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Estudio DISCREPA: tratamiento de la enfermedad de
Parkinson avanzada y utilizacion de terapias de segunda
linea en Cataluia

Asuncion Avila, Pau Pastor, Lluis Planellas, M. Pilar Gil-Villar, Jorge Hernandez-Vara, Ana Fernandez-Dorado

Introduccion. El tratamiento de la enfermedad de Parkinson (EP) es complejo y la instauracién de terapias de sequnda Ii-
nea en la EP avanzada sigue siendo controvertida.

Objetivo. Analizar la asistencia de pacientes con EP en Catalufia, con especial atencidn a la utilizacién de las terapias de
segunda linea en la EP avanzada.

Sujetos y métodos. Encuesta en linea autoadministrada a través de la Societat Catalana de Neurologia a neurélogos de
Catalufa que atendian a pacientes con EP.

Resultados. Participaron 72 neurdlogos que visitaban una media mensual de 38 pacientes con EP (el 37,3% con complica-
ciones motoras). El 86% preguntaba rutinariamente por complicaciones motoras. Los principales motivos para indicar te-
rapias de sequnda linea fueron la discapacidad en off (83,1%), el impacto de las discinesias (76,9%), el impacto del tiem-
po en off (75,4%) y el tiempo en off (73,8%). El 70% de los neurdlogos declard limitaciones para instaurar terapias de
segunda linea: escasez de recursos en su hospital, falta de tiempo para visitar al paciente o para realizar tareas adminis-
trativas y falta de soporte de enfermeria (33,3%). No se utilizan terapias de segunda linea en el 72% de los pacientes que
podrian ser potencialmente candidatos, sobre todo por rechazo del paciente (37,9%).

Conclusiones. La mayoria de los neurdlogos en Catalufia que visitan pacientes con EP pregunta rutinariamente por com-
plicaciones motoras sin utilizar herramientas especificas. Aunque los neurdlogos conocen bien las indicaciones de instau-
racién de terapias de segunda linea, la negativa del paciente, la falta de tiempo y la falta de protocolos asistenciales defi-
nidos para derivar a pacientes pueden contribuir a una menor utilizacién de terapias de sequnda linea en la EP avanzada.

Palabras clave. Enfermedad de Parkinson. Estimulacién cerebral profunda. Fluctuaciones motoras. Infusién de apomorfina.

Infusién intraduodenal de levodopa-carbidopa. Tratamiento invasivo.

Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno
degenerativo progresivo en el que pueden aparecer
complicaciones motoras en forma de fluctuaciones
motoras (44-80% de los casos a los 5 aiios) y disci-
nesias (30-80% de los casos a los 5-7 afios) [1-4]. En
los pacientes con complicaciones motoras en los
que la terapia habitual con levodopa, agonistas do-
paminérgicos, inhibidores de la monoaminooxidasa
o de la catecol-O-metiltransferasa fracasa, se utili-
zan terapias avanzadas o de segunda linea, como
infusién intraduodenal de levodopa en gel, infusién
continua de apomorfina subcuténea o estimulacion
cerebral profunda [1,3,5].

La prevalencia mundial de la EP oscila entre 100-
300 casos/100.000 habitantes segtin la metodologia
utilizada, el drea geogréfica estudiada y los rangos
de edad considerados [1,6,7]. Aunque no tenemos
datos claros sobre la prevalencia de la EP en Cata-
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lufia, un informe reciente del Servei Catala de la Sa-
lut [8] muestra una prevalencia en 2017 de 3.632
casos/10° habitantes, con una incidencia de 532 ca-
sos nuevos/10° habitantes, que se ha mantenido es-
table en el periodo estudiado (2013-2017). Este in-
forme refiere que en Catalufa, en el afio 2017, exis-
tlan 27.195 pacientes con un diagnéstico de EP y un
tratamiento especifico para esta enfermedad, aun-
que en un 22,5% de los casos, la EP estaba produci-
da por farmacos [8], por lo que supuestamente in-
cluan parkinsonismos farmacolégicos. Dentro de la
Societat Catalana de Neurologia (SCN), el Grupo
de Estudio de Trastornos del Movimiento, con unos
40 miembros, tiene como objetivo promover la me-
jora de la asistencia, la docencia y la investigacién
de la EP y otros parkinsonismos dentro del ambito
de Cataluna. Por este motivo, se planteé realizar un
estudio de opinién cuyo objetivo principal era co-
nocer la realidad de la asistencia de los pacientes
con EP en Cataluila, con especial atencién a la EP
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avanzada, y la indicacién e instauracién de terapias
de segunda linea.

Sujetos y métodos

Para llevar a cabo un estudio de opini6n sobre la EP
y las terapias de segunda linea, utilizando metodo-
logia cuantitativa, se elabor6 una encuesta en linea
autoadministrada. La SCN contaba en el momento
de la realizacién de esta encuesta con 621 socios, de
los cuales 385 son neurdlogos, 143 son médicos de
otras especialidades, enfermeras, bi6logos, psicélo-
gos, fisioterapeutas, etc., y en 93 miembros se des-
conoce. Para la difusién de la encuesta en linea y la
captacién de perfiles deseados, se envié una solici-
tud de colaboracién a todos los socios de la SCN.
En el inicio de la encuesta, se selecciond a los profe-
sionales asociados de la SCN que cumplieran los
siguientes criterios de inclusién:

— Neurdlogos que ejercian su actividad profesional
en Catalufia, en centros publicos, concertados o
privados.

— Neurdlogos que atendian a pacientes con EP de
forma habitual en una consulta de neurologia ge-
neral (CG), una consulta monografica de trastor-
nos del movimiento (CM) —entendida como con-
sulta experta en trastornos del movimiento— o
una unidad de trastornos del movimiento (UTM)
—entendida como una unidad con autonomia or-
ganizativa formada por un equipo multidiscipli-
nar y con dos o mas neurélogos—.

— Se excluy6 a residentes, personal de apoyo y per-
sonal sanitario sustituto.

Mediante una técnica de muestreo por convenien-
cia (no probabilistico), participaron 72 neurélogos.
Para la recogida de datos se utilizé el programador
en linea para disefiar el cuestionario. Se tuvo en
cuenta cuidadosamente el orden de las preguntas
para evitar que la respuesta a preguntas previas
condicionase las respuestas posteriores. Por ello, a
modo de ejemplo, se preguntaba sobre la realidad
en la practica clinica antes de preguntar por las li-
mitaciones y los retos, favoreciendo asi una reflexién
previa en torno estas cuestiones. Tras una conduc-
cion del documento entre cinco profesionales sani-
tarios del entorno del estudio, se procedié a la aper-
tura del cuestionario el 22 de mayo de 2019. Desde
esa fecha, se contacté con individuos estratégicos
para su difusion. El 31 de agosto de 2019 se cerrd la
encuesta y se comprobé que todos los participantes
cumplian criterios de inclusién y que no habia in-
consistencia en sus respuestas.

Se realizé un andlisis estadistico descriptivo de
las variables estudiadas. Se describieron las carac-
teristicas de los participantes mediante tablas de
frecuencias para las variables de tipo nominal, y
medidas de tendencia central y dispersién para las
variables continuas. Para los modelos bivariantes se
utilizaron los test ANOVA y chi cuadrado. Para to-
dos los analisis se utilizé el programa SPSS v. 15.0.

En cuanto a los aspectos éticos, el cuestionario
se cumpliment6 de forma voluntaria y anénima por
el profesional manteniendo la confidencialidad y el
secreto estadistico, de acuerdo con el c6digo deon-
tolégico de Farmaindustria, el cédigo de conducta
de ESOMAR y AEDEMO, asi como por el Regla-
mento (UE) 2016/679, de 27 de abril de 2016, o el
Reglamento General de Protecciéon de Datos y la nor-
mativa nacional vigente.

Resultados

Caracterizacion de la muestra

El cuestionario fue contestado por 72 neurdlogos
(el 6% de Lleida, el 11% de Girona, el 11% de Tarra-
gona y el 72% de Barcelona). El 75% de los neurdlo-
gos tenfa mds de cinco afios de experiencia tras fi-
nalizar la especialidad y el 69% trabajaba en un cen-
tro publico. Los neurdlogos participantes visitaban a
sus pacientes con EP en una CG en el 54% de los ca-
sos, en una CM en el 22% y en una UTM en el 24%.
Los neurdlogos encuestados visitaban una media
de 38 + 34,7 pacientes con EP/mes, de los cuales en
14 + 15,2 pacientes/mes se detectaban complica-
ciones motoras (37,3%). Curiosamente, no hallamos
diferencias estadisticamente significativas en el por-
centaje de pacientes con complicaciones motoras
segun el tipo de consulta (CG, 34,1%; CM, 37,4%;
UTM, 44,5%; p = 0,265), aunque el nimero total de
pacientes con EP visitados mensualmente y, por tan-
to, el nimero total de pacientes con complicaciones
motoras eran significativamente superiores en las
UTM y en las CM respecto a las CG (Tabla I).

Motivos de derivacion a especialistas
en trastornos del movimiento

Los principales motivos para derivar a un paciente
a un especialista en EP, teniendo en cuenta que po-
dia haber mds de un motivo de derivacidn, y exclu-
yendo a los neurdlogos que trabajaban en una UTM
que no derivan a especialistas en trastornos del
movimiento, fueron: EP en paciente joven, dificil
control de la enfermedad y sospecha de EP familiar.
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Otros motivos frecuentes eran si el paciente pre-
sentaba complicaciones motoras o si existia un par-
kinsonismo no filiado o atipico (Fig. 1).

Deteccion de complicaciones motoras

El 86% de los neurélogos preguntaba de manera ru-
tinaria a los pacientes con EP sobre la presencia de
complicaciones motoras, un 37,1% utilizaba diarios
del paciente y un 22,6% usaba alguna escala o cues-
tionario. No hubo diferencias estadisticamente sig-
nificativas en el porcentaje de pacientes declarados
con complicaciones motoras entre neurdlogos que
preguntaban rutinariamente por ellas y los que no
lo hacian.

Los neurdlogos encuestados declararon no con-
seguir un buen control de las complicaciones mo-
toras en el 33,15% de sus pacientes, sin existir dife-
rencias estadisticamente significativas entre los dis-
tintos tipos de consulta (CG, 39,7%; CM, 22,6%; UTM,
28,5%; p = 0,069). Cuando analizamos cémo se pro-
cedia con estos pacientes con control subéptimo de
las complicaciones motoras, el 36,6% de neurdlogos
continuaban ellos mismos el seguimiento, el 16,9%
los derivaba a un especialista en EP del mismo hos-
pital y un 46,5% los derivaba a una UTM de otro
hospital. Obviamente, existian diferencias en las ac-
ciones realizadas por los neurélogos ante pacientes
con mal control de complicaciones motoras segtin
el tipo de consulta en el que se ejercia (Tabla II).

Terapia avanzada o de segunda linea

Actitud ante el paciente con control

subdptimo de complicaciones motoras

Del 36,6% de los neurélogos que continuaron encar-
gandose del seguimiento de pacientes con un con-
trol subdptimo de las complicaciones motoras, el
88,5% se planteé en algiin momento iniciar una te-
rapias de segunda linea (70% entre los neurdlogos
de CG y 100% entre los neurdlogos de CM y UTM;
p = 0,02). Los neurdlogos referian un tiempo medio
en plantearse una terapias de segunda linea de 5,4
meses (mediana: 6 meses) y un tiempo medio en
realizar la derivacidn a terapias de segunda linea de
4,5 meses (mediana: 3,5 meses). Considerando el nt-
mero total de pacientes con control subéptimo de
las complicaciones motoras respecto al nimero de te-
rapias de segunda linea implementadas (véase el si-
guiente apartado), detectamos que sé6lo un 28% de
estos pacientes recibe una terapia de segunda linea,
por lo que podria haber hasta un 72% de candidatos
potenciales que no recibe una terapia de segunda li-
nea (véase mds adelante para los motivos).
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Figura 1. Motivos para derivar a un paciente a especialistas en trastornos del movimiento segtn los neu-

rélogos encuestados.
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Tabla 1. Pacientes con enfermedad de Parkinson y complicaciones motoras visitados mensualmente en

los diferentes tipos de consulta neuroldgica.

Pacientes con

Pacientes con

Pacientes L L
visitados/mes complicaciones  complicaciones
motoras/mes motoras (%)
Media + DE 20+ 25,8 6+9,9
Consulta de neurologia Mediana 15 341
general (n=39)
1C95% 12-28
Media + DE 49+32,3 19 16,8
Consulta monografica
de trastornos del Mediana 45 37,4
movimiento (n =16)
1C95% 33-65 1-27
Media + DE 69 + 28,2 29+10,7
Unidad de trastornos Mediana 60 28 44,5
del movimiento (n =17)
1C95% 56-83 24-34

DE: desviacidn estandar; IC 95%: intervalo de confianza al 95%.

Los principales motivos para indicar una terapia
de segunda linea fueron la discapacidad en off
(83,1%), el impacto de las discinesias (76,9%), el im-
pacto del tiempo en off (75,4%) y el tiempo en off
(73,8%). Otros motivos menos frecuentes fueron las
fluctuaciones no motoras incapacitantes (64,4%), el
tiempo con discinesias (52,3%), la mala calidad del
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Tabla Il. Acciones que se realizan segun el tipo de consulta ante un paciente con control subdptimo de las

complicaciones motoras.

Pacientes
que contintia
tratando usted

Pacientes que
deriva a otro especialista
en Parkinson de

Pacientes que deriva
a otro centro hospitalario
con unidad de trastornos

mismo su mismo centro del movimiento
Consulta de neurologia 26,3% 26,3% 47 4%
general (n=38)
Consulta monogrdéfica
de trastornos del 31,3% 6,2% 62,5%
movimiento (n = 16)
Unidad de trastornos 64,7% 5.9% 20,4%

del movimiento (n =17)

on (43%), el nimero de tomas de levodopa (40%) y
la necesidad de ayuda para actividades de la vida
diaria (38,5%). Ningtin neurélogo considerd candi-
dato a terapias de segunda linea a pacientes con EP
y demencia.

Instauracion de terapia de segunda linea
Mientras que el 47,5% de neurélogos encuestados
instauré alguna vez terapias de segunda linea y de-
rivaba a otros neurdlogos para la decision de su im-
plantacién, un 29,5% no instauré ninguna terapia
de segunda linea y solo derivaba a los pacientes, y
un 11,5 % sélo instauraba terapias de segunda linea,
pero nunca derivaba a otro neurdlogo para instau-
rarlas. Es importante resaltar que el 22,6% de los
neurélogos de una CG encuestados no instauraba
terapias de segunda linea y tampoco derivaba a los
pacientes para ello (Fig. 2).

El nimero medio de estimulaciones cerebrales
profundas instauradas fue de 8 + 6,7 al afo (rango
4-12) sobre una muestra de 11 neurélogos. En cuan-
to a las infusiones de apomorfina, se instauré una
media anual de 3 + 2,5 (rango 2-4) sobre 33 neurd-
logos; v a las infusiones intraduodenales de levodo-
pa, una media anual de 5 + 6,9 (rango 2-8) sobre 21
neurdlogos. Por ultimo, en una muestra de 46 neu-
rélogos se derivaba una media de 5 + 3,7 pacientes/
afo a terapias de segunda linea (rango 3-6).

Entre las terapias de segunda linea que se instau-
raron en el mismo centro, el 55,7% de los neurélogos
instauraba infusién continua de apomorfina subcu-
tanea, el 36,1% instauraba infusion intraduodenal de
levodopa en gel y el 18% realizaba estimulacion cere-
bral profunda en su propio hospital. Por el contrario,
la terapia de segunda linea para la que se derivaba en
mayor porcentaje a otro hospital era la estimulacién
cerebral profunda (68,9%), seguida de la infusién

Figura 2. Actitud de los neurélogos frente a la instauracién de terapias
de sequnda linea segtin el tipo de consulta. CG: consulta de neurolo-
gia general; CM: consulta monografica de trastornos del movimiento;
UTM: consulta en una unidad de trastornos del movimiento.
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intraduodenal de levodopa en gel (47,5%) y, por ul-
timo, la infusion continua de apomorfina subcuté-
nea (31,7%). Evidentemente, existian diferencias en-
tre los neurdlogos encuestados seguin el tipo de con-
sulta en la que trabajaban, de modo que, desde la
mayoria de las CG, los pacientes se derivaban a otro
hospital para realizar cualquier terapia de segunda
linea, mientras que desde las CM y las UTM, se de-
rivaban sobre todo para cirugia (Fig. 3).

Limitaciones para instaurar

una terapia de segunda linea

El 70% declaré tener alguna limitacién para la ins-
tauracion de terapias de segunda linea, y las princi-
pales causas fueron la falta de recursos en su centro
hospitalario (38,1%), la falta de tiempo para visitar
al paciente (33,3%), la falta de soporte de enferme-
ria especializada (33,3%) y la falta de tiempo para
las tareas administrativas requeridas (31%). Otras
limitaciones fueron la falta de presupuesto (21,4%),
la ausencia de un circuito de derivacion (14,3%) y el
desconocimiento sobre terapias de segunda linea o
circuitos existentes para ello (9,5%). Sélo un 7,1% y
2,4% de los neurdlogos consideraron como limita-
cién para instaurar terapias de segunda linea los
efectos secundarios posibles o su escaso beneficio
terapéutico, respectivamente.

Segun el tipo de consulta, la principal limitacién
para instaurar una terapia de segunda linea para los
neurdlogos de una CG era la falta de tiempo, tanto
para interrogar o examinar a los pacientes (para el
37,5% de los neurdlogos) como para realizar las ta-
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reas administrativas (37,5%). Destacamos que un
25% de los neurdlogos de una CG referia no dispo-
ner de un circuito de derivacién para terapias de
segunda linea. Por otro lado, los neurdlogos de una
CM consideraban que su principal limitacién era la
falta de recursos en su centro (50%), mientras que a
los neurélogos de una UTM les limitaba sobre todo
la falta de soporte de enfermeria (50%).

Figura 3. Instauracion o derivacién de las diferentes terapias de segunda Iinea (TSL) segtn los tipos de
consulta. CG: consulta de neurologia general; CM: consulta monografica de trastornos del movimiento;
UTM: consulta en una unidad de trastornos del movimiento.
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candidatos a terapias de segunda linea por falta de
control de sintomas no llega a ser tratado, y el princi-
pal motivo (37,9%) es el rechazo por parte del pa-
ciente o sus familiares. Otros motivos de no trata-
miento con terapias de segunda linea se atribuyeron
al sistema de salud o a los propios profesionales
(62,1%), como es el retraso en el proceso de deriva-
cién (27,6%), la falta de formacion de los profesiona-
les (17,2%), la falta de recursos del centro (13,8%), la
limitacién del presupuesto hospitalario (13,8%), la fal-
ta de tiempo (10,3%) y la falta de soporte de enfer-
meria (10,3%). No hubo diferencias estadisticamente
significativas entre neurélogos de CG, GM y UTM.

Recursos disponibles para

la terapia de segunda linea

E175,9% referia disponer de servicio de endoscopia;
el 70,7%, de neuropsicologia; el 67,2%, de enferme-
ria; y el 50%, de neurocirugia. S6lo un 31% disponia
de un protocolo de derivacién para terapias de se-
gunda linea aprobado y establecido. Si analizamos
por separado los recursos disponibles para los neu-
rélogos de CG y los de CM y UTM, existian dife-
rencias estadisticamente significativas (p = 0,034),
sobre todo en cuanto a la disponibilidad de neuropsi-
cologia (65,5% en CG frente a 75,9% en CM/UTM),
el servicio de neurocirugia competente (41,4% en
CG frente a 58,6% el CM/UTM) y el protocolo de de-
rivacion (13,8% en CG frente a 48,3% en CM/UTM).

Demandas o retos para mejorar la

instauracion de una terapia de segunda linea

La tltima parte del cuestionario preguntaba solucio-
nes para mejorar la identificaciéon y el manejo de los
pacientes con EP y complicaciones motoras mal con-
troladas, asi como para optimizar la instauracién de
terapias de segunda linea. El 68,5% de los neurélogos
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(Duodopa)

TSL que se instauran en su propio hospital

(Duodopa)

TSL por las que se deriva a otro hospital para su instauracién

consider6 que disponer de mds tiempo en la consul-
ta por paciente facilitaria el control de la enfermedad
y la instauracién de terapias de segunda linea, y era
la principal necesidad para el 52,9%. Otras necesida-
des mencionadas por orden de prioridad fueron dis-
poner de soporte de enfermeria (44,4%), reducir las
tareas administrativas para instaurar terapias de se-
gunda linea (42,6%), formar a los profesionales en
terapias de segunda linea (40,7%), disponer de mas
CM en los centros (38,9%), introducir herramientas
de deteccion de EP avanzada en la préctica clinica
habitual (38,9%), proporcionar mds soporte al pa-
ciente o cuidador durante y después de instaurar te-
rapias de segunda linea (38,9%), disponer de un cen-
tro de referencia de rapida derivacién (33,3%) y re-
ducir las limitaciones presupuestarias (33,3%). Si
analizamos estas necesidades agrupando a los neu-
rélogos de CG, por un lado, y a los de CM y UTM,
por otro, la necesidad principal continuaba siendo el
incremento del tiempo de consulta.

Discusion

La EP es una enfermedad neurodegenerativa progre-
siva en la que se desarrollan complicaciones moto-
ras, en forma de fluctuaciones y discinesias, al cabo
de tres a cinco afios desde el inicio del tratamiento.
Los pacientes alternan periodos de buen y mal con-
trol sintomadtico, considerando que es una EP avan-
zada cuando la terapia convencional no proporcio-
na un control adecuado de los sintomas [2,9]. La
presencia de otra sintomatologia motora y no mo-
tora, como alteracién del equilibrio, disfagia y di-
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sartria, y demencia, disautonomia, dolor o alteracio-
nes psiquidtricas, complica la EP avanzada [2,3].

El tratamiento de la EP inicial es relativamente
facil y estd bien establecido [1,4,10]. Sin embargo, el
tratamiento de la EP avanzada es mds complejo v,
aunque se ha tratado de consensuar, la instauracion
de terapias de segunda linea sigue siendo objeto de
debate [1,3,5] y la bibliografia sobre la opinién de
especialistas sobre este tema en la prictica diaria es
escasa.

A través de este cuestionario, vemos que los neu-
rélogos que ejercen su actividad asistencial en Ca-
talufia y que estdn implicados en la atencién al pa-
ciente con EP desde una consulta tanto general co-
mo especifica consideran que un 37,3% de sus pa-
cientes con EP presentaba complicaciones motoras,
fluctuaciones o discinesias. Este porcentaje aumen-
taba hasta el 44,5% en las UTM, donde sin duda se
atiende a pacientes con EP mds avanzada. El por-
centaje total es similar al que se recoge en otros es-
tudios [3,11,12]. Aunque un 86,1% de los neurdlo-
gos encuestados preguntaba de forma rutinaria a
sus pacientes por las complicaciones motoras, la
mayoria no utilizaba herramientas especificas para
detectarlas. Un mayor uso de cuestionarios, escalas
o diarios de fluctuaciones y discinesias probable-
mente hubiera incrementado la deteccién de com-
plicaciones motoras.

En nuestro estudio, los neurélogos consideraron
que en el 33,15% de los pacientes con complicacio-
nes motoras existia un mal control de éstas. Sin
embargo, aunque las dificultades en el buen control
de la enfermedad aparecian como uno de los prin-
cipales motivos para derivar a los pacientes desde
las CG alas CM o UTM, la aparicién de complica-
ciones motoras s6lo motivaba la derivacién para el
27,8% de los neurdlogos participantes. Hay que te-
ner en cuenta que uno de los principales motivos
de derivacién a un especialista en trastornos de
movimiento era que el paciente con EP fuera joven,
ya que éstos son los que presentaran mds frecuente
y precozmente complicaciones motoras incapaci-
tantes. Por lo tanto, si consideramos que al grupo
de pacientes jovenes se le deriva tras realizar el
diagndstico de EP a una CM o UTM, cuando con la
evolucién presente complicaciones motoras, ya lo
estaran controlando neurdlogos especialistas y, por
tanto, no se le va a derivar por este motivo.

Por otro lado, a pesar de detectar un control su-
béptimo de las complicaciones motoras, el 26,3%
de los neurélogos de CG y el 31,3% de los neurdlo-
gos de CM contintian tratando ellos mismos al pa-
ciente, y por diferentes motivos no se remite a una
CMoauna UTM.

En relacién con las terapias de segunda linea,
practicamente la mitad de los neurdlogos encues-
tados que atienden a pacientes con EP instauraba
alguna terapia de segunda linea (sobre todo, infu-
sion continua de apomorfina) y derivaba para otras
(sobre todo, cirugia). Llama la atencién que un 22,6%
de los neurélogos de una CG no sélo no instauraba
ninguna terapia de segunda linea, sino que tampo-
co derivaba a los pacientes parkinsonianos poten-
cialmente candidatos a terapias de segunda linea.
La mayoria de las CM y las UTM instaura infusién
continua de apomorfina subcutdnea e infusion in-
traduodenal de levodopa en gel. Sin embargo, un
29,4% de los neurélogos de una UTM deriva a otra
UTM, sobre todo para cirugia y, en menor medida,
para la instauracién de una infusién intraduodenal
de levodopa en gel. Después del plan de reorde-
nacién de la cirugia de los trastornos del movimien-
to en Cataluia [13], ésta se realiza en dos UTM
expertas formadas por cuatro hospitales ubicados
en la provincia de Barcelona, por lo que los pacien-
tes se derivan desde el resto de los hospitales de Ca-
taluna.

La mayoria de los neurdlogos participantes, in-
dependientemente de que trabajasen en CG, CM o
UTM, conocia bien las indicaciones de terapias de
segunda linea, al coincidir en que la discapacidad
en off es la caracteristica mas relevante, seguida de
las discinesias y el tiempo en off, y siempre en pa-
cientes con EP sin demencia. En este aspecto, aun-
que el diagndstico de EP avanzada es un requisito
para considerar cualquiera de las tres terapias de
segunda linea, en ocasiones, estan contraindicadas
precisamente por la existencia de datos clinicos de
enfermedad mds avanzada, como la demencia. Sin
embargo, aunque ningdn neurdlogo consideré can-
didato a terapia de segunda linea a un paciente con
demencia, la instauracién de infusién intraduode-
nal de levodopa tiene una contraindicacion relativa
en el caso de demencia grave, pero no en pacientes
con EP avanzada y demencia moderada o leve [5].
Otro punto que hay que destacar es que solo el
43,1% consideraba la mala calidad del on relevante
para instaurar una terapia de segunda linea.

Aunque la gran mayoria de los neurdlogos (70%
entre los neurdlogos de CG y 100% entre los neuré-
logos de CM y UTM) se planteaba en algin mo-
mento una terapia de segunda linea ante un mal con-
trol de las complicaciones motoras, pocos pacientes
de los potencialmente candidatos (28%) acababan
siendo tratados con una terapia de segunda linea, y
el rechazo por parte del paciente o de los familiares
era el principal motivo de que no se tratase. Otros
motivos se atribuyeron al sistema de salud o a los
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propios profesionales: retraso en el proceso de de-
rivacién, falta de formacién de los profesionales,
falta de recursos del centro, limitacién del presu-
puesto hospitalario, falta de tiempo y falta de so-
porte de enfermeria. Recientemente, se han presen-
tado datos sobre el estudio PARADISE [14-16], que
analiza de forma prospectiva la EP avanzada en
hospitales del sistema publico de salud esparfiol. Aun-
que por su diferente metodologia es poco valorable
compararlo con nuestros resultados, el estudio PA-
RADISE [14,15] refiere que sélo un 19,5% de los pa-
cientes con EP avanzada acababa con terapias de
segunda linea, y los principales motivos del no tra-
tamiento eran diferentes a los nuestros: la estabili-
dad clinica del paciente con EP avanzada (36,6%), el
no haberse valorado la posibilidad de momento
(25,5%) y la contraindicacion de las tres terapias de
segunda linea (15,4%). El rechazo a la terapia de se-
gunda linea por parte del paciente o el cuidador s6-
lo se consideré en un 13,4% de los casos, muy lejos
de nuestro 37,9%. No sabemos explicar las diferen-
cias en este porcentaje, aunque en el rechazo a la
instauracién de una terapia de segunda linea por
parte del paciente o su entorno influyen factores
como la falta de tiempo en la consulta o la falta de
habilidades en la comunicacién médico-paciente. Si
se dispusiera de mds tiempo en las consultas y mas
personal de enfermeria para explicar con mas dete-
nimiento las terapias de segunda linea, se podrian
resolver todas las dudas de los pacientes y quiza el
porcentaje de pacientes que accederia a terapias de
segunda linea podria ser mayor. Otros motivos atri-
buidos al propio sistema de salud o a los profesio-
nales podrian también, sin duda, mejorarse. Sélo
una tercera parte de los neurélogos encuestados
disponia de un protocolo de derivacién de pacien-
tes aprobado y establecido para instaurar terapias
de segunda linea, pero este porcentaje era todavia
mas bajo (13,8%) entre los neurélogos de CG.

Por ultimo, cabe destacar que la principal de-
manda de los neurdlogos encuestados, indepen-
diente de que trabajen en CG, CM o UTM, era la
necesidad de incrementar el tiempo de consulta de-
dicado al paciente con EP para mejorar la atencion
al paciente y facilitar la instauracién de terapias de
segunda linea. Entre los neurélogos de CG también
era importante disponer de mas CM en los centros,
introducir herramientas de deteccién de EP avan-
zada en la practica clinica habitual y disponer de un
centro de referencia de rdpida derivacién. En cam-
bio, los neurélogos de CM y UTM deseaban dispo-
ner de una enfermera especializada, proporcionar
mds soporte al paciente con terapias de segunda li-
nea y reducir las limitaciones presupuestarias.
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Una limitacién de este estudio podria ser el bajo
numero de neurdlogos que contestaron la encuesta,
teniendo en cuenta que se envia a todos los socios
de la SCN. Sin embargo, consideramos que puede
ser una muestra representativa del total de neur6-
logos que ejercen en Cataluia (311 en el afio 2013
[17], cuando la SCN contaba con mas de 350 so-
cios), al incluir neurélogos de las cuatro provincias
catalanas de forma proporcional a su lugar de ejer-
cicio y neurélogos de distintos tipos de consultas
(CG, CM y UTM) en namero suficiente. Ademads,
la mayoria de los socios de la SCN no podian parti-
cipar en la encuesta, al requerirse una atencién re-
gular a pacientes con EP.

Otra limitacién de este estudio es la dificultad
que supone responder con exactitud a algunas pre-
guntas del cuestionario, como las relacionadas con
el nimero mensual de pacientes con EP visitados,
los porcentajes de pacientes con complicaciones
motoras, el numero de terapias de segunda linea
derivadas o el tiempo que tardamos en derivar a un
paciente. Un estudio prospectivo sobre la actitud
ante un paciente con EP avanzada y la instauracién
de terapias de segunda linea daria datos mas fiables.
Por ultimo, se podia haber incluido en la encuesta
alguna pregunta para conocer el peso de las com-
plicaciones no motoras en la decisién de instaura-
cién de terapias de segunda linea. Es bien conocido
que los sintomas no motores de la EP pueden llegar
a ser tan incapacitantes como los sintomas motores
y, en ocasiones, van a condicionar la instauracién
de determinadas terapias de segunda linea.

En conclusion, nuestro estudio confirma que la ma-
yoria de los neurdlogos que trabajan en Catalufia y
estdn implicados en la atencién a pacientes con EP
pregunta de forma rutinaria por las complicaciones
motoras, aunque no utiliza herramientas especificas
para su deteccion. En general, ante el control sub-
6ptimo de las complicaciones motoras, aunque los
neurdlogos encuestados conocen correctamente las
indicaciones de instauracion de terapias de segun-
da linea, la negativa del paciente, por un lado, y la
falta de tiempo en las consultas, la escasez de enfer-
meria especializada y la falta de protocolos para de-
rivar a los pacientes, por otro, contribuyen a que se
instauren menos terapias de segunda linea. Es ne-
cesario aumentar el tiempo de la visita del paciente
con EP no solo para favorecer la anamnesis, sino
para incrementar la utilizacién de herramientas de
deteccion de complicaciones motoras, explicar con
maés detenimiento las terapias de segunda linea y
mejorar su instauracién. Ademas, deberfamos esta-
blecer protocolos de derivacién de pacientes desde
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DISCREPA study: treatment of advanced Parkinson’s disease and use of second-line treatments
in Catalonia

Introduction. The treatment of Parkinson’s disease (PD) is complex, and the establishment of second-line therapies in
advanced PD remains controversial.

Aim. To analyze the assistance of patients with PD in Catalonia, with special attention to the use of second-line therapies
in advanced PD.

Subjects and methods. Online self-administered survey to neurologists in Catalonia who treated patients with PD, through
the Catalan Society of Neurology.

Results. 72 neurologists who visited a monthly average of 38 PD patients (37.3% motor complications) participated. 86%
routinely asked about motor. The main reasons for indicating second-line therapies were disability in off (83.1%), impact
of dyskinesias (76.9%), impact of time in off (75.4%) and time in off (73.8%). 70% of neurologists declared limitations to
establish second-line therapies: lack of resources in their hospital, lack of time to visit the patient or to perform administrative
tasks and lack nursing support. Second-line therapies is not used in 72% of patients who could potentially be candidates,
especially due to patient rejection (37.9%).

Conclusions. The majority of neurologists in Catalonia who visit patients with PD routinely ask about motor complications
without using specific tools. Although neurologists are well aware of the indications for the establishment of second-line
therapies, the refusal of the patient, the lack of time and the lack of defined care protocols to refer patients, they can
contribute to a lower use of second-line therapies in advanced PD.

Key words. Apomorphine infusion. Deep brain stimulation. Intraduodenal infusion of levodopa-carbidopa. Invasive
treatment. Motor fluctuations. Parkinson’s disease.
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