgica y todos los
procedimientos diagnésticos y terapéuticos. Por otro lado, seria conveniente expli-
car a la sociedad las ventajas que supone la atencion neurolégica especializada.

o _Docencia

Las unidades neuroldgicas privadas pueden ofrecer diferentes tipos de activi-
dades docentes:

- Licenciatura de Medicina

- Especialidad de Neurologia

- Formacion neuroldgica para otros especialistas médicos

- Superespecialidades neurolégicas.

En relacion con los 3 primeros aspectos, ademas de las caracteristicas de la propia
unidad neuroldgica, dependen en gran medida de las caracteristicas del hospital.

La existencia de unidades de superespecialidades neurolégicas en el medio privado
puede permitir la superespecializacion de especialistas de neuroldgica en diferentes
campos. En este sentido deben definirse los minimos que deberia tener una unidad
de una determinada superespecialidad neurolégica para poder ofrecer un programa
de formacion. La titulacion tenida deberia ser controlada por la SEN.
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IX. El Hospital Universitario

1. Introduccidn

Las circunstancias de los diversos hospitales universitarios existentes en
Espafia son muy diferentes. No cabe un informe genérico valido para todos
ellos. En consecuencia, cualquier propuesta debera realizarse con prudencia.
Ademas, la relativa independencia de cada Comunidad Autbnoma en educacion
y en sanidad, conlleva que cada hospital pueda tener una estructura y un sis-
tema de gestion propio, con lo que el nimero de modelos se multiplica; no es
facil, quiza no sea posible, obtener conclusiones comunes. No debemos, 0 no
podemos, esperar posicionamientos unanimes. Lo que aqui se presenta es, por
tanto, un modelo, al que pueden afiadirse otros muchos, igualmente validos,
segln las peculiaridades existentes siempre que se mantengan invariables los
principios: los servicios de Neurologia de los Hospitales Universitarios deben
ser centros de excelencia, tanto a nivel asistencial como docente e investigador,
centro donde se atienda a los pacientes neuroldgicos con rigor cientifico y trato
humano, centros donde se formen las nuevas generaciones de profesionales
médicos y centros donde se estimule en los jovenes el desarrollo de esa clase
de inconformismo cientifico, que unido al dominio de la metodologia adecuada,
sirve de base para el desarrollo de la investigacion.

También queremos sefialar que debemos ser cautos con los modelos que pro-
ponemos. Por un lado es necesario evitar propuestas, que validas en otros
entornos, no sean aplicables en el contexto social, econémico y cultural en el
gue nos movemos. Debemos evitar el exceso de imitar cualquier propuesta
extrafia por el mero hecho de su perfume de exotismo, e incorporar solo aque-
llos elementos, que una vez analizados, nos parezcan utiles y aplicables. Por
otro lado es necesario no imitar modelos “posibilistas”, disponibles en nuestro
entorno, pero que comprometen el cumplimiento de los objetivos sefialados en
el parrafo anterior.

2. El hospital universitario

Por definicion, un Hospital Universitario es aquel que esta vinculado a una
Facultad de Medicina. Es universitario porque tiene el encargo de la ensefian-
za pregraduada de la medicina. La ensefianza pregraduada de la Neurologia
constituye una parte de la ensefianza de la Medicina. Debe ocupar, por tanto,
un lugar en la estructura docente del hospital universitario; es decir, la
Neurologia debe estar representada en el Hospital Universitario. La ense-
flanza de la medicina conlleva una parte practica. Por tanto, un hospital univer-
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sitario debe disponer de los elementos necesarios para una correcta ense-
flanza practica de todas y cada una de las asignaturas, incluida la Neurologia.

Aungue la misién fundamental de un hospital universitario es la docencia uni-
versitaria, no es la Gnica. En Espafia, la mayoria de los hospitales universita-
rios desarrollan una labor asistencial bien definida, teniendo a su cargo un area
sanitaria determinada y, en muchos casos, sirven también centro de referencia
para ambitos de poblacién mas amplios. En este sentido, la mision asistencial
del Hospital Universitario no admite deficiencias subsanables a niveles jerar-
quicos superiores. Salvo excepciones, el Hospital Universitario o de referencia
debe ser capaz de ofrecer capacidades asistenciales de primera calidad y una
oferta de servicios diagnosticos y terapéuticos con caracter de excelencia y que
pueda ser considerada en todo momento como compatible con la primera linea
del progreso cientifico.

Pero alin hay mas funciones: el hospital universitario debe también asumir la res-
ponsabilidad de la docencia postgraduada y la investigacién, con mayor exi-
gencia que la que existe para otros centros asistenciales de diferente categoria.
Se espera que un hospital universitario ocupe una posicion primordial en el
esquema general de la salud de la poblacién y que sea un motor del progreso.

Los hospitales universitarios esparioles tienen todos los problemas de cualquier
hospital de cualquier categoria; como ejemplo, y desde una perspectiva de la
dotacion de profesorado, se pueden citar la ausencia de una auténtica carrera pro-
fesional académica, la endogamia y el envejecimiento de las plantillas, los agravios
entre médicos profesores y no profesores, las cuestiones asistenciales conflictivas,
incluida la asistencia continuada, etc. Pero tienen, también, otros problemas
especificos: falta de profesionalidad en la docencia pregraduada, falta de tiempo
para dedicéarselo a la docencia pregraduada, falta de recursos docentes, falta de
personal, sistemas de provision de plazas restrictivos, etc.

En el desarrollo de sus objetivos el hospital universitario debe integrar su doble
dependencia: docente y sanitaria; es decir, Ministerio de Educacion y Ministerio
de Sanidad, o las correspondientes Consejerias Autonémicas. Esta doble depen-
dencia tiene una repercusion practica inmediata. Amodo de ejemplo, a la hora de
fijar y proveer las plantillas suficientes; dado que en el hospital universitario convi-
ven médicos docentes y no docentes, pueden existir sistemas de adjudicacion de
puestos de trabajo diferentes. En estas condiciones, puede ser dificil sistematizar
las plantillas de facultativos profesores. Y se llega asi a la paradoja de hospitales
universitarios que cuentan con plantillas asistenciales bien desarrolladas, bien
nutridas, completamente estructuradas, con docencia MIR, e investigando con
excelencia, sin que ninguno de sus miembros sea profesor de plantilla, catedrati-
co o profesor titular de universidad; y en algunos casos, ni siquiera profesor aso-
ciado, incluso aunque participen en tareas docentes pregraduadas.
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En algunos hospitales universitarios con equipos o unidades o servicios
de Neurologia desarrollados, consolidados y a pleno rendimiento, la
docencia pregraduada de la Neurologia esta a cargo de otros especialis-
tas no expertos, en general internistas o profesores de medicina no neurélo-
gos. Esta herencia de tiempos pretéritos, responsable en parte de la inseguri-
dad con la que se enfrentan a las enfermedades neuroldgicas los profesionales
no neurologos, no tiene facil arreglo si no existe un cambio importante de men-
talidad y eficacia en las condiciones actuales de la universidad y de las faculta-
des de medicina y de los hospitales universitarios. El sistema actual permite
estas situaciones que tienen, a largo plazo, una grave repercusiéon sobre la
ensefianza y la practica de la Neurologia.

En resumen, combina en mayor o menor grado una serie de funciones, entre
otras, la de ser el hospital universitario es un hospital comarcal porque propor-
ciona asistencia basica, incluso ambulatoria; es un hospital terciario, especiali-
zado o superespecializado, porque se le exige excelencia en su estructura asis-
tencial; tiene la obligaciéon de proporcionar docencia pre- y post-graduada; y
tiene la obligacion de investigar. Para que pueda funcionar perfectamente y
cumplir su misién es muy importante que todas esas funciones sean reconoci-
das y atendidas de forma rigurosa. Y todas y cada una de estas misiones son
a su vez misiones de los neurdlogos que trabajan en ellos. Muchas de las cues-
tiones que se revisan en otros apartados de este Plan Nacional tienen una apli-
cacion directa al hospital universitario.

3. Ladocencia pregraduada de la Neurologia

En el analisis de la docencia pregraduada de la Neurologia, consideramos
esenciales cuatro puntos:

e La docencia pregraduada de la Neurologia, tedrica y practica, en las
Facultades de Medicina debe ser impartida por neurélogos, por ser quienes
practican a diario la actividad neurolégica y quienes mejor la conocen.
Aspectos fundamentales de la imparticion de la docencia pregraduada de la
Neurologia por los neurdlogos son la elaboracién del programa docente, los
objetivos docentes y de la evaluacion. Algunas sociedades cientificas, entre
ellas la American Academy of Neurology, han elaborado documentos explica-
tivos del contenido de programas y objetivos docentes (HU1). Uno de ellos se
incluye en el apéndice adjunto (apHUL).

e Los neurdélogos profesores deben trabajar vinculados, contractual y profesio-
nalmente, a un hospital universitario.

e En la elaboracion de los planes de estudio y de los programas docentes se
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debe procurar una ensefianza integrada, debiendo existir coordinacion sufi-
ciente entre las asignaturas basicas y clinicas o paraclinicas.

¢ La oferta docente debe incluir asignaturas optativas relacionadas con el estu-
dio del sistema nervioso normal o patoldgico, con la pretensién de promocio-
nar la mejora de la asistencia al paciente neurolégico y la investigacion neu-
rologica.

En Espafia existen 27 Facultades de Medicina (véase apéndice 2), muchas de
ellas vinculadas a mas de un Hospital Universitario. Pero no todas las faculta-
des de medicina disponen de neurélogos como Profesores Titulares o
Catedraticos responsables de la ensefianza de la Neurologia. La aplicacién de
los nuevos Planes de Estudio ha provocado un aumento importante de la carga
docente, con el consiguiente detrimento del tiempo disponible para otras activi-
dades. De manera que los dos problemas fundamentales con respecto a la
ensefianza de la neurologia en los hospitales universitarios son, que en unos
casos, esa docencia es realizada por personas no expertas y que en otros
casos, se encomienda a los expertos, pero sin tener en consideracién que su
dedicacion a la docencia exige la liberacion de otro tipo de responsabilidades,
es decir, que la asuncion de la responsabilidad docente debe conllevar, como
contrapartida necesaria el aumento de recursos. Puesto que la docencia prac-
tica de la medicina se debe realizar en un hospital, se debe incrementar el
namero de profesores y redimensionar el resto de responsabilidades de estos
hasta permitir la consecucion de los objetivos propuestos. En todo caso, la
obtencién de un puesto docente exige la consecucién previa de los requisitos
académicos imprescindibles. Es posible que algunas facultades carezcan de un
neurdlogo porque ninguno tuviera realizada la tesis doctoral.

Durante el afio 2001 la Sociedad Espafiola de Neurologia llevé a cabo un inten-
to de definir la situacion de la docencia pregraduada de la Neurologia a través
de una encuesta remitida a los profesores de Neurologia espafioles. Se pre-
tendia obtener informacién acerca de la estructura de la ensefianza, de las asig-
naturas y planes de estudio, del profesorado y del alumnado. En la medida de
lo posible, se buscaba ademas una impresién subjetiva de los neurélogos impli-
cados.

La encuesta planteaba, entre otras, las siguientes preguntas:

¢ ¢, Cudl es la proporcion entre nimero de alumnos y nimero de profesores que se
haya estimado como mas idénea en materias como la docencia, teérica y practi-
ca, de la Neurologia?

¢ ¢ Quién ensefia la Neurologia en cada una de las Facultades de Medicina?

e ¢Cuantos profesores (catedraticos, titulares o asociados) neurélogos hay en
Espafia (curso 2000-2001)?
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¢ ¢ Cuéantos alumnos estudian Medicina en Espafia y, de ellos, cuantos estan matri-
culados en la asignatura especifica de la Neurologia en el curso 2000-2001?

¢ ¢Se ajusta el nUmero real de profesores neurélogos a la cifra estimada?

¢ ¢Imparten Neurologia todos los profesores neur6logos?

e ¢ COmMO se estructura la “vinculacion” entre el puesto de trabajo académicos y el
asistencial, en cada caso y en cada facultad?

¢ ¢ Existen neurdlogos que, siendo profesores de plantilla carezcan de puesto de
trabajo asistencial? (podrian dar clases pero no podrian atender pacientes en el
hospital clinico o universitario correspondiente).

¢ ¢En cuantas, y en cuales, facultades de medicina la Neurologia existe como una
asignatura independiente (Enfermedades del Sistema Nervioso, por ejemplo) y
en cuantas, y en cuales, figura incluida en otra asignatura genérica (por ejemplo,
Patologia Médica)?

e ¢ Cuéntos créditos comprende la Neurologia en cada una de las facultades, sea o
no una asignatura independiente? (cuantas horas conlleva, tedricas y practicas).

¢ ¢ Cbomo se imparte las ensefianzas tedrica y practica en cada una de las faculta-
des de medicina? (métodos docentes).

¢ ¢De qué manera se estructuran y se interrelacionan las ensefianzas tedricas y
practicas? (relacion temporal, evaluaciones, etc.).

e ¢ Quién explica la Neurologia General (entendiendo como tal la parte de la
Propedéutica que se refiere al Sistema Nervioso) en cada una de las facultades
de Medicina?

e ¢En cuéantas universidades espafiolas existe un Departamento de

Neurociencias?

¢ Cémo se estructuran los Departamentos de Neurociencias y cudl es la “situa-

cion” de los neurélogos en los mismos?

e ¢/ COmo se explican (y quién explica) los aspectos basicos del sistema nervioso

(Anatomia, Fisiologia, Histologia, Anatomia Patolégica, etc.) o paraclinicos

(Farmacologia, Radiologia, etc.), en cada una de las Facultades de Medicina?

¢ Existe algun tipo de relacion académica (dentro de la ensefianza pregraduada y

al margen de los departamentos) entre asignaturas bésicas relacionadas con el

sistema nervioso y la asignatura especifica de la Neurologia?

e ¢Existe alguna relacion, al margen de los departamentos si los hubiere, entre la
ensefianza de la Neurologia y la de la Neurocirugia?

e ¢ Existen asignaturas optativas que guarden relacion con el sistema nervioso?

¢ Tienen los neurdlogos profesores algun tipo de liberacion de sus cargas asis-

tenciales?, es decir, ¢ se diferencia un neurdlogo profesor de otro de su mismo

servicio 0 equipo de trabajo que no sea profesor en lo que respecta a obligacio-
nes asistenciales?.

e ¢ Son equiparables los planes de estudio de las diversas facultades? ¢ Siguen

lineas directrices marcadas por algin decreto?.

¢ Existen centros universitarios privados en cuya oferta esté incluida la docencia

de la Neurologia?
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Esta encuesta tuvo un nimero pequefio de respuestas, posiblemente porque el
planteamiento fue demasiado impersonal, teniendo en cuenta que en Espafia
solamente hay siete catedraticos y alrededor de 25 profesores titulares de
Neurologia. Sin embargo, y aunque se trata de una tarea pendiente, fue posi-
ble entrever con cierta consistencia algunas conclusiones:

Los nuevos planes de estudio no tienen una implantacion generalizada; la
asignatura “Enfermedades del Sistema Nervioso” esta todavia incluida en la
Patologia Médica tradicional en varias facultades de medicina.

La Neurologia General tiene una personalidad minima: en la mayoria de las
facultades se explica incluida en la Patologia General tradicional.

La integracion de la ensefianza de la Neurologia Especial con otras materias
afines (Neurocirugia, especialidades médicas, Medicina Interna) y, muy espe-
cialmente con asignaturas bésicas del primer ciclo (Neuroanatomia,
Neurofisiologia, Neuropatologia, etc.).

La oferta de asignaturas optativas con contenido neuroldgico es muy escasa.
La ensefianza practica de la Neurologia se diluye en programas comunes con
otras materias.

Un departamento universitario de Neurociencias Unicamente existe en la
Universidad del Pais Vasco.

La relacién académica entre facultades espafiolas o con otras facultades o
escuelas de Neurologia extranjeras es minima.

Existen neurdlogos profesores de Neurologia que trabajan sin vinculacion a
una plaza hospitalaria.

Los neurdlogos profesores carecen de prerrogativas que faciliten su actividad.
Los médicos internos residentes que colaboren en la docencia pregraduada
de la Neurologia carecen, salvo excepciones, de reconocimiento oficial.

Los alumnos estudian mayoritariamente por apuntes, el manejo de los libros
de texto es excepcional.

La utilizaciéon de los campus virtuales es todavia testimonial.

Entre las impresiones subjetivas que pudieron recogerse, destacaron:

- carencias de profesorado;

- relacion entre docencia tedrica y practica poco pertinente;

- excesiva sobrecarga de actividades para el profesorado, docencia, asistencia,
investigacion, sin alivio de su carga asistencial ni apoyo en la disponibilidad
de colaboradores adicionales.

- baja motivacién y escasa dedicacion;

- desconexidn casi generalizada con asignaturas basicas;

- falta de tiempo;

- escasez de medios electrénicos y de modernos recursos tecnoldgicos para la
docencia.

A pesar de ello, la opinién general era que la calidad de la docencia que se
impartia era buena o, como minimo, aceptable.
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4. Conclusiones y propuestas.

Desde la perspectiva de un hospital universitario y después de este analisis
apresurado e incompleto, se plantean de forma muy selectiva las siguientes
propuestas posibles:

i. La Sociedad Espafiola de Neurologia deberia elaborar un informe minucioso
sobre la situacion de la docencia pregraduada de la Neurologia en Espafia,
centrandose especificamente en la situacion de los hospitales universitarios.
El objetivo seria establecer las necesidades reales de cada uno de ellos y las
perspectivas de mantenimiento.

ii. La Sociedad Espafiola de Neurologia debe reclamar para la puesta en mar-
cha de los mecanismos institucionales pertinentes que promuevan la crea-
cién de plazas docentes para neurélogos.

iii. La Sociedad Espafiola de Neurologia debe promover la implantacion de una
carrera profesional académica que permita al neurélogo en formacion o ya
formado orientar su trayectoria profesional hacia la docencia universitaria,
compitiendo dentro de un sistema con reglas de juego definidas.

iv. La Sociedad Espafiola de Neurologia debe elaborar mediante consenso un
curriculum neuroldgico basico para el estudiante pregraduado, siguiendo el
modelo de la Academia Americana de Neurologia: ¢qué debe saber de
Neurologia un estudiante de una Facultad de Medicina espafiola?.

5. El Servicio de Neurologia del Hospital Universitario
como centro asistencial de excelencia.

Como hemos sefialado anteriormente, ademas de una funcién docente, el
Servicio de Neurologia del Hospital Universitario es responsable de la asisten-
cia de los pacientes neurolégico, tanto a nivel primario como a nivel de centro
asistencial de excelencia. Esto implica poder ofrecer al paciente la disponibili-
dad de todos los recursos que la Neurologia moderna ofrece, entre los que hay
que citar los siguientes:

a. El Servicio de Neurologia del Hospital Universitario debe ofrecer atencion
neuroldgica urgente por parte de expertos. Esto implica la existencias de
neurdlogos de guardia, lo que implica,necesariamente, contar con una plan-
tilla suficientemente numerosa.

b. También deben existir Unidades superespecializadas de Neurologia,
siguiendo los criterios que se expresan en el capitulo dedicado a estas uni-
dades. En el caso de Hospitales Universitarios que sirven a comunidades
con poblacion escasa, insuficiente para que sea rentable mantener en ese
centro todas las unidades superespecializadas necesarias habra que llegar
a acuerdos de gestion para la referencia de enfermos y el establecimiento de
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un programa regional intercomunitario de unidades superespecializadas. Lo
gue no puede hacerse es deprivar al paciente de los avances de la
Neurologia por problemas de organizacién y de reparto de responsabilida-
des de gestién sanitaria.

c. El servicio de Neurologia del Hospital Universitario es responsable de la cali-
dad de la practica neuroldgica no solo intramural sino en toda el area sani-
taria de la que es hospital de referencia. En este sentido sera necesario que
desarrolle programas de integracién en sus actividades de todos los neuré-
logos que trabajen en el sector publico sanitario de su area de referencia. Asi
mismo deberd ocuparse de otros programas entre los que figuran los
siguientes:

i. Formacion continuada de médicos y otros profesionales sanitarios en su
area de influencia.

ii. Educacion de pacientes neuroldgicos y cuidadores, también en su area
de influencia.

iii. Disefio y supervision de la asistencia neuroldgica ofrecida a los pacien-
tes en su zona de influencia, fuera de los muros del hospital, en centros
tales como ambulatorios, hospitales comarcales, centros de rehabilita-
cién y de croénicos, etc..

6. El Servicio de Neurologia del Hospital Universitario
como centro de investigacion.

Sin &nimo de solapamiento con lo que se dira a continuacion en el capitulo de
la investigacion es necesario resaltar que el Servicio de Neurologia del Hospital
Universitario es un centro de investigacién. Cuando hemos hablado de la
docencia hemos omitido, de forma voluntaria el debate sobre si todo el perso-
nal médico que integra los servicios de los hospitales universitarios debe ser
docente o no, y sobre si el personal docente debe disponer de una capacidad
pedagdégica especial acreditada de alguna manera. Hemos obviado ese proble-
ma porque no es especifico a la Neurologia sino comin a toda la Medicina
espafiola. Sin embargo, si tenemos que decir que poseer un curriculum inves-
tigador debe ser un elemento importante en la seleccién de los miembros de los
servicios de Neurologia hospitalarios.

La necesidad de desarrollar, de forma habitual y permanente, programas de
investigacion en los Servicios de Neurologia de los Hospitales Universitarios se
derivan de varias razones, entre las que hay que citar las siguientes:

a. La investigacion tiene un efecto positivo sobre la asistencia y en aquellos
centros en los que se investiga se atiende mejor a los pacientes que en los
gue no se investiga.

b. La investigacion tiene un efecto positivo sobre la docencia. Los servicios de
Neurologia de los Hospitales Universitarios tienen que ser capaces de ofre-
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cer a sus estudiantes de pregrado, a sus residentes, a sus médicos de plan-
tilla y a otras personas en proceso de formacion la posibilidad de que des-
arrollen en su contexto determinados proyectos de investigacion.

c. La Universidad tiene que ser capaz de responder a las demandas de la
sociedad y el problema de las enfermedades neurologicas es uno de los méas
acuciantes en nuestro medio. La Universidad no puede inhibirse. Los
Servicios de Neurologia de los Hospitales Universitarios tienen la primera
responsabilidad social en la busqueda de soluciones.

Para desarrollar a cabo estos programas de investigacion los Servicios de
Neurologia de los Hospitales Universitarios necesitan disponer de recursos,
materiales y personales. Entre los recursos necesarios tenemos que citar los
siguientes:

a. Un liderazgo intelectual y profesional con experiencia e interés en la investi-
gacion, clinica o basica, y una plantilla de neurdlogos, que ademas de com-
partir estos ideales, tenga un tamafio suficiente para dedicarse a actividades
que exceden los requerimiento de la actividad clinica rutinaria y apresurada,
como son la investigacion y la docencia.

b. Infraestructura para investigacién, que incluye espacios, laboratorios y equi-
pamiento para investigacion propios del Servicio de Neurologia, igual que
sucede actualmente con los laboratorios de otros servicios clinicos, y acce-
s0, para los miembros del Servicio de Neurologia, al material y recursos de
investigacion de uso general del Hospital y de la Universidad.

c. Personal dedicado de forma exclusiva o preferente a investigacion. Este
requisito puede conseguirse, en el caso de los investigadores expertos, bien
mediante la adscripcion al Servicio de Neurologia de neurocientificos basi-
cos, bien mediante la adscripcion de neurélogos contratados para tareas de
investigacion, como los contratos “Cajal” o los obtenidos con becas de rein-
corporacion del Fondo de Investigaciones Sanitarias, bien mediante la ads-
cripcion por parte de la Universidad de Profesores de Investigacion, y en el
caso de los investigadores noveles mediante los programas de “Formacion
de Investigadores” y de “Capacitacion Especifica para Superespecialistas”,
de los que hablaremos en otro capitulo.

d. Los Servicios de Neurologia de los Hospitales Universitarios deben mante-
ner programas de formacioén de clinicos investigadores, segun se detalla en
otro capitulo.
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X. La Docencia de la Neurologia

1. Docencia pre-graduada.

La organizacion de la docencia de pregrado de la Neurologia debe enmarcarse
en la Ley de Reforma Universitaria (LRU), de 1983 y en la reciente Ley
Organica de Universidades (LOU), de 2002. Ambos textos legales consagran,
entre otros, dos hechos béasicos en nuestra ensefianza universitaria: la autono-
mia universitaria y la estructura departamental. Esta por ver cémo evoluciona la
organizacion de la ensefianza de la Medicina en el marco de la Comunidad
Europea (CE). Nos consta que se intenta una cierta homogeneizacion de los
planes de estudio vigentes, sobre todo para facilitar los intercambios y la movi-
lidad de los alumnos de unos paises a otros dentro de la CE.

En la mayor parte de universidades espafiolas la responsabilidad de la docen-
cia de la Neurologia corresponde a los Departamentos de Medicina. Sélo en
algunas, como la Universidad del Pais Vasco, existen Departamentos de
Neurociencias, que incluyen a los profesores neur6logos. En muchas es impo-
sible la creacion de Departamentos de Neurociencias por problemas de nime-
ro de profesores o por problemas estatutarios. Hemos revisado el nimero de
neurdlogos profesores universitarios y es el siguiente (salvo error u omision): 7
Catedréticos, 26 Profesores Titulares y 62 Profesores Asociados. Por supuesto,
sé6lo incluimos aqui a los neurélogos con plaza de profesor universitario adscri-
ta al area de conocimiento de Medicina. Hay algunos neurélogos profesores de
otras areas de conocimiento. La distribucion geografica de los profesores neu-
rélogos es completamente irregular y ello depende de la independencia de las
diferentes facultades y departamentos de Medicina que han potenciado de
forma muy variable la participacion de los neurdlogos en la docencia de pre-
grado.

Posiblemente seria deseable que la Neurologia fuese un area de conocimiento
independiente, es decir que se separase del Area de Medicina. Otra opcion
seria la creacion de un Area de Neurociencias en la que podriamos situarnos,
quiza con el inconveniente de una excesiva dilucién por nuestro escaso nime-
ro actual. No puede aceptarse que, en una eventual reubicacion de la
Neurologia dentro del Area de Neurociencias, los responsables de la formacién
clinica, objetivo basico de un médico, estén en severa inferioridad numérica res-
pecto a los bésicos. Eso podria condicionar un tipo de formacién médica muy
poco Util para la practica clinica.

Los planes de estudio son diferentes de unas facultades a otras por la ya citada
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autonomia universitaria. La Neurologia se imparte en 4° 0 5° curso y su extension
tedrica y practica oscila entre 9 y 13 créditos (1 crédito = 10 horas). También hay
gue considerar la docencia que se imparte en tercer curso, correspondiente a la
semiologia y fisiopatologia neurolégicas, tedrica y practica, cuya extension suele
oscilar entre 3 y 4 créditos. La proporcion teoria/practica es variable. Las evalua-
ciones también varian mucho. En las evaluaciones tedricas suelen emplearse
examenes con preguntas de eleccion mdltiple. Algunas facultades realizan tam-
bién examenes practicos con pacientes reales, pacientes simulados, maniquies o
sistemas informatizados. La Comisién de Docencia de la Sociedad Espafiola de
Neurologia se ha planteado la eventual confeccién de un programa unificado de
Neurologia como propuesta para las Facultades de Medicina espafiolas.
Probablemente, dada la diversidad existente seria més (til un listado de los cono-
cimientos y habilidades a adquirir por el futuro médico, sin entrar en méas detalles
y sin tomar partido sobre la metodologia docente a utilizar.

La Sociedad Espafiola de Neurologia debe recomendar a los Departamentos y
Facultades de Medicina la creacién de plazas de profesor, en sus diferentes
niveles, para que la ensefianza de pregrado de la Neurologia sea impartida por
los especialistas competentes, o que no ocurre en muchas universidades espa-
fiolas, mientras que en otras la dotacidon de profesorado neurolégico es insufi-
ciente. Se considera que cada Facultad de Medicina debe tener como minimo
un Catedratico de Neurologia y cada hospital universitario debe tener, como
minimo, un profesor numerario de Neurologia. Salvo excepciones muy justifica-
das la totalidad de la plantilla del Servicio de Neurologia del Hospital
Universitario debe tener la categoria de Profesor Asociado y a otras personas
que colaboran con la docencia —investigadores, técnicos, enfermeras, etc.,—
debe reconocérsele su labor.

2. Docencia post-graduada.
La formacion del neurélogo. Programa de Residencia.

No es necesario insistir en el gran avance que supuso para la formacion de
médicos especialistas en general y de neurélogos en particular la instauracién
del sistema de residencias. Creemos que puede demostrarse la mejoria cuali-
tativa, aparte de la cuantitativa, conseguida en Espafia por los neurélogos en
los 35 afios transcurridos.

Actualmente, esta en vigor el Programa elaborado por la Comisidon Nacional de
Neurologia y aprobado por la Secretaria de Estado de Universidades e
Investigacion del Ministerio de Educacion y Ciencia por Resolucién de fecha 25
de Abril de 1996. La actual Comisidon Nacional ha solicitado la renovacion de
dicho Programa mediante una propuesta, redactada y presentada en Marzo de
2001. Un hecho fundamental de dicha propuesta es la ampliacién del Programa
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a 5 afios, peticién ya tradicional y reiteradamente expresada tanto por la
Comisién Nacional como por la SEN. Nos permitimos transcribir literalmente la
introduccion del nuevo Programa de Residencia de Neurologia propuesto. “Alo
largo de la ultima década se han venido produciendo importantes avances en
el conocimiento de la fisiopatologia, factores etiolégicos, técnicas diagndsticas
y terapéutica de las enfermedades neuroldgicas. Como consecuencia de ello
han surgido dentro de la especialidad de Neurologia numerosas areas de espe-
cial interés en el estudio y tratamiento de grupos de pacientes que, por las
caracteristicas de su patologia, precisan de mayor dedicacion y experiencia téc-
nica mas especifica. Todo ello, hace necesario que se contemple la ampliacién
y actualizacién del programa de formacion de los especialistas en Neurologia y
la incorporacion de las areas de capacitacion especifica, que tienen ya un gran
desarrollo dentro de la especialidad, a fin de abordar la demanda docente,
social y cientifica actual y futura.

Para cumplir con los requerimientos asistenciales, docentes y de investigacion
que plantea la practica de la Neurologia actual es preciso incrementar el tiem-
po de formacion en la especialidad al menos a cinco afios.

La Comision Nacional de Neurologia y la Sociedad Espafiola de Neurologia ya
han expresado en numerosas ocasiones la urgente necesidad de ampliar el
periodo de formacién para obtener el titulo de Especialista en Neurologia. Por
otra parte, esta propuesta sigue las recomendaciones de la Seccién de
Neurologia de la Unién Europea de Especialidades Médicas y del European
Board of Neurology, cuyo objetivo es homogeneizar el programa de formacion
de la especialidad en la Unién Europea.”

Esa peticion de prolongacién del periodo de formacién esta de acuerdo con el
proyecto de la European Federation of Neurological Societies (EFNS) que reco-
mienda para los neurdlogos un tiempo minimo de formacion clinica en
Neurologia de 4 afios, a los que habria que afiadir el tiempo de formacién en
medicina general, que antecede al de formacién neuroldgica y que suele durar
entre uno y dos afios, y un tiempo opcional en investigacién que la EFNS reco-
mienda que sea como minimo de 6 meses. Otra opcion posible, de cara a la
convergencia con los programas europeos seria la formacion en Neurologia cli-
nica y técnicas de diagndéstico neurolégico. En este caso, muy deseable por las
posibilidades de flexibilidad que aporta en el desarrollo futuro del candidato a
neurélogo, el periodo de tiempo requerido para la formacion del neurélogo seria
de seis afios.

La Comision Nacional también se ha planteado la revision de los criterios utili-
zados para la acreditacion de los Servicios como Unidades Docentes para la
formacion de neurélogos. Asimismo se ha discutido ampliamente sobre la con-
veniencia de revisar la docencia en las Unidades ya acreditadas y se esta pen-

Plan Estratégico Nacional Para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurolégicas 165



diente de la férmula mas adecuada para salvar los obstaculos administrativos
gue existen.

En relacién con las denominadas “Areas de capacitacion especifica” existe un
borrador de Real Decreto de 29 de Junio de 2000 que pretende regular este
tema que estd emergiendo desde hace afios en numerosas especialidades
médicas, incluyendo, por supuesto la nuestra. Se ha aprobado recientemente
en la Comisién Nacional la propuesta de acreditacion especifica en
Neurosonologia y Hemodinamica Cerebral que ha sido la primera en redactar-
se por la posible aparicion de conflictos con otras especialidades. La Comision
ir4 tramitando los proyectos de las diversas areas de capacitacion especifica a
demanda y con la colaboracién de los respectivos Grupos de Estudio de la
Sociedad Espafiola de Neurologia, a quienes hay que estimular para que con-
feccionen y propongan los diferentes planes de formacién. Algunas capacita-
ciones especificas pueden promoverse también desde la Sociedad Espafiola de
Neurologia, sin que procedan de ningun grupo de estudio, como seria el caso,
por ejemplo de la Neuropatologia, la Neurorehabilitacion, Diagnéstico Molecular
en Neurologia o la Investigacién Neurolégica

3. La formacion del neurélogo superespecializado.
Criterios de acreditacion.

Este tema ya se ha tratado previamente con la denominacién de “competencias
especificas”. Si nos atenemos a lo previsto en el borrador de Real Decreto se
opta por un sistema bien regulado y reglamentado, con una definicion relativa-
mente precisa y rigida de la superespecializacion. Otra opcion seria no regla-
mentar nada y dejar al criterio de los diferentes centros este nivel de formacién
asi como la acreditacion de los candidatos e incluso su admision o seleccién.
En este Ultimo modelo una persona se definiria como superespecialista acredi-
tandolo con un documento o certificado expedido por un centro, cuyo prestigio
en un area determinada otorgaria mayor o menor valor a la certificacion expe-
dida. Dadas las caracteristicas de nuestro sistema sanitario no parece probable
gue prospere el segundo modelo, a pesar de que es el que “funciona” en nues-
tro pais actualmente. Un tema a resolver es la financiacion de esta superespe-
cializacion si se pretende que no corra a cargo del candidato a obtenerla. Las
fuentes posibles de financiaciéon pueden ser diversas: sistema publico de salud,
hospitales, escuelas de medicina, empresas privadas de diferentes tipos, fun-
daciones, asociaciones de enfermos.
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4. Formacion continuada de los neurdlogos.

En la actualidad nadie discute la necesidad de la formacién continuada después
de la adquisiciéon de una titulacion. La renovacién constante de los conocimien-
tos y de la tecnologia disponible la hacen imprescindible. En realidad es algo
que todos los médicos siempre hemos hecho aungue sin aplicar el calificativo
actual. Donde hay muchas discrepancias es en su cuantificacién, en su cualifi-
cacion, en su nivel de exigibilidad, en el modo de evaluarla, en su financiacién
obligatoria si nuestro trabajo es por cuenta ajena, etc.

Siguiendo el ejemplo de otras sociedades cientificas, la Sociedad Espafiola de
Neurologia ha introducido algunos de los conceptos actuales de la formacién
continuada en su actividad habitual y en la de otras entidades que solicitan su
patrocinio. Los cursos, conferencias, seminarios, congresos, talleres, sesiones
clinicas, pueden acreditarse ante una Comisién “ad hoc”, cumpliendo las nor-
mas establecidas en cuanto a su contenido, control de asistencia, evaluacion,
etc. Esta Comision es la que otorga también el valor de cada actividad en “cré-
ditos”, palabra que ha hecho fortuna en la jerga de la actividad docente. Este
tipo de actividad docente es la mas facil de organizar, controlar y medir, aunque
no esté exenta de problemas. Uno de los mas evidentes es el control de cali-
dad de la actividad realizada, obviamente dificil por la dispersion de las activi-
dades acreditadas y su nimero, ademas de la no prevision de presupuesto des-
tinado a este fin.

Otro método formativo cada vez mas utilizado son los cursos a distancia, que
pueden complementarse con sistemas informéticos interactivos, que pueden
utilizarse también para la evaluacion. Tiene la enorme ventaja de evitar costo-
sas estancias y desplazamientos. También es importante que pueda resultar de
facil adaptacion horaria, sin requerir la suspension de las actividades habitua-
les. Cuando sea posible es preciso que el tiempo dedicado a la formacién con-
tinuada se incluya dentro del horario laboral.

Un aspecto no resuelto es el de los requerimientos cuantitativos de créditos que
deberian considerarse como minimos. Todas las cifras que demos son arbitra-
rias, pero puede aventurarse un nimero de cinco créditos anuales (50 horas
lectivas), considerando que supone dedicar 1 semana al afio a la formacién
continuada “reglada”. Un tema a discutir es si deben regularse o no los conte-
nidos de estos créditos, para evitar una excesiva polarizacion hacia un area
determinada, con especial interés para el receptor de esta formacién. Si se con-
sidera que es mejor regularlos, los cursos o actividades a realizar podrian divi-
dirse en dos grupos, fundamentales y especificos, debiendo dividirse entre ellos
los créditos a obtener.

Una reivindicacion muy antigua dentro del ambito de la formacion continuada
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del neurdlogo son los periodos sabaticos. Consideramos un objetivo a conse-
guir que pudiese disponerse de 12 meses cada 10 afios de actividad laboral.

Un tema muy espinoso y complejo es la necesidad de recertificacion del titulo
de especialista. Aunque muy alejado de nuestra cultura actual parece probable
gue la sociedad llegue a pedirnos algun dia, no muy lejano, que revalidemos
nuestra titulacién. La periodicidad de esta exigencia también hay que discutirla.
Quizéa 10 afios podria ser adecuada. La metodologia también es un tema inte-
resante. Actualmente, hay sistemas muy eficaces de evaluacién de habilidades,
ademéas de los clasicos para valorar conocimientos. La denominada
“Evaluacion clinica objetiva y estructurada, ECOE” es un ejemplo. Ya se esta
utilizando en nuestro pais para la evaluacion de algunos colectivos (estudian-
tes, residentes, médicos de familia). La Sociedad Catalana de Neurologia dedi-
c6 una sesion a este procedimiento, del cual existe bibliografia disponible (Blay
Pueyo C., 1998).

5. Formacion continuada de otros profesionales.

Lo mismo que se ha comentado respecto a la formacion continuada de los neu-
rélogos es vélido también para otros profesionales de la sanidad (médicos de
familia, otros especialistas, enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacio-
nales, cuidadores, asistentes sociales, logopedas). Es importante que el neur6-
logo participe en sus programas de formacion continuada para mejorar las rela-
ciones interprofesionales y el rendimiento del trabajo en comun, en bien de los
pacientes neurolégicos.. En todo caso estas actividades deben organizarse con
los profesionales interesados, para poder contrastar sus demandas con nues-
tras ofertas. También debe contarse con los neurélogos a la hora de establecer
los programas de formacion de pregrado de los profesionales citados.
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Xl. La Investigacion en Neurologia

El Plan Nacional de Neurologia define la investigacion como la aportacion de
nuevos conocimientos obtenidos utilizando el método cientifico.

Los tipos de investigacion en neurologia (en humanos) incluyen:

- Clinica descriptiva, cuya finalidad fundamental es describir nuevos tipos de
enfermedades o nuevas formas de enfermedades conocidas. Este tipo de inves-
tigacion utiliza métodos clinicos y otros instrumentales como la neuroimagen, la
neurofisiologia, la neuropatologia o los métodos de investigacion molecular. Los
estudios pueden ser casuales, promovidos por observaciones realizadas al azar,
o programados, consistentes en el estudio sistematico de casos y series clini-
cas. Todos los neurdlogos deben participar en esta actividad.

- Genética, cuya pretension es conocer las causas genéticas de las enferme-
dades hereditarias o los factores de riesgo genético en las enfermedades
esporadicas.

- Epidemioldgica: Incluye el estudio planificado de la frecuencia de determinadas
enfermedades en grupos de sujetos o poblaciones. Puede ser de dos tipos:

o Epidemiologia descriptiva, que se limita al estudio de prevalencias o inciden-
cias de enfermedades.

o Epidemiologia analitica, que investiga la relacion existente entre enfermeda-
des y determinados factores potencialmente causantes o modificadores.

- Farmacolégica-terapéutica: Estudia el efecto de los farmacos u otros agen-
tes terapéuticos (por ejemplo, los tratamientos quirlrgicos o las llamadas
terapias blandas) sobre la gravedad de los sintomas o la evolucion de las
enfermedades. Incluye dos tipos:

o Clinico: Su prototipo es el ensayo clinico, cuyo disefio puede ser realizado
por los investigadores participantes en el mismo o por otros investigadores.

0 Basico: Investiga el efecto de determinado tratamientos sobre modelos ani-
males de enfermedades neuroldgicas, células en cultivo u otros tipos de
muestras bioldgicas.

- Experimental: Consiste en el estudio en el laboratorio de muestras biol6gicas
procedentes de pacientes con enfermedades neuroldgicas o de modelos ani-
males o celulares de las mismas, o de modelos disefiados por ordenador, por
métodos experimentales (histolégicos, bioquimicos, fisiolégicos, moleculares,
etc.). Este ultimo tipo de investigacion es el mas frecuente en los laboratorios
de neurociencia basica, aunque muchos neurélogos participen en ellos y se
relacionen con grupos que realizan investigacion en esta linea.

El Plan Nacional de Neurologia considera que la Investigacion de las enferme-
dades neurolégicas, en cualquiera de sus formas, es una parte integrante y fun-
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damental de la asistencia al enfermo neuroldgico que repercute directamente
en el grado de excelencia de la misma. La investigacion mejora la calidad de la
asistencia puesto que la labor investigadora implica formacion continuada, esti-
mulacién profesional, control de calidad de las decisiones clinicas. La mejoria
de los métodos diagndsticos y terapéuticos es el resultado de la investigacion.

La gran prevalencia y coste de las enfermedades neurolégicas, en aumento
debido varios factores, entre otros el envejecimiento de la poblacién, la dismi-
nucion de la prevalencia y el impacto social de otras enfermedades tradiciona-
les, y el desarrollo vertiginoso de las neurociencias basicas en los ultimos afios,
se refleja de forma muy ilustrativa en el hecho de que la mayor partida en inves-
tigacién y desarrollo de las compafiias farmacéuticas en el afio 2000 fue la dedi-
cada a farmacos que actlian sobre el sistema nervioso, como puede verse en
la figura adjunta. La posicion de privilegio de la investigacién sobre el sistema
nervioso es alin mayor de lo que puede desprenderse del andlisis superficial de
la figura puesto que algunas fracciones de las partidas reservadas a investiga-
cién de otros temas son, en realidad, destinadas a enfermedades neuroldgicas.

Por ejemplo, el 10 % de todos los tumores son tumores del sistema nervioso, un
1/3 de las enfermedades cardiovasculares afectan al cerebro (hasta el punto de
gue las enfermedades cerebrovasculares constituyen la primera causa de invali-
dez y la segunda causa de muerte en Espafia —en algunos grupos sociales como
mujeres y en algunas comunidades autbnomas como Galicia, la primera-), y que
una buena parte de las enfermedades infecciosas (meningitis, encefalitis, mielitis,
neuritis, miositis) afectan al sistema neuromuscular. De modo, que en realidad, las
compafias farmacéuticas estan dedicando actualmente a investigacion de las
enfermedades neurolégicas una cantidad que supera 1/3 del total de sus inver-
siones en investigacion y desarrollo, lo que da una idea de las expectativas de
interés econémico que generan estas patologias.

Inversion Farmacéutica en 1&D, Aio 2000

Otros usos en Humanos 13%

Sistema Respiratorio 6% Sistema Nervioso 27%

Enfermedades
Infecciosas
15%
Oncologia, Endocrino,
Metabdlicas 21%

Sistema Cardiovascular 18%

Fuente:PhRMAAnnual Survey 2000
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Asi pues se debe exigir que la investigacién forme parte de la actividad de los
neurdlogos y reconocer las necesidades de tiempo, espacio y formacion en
investigacion. Esta exigencia se deriva de las siguientes razones:
- La investigacion promueve la excelencia de la practica clinica y el mejor cui-
dado de los pacientes.
- La investigacion promueve la formacion continuada de los neurdlogos y evita
el deterioro de una practica rutinaria y acientifica.
- La investigacion es la principal fuente de riqueza para el futuro de las naciones.

1. Situacioén actual de la Investigacion en Neurologia en Espafia

La Sociedad Espafiola de Neurologia disefié y envié una encuesta dirigida a los
jefes de servicio o seccion de neurologia de 181 centros en Espafia. Un total de
71 centros (40%) respondid a dicha encuesta. Estos centros representan mas
del 90% de todos los centros universitarios y de referencia del territorio nacio-
nal. De los datos derivados de esta encuesta se pueden extraer las siguientes
conclusiones:

1. La produccion cientifica de la neurologia espafiola en los ultimos 5 afios es
muy escasa. Un 30% de los servicios de Neurologia que respondieron no ha
publicado nada en revistas de difusion internacional. Tan solo un 5% cuenta
con una media de 10 o mas publicaciones por afio en estas revistas.

2. Cincuenta y tres servicios (75% de los que respondieron) no tienen ningln
personal contratado para hacer investigacion en Neurologia. Del restante
25%, mas del 75% del personal contratado para investigacion esta financia-
do por entidades privadas.

3. Dispone de espacio propio para investigacion neuroldgica tan sélo un 11%
de los centros. Otro 7% dispone de espacio compartido.

4. A pesar de que 20 servicios han participado en mas de 5 ensayos clinicos
en los ultimos 5 afos, solo 4 servicios en el pais (5%) tienen mas de 5 pro-
yectos de investigacion financiados por entidades publicas.

De estos datos se deduce que la investigacién en Neurologia en Espafia es cla-
ramente insuficiente, y probablemente no corresponde al nivel de un pais de la
Unién Europea, como es el nuestro. Ademas estos datos son probablemente
tendenciosos, con tendencia a exagerar los rasgos optimistas dado que, por
una parte, los que responden pertenecen, probablemente, a la élite de los pri-
vilegiados, y, por otra, parte de la financiacion privada no va destinada integra-
mente a investigacion propiamente dicha.

El avance en el desarrollo de medios eficaces para diagnosticar y prevenir o tra-
tar las enfermedades neurol6gicas en nuestro pais, requiere la puesta en mar-
cha de manera urgente de un Plan activo de Investigacion en Neurologia basa-
do en la estrecha integracion de la investigacion clinica y basica y en el que par-
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ticipen de forma activa y fundamental médicos neurdlogos con una adecuada
formacion investigadora.

2. Objetivos generales del Plan Nacional

1.- Desarrollar la investigacion en el campo de la Neurologia con el fin de
estudiar las caracteristicas clinicas, etiopatogenia, métodos diagnésticos,
tratamiento y prevencion de las enfermedades neurolégicas.

Las siguientes son claves fundamentales para lograr este objetivo:

172

a- Los centros sanitarios, en especial los hospitales universitarios, docentes, y

de referencia deben reconocer el tiempo y proporcionar el espacio impres-
cindibles para que los neurdlogos puedan desarrollar su labor investigadora.
El grado de compromiso y el tiempo que cada neurdlogo invierte en investi-
gacién “puede y debe” ser diferente en cada caso dependiendo de su capa-
citacion especifica, permitiéndose a los neurélogos llevar a cabo dentro de
la jornada laboral su actividad investigadora ademas de la asistencial y
docente.

b- El espacio fisico en el que dichos investigadores desarrollan su actividad

debe adecuarse a las necesidades de cada investigador o grupo y deber
estar idealmente localizado dentro del propio recinto hospitalario. Los servi-
cios de Neurologia y las unidades superespecializadas de los mismos deben
contar con espacios y recursos de todo tipo para el desarrollo eficaz de una
labor investigadora productiva y competitiva.

c- Es necesaria la integracion de investigadores en grupos y la colaboracion

con otros grupos en el mismo centro y/o otros centros asistenciales o de
ciencias béasicas con objetivos afines. En estos equipos de investigacion
neuroldgica deben integrarse distintos tipos de profesionales de los neurdlo-
gos clinicos hasta los neurdlogos investigadores ademas de neurocientificos
bésicos, personal auxiliar administrativo y técnico.

d- Debe adecuarse la dotaciéon econdémica destinada a la investigacion en

Neurologia derivada de subvenciones publicas. Es razonable dedicar a la
investigacion neurolégica un 30% del presupuesto publico de investigacion
sanitaria, lo que corresponde a la importancia de las enfermedades neurol6-
gicas y la proporcion dedicada a este apartado por las compafiias farma-
céuticas. El presupuesto de investigacion sanitaria debe como minimo llegar
al del PIB como corresponde a la media de los paises de la Unién Europea.
Ademas desde las instituciones publicas deben promocionarse las aporta-
ciones privadas a la investigacion mediante incentivos fiscales y otras for-
mulas novedosas.

e- Los centros sanitarios deben desarrollar estructuras de gestion de recursos

humanos, de espacio, y econémicos dedicados a la investigacion. Las fun-
daciones de investigacion se han mostrado muy Utiles en este sentido.
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2. Deteccién y consolidacion grupos existentes y promocién de y nuevas
lineas de investigacion en Neurologia

La encuesta mencionada antes ha detectado la escasez y situacion precaria de
los grupos de investigacion existentes. Por ello se recomienda:

a- Para los grupos ya existentes cumplir los objetivos de tiempo, espacio, y
finanzas sugeridos en el punto 1.

b- Elaborar criterios y mecanismos para identificar grupos de excelencia en
investigacion neuroldgica. Estos grupos podrian recibir financiacion estable.

c- Una parte de la dotacion econémica asignada a la investigacion en
Neurologia debe destinarse de forma especifica a jévenes investigadores
gue inician su carrera, premiando el desarrollo de nuevas lineas de investi-
gacion y grupos emergentes. Dentro de estos programas has que destacar
dos de los que hablaremos mas abajo, el programa de formacion de
Neurélogos Investigadores, y el programa de formacion de Doctores en
Neurociencias.

d- Deben apoyarse asimismo aquellas iniciativas que fomenten la colaboracién
entre grupos diversos y/o multidisciplinares a nivel nacional e internacional
con objetivos comunes en investigacion aplicada a la Neurologia.

e- Es fundamental contar con un panel de expertos a nivel nacional para la eva-
luacion de los proyectos de investigacion para los que se solicita financia-
cion. Dicho sistema de evaluacion debe proporcionar al grupo investigador
informacion detallada sobre la calidad del proyecto evaluado y recomenda-
ciones para mejorar la calidad cientifica de los proyectos denegados.

3. Formacién de neurdélogos jévenes en investigacion. Programas de for-
macién de Clinicos Investigadores y de Doctores en Neurociencias.

La formacién de los médicos neurélogos, y en especial la de las nuevas gene-
raciones, debe garantizar su capacitacién para realizar investigacién para lo
que deberan recibir formacién en metodologia cientifica. Es fundamental favo-
recer y subvencionar en centros acreditados el desarrollo de programas de
capacitacion especifica en los diversos grupos de patologias neurolégicas una
vez finalizada la formacion MIR (ver capitulo de Unidades superespecializadas).

En el contexto de esta iniciativa de promocién de la investigacion es necesario

poner en marcha los programas de formacién de Clinicos Investigadores y de

Doctores en Neurociencias. Los criterios de los programas establecidos de forma-
cién de clinicos investigadores, aplicados a los neurélogos incluyen 4 requisitos:

1. Que después del periodo de 5 o 6 afios, de formacién como neurdlogo gene-

ral, el candidato a neurdlogo investigador dedique un periodo de tiempo de

entre 2 y 3 afios a su formacién especifica como especialista de una parce-

la concreta de la Neurologia, durante cuyo periodo de formacién comple-

mentaria debera contar con una dedicacién sustancial a su formacion en
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investigacion clinica, basica o mixta.

2. Que durante al menos los tres primeros afios de su practica profesional
como adjunto su carrera profesional esté protegida, de modo que pueda
dedicarse a la investigacion y que su dedicacion asistencial no rebase el 25
al 50% de su tiempo.

3. Que durante esos afios de su vida profesional la actividad profesional del
nuevo experto sea supervisada por personas de probada experiencia tanto
en el manejo de esa especialidad como en el desarrollo y gestién de pro-
yectos de investigacion clinica y basica.

4. Que el investigador joven esté centrado en un ambiente en el que cuenta con
los recursos materiales y humanos adecuados para completar su formacién
e inicial su carrera profesional.

La mejor manera de materializar estos programas es la de cofinanciar durante
algunos afios la carrera profesional de estas personas al igual que ocurre en
otros paises.

El programa de Doctorado en Neurociencias incluye dos periodos diferentes de
formacién, uno de 2 afios, de aprendizaje de las técnicas basicas —neurofisiolo-
gia, farmacologia, histologia, biologia molecular, cirugia, cultivos celulares, técni-
cas de estudio de la motricidad, el aprendizaje y el comportamiento- y otro perio-
do de 3 afos de preparacion y defensa de una tesis doctoral. Podrian tener acce-
so al programa neurdlogos titulados o profesionales de otras carreras.

4- Favorecer la creacion de recursos regionales y/o nacionales de apoyo
a la investigacion en neurologia e identificar los ya existentes

Existe una cierta tendencia por parte de las administraciones publicas de todos
los paises del mundo a entender la investigacién como una empresa de carac-
ter faradnico en la que la magnificencia supera a la inteligencia. Muchos de los
responsables sociales de diversas ideologia tienen la tendencia a realizar gran-
des inauguraciones de centros de supuesta excelencia que al cabo de algunos
afios decaen.

La investigacion es una actividad humana consultacion a todos los hombres,
fruto de su curiosidad, que se debe encauzar mediante cauces adecuados que
se llaman métodos cientificos y que se debe estimular mediante la provisién de
las oportunidades y recursos necesarios. No puede ser que se piense que unos
son investigadores, de oficio, y otros no. Ni tampoco que se suponga que la
construccion de un determinado centro cientifico vaya a cambiar la ciencia de
un pais. Esta politica de inauguraciones de grandes edificios puede reportar
réditos electorales a corto plazo pero en ultimo término tiene mas de tarea publi-
citaria que de labor cientifica. Crear grandes centros de investigacion en medio
de un contesto de esterilidad cientifica es como construir una gran biblioteca en
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un pais de analfabetos. En este sentido la Sociedad Espafiola de Neurologia es
partidaria de una politica de investigacion que prime un desarrollo escalonado
de las tareas cientificas en Neurologia y Neurociencias, empezando por el nivel
local y terminando por el nacional, con el paso obligado intermedio del nivel
regional.

El esquema organizativo de las tareas de apoyo a la investigacién en
Neurociencias a nivel regional podria ser el siguiente:

A- Establecer un registro de las muestras bioldgicas existentes en colecciones
de grupos de investigacion y bancos. Debe asegurarse financiacién sufi-
ciente para mantener aquellas colecciones que acrediten su interés cientifi-
Co.

B- Estimular la creacion de redes de datos y muestras biolégicas procedentes
de pacientes con enfermedades neurolédgicas Esta iniciativa apuesta por la
diversidad y coordinacién de multiples grupos investigadores méas que por la
centralizacion de la Investigacién en Neurologia en un Instituto Nacional.
Requiere como paso previo indispensable unas condiciones asistenciales de
excelencia que garanticen la 6ptima calidad de la informacién y las muestras
aportadas por cada una de las instituciones patrticipantes. En la constitucién
de esta red nacional destinada a facilitar la actividad de grupos diversos de
investigadores en Neurologia en todo el territorio nacional se deben consi-
derar una serie de aspectos basicos:

1. Recogida y tratamiento de los datos clinicos. Los criterios clinicos en los
que se basan los diagnoésticos deben ser estandarizados. Para ello, es
muy conveniente elaborar un protocolo a escala de las instituciones y
centros participantes que permita comparar la informacion clinica sumi-
nistrada por cada uno de ellos.

2. Recogida y tratamiento de las muestras biolégicas. La recogida y trata-
miento de las muestras biol6gicas deberia asimismo seguir unas pautas
estandarizadas y protocolos comunes. En ambos apartados (1 y 2),
deberia contarse con un Comité de expertos a nivel nacional avalado
por asesores internacionales con experiencia en iniciativas similares.
Toda la informacion deberia formar parte de una base de datos cuyo
disefio correria a cargo de un equipo informatico junto con investigado-
res clinicos y basicos. El acceso a dicha red de informacién deberia
garantizar en todos los casos la confidencialidad de la informacion rela-
tiva a pacientes.

3. Fomento y evaluacion de proyectos de investigacion clinica y basica ori-

ginales. Una de las principales razones que justifican el establecimiento
de una iniciativa de este tipo es fomentar la realizacion de estudios de
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investigacidn novedosos en el campo de la Neurologia, basados en
hipétesis coherentes y que carezcan de la limitacion, frecuente hasta el
momento, de no poder realizarse o ser de utilidad limitada debido al
escaso numero de pacientes y/o muestras con una determinada patolo-
gia a las que tiene acceso el grupo investigador. En este sentido, se
debe favorecer el acceso de la comunidad cientifica nacional e interna-
cional a la red de datos y muestras, siempre previa evaluacién minucio-
sa de cada proyecto de investigacion por parte de un panel de expertos.
Esta iniciativa requiere contar con una fuente de financiacién publica
que permita su establecimiento asi como su mantenimiento y desarro-
llo. De igual modo, desde todas las instituciones publicas sanitarias se
debe colaborar con el colectivo de especialistas en Neurologia para
fomentar al méximo la participacion activa de la sociedad y el enfermo
con la investigacion para avanzar en el conocimiento, diagndstico, pre-
vencion y tratamiento de las enfermedades neuroldgicas.

. Favorecer el acceso de neur6logos investigadores a tecnologias avan-

zadas en biomedicina, entre otras neuroimagen, genémica, protedmica,
y transgénesis.

. Adecuar la legislacién vigente al ritmo de avance de la investigacion en

neurologia.

Todos estos temas requieren discusion de acuerdo con los avances de la cien-
ciay el impacto que este tiene sobre las humanidades. En esta discusién deben
participar los profesionales, los grupos que representa a los pacientes y los
expertos en ética y derecho.
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XIl. Aspectos Sociales

No es competencia de la Sociedad Espafiola de Neurologia discutir los aspec-
tos sociales de las enfermedades neurol6gicas ni mucho menos realizar pro-
puestas encaminadas a resolver los problemas existentes. Sin embargo, los
neurdlogos somos observadores privilegiados de toda la globalidad que impli-
can estas enfermedades y, aunque sin experiencia profesional en los aspectos
sociales, no podemos dejar de compartir nuestras observaciones, incluso aque-
llas que afectan a problemas en los que no somos expertos, con el resto de la
sociedad. Algunos de estos problemas son los siguientes.

1. Movimiento asociativo

El movimiento asociativo de personas afectas y familiares con enfermedades
neurolégicas ha crecido mucho en nuestro pais en los Ultimos afios y ha conse-
guido importantes conquistas para sus socios desde un mayor reconocimiento
social hasta un creciente apoyo a sus programas asistenciales y educativos. Sin
embargo, la expansion del movimiento asociativo entre nuestros pacientes es
todavia muy inferior al de otros paises de nuestro medio, su impacto social esca-
so y su esfuerzo de apoyo a la investigacion practicamente nulo.

El desarrollo del movimiento asociativo es fundamental para el progreso sani-
tario. Asociaciones de pacientes con otros tipos de enfermedades han jugado
un papel fundamental a la hora de conseguir apoyo de la administracion sani-
taria para sus reivindicaciones, apoyo social, fomento de la investigacion, aper-
tura de centros especiales, aplicacién y posteriormente extensiéon a grupos
sociales amplios de tratamientos muy costosos.

Las enfermedades neurolégicas presentan dificultades adicionales para el des-
arrollo del movimiento asociativo. En primer lugar interfieren con la capacidad
de desarrollo de una presion social importante porque la propia enfermedad
entorpece funciones de la persona afecta de gran importancia para el ejercicio
de la accion social, o porque la enfermedad neuroldgica lleva colgada una eti-
gueta de marginalidad que dificulta la relacion. En segundo lugar porque la
variedad de las enfermedades neurolégicas produce una multiplicidad de aso-
ciaciones que emiten mensajes multiples, a veces confusos, que compiten unos
con otros y saturan la atencion social.

Este problema puede resolverse de varias maneras. En primer lugar mediante
la participacion de las familias en el movimiento asociativo, lo que es mas l6gi-
€O que en otras patologias, en primer lugar porque el impacto familiar de las
enfermedades neuroldgicas es mayor que el de cualquier otra, y porque la tasa
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de enfermedades hereditarias, y por tanto de posibles familiares portadores, es
mayor también que en otros casos. En segundo lugar tiene que producirse una
agrupacion del movimiento asociativo en una plataforma Unica en cada territo-
rio. Esto no implica que cada asociacion local o tematica renuncie a su autono-
mia. Las asociaciones locales de muchas enfermedades neuroldgicas estan
realizando una labor maravillosa en sus lugares de implantacion, alli donde
estan los pacientes, y esta labor debe continuar. Conseguir una subvencion
para un gimnasio o un hospital de dia puede ser tarea de la asociacion local de
tal o cual patologia pero conseguir que se invierta en investigaciéon neurolégica
la cantidad que corresponde a su importancia sanitaria, familiar, social y eco-
némica o conseguir que se aumenten los presupuestos generales del estado
para afrontar el problema de subvencionar a las familias que cuidan a sus
pacientes o para abrir centros especiales, con financiacion publica en todo el
pais, para centenares de miles de pacientes, requiere la unién de todos.

En Europa se han empezado a producir movimientos de federacion de multiples
asociaciones de pacientes neurologicos y en este sentido se ha creado al
European Federation of Neurological Advocacy (EFNA) como una federacion
paraguas que acoge en su seno a otras entidades. También seria necesario
converger en federaciones de este tipo en todas las comunidades autbnomas y
posteriormente en todo el territorio nacional.

2. Proteccién social de pacientes y familiares.

La situacion social de los pacientes con enfermedades neurolégicas y sus fami-
lias parece responder a la concepcion de que la enfermedad es una desgracia
individual, en todo caso familiar, en la que la sociedad solo puede compadecer
a los afectos y, en el mejor de los casos, apoyarlos caritativamente.

Esta concepcion no soélo es erronea e injusta, es, sobre todo, suicida. Hay enfer-
medades que matan individuos, las neuroldgica destruyen familias y cuando
son muy abundantes arruinan a la sociedad. La magnitud del problema es tal
gue si no se resuelve la sociedad se vera abocada a dos Unicas salidas: el
exterminio, mas o menos disfrazado, o la ruina.

La ausencia de proteccién social para los pacientes y sus familias pone tal
sobre carga sobre la familia que nos hace aforar otros paises “nord enlla, on
diuen que la gent és neta i noble, culta, rica, lliure, desvetllada i feli¢” (Espriu,
1946). Pero ademas produce graves perjuicios en el funcionamiento de nuestro
sistema sanitario. Los centenares de pacientes ingresados en los hospitales de
agudos del pais sin otra justificacién que los periodos de vacaciones de la fami-
lia son una muestra de ello; los pacientes que se ingresan en centros de croni-
cos “porque la familia no puede mas” podrian evitarse con programas de “res-
piro familiar” o “salario al cuidador familiar”. Una buena red publica de hospita-
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les de dia o neuroenfermeras visitadoras podria evitar ingresos hospitalarios
por problemas intercurrentes.

3. Aspectos éticos y juridicos.

Los avances en el conocimiento y tratamiento de las enfermedades neuroldgi-
cas han puesto de manifiesto la necesidad de revisar algunas de nuestras ideas
sobre los aspectos éticos y juridicos de las mismas.

Desde el punto de vista ético uno de los aspectos mas importantes es la apli-
cabilidad del concepto a cerca de la necesidad de otorgar consentimiento infor-
mado por parte del paciente para participar en la investigacion de estas enfer-
medades. Las normas de proteccion de los derechos humanos de los sujetos
de investigacion clinica en la Comunidad Europea fueron definidas en la con-
vencién sobre Biomedicina patrocinada por el Consejo de Europa en Oviedo de
1997. Con posterioridad se ha procedido a afiadir al documento original un
addendum sobre los pacientes neurolégicos. En este documento, apoyado por
la EFMS y la EFNA, se plantea el problema que se deriva, para los pacientes
neurolégicos, de la exigencia del consentimiento informado. Este problema ya
se habia planteado con respecto a la investigacion en nifios, pues los menores
de edad tampoco tienen capacidad legal para dar su consentimiento. La pro-
puesta de la EFNS y de la EFNAes que los representantes de las asociaciones
de pacientes participen en el proceso de revision bioética de los proyectos de
investigacion y que con esta seguridad puedan participar en los estudios inclu-
so aquellos pacientes que no es previsible obtengan beneficio personal como
resultado de la investigacion.

Otro problema importante es el de la proteccion juridica de estos pacientes, aspec-
to que tiene multiples facetas. Un paciente con blefarospasmo puede estar a efec-
tos funcionales mas ciego que otro con una maculopatia degenerativa. Incapaz de
conducir porque una oclusién invencible de los ojos puede llevar a un accidente,
incapaz de pasar un semaforo con seguridad, de leer, ver una pelicula o la televi-
sién por las mismas razones, no es candidato a los beneficios sociales de los cie-
gos, mientras que un ciego parcial si lo es. Muchos pacientes con problemas neu-
rolégicos tienen conductas al margen de la ley como consecuencia de su enfer-
medad (pacientes con demencia, enfermedad de Huntington, conductas obsesivo
compulsivas, sindromes frontales, etc) pero en la mayoria de los casos los tribu-
nales y los jurados no les conceden la eximente de su enfermedad. En toros casos
son objeto de abuso o engafio porque su enfermedad les impide informarse ade-
cuadamente de las condiciones de un pacto, o les quita la capacidad para tomar
decisiones estratégicas. Los tribunales sélo reconocen proteccion a pacientes con
demencias o retrasos mentales severos pero ignoran los problemas que ocurren
en esas fases iniciales de la enfermedad en las que el comportamiento del pacien-
te puede ser normal en condiciones habituales pero enormemente perjudicial para
si mismo en relacion con acontecimientos especiales.
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También queremos mencionar el problema de la investigacion y la necesidad de
protegerla frente a intereses doctrinales o de terceros. En todo el mundo existe
el riesgo de que la investigacion se frene por intereses, no cientificos, sino ide-
olégicos, con repercusion negativa sobre la curaciéon de las enfermedades. En
ocasiones la voluntad del paciente, manifestada libremente antes de su inca-
pacidad, no es respetada por los familiares o por terceros, en temas tan impor-
tantes como la prolongacion artificial de la vida, la donacién del cuerpo para
investigacion, etc.

Todos estos temas requieren discusion de acuerdo con los avances de la cien-
ciay el impacto que este tiene sobre las humanidades. En esta discusién deben
participar los profesionales, los grupos que representa a los pacientes y los
expertos en ética y derecho.
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XIIl. Conclusiones

1. El progreso cientifico reciente de las disciplinas relacionadas con el sistema
nervioso, la enorme frecuencia y gravedad de las enfermedades neurol6gicas
y las importantisimas repercusiones sanitarias, sociales, profesionales, fami-
liares y economicas que estas enfermedades producen hacen inexcusable
que se preste atencion preferente a estas enfermedades.

2. La magnitud del problema planteado por estas enfermedades y la novedad
de los avances recientes nos obligan a considerar que la solucion de estos
problemas va a requerir tanto un importante incremento del esfuerzo presu-
puestario como modificaciones importantes en nuestros sistemas de gestion.

3. Las enfermedades neurolégicas no son solo un problema sanitario sino un
enorme problema social y econémico. La solucion de estos problemas requie-
re importantes medidas asistenciales, educativas, sociales, de promocion de
la investigacion y presupuestarias que involucran a los departamentos de
Sanidad, Educacién, Asuntos Social, Investigacion y Ciencia y Hacienda.

4. La solucién de estos problemas requiere un esfuerzo cooperativo, no solo de la
administracion, sino de la sociedad civil, los profesionales, los pacientes y sus
familias, las asociaciones de pacientes neurolégicos y la industria biosanitaria.

5. El avance en la lucha contra estas enfermedades requiere tanto un mayor
numero de neurdlogos contratados por el sistema publico de salud como la
participacion de otros profesionales, médicos y no médicos, en equipos mul-
tidisciplinares liderados por los expertos. El nUmero de neurélogos necesario
para el desempefio de las diversas tareas ha sido calculado en diferentes
capitulos de esta monografia. La European Federation of Neurological
Societies recomienda que para el conjunto de la practica neuroldgica el
numero de neurdlogos sea 5/100.000 habitantes. Para una practica neuro-
I6gica tan importante como el nimero de neurdlogos son las condiciones en
las que estos trabajan y el apoyo que reciben de la administracion y otros
profesionales.

6. El progreso en el tratamiento de los pacientes implica una:

a. Mejora de las consultas ambulatorias con acortamiento de las listas de espe-
ra, alargamiento de los tiempos de visita, dignidad de la relacion médico-enfer-
mo, innovaciones metodolégicas tecnolégicas y progresos en la gestion.

b. Asegurar un nivel asistencial digno, controlado por expertos, para las enferme-
dades neurol6gicas mas comunes en los hospitales comarcales y provinciales.
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c. Asegurar una atencidn neurolégica rapida y por expertos en los casos de
urgencia.

d. Establecer una red autondmica y regional de unidades superespecializadas
donde el paciente neurolégico complejo pueda ser atendido de acuerdo a los
mas recientes progresos cientificos

e. Configurar los servicios de Neurologia de los Hospitales Universitarios como
el lugar adecuado para la coordinacién del tratamiento integral del paciente
en todas sus facetas, para la docencia de neurélogos y no neurélogos y para
el desarrollo de la investigacion.

f. Organizar una red adecuada de servicios de asistencia domiciliaria, hospita-
les de dia, centros de neurorehabilitacion, centros de crénicos, centros espe-
ciales para afectos de enfermedades neuroldgicas raras y unidades de palia-
tivos, que garanticen las necesidades de asistencia a pacientes cronicos.

7. La educacion de los profesionales implicados en el manejo de los pacientes
neuroldgicos implica:

a. Una mejora de la formacion de los neurélogos, alargando su periodo de
entrenamiento, completando su formacién clinica con la necesaria para la
realizacién de las pruebas diagnésticas.

b. Implicacion de la administracién, a través de las sociedades cientificas
correspondientes, en la formacion continuada de los neurélogos.

c. Desarrollo de programas especificos para la formaciéon de superespecialis-
tas en areas de capacitacion especifica de la Neurologia, de formacion de
neurodlogos investigadores y de doctores en Neurociencias.

d. Formacién adecuada en Neurologia y Neurociencias de los médicos no
especialistas mediante una adecuacion de las plantillas de las Facultades de
Medicina de nuestras Universidades a la realidad social y a la importancia
cientifica de las materias de la licenciatura.

e. Procurar una adecuada formacion neuroldgica de los graduados de otras
licenciaturas y escuelas universitarias, incluyendo Enfermeria, Fisioterapia,
Psicologia, etc, mediante la incorporacién de neurélogos a los cuadros
docentes de estas facultades y escuelas.

f. Fomentar la especializacion en Neurologia de los profesionales arriba men-
cionados mediante el disefio de programas adecuados de formacién tedrico
practicos, reconocidos por la administracion.

g. Fomentar la educacion neurolégica de pacientes, familiares, cuidadores,
paramédicos y de la sociedad general, a corto plazo mediante la imparticién
de cursos y programas de divulgacién y a largo plazo fomentando la incor-
poracion a nuestras escuelas de programas de educacion sanitaria con fuer-
te contenido en enfermedades neuroldgicas.

8. El progreso en la prevencion y tratamiento de las enfermedades neuroldogi-

cas debe conseguirse mediante el apoyo a la investigacion a través de las
siguientes medidas:
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a. Aumentar el presupuesto publico de investigacion y desarrollo de las enfer-
medades neuroldgicas en consonancia con la importancia cientifica, econé-
mica y social de estas enfermedades y en consonancia con la importancia
de la investigacion privada en otros paises.

b. Fomentar la donacion para investigacion neurologica.

c. Fomentar la donacion de tejidos para investigacion.

d. Crear laboratorios de investigacién en los servicios de Neurologia de los hospi-
tales universitarios y dotarlos adecuadamente de espacio, material y personal.

e. Incorporar a los servicios de Neurologia personal dedicado en exclusiva o
con caracter prioritario a la investigacion, tanto neurélogos clinicos como
neurocientificos basicos, y tanto personal de plantilla como personal auxiliar.

f. Potenciar la investigacion en los departamentos de Neurociencias clinicas y
bésicas de las universidades.

g. Crear centros regionales de investigacion en Neurociencias en cada comu-
nidad autbnoma que incorporen al menos bancos de tejidos, laboratorios de
diagndéstico molecular, centros de neuroimagen avanzada y otros recursos
cientificos no disponibles en los hospitales.

h. Crear un centro nacional de coordinacion de la investigacién en neurocien-
cias y de apoyo a los grupos activos.

9. Crear y mantener programas de apoyo social para los pacientes con enfer-
medades neuroldgicas, programas que incluyen los siguientes aspectos:

a. Educacion de la poblacion general para que acepten al paciente neuroldgi-
co como un miembro de la sociedad con derechos normales y que no sea
objeto de marginacion.

b. Crear centros de educacion especial y de integracion social en nimero y
capacidad suficiente para recuperar a los pacientes neurolégico.

c. Ofertar programas de apoyo a las familias que cuidan pacientes neurolégi-
cos, incluyendo programas de respiro familiar hasta la creacion de “salario
de cuidadores”.

d. Ofertar una red de centros de tratamiento para gue el paciente con enfer-
medades neurolégicas pueda ejercer de hecho su derecho a una asistencia
sanitaria publica y gratuita.

10. Proteger al paciente neuroldgico desde el punto de vista juridico para que
no sea victima de discriminacion o abuso por parte de terceros, mediante los
siguientes programas:

a. Establecer una serie de garantias minimas tanto en la asistencia en el sec-
tor publico como privado.

b. Establecer programas laborales de discriminacion positiva a favor del
paciente neurolégico.

c. Actualizar la legislacion vigente de modo que se reconozcan las distintas
causas de enfermedad neuroldgicay se ejerza una proteccion efectiva
sobre los afectos.
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La Investigacion en Neurologia. I. llla, T. Gémez Isla, D. Mufioz, |. Ferrer.

La segunda fase consisti6 en una discusion conjunta que tuvo lugar en la
Residencia “La Cristalera”, de la Universidad Autbnoma de Madrid, durante los
dias 23 y 24 de febrero de 2002, en la que participaron representantes de las
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Francesc Miralles Morell

e Fernando Mulas Delgado
David Mufioz Garcia

Victor Pérez de Colosia Rama
Cristina Ramo Tello

¢ Alfredo Robles Bayén
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La segunda fase tuvo por objeto armonizar y criticar las aportaciones originales
asi como elaborar un documento de caracter global. EI documento ha sufrido
posteriormente una tercera fase de revision bajo la responsabilidad de Cristina
Ramo Tello, Vicepresidente Segundo y Justo Garcia de Yébenes Prous,
Presidente, de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Agradecemos la colaboracion de Gemma Elena y Asuncion Martinez en la ela-
boracion de este texto.
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APENDICE 1

Declaracién de Madrid

En Madrid, a 19 de febrero del afio 2000, la Sociedad Espafiola de Neurologia
y las organizaciones representantes de las personas afectadas con enferme-
dades neuroldgicas y sus familiares, reunidos para analizar la situacion socio-
sanitaria de las enfermedades neuroldgicas, conscientes de las deficiencias
asistenciales existentes, guiados por los objetivos comunes de:

e luchar contra las enfermedades neurolégicas y

e apoyar al paciente y sus familiares,

RECLAMAN:

ASISTENCIA A LOS ENFERMOS
Disponibilidad de acceso al diagndstico y atencion por un neurélogo a lo largo
de todo el proceso.
Ser atendidos por un experto con especial competencia en las diversas pato-
logias neuroldgicas y en cada area sanitaria.
Ser tratados en unidades interdisciplinarias especificas.
Ser atendidos por un neur6logo en los servicios de urgencias hospitalarias.

ORGANIZACION DEL SISTEMA SANITARIO
Una eficaz coordinacion de todos los elementos socio-sanitarios en las patolo-
gias neuroldgicas.
Igualdad inter-territorial en la asistencia neurolégica.
La reduccion de las listas de espera en consultas (primera y sucesivas) y hos-
pitalizacion.
La aplicacion de los criterios de calidad asistencial.
El establecimiento de protocolos de actuacion en las enfermedades neuroldgicas.
Conocer la realidad epidemiolégica de cada patologia.
Atencion integral en el sistema sanitario publico.
La participacion de los representantes de afectados en la elaboracion y segui-
miento de la politica socio-sanitaria.
La disponibilidad de un comité de bioética en cada centro sanitario.

ELECCION DE MEDICO
La eleccion de médico y el acceso a una segunda opinion sobre cada proceso
en todo el territorio nacional.

ACCESO A LA MEDICINAALTAMENTE TECNIFICADA

Obtener un diagndstico y el tratamiento mas adecuado y con los métodos mas
eficaces, alli donde se encuentre.
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ATENCION CONTINUADA A LAS PERSONAS AFECTADAS

Atencion personalizada y continuada por parte un equipo multidisciplinar (reha-
bilitacion, estimulacién cognitiva, logoterapia, psicoterapia, etc.).

Informacion continuada al enfermo y sus familiares, formacion de cuidadores
(familiares o no del paciente). Apoyo econémico al cuidador o cuidadores
(salario familiar).

El cuidado de un paciente cronico supone un coste que debe ser vehiculizado
hacia quien realiza el cuidado en su momento, bien sea domiciliario, centros
de dia o centros de croénicos.

El apoyo por parte del Sistema Publico a las Asociaciones sin que esto impli-
gue dejacion de responsabilidades por parte de la Administracion.

El acceso a los soportes socio-econdmicos y técnicos sin limitacion segun la
edad o el diagnostico sino por el grado de discapacidad.

INVESTIGACION, DOCENCIA E INTEGRACION SOCIAL

El incremento de los recursos dedicados a la investigacién de estas enferme-
dades, teniendo en cuenta la repercusion social, personal y econdmica de
las enfermedades neuroldgicas cronicas en la Sociedad Espafiola.

La incentivacion del sector privado para que invierta en investigacion y trata-
miento de estas enfermedades.

El desarrollo de programas de formacion especificos para médicos no neuro-
logos, neurdlogos especialistas, otros profesionales socio-sanitarios, asi
como para los afectados y el personal no sanitario.

Con frecuencia las enfermedades neurolégicas son causa de marginacion
social y profesional. Es necesario aumentar la informacion y conocimiento
para conseguir la integracion social, educativa y laboral.

Estas resoluciones, elaboradas por consenso por los representantes de las
organizaciones firmantes, seran sometidas a los organismos directivos de
las mismas, para su posterior refrendo.

Lista de asociaciones que han refrendado el documento:

Sociedad Espafiola de Neurologia, Fundacién Alzheimer Espafia, Fundacion Esclerosis Mdltiple,
Associaci6 Catalana D’Esclerosis Lateral Amiotréfica, Asociacion de Lucha contra la Distonia en
Espafa (ALDE), Asociacion Espafiola de la PSP, Asociacion de Lesionados Medulares y Grandes
Minusvalidos Fisicos de la Comunidad de Madrid (ASPAYM), Asociacion de Afectados Sindrome
Post-Poliomielitis, Asociacion Madrilefia de Ataxias Hereditarias, Asociacion Espafiola de Esclerosis
Mdiltiple (AEDEM), Asociacion Espafiola de Enfermedades Musculares (ASEM), Federacion ASPA-
CE Comunidad de Madrid, Asociacién de Corea de Huntington Espafiola (ACHE), Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer de Madrid (AFAL), Federacion de Asociacions Galegas de
Familiares de Enfermos de Alzheimer (FAGAL), Asociacion de Parkinson Madrid, Federacion
Espafiola de Parkinson, Asociacion Cultural Sandro Botticelli, Asociacion de Afectados de Polio y
Sindrome Post-polio, Asociacion Espafiola para la Ayuda al Epiléptico, Confederacién Espafiola de
Agrupaciones de Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES), Associaci6 Catalana de les
Neurofibromatosis, Fundacion Neurociencias, APANEFA, Dafio cerebral sobrevenido, Fundacién
Sindrome de Down (FSDM), Asociacion de Esclerosis Tuberosa, Federacion Espafiola Esclerosis
Mudltiple, Fundacién Privada Madrid contra la Esclerosis Mdltiple, Federacion Espafiola de Dafio
Cerebral (FEDACE), Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA), Asociacion
Espafiola de Pacientes con Tics y Sindrome de Tourette, Asociacion Espafiola para el Parkinson
“Parkinson Espafia”, Asociacién de Epilepsia de Toledo, Asociacion de Afectados de
Neurofibromatosis, Fundacion Esparfiola de Esclerosis Multiple (FEDEM), Asociacion Minusvalidos
Fisicos Villa de Leganés (AMFIVIL).
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APENDICE 2

Facultades de Medicina de Espafia

Andalucia

Facultad de Medicina de la Universidad de Cadiz. Cadiz

Facultad de Medicina de la Universidad de Cérdoba. Cérdoba

Facultad de Medicina de la Universidad de Granada. Granada

Facultad de Medicina de la Universidad de Malaga. Malaga

Facultad de Medicina de la Universidad de Sevilla. Sevilla

Aragon

e Facultad de Medicina de la Universidad de Zaragoza. Zaragoza

Asturias

e Facultad de Medicina de la Universidad de Oviedo. Oviedo

Canarias

e Facultad de Medicina de la Universidad de La Laguna. La Laguna (Tenerife)

e Facultad de Ciencias Médica y de la Salud de la Universidad de Las Palmas
de Gran Canaria. Las Palmas de Gran Canaria.

Cantabria

e Facultad de Medicina de la Universidad de Cantabria. Santander

Castilla-La Mancha

e Facultad de Medicina de la Universidad de Castilla-La Mancha. Alabacete

Castillay Ledn

e Facultad de Medicina de la Universidad de Salamanca. Salamanca

e Facultad de Medicina de la Universidad de Valladolid. Valladolid

Catalufia

e Facultad de Medicina de la Universidad Autonoma de Barcelona. Barcelona

e Facultad de Medicina de la Universidad de Barcelona. Barcelona

e Facultad de Medicina de la Universidad de Lleida. Lérida

e Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud de la Universidad Rovira i Vigill. Reus

Comunidad Valenciana

e Facultad de Medicina de la Universidad Miguel Hernandez de Elche. Alicante

e Facultad de Medicina y Odontologia de la Universidad de Valencia. Valencia.

Extremadura

e Facultad de Medicina de la Universidad de Extremadura. Badajoz

Galicia

e Facultad de Medicina y Odontologia dela Universidad de Santiago de Compostela. Santiago
de Compostela

Madrid

e Facultad de Medicina de la Universidad de Alcala de Henares. Alcala de Henares

e Facultad de Medicina de la Universidad Auténoma de Madrid. Madrid.

e Facultad de Medicina de la Universidad Complutense. Madrid

Murcia

e Facultad de Medicina de la Universidad de Murcia. Espinardo (Murcia)

Navarra

e Facultad de Medicina de la Universidad de Navarra. Pamplona

Pais Vasco

e Facultad de Medicina y Odontologia de la Universidad del Pais Vasco. Bilbao
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