EL PULMON

Empezamos
2017 con
confianza

El afo 2016 se acaba con una noticia importante: una per-
sona con enorme experiencia en el mundo de la gestion,
Francisco Luzén, se ha comprometido a trabajar para
mejorar la situacién en Espana de las personas con ELA y
de sus familiares.

Entre los objetivos de la Fundacion Luzdn estdn los de
fortalecer la relacion entre las Asociaciones y los enfer-
mos, mejorar la coordinacion entre los médicos y resto
de profesionales implicados en el tratamiento y, ademas,
actuar sobre la Administracion para que acabe con la dis-
criminacion negativa que los pacientes con ELA reciben
respecto a los de otras enfermedades mas frecuentes y
mas conocidas. Se trata de intervenir para que los poli-
ticos que dirigen la asistencia sanitaria en Espaiia, “se
mojen”. Y esta vez no con el cubo de agua, sino asumien-
do que tienen un compromiso y que ya no vale seguir
mirando a otro sitio, pues los enfermos y sus familias
necesitan ayuda urgente.

Son ya demasiados los afios que quienes tratamos a perso-
nas con ELA y atendemos a sus familias estamos peleando
para conseguir mads recursos sanitarios y sociales, sin
practicamente ningtin resultado. Las mejoras en la aten-
cién y en la investigacion se han conseguido a costa de
trabajo propio extra y voluntario, pero sin ayuda clara de
los gestores de la Sanidad Publica. Espaiia esté en la cola
de Europa en cuanto a dinero invertido en Sanidad, y
el poco que hay se administra pensando en las enfer-
medades mayoritarias, las que mas se ven. Y eso no es
justo, no es equitativo. Recuerdo a una politica que hace
afos pretendia retirar la financiacién de nuestro psicélo-
go argumentando que el dinero empleado para pagar su
sueldo tenia que retirarlo de “la dependencia”. ;Acaso es
posible una mayor dependencia que la que tienen algunas
personas con ELA y su familia? Esta sefiora habia tomado
una decision relacionada con la ELA sin tener ni idea de
lo que la enfermedad supone, ni -me temo- interés en
aprenderlo. Y dicho sea de paso, si José Luis Diaz sigue
con nosotros y realiza el estupendo trabajo que algunos
de los lectores ya conocen, no es a cargo de la administra-
cion, sino gracias a que Air Liquide nos permite disponer
de su ayuda a tiempo completo.

Tengo esperanza en los cambios relevantes que la Fun-
dacién pueda conseguir “en el mundo de la ELA” porque
Francisco Luzon, que se ha pasado la vida negociando en
situaciones complejas, se ha comprometido a gestionar
para nosotros, para los que tras anos de hacer las cosas
con las mejores intenciones y el mayor esmero, hemos
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"Linea de sangre”, escultura
de Susana Guerrero,
ceramica y cables, 2016.

conseguido muy poco. Se abre una puerta prometedo-
ra con la ayuda de un especialista en sumar esfuerzos y
coordinar actuaciones que tiene, ademads, un peso consi-
derable en el panorama social espaiiol.

Para nuestra Unidad de Cuidados Respiratorios, 2016
ha sido un buen ano. Como saben, en la Unidad tratamos
problemas respiratorios e investigamos para mejorar los
procedimientos para ayudar a los musculos que permiten
respirar y toser. Este ano hemos incorporado una neu-
ropsicologa al equipo, Helena Mondragon. Y estamos
pendientes de que la Sociedad Espanola de Neumologia
nos otorgue la certificacion de “Unidad de Ventilacion
Compleja” con el Grado de Excelencia. Esta calificacion
reconocera la calidad de nuestras actuaciones manejando
los problemas respiratorios de personas con afectacion
neuromuscular pero también nuestro buen hacer con los
enfermos de UCI y de Reanimacion que recibimos en
situacion critica. Trabajar con enfermos criticos, con
muiltiples complicaciones activas, mejora nuestro cono-
cimiento y nuestras habilidades para tratar a personas
con ELA, circunstancia que me hace sentir orgulloso del
equipo que dirijo y me permite ofrecer confianza a los
afectados y sus familias.

Hacemos investigacion aplicada, la que busca resulta-
dos que se noten ya a corto plazo, y en este sentido, los
hallazgos de este afo han sido importantes. Estamos
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analizado los nuevos modelos de aparatos que permiten
toser (Cough Assist) cuando los musculos pierden la fuer-
za, y hemos aprendido como sacarles el mayor partido.
También hemos identificado las circunstancias en las que
podemos (y en las que no podemos) utilizar con éxito

la ventilacion no invasiva durante el tratamiento de una
neumonia.

Hemos dado un paso cualitativo importante para ocu-
parnos de aspectos no s6lo técnicos a la hora de abordar
la enfermedad. En este sentido, estamos desarrollando
un proyecto (que merecié una beca de la Sociedad
Valenciana de Neumologia) que se centra en evaluar la
capacidad real de los enfermos para tomar decisiones a
lo largo del proceso de su dolencia. La subvencion con-
seguida para este importante estudio en un dmbito en el
que los conocimientos, a nivel mundial, son todavia muy
escasos es la parte buena de la noticia. La mala es que
vamos muy lentos en el estudio porque son muy pocos los
enfermos que se han decidido a ayudarnos contestando
los cuestionarios y haciéndose una valoracion funcional
respiratoria. Si no disponemos de un nimero suficiente
de datos para analizar no podemos sacar conclusiones
seguras respecto a un punto tan importante. A pesar
de la pobre cooperacion, algo hemos avanzado, pues ya
hemos podido comprobar que uno de los cuestionarios
que estamos utilizando es una herramienta segura para
recoger la informacion que necesitamos. Muchas gracias,
pues, a quienes, de forma solidaria, nos permiten mejo-
rar en el conocimiento de cuestiones de interés para los
pacientes en general.

Hace unos meses empezamos a utilizar la combina-
cion de dextrometorfano y quinidina que nos preparan
en nuestra farmacia para ofrecer un tratamiento que

se emplea en hospitales importantes de USA y que no
estaba disponible en Espana. Hubo quien malinterpreto
nuestros objetivos y nos atribuyd pretensiones imposi-
bles de conseguir. Lo dejamos claro entonces: junto a la
duda de si nos podria ayudar a mantener mis tiempo la
ventilacion no invasiva de manera efectiva en enfermos
de unas caracteristicas determinadas (nuestro objetivo
principal de investigacion), teniamos la seguridad de
que mejoraba las crisis de risas y llantos inesperados e
injustificados de algunos afectados. Nuestra oferta tiene
dos vertientes: entrar en un estudio, pero también obte-
ner beneficios comprobados. Es muy poco tiempo para
saber su repercusion sobre la ventilacion, pero ya resulta
evidente en nuestros enfermos lo que ya se sabia en USA,
y es que mejora las risas y los llantos y tal vez mejora la
capacidad de articular palabras. A dia de hoy, son varios
los hospitales de Espaia que lo facilitan a sus enfermos.
Lamentamos volver a decir que la cooperacion por parte
de los afectados de la Comunidad Valenciana para partici-
par en el estudio (y beneficiarse de los efectos positivos ya
comprobados) ha sido muy pobre.

EL PULMON

Hemos repetido el curso para cuidadores en el EVES. No
debo ser yo quien califique su calidad, pero si debo decir
que en mi clase encontré una gran receptividad e interés

por parte de los asistentes.

Y para acabar, una noticia que nos produce mucha
satisfaccion: a principios de 2017 se va a remodelar el
espacio para las personas no aisladas de la Unidad, con
claras mejoras en el confort de quienes ingresen alli y de
sus familiares. Para nosotros ha sido duro darnos cuenta
de que una parte de quienes han pasado por la UCR sélo
hayan tenido palabras de quejas por las instalaciones, y
no hayan valorado para nada la calidad de los cuidados
técnicos. Por ello es muy importante para todo el equipo
disponer de una Unidad mads acogedora, que esperamos
nos permitira ofrecer una calidad percibida mds acor-

de con nuestra excelente calidad real: somos uno de los
hospitales (de todo el mundo) que ha mostrado mantener
mas tiempo la ventilacion no invasiva con efectividad y
con menos ingresos en los enfermos que han solicitado
este tratamiento.

Emilio Servera es neumdlogo desde 1981.
Trabaja en el Hospital Clinico de Valencia
desde 1998; pertenece a la Unidad de Cuidados
Respiratorios desde, al menos, 1995 (referente
nacional e internacional en el ambito de la venti-
lacién mecédnica en domicilio). Jefe de Servicio
de Neumologia. Catedratico acreditado de Uni-
versidad, profesor en la Facultad de Fisioterapia
de la Universidad de Valencia y responsable del
Grupo de Respiracion del Instituto de Investiga-
cién Sanitaria (Incliva).
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