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RESUMEN

La implantacion de un programa de venti
lacion mecdnica domiciliaria (VMD) requiere
una infraestructura con recursos tanto huma-
nos como materiales para garantizar la con-
tinuidad asistencial necesaria para la eficacia
a largo plazo del traamiento en el entorno
domiciliario.

En los recursos humanos se requiere de un
equipo multidisciplinar especializado en el
manejo de este tratamientocon capacidad de
asistencia domiciliaria para poder coordinar y
atender al paciente a lo largo de todo el pro-
ceso asistencial, desde el inicio y adaptacion
del tratamiento en el medio hospitalario has-
ta el seguimiento a largo plazo tanto en el
domicilio como a nivel ambulatorio. En este
proceso, los cuidados domiciliarios juegan un
papel fundamental y son imprescindibles para
dar respuesta a todas y cada una de las nece-
sidades asistenciales de los pacientes y su fami-
lia o cuidadores, minimizando los riesgos del
traamiento en el &mbito domiciliario sea cual
sea la complejidad del mismo.

A'lo largo de este capitulo se han expuesto
los objetivos de la atencion en domicilio, resu-
miéndose los diferentes modelos de atencion
a los pacientes con VMD desarrollados en los
distintos paises y profundizando en los dife-
rentes aspectos de la organizacion, tipo de aten-
cion y descripcion de los cuidados domicilia-
rios que se llevan a cabo concretamente en
nuestro centro en el que el programa de ven-
tilacion domiciliaria se inicio en el afio 1988.

INTRODUCCION
La VMD es una terapia que puede conlle-
var una elevada complejidad técnica segun

sea la patologia de base por la que se indica
el trammiento y el grado de dependencia del
ventilador. Asi, el abanico de pacientes en tra-
tamiento con VMD puede ser muy amplio®,
desde los pacientes con una patologia de base
cronica y estable en el tiempo, como la cifo-
escoliosis que realizanla ventilacion de for-
ma no invasiva y sélo nocturna, hasta los
pacientes con patologias rapidamente pro-
gresivasy muy discapacitantes, como la dis-
trofia muscular de Duchenne en situacion de
tetraparesia, dependientes para todas las acti-
vidades basicas de la vida diaria, y que requie-
ren la ventilacion continua via traqueal como
soporte vital. Sea cual sea la complejidad del
tra@amiento €ste, como su propio nombre
indica, siempre se aplica con el objetivo de
trasladar al paciente a su domicilio, aunque
debemos asegurar las condiciones necesarias
paraque esto sea posible. Para garantizar la
eficacia del tratamientoen el entorno domi-
ciliario es necesario disponer de una infraes
tructuracon capacidad y recursos, tantotéc-
nicos como humanos como para dar
respuestaalas necesidades de estos pacien-
tes tras el alta hospitalaria. En esta estructu-
ra asistencial deberian implicarse, ademas de
la familia y/o cuidadores, el equipo médico
especializado en el manejo de laventilacion
con capacidad de atencion domiciliaria®, la
empresa suministradora del equipo de ven-
tilacion y otros profesionales sanitarios, como
la atencion primaria.

Aunque la complejidad de la red asisten-
cial habitualmente, es proporcional a la seve-
ridad de los pacientes, en todos los casos los
cuidados domiciliarios juegan un papel crucial
en el éxito a largo plazo de la VMD.

155



E. FARRERO MUNOZ

OBJETIVOS DE LOS CUIDADOS
DOMICILIARIOS EN LA VMD

Los objetivos fundamentales de la asis-
tencia a domicilio en los pacientes con VMD
podrian resumirse basicamente en dos con-
ceptos: eficacia y sequridad. No se trata de tras-
ladar todos los medios hospitalarios al domi-
cilio, “transformar el domicilio en una unidad
de cuidados intensivos”, sino de suministrar
todos los recursos, tanto sanitarios como téc-
nicos, para que el tratamiento pueda realizar-
se en el entorno domiciliario de la forma mas
sencilla disponible (adaptada al domicilio) pero
que garantice la eficacia del trammiento con
la maxima seguridad posible. Asi, los objeti-
vos concre tos serian: facilita la realizacion de
este tratamiento en el ambito domiciliario,
minimizar al maximo los riesgos derivados de
la ventilacion mecanica y la situacion clinica
del paciente, preparar los mecanismos nece-
sarios para atender al paciente en caso de pre-
senfare una urgencia, mantener la eficacia
y los beneficios de la ventilacion mecanica y,
finalmente, mejorar la calidad de vida y la
supervivencia. Para cumplir estos objetivos, en
ocasiones se requiereuna compleja red asis-
tencial en la que los cuidados domiciliarios son
una pieza clave pero no la tnica lo fundamental
es garantizar la continuidad asistencial tras
el alta hospitalaria. No hay que olvidar que la
implementacion de la VMD requiere también
de un soporte técnico que garantice el sumi-
nistro domiciliario de todo el utillaje necesa-
rio y que serd también el responsable de la
supervision y reparacion de los equipos asi
como de la reposicion periodica del material
accesorio.

Los objetivos especificos y la intensidad de
los cuidados domiciliarios variaran en funcion
del tipo de paciente. En los pacientes con ven-
tilacion no invasiva via nasal y exclusivamen-
te nocturna, la supervision domiciliaria puede
ser necesaria solo durante las primeras sema-
nas de tratamientopara asegurar la correcta
aplicacion del mismo en el domicilio y detec-
tar los problemas iniciales (adaptacion a la ven-
tilacion, efectos secundarios, etc.). Con la
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correccion precoz de estos problemas se faci-
litard el cumplimiento, evitaremos abandonos
y se garantizara la eficacia a largo plazo de la
ventilacion mecanica. En el caso de los pacien-
tes con ventilacion invasivavia traqueal con-
tinua, la atencion domiciliaria por parte del
equipo especializado en ventilacion se hace
imprescindible, tanto para el apoyo inicial del
paciente/familia en el manejo domiciliario del
traamiento,como para minimizar los riesgos
de éste y facilitar la permanencia en el domi-
cilio de estos pacientes®.

PROGRAMAS DE CUIDADOS
DOMICILIARIOS

No existe un patron estandar de cuidados
0 atencion domiciliaria a los pacientes en tra-
tamiento con VMD sino que los modelos y
organizxion que se han desarrollado en los
diferentes paises y continentes son muy varia-
dos.

Organizacion de la asistencia médica

La situacion en Europa es muy diversa y la
organizadon y calidad de la asistencia domi-
ciliaria difieren notablemente entre los distin-
tos paises™ y no en todos los paises estd dis-
ponible®. Generalmente la supervision
domiciliaria se lleva a cabo por un médico o una
enfermera y, ocasionalmente, por un técnico®.

En la organizacion de la atencion domici-
liaria especializada existen dos modelos basi-
cos: el manejo asumido dire ctamente por el
mismo equipo hospitalario que prescribe el
tratamiento (como ocurre habitualmente en
Espana) y el manejo a cargo de companias
externas, opcion que en los ultimos afnos esta
aumentando cada vez mds®. En este altimo
caso puede tratarse de organizaciones sin dni-
mo lucrativo o bien companias privadas aun-
que su actividad generalmente estd regulada
por la autoridad sanitaria comespondiente®.
Uno de los ejemplos con mas experiencia de
organizaciones no lucrativas es el caso de Fran-
cia con ANTADIR (Association Nationale pour
le Traitement a Domicile de ['Insuffisance Res-
piratoire Chronique),que mantiene un registro
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de los pacientes, es responsable del suminis-
troy revision de los equipos asi como de la
supervision meédica domiciliaria a cargo de
meédicos y fisioterapeutas respiratorios espe-
cializados!0.

En Estados Unidos, aunque hace unos anos
se publicaron los resultados de una conferen-
cia de consenso®, no existe, realmente, una
unanimidad de criterios ni una politica nacio-
nal de salud publica que garantice la provision
de la VMD. Asi, con frecuencia el acceso a este
trammiento depende del tipo de seguro médi-
co del que dispone el paciente o de su capa-
cidad de financiacion propia™.

Provision y vigilancia de los recursos
técnicos

Respecto a la provision del utillaje técnico
(ventiladores, mdscaras comerciales y otros
accesorios, humidificador, aspirador de secre-
ciones, etc.), en la gran mayoria de paises se
suministra a través de companias externas pri-
vadas con diferentes sistemas de financiacion
a cargo de la autoridad sanitaria correspon
diente. En nuestro pais la provision del equi-
pamiento para la VMD viene regulada por
O rdenes del Ministerio de Sanidad y Consu-
mo‘'213, con actualizaciones periddicas que
fijan las tarifs maximas en la pre s tacion de
los servicios concertados de asistencia con enti-
dades publicas y privadas en el ambito del Ins-
tituto Nacional de Salud.

Sin embargo, no existe una normativa
esmandarizada en lo que respecta al tipo espe-
cifico de supervision y calidad del control de
los equipos domiciliarios que deben realizar
las companias suministradoras, por lo que tam-
bién en este aspecto existe una amplia varia-
bilidad entre los distintos paises europeos como
demuestra una encuesta reciente?. Los datos
mas significativos que pone de manifiesto esta
encuesta son: la escasa interaccion entre los
centros prescriptores y la empresa suminis-
tradora (sélo el 61 % de los centros son infor-
mados de los incidentes significativos detec-
tados), la escasa participacion activa de los
centros en los aspectos relacionados con el

contrd de calidad de los equipos (solo en el
56 % de los casos) y el escaso conocimiento
de los centros acerca de los sistemas de vigi-
lancia (so6lo el 23 % de los centros los cono-
cen). Quiza el analisis detallado de los datos
de esta encuesta a nivel europeo sirvan de base
para establecer un consenso en las recomen-
daciones del control de calidad de los ventila-
dores en el tratamiento con VMD, asi como
homogeneizar los patrones de uso de la ven
tilacion.

No hay que olvidar que el control y la
supervision periodica de los equipos domici-
liarios es también un aspecto a tener en cuen-
ta en el éxito del tratamiento domiciliario a lar-
go plazo, ya que pueden producirse fallos
técnicos que disminuyan la eficacia del trata-
miento. Un estudio reciente llevado a cabo en
nuestro centro revelo que en un numero con-
siderdle de pacientes los parametros pres-
critos por el equipo médico no coinciden con
los suministrados por el ventilador del pacien-
te en su domicilio!'®. En este sentido, quiza en
un futuro no lejano, la aplicacion de las nue-
vas tecnologias de la comunicacion, como la
telemetria®?, puedan mejorar el control domi-
ciliario de los pardmetros y eficacia de la ven-
tilacion asi como la comunicacion entre pacien-
tes-empresa suministradora y equipo médico
hospitalario.

CUIDADOS DOMICILIARIOS EN NUESTRO
CENTRO: PLANIFICACION DEL ALTA A
DOMICILIO DEL PACIENTE EN VMD

El desarrollo de un programa de VMD
requiere de una infraestructura capaz de eva-
luar, planificar y coordinar todo el proceso des-
de la indicacion e inicio del tratamiento en el
ambito hospitalario hasta el seguimiento pos-
terior en el entorno domiciliario, asegurando
en todo momento y a lo largo de todo el pro-
ceso la continuidad asistencial.

En nuestro centro, la continuidad asisten-
cial queda garantizada por el equipo multidis-
ciplinar (neumologos, fisioterapeuta respira-
toria y enfermera) especializado en la VMD. El
mismo equipo especializado (UFIS-Respirato-
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ria) dependiente del Servicio de Neumologia
es el que realizael inicio del tratamiento en
planta de hospitalizacion, asume directamern-
te la asistencia domiciliaria y realiza el segui-
miento ambulatorio en consulta monografi-
ca de todos los pacientes con VMD!8).

El primer aspecto importante para trans-
ferir con €xito al paciente en VMD a su domi-
cilio es realizar una cuidadosa y adecuada pla-
nificacion del alta hospitalaria®®. En la tabla 1
se muestran los aspectos basicos de nuestro
programa.

Valoracion del paciente al alta
En esta valoracion debemos considerar:

- Laenfermedad de base que motiva la indi-
cacion de VMD considerando la evolucion
de la misma. Es necesario valorar si se tra-
ta de una enfermedad progresivay dis-
capacitante asi como la rapidez de pro-
gresion de la misma para poder evaluar
el grado de dependencia (tantode terc e-
ras personas para las actividades bésicas
de la vida diaria, como del ventilador)
actual y en un futuro inmediato del pacien-
te. La evaluacion conjunta de la enferme-
dad de base y del soporte familiar o de
o troscuidadores nos ayudard a decidir el
lugar idoneo al que transferir al paciente.
En ocasiones no es factible el traslado a
domicilio y debemos plantearnos el alta
aotro re curso socio-sanitario que se ade-
cue a las necesidades del paciente (cen-
tro de convalecencia, residencia asisti-
da, etc).

- La situacion clinica del paciente. Cuando
se plantea el alta a domicilio el paciente
debe estar en una situacion clinica estable,
entendiendo ésta como aquella en la que
el unico motivo por el que el paciente per-
manece hospitalizado es la necesidad de
ventilacion mecdnica.

- Lavaloradon de la eficacia de la ventila-
cion. En el momento de decidir el alta
debemos estar seguros de que se ha com-
p robado la eficacia de la ventilacion tan-
to diurna como nocturna en situacion esta-
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TABLA 1. Aspectos basicos del programa
de atencion domiciliaria

Planificacion del alta
- Educacion paciente-cuidadores

- Valoracion de la situacion clinica y enferme-
dad de base

- E valuacion de los requerimientos técnicos en
domicilio

- Analisis de las necesidades asistenciales en
domicilio

Atencion post alta hospitalaria

- Cuidados domiciliarios

- Seguimiento ambulatorio en consulta mono-
grafica

- Revisiones periddicas de la ventilacion

- Acceso facil-directo al equipo especializado

— Conexidn con otros recursos asistenciales

ble y, por tanto, que los parametros de ven-
tilacion en ese momento pueden conside-
rarse como los definitivos, es decir los que
se mantendran en el tratamiento domici-
liario.

Educacion del paciente-cuidadores

Una vez iniciado el tratamiento en el medio
hospitalario y cuando se plantea el traslado al
domicilio, el paciente y su familia tienen que
adaptarse a la nueva situacion para lo que
deben adquirir una serie de conocimientos teo-
ricos y practicos. La educacion y entrenamiento
en todos los aspectos de la ventilacion siem-
pre se llevard a cabo tanto con el paciente
como con la familia-cuidadores ya que no
debemos olvidar el importante papel que estos
juegan en el manejo de la VMD®. En ocasio-
nes la ausencia de familia o cuidadores o la fal-
ta de motivacion de éstos dificulta o incluso
hace inviable €l traslado a domicilio.

El desarrollo del programa de entrena-
miento se ha de individualizar segun el nivel
de comprension y progresion en la adquisicion
de habilidades por parte del paciente y su fami-
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M. NASAL
- Colocacion y ajuste
- Prevencion lesiones
- Higiene

VENTILADOR
- Puesta en marcha
- Conexiones
- Parametros
- Alarmas

- Higiene

ACCESORIOS
- Manejo aspirador
- Técnicas de aspiracion
- Conexion humidificador
- Bateria externa
- Ambu

TRAQUEA
- Higiene traqueostoma
- Camisa interna

- Balon

- Vélvula fonatoria

FIGURA 1. Esquema del proceso de educacion al paciente y familia o cuidadores.

lia. Lo ideal es realizar un entrenamiento pro-
gresivo en varias fases®", explicando concep-
tos tedricos acompanados de demostracion
practica en sesiones de unos 30 minuto s@?.
Un aspecto importante en la educacion es que
el paciente conozca el motivo de la indicacion
de la ventilacion y los objetivos del tratamiento,
lo que facilitad el cumplimiento y realizacion
correcta del mismo.

En nuestro centro habitualmente, la labor
de entrenamiento y educacion la realiza la fiso-
terapeutadel equipo especializado en la VMD
y antes del alta se revisa (check-list) que se
ha realizado instruccion en todos los aspectos
necesarios Asimismo, se comprueba que el
paciente, familia y/o cuidadores han adquiri-
do todas las habilidades requeridas para el
correcto manejo de la VMD. Por ultimo, los
pacientes deben disponer de informacion, que
eNn Nuestro centro se suministra por escrito,
respectoa las caracteristicas del tratamiento
(modelo de ventilador, acceso a la via aérea
y parametros de ventilacion), equipo médico
responsable de la ventilacion y empresa sumi-
nistradora del material domiciliario asi como

la manera de ponerse en conta c to con cual-
quiera de ellos en caso necesario.

En la fig. 1 se muestran los aspectos basi-
cos en el pro grama de educacion que a con-
tinuacion se irdn detallando.

Equipo de ventilacion

Como ya se ha comentado, en todos los
casos se explica al paciente y familia o cui-
dadores el motivo de indicacion del tratamiento
y objetivos del mismo, con indicaciones del
cumplimiento horario que precisa. Asimismo
se indican los aspectos basicos del tipo de apa-
rato que precisa y, en funcion del tipo de pato-
logia y dependencia del ventilador, se profun
diza en los aspectos referentes a cada uno de
los parametros de ventilacion.

La educacion referente al equipo de venti
lacion puede tener una complejidad variable
en funcion del tipo de apara to que requiere el
paciente y el objetivo del tratamiento. Asi, en
la ventilacion no invasivanocturna con apa-
rato de bipresion (ipap), el manejo es senci-
llo y la educacion generalmente se limita a 3
aspectos fundamentales:
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1. Puesta en marcha y paro del aparato.

2. Conexiones (tubuladura, mascara y cable
de conexion a la red eléctrica).

3. Aspecitos relacionados con la higiene del
dispositivoy accesorios (tubuladura, cam-
bio de filtros, etc.).

En el caso de la ventilacion invasiva via tra-
queal, tantosi los pacientes la realizan conti-
nua o esporadica (nocturna y algunas horas
durante el dia), se profundiza mas en la edu-
cacion que, ademas de los 3 aspectos basi-
cos mencionados previamente, incluye otros
relacionados con el tipo especifico de venti
lador. En nuestro centro, en estos pacientes
siemprese prescribe ventilador volumétrico
que disponga de alarmas, bateria interna incor-
porada, ademas de posibilidad de conexion a
bateria externa accesoria y circuito con val-
vula espiratoria. El paciente y la familia deben
conocer y comprender el funcionamiento del
ventilador con todos los aspectos menciona-
dos asi como el sentido y relevancia de las alar-
mas, ademas de los datos referentes al signi-
ficado de cada uno de los parametros de
ventilacion prescritos.

Por norma general, ni en la ventilacion no
invasivani en la invasiva se indica al pacien-
te como modificar los pardmetros de ventila-
cion ya que ello puede conducir a que el
paciente realice cambios continuos y/o erro-
neos que pueden dificultar la eficacia del tra-
tamiento.

Acceso a la via aérea

En el caso de la ventilacidon no invasiva, la
educacion es generalmente sencilla, limitan-
dose a los siguientes aspectos:

1. Colocacion correcta de la méscara nasal y
del arnés.

2. Prevencion y manejo de las lesiones cuta-
neas (ulceras por presion) a nivel nasal.

3. Normas de higiene.

Sin embargo, en el caso de hventilacion
invasiva via traqueal, la educacion suele ser
muy compleja® 24 y comprende multiples
aspectos relacionados con el manejo de la
canula de traqueostomi. El paciente y cuida-
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dores deben conocer el tipo de canula, los acce-

sorios y funcionamiento de cada uno de ellos.

Los aspectos fundamentales de la educacion

incluyen:

1. Cuidados e higiene del traqueostoma.

2. Cambios y limpieza de la camisa interna
de la canula®. En el caso de que el pacien-
te disponga de canula fenestrada dispon-
dra de doble camisa interna: no fenestra-
da para cuando realice la ventilacion y
fenestrada para facilitar la fonacion duran-
te los periodos de desconexion. La ins-
truccion en estos conceptos debe ser
exhaustiva y debemos estar seguros de que
tanto el paciente como los cuidadores com-
prenden la diferencia y objetivos de cada
una de las camisas internas para garanti
zar la eficacia del tratamiento.

3. Manejo del balon®® (cuando y cudnto hay
que hincharlo) en el caso de que el pacien-
te lo precise. También en este punto se
debe ser exhaustivo y asegurarnos de que
se comprende el objetivo del balon.

4. Valvula fonatoria si la precisa®’-2®.
Ademas se debe informar de las posibles

complicaciones relacionadas con la traqueos-

tomia®?39 (sangrado, granulomas, tapén muco-
so, rotura del balon, infecciones, etc.) y la acti-
tud a seguir en caso de que se presenten.

Accesorios a la ventilacion
En algunos casos los pacientes precisaran

accesorios al equipo de ventilacion de los que

también deben conocer el manejo. Los mas
frecuentes son:

- Humidificador de aire caliente para mini-
mizar la sequedad de secreciones y muco-
sas.

- Aspirador de secreciones en los pacientes
con ventilacion via traqueal. Debe instruir-
se cuidadosamente al paciente (si es auto-
nomo) o a los cuidadores, no solo en el fun-
cionamiento y aspectos técnicos del
aspirador, sino también en la técnica de
aspiracion para garantizar que €sta sea efec-
tiva y evitar o minimizar los efectos secun-
darios (lesiones en la mucosa traqueal).
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TABLA 2. Requerimientos técnicos en el domicilio en la VMD

Ventilacion no invasiva

- 1 ventilador

|

- Mascara y arnés

1

~ Tubuladura -

1

- Humidificador (opcional)

1

- Mascara, arnés y tubuladura de recambio

1

1

Ventilacién invasiva continua

2 ventiladores

Bateria externa y cable de conexion con elventilador
2 tubuladuras

Humidificador de aire caliente

Aspirador de secreciones

Cénula traqueal de recambio

Material fungible

- Ambu, imprescindible en los pacientes con
ventilacion traqueal continua.
- Bateria externa accesoria.

Evaluacion de los requerimientos técnicos

Otro aspecto que debemos comentar en la
planificacion del alta es el asegurar que el
paciente dispondra de todos los requerimien
to técnicos en su domicilio (Tabla 2).

En nuestro centro, en el momento de la
planificacion del alta, se solicita el ventilador
y todos los accesorios que el paciente preci
se a la empresa suministradora y la adapta-
cion definitiva de los pardmetros de ventila-
cion, asi como la educacion previa al alta ya
se realiza con el equipo con el que el pacien-
te sera dado de alta a su domicilio. De esta for-
ma se faciliael entrenamientoy la familiark
zacion con el equipo domiciliario y también
se evitan posibles errores en el ajuste de los
parametros de ventilacion que podrian pro-
ducireen el momento de instalar el equipo
en domicilio.

En el caso de los pacientes con ventilacion
continua (24 horas) via traqueal, el alta se rea-
lizacon 2 equipos de ventilacion, humidifi-
cador de aire caliente, aspirador de secrecio-
nes, bateria externa accesoria con el cable
de conexion al ventilador y ambu.

Todos los pacientes deberian disponer de
acceso a la via aérea y circuito de ventilacion
o tubuladura de recambio. En el caso de los
pacientes con ventilacion traqueal, en nuestro
centro, es el propio hospital el que suministra

las canulas traqueales de recambio ya que con
frecuencia se trata de canulas con unas carac-
teristicas especificas poco comunes. Estos
pacientes precisan, ademas, de una serie de
material fungible (sondas de aspiracion, inter-
cambiadores de calor-humedad, filtros bac-
terianos, etc.), que en algunos casos suminis-
tra la misma empresa responsable del
ventilador, en otros, €l centro de atencion pri-
maria y en otros, el propio hospital.

Valoracion de necesidades
complementarias

El ultimo aspecto que consideraremos en
la planificacion del alta son las necesidades
asistenciales que pueda precisar el paciente
para hacer viable €l traslado a domicilio, como
la fisioterapia domiciliaria o la ayuda domici-
liaria para aspectos concre tos (transferencias,
aseo personal, labores del hogar, etc.).

El equipo de UFIS-respiratoria conjunta-
mente con la trabajadora social valoran estas
necesidades y se tramita el recurso necesario.

Ademas, en los pacientes con gran disca-
pacidad y ventilacion continua, es importan-
te analizar las caracteristicas del domicilio®"
ya que en ocasiones esto puede determinar la
eleccion del tipo de ventilador (por ejemplo
elegir un equipo de menor tamano para faci-
litar la adaptacion de éste a la silla de ruedas).
Por otra parte, estos datos son también utiles
para poder indicar al paciente modificaciones
sencillas del domicilio que facilitaran la adhe-
rencia al tratamiento, asi como la accesibili-
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dad del paciente. Con todo ello hay que inten-
far preservar, tanto como sea posible, la como-
didad y calidad de vida del paciente y fami-
lia o cuidadores.

VISITAS DOMICILIARIAS

La atencion tras el alta a domicilio se plan-
teara a dos niveles de actuacion, por una par-
te, a nivel sanitario que incluird tantolos cui-
dados domiciliarios como los controles
periodicos en el hospital y, en segundo lugar,
a nivel técnico por la empresa suministradora
de los aparatos de ventilacion mecanica. Como
ya se ha comentado, generalmente en nues-
tro medio y concretamente en nuestro centro,
el equipo que ha indicado e iniciado la venti-
lacion mecanica durante el ingreso hospitala-
rio es el mismo encargado del seguimiento
posterior en el domicilio.

Visita domiciliaria inicial

La intensidad y la complejidad de actua-
cion en la atencion domiciliaria dependeran
de las caracteristicas de cada uno de los pacien-
tes ya que las necesidades son muy distintas
en funcion del tipo de ventilacion aunque, en
general, podemos establecer una serie de pun-
tos basicos para seguir una revision estructu-
rada que se resumen en la tabla 3.

En la ventilacion no invasiva
Generdmente se trata de pacientes con

estabilidad clinica, autonomos para las activi-
dades de la vida diaria y con soporte ventila-
torio Unicamente nocturno. En estos casos la
primera visita domiciliaria se realiza en un pla-
zo de una-dos semanas tras el alta. Los obje-
tivos fundamentales son:

1. Comprobar en el entorno domiciliario que
el paciente realiza correctamente el trata-
miento, es decir, que ha incorporado y apli-
ca corre c tamente el aprendizaje realiza
do en el hospital. De este modo se evitaran
erro res que, en caso de perpetuarse, podri-
an conducir a la ineficacia del trammien-
to. Muchas veces, cuestiones que en el hos-
pital se dan por conocidas, representan un
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problema cuando los pacientes o sus cui-
dadores las han de afrontar en el domici-
lio.

2. Detectar precozmente efectos secundarios,
lesiones cutdneas, sequedad de mucosas,
e tc., que generalmente se resuelven con
facilidad con algunos consejos y modifi-
caciones sencillas (cambio de modelo de
mascara nasal, medidas de proteccion cuté-
nea, incorporacion de humidificador, etc).
En caso contrario, estos problemas, leves
al inicio, pueden convertirse en severos y
conducir al no cumplimiento.

3. Conocer el entorno especifico del pacien-
te (domiciliario y familiar), observando
aspectos y caracteristicas que no se detec-
tan en un ingreso en el ambito hospitala-
rio. Con ello podremos disenar estrategias
concretas para este paciente que facilitan
el cumplimiento y la eficacia del tra ta-
miento a largo plazo.

En la ventilacion invasiva

En los pacientes que requieren soporte ven-
tilatorio continuado, realizan la ventilacion
mecénica a través de una traqueostomia y
padecen enfermedades evolutivas, debe ade-
cuarse un programa de cuidados domiciliarios
mucho mas complejo, imprescindible para ase-
gurar la continuidad del tratamiento de forma
segura en el domicilio.

Sin embargo, en estos casos, tanto los
pacientes como sus familiares han de ser cons-
cientes de que las condiciones de una UCI o
de una planta de hospitalizaion especializa-
da no pueden ser las mismas que las que
encontrarenos en el domicilio y que la eli-
minacion de todos los riesgos es imposible.
Paraintentar minimizar al méaximo estos ries-
gos, es muy importante, como hemos dicho
anteriormente que, antes del alta, se haya
seguido un plan de educacion corre cto que,
junto con la visita domiciliaria, permita a los
pacientes/cuidadores saber responder ante
la aparicion de algun problema®233).

En estos casos, en nuestro centro, la pri-
mera visita domiciliaria se realiza a las 24 horas
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TABLA 3. Monitorizacion en las visitas domiciliarias

1. Valoracion de sintomas clinicos y problemas derivados de la VMD

2. Determinacion de la SaO; (pulsioximetria) basal y con la ventilacion

3. Verificacion ventilador
- Instalacion
- Funcionamiento

— Accesorios: conexiones, tubuladuras

4. Verificacion de las méscaras nasales, arnés, canulas de traqueostomia

5. Verificacion utilizacion de los equipos accesorios:

- Humidificadores
- Aspirador de secreciones
- Ambu

6. Comprobar el aprendizge del ventilador y equipos accesorios por parte de cuidadores y/o familiares

y solucionar dudas que pudiera haber
7. En los pacientes portadores de traqueostomia
Cuidado canulas

1

1

Técnica de aspiracion de secreciones

1

Actitud ante la aparicion de problemas

1

Utilizacion del ambu

8. Repasar informacion disponible: teléfonos de contacto si emergencias, plan de visitas, etc.

del alta o incluso, en algunos casos de eleva-

da complejidad técnica, acompafando al alta

para evitar posibles problemas durante el tras-
lado al domicilio. Los objetivos bésicos de esta
visita inicial son:

1. La seguridad en las primeras horas-dias
tras el alta generalmente existe un clima
de ansiedad y desconfianza®, de manera
que, en caso de aparecer alguna compli-
cacion inicial (aunque sea nimia, como la
desconexion de algun cable), puede poner
en peligro la viabilidad de la permanencia
en domicilio e incluso la vida del pacien-
te. El acompanar al paciente y cuidadores
en estas drcunstancias, solucionando los
problemas y proporcionando toda la infor-
macion necesaria, ayuda a establecer segu-
ridad y crear confianza en el entorno. Se
trata de que el paciente y los cuidadore s
sean conscientes de que han adquirido
todas las habilidades y de que disponen de

los medios necesarios para realizar el tra-
tamiento en el domicilio.

2. Asegurarnos de que todos los aspectos téc-
nicos: instalacion y conexion de los dife-
rentes equipos, se resuelven correctamente
en el domicilio. Para ellos en nuestro cen-
tro, siempre que es posible, esta vista ini-
cial se realiza conjuntamente con la
empresa suministradora responsable de
los equipos de los que dispone el pacien-
te.

Visitas domiciliarias posteriores
Posteriormente y en funcion de las carac-
teristicas y la evolucion se mantendran las visi-
tas domiciliarias con diferente periodicidad y
podran ser tanto pro g ramadas como en re s-
puest a la demanda del paciente. En los
pacientes con ventilacion no invasiva, gene-
ralmente con la primera visita y un segui-
miento posterior mediante llamadas telefo-
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nicas y visitas en consultas externas es sufi-
ciente para el correcto desarrollo de la VMD.

En los pacientes con ventilacion continua
via traqueal generalmente se realiza una segun-
da visita a los 7-15 dias tras el alta, que ten-
dria los objetivos muy similares a los ya comen-
tados en la visita inicial de los pacientes con
ventilacion no invasiva y en la que se revisan
los puntos resenados en la tabla 3 para valo-
rar la eficacia inicial del tratamiento en domi-
cilio. Posteriormente las vistas suelen estable-
cerse en respuesta a la demanda de los
cuidadores o ante la deteccion de problemas
o mala evolucién en los controles ambulato-
rios.

Conexion con otros recursos de asistencia
domiciliaria

Siempreque sea posible es deseable una
conexion con los equipos de asistencia pri-
maria de cada paciente. Para ello, una vez que
un paciente ha iniciado el programa de segui-
miento de la VMD, es conveniente que esto s
equipos dispongan de toda la informacion refe-
rente a la situacion clinica del paciente y a las
caracteristicas de la ventilacion que sigue, asi
como de la forma de contactar con el equipo
especializado en caso de presentarse algun
problema. En el caso de pacientes que viven
lejos del centro prescriptor, aparte de la cone-
xion con el equipo de asistencia primaria, se
ha de contactar con el hospital de referencia
mas cercano al domicilio del paciente al que
pueden acudir en caso de agudizacion grave
ya que, aunque este centro no disponga de
equipo especializado en el manejo de la VMD,
puede suministrar la atencion inicial para esta-
bilizar al paciente y permitir el traslado pos-
terior al centro en el que se inicio de la VMD.

Parauna mejor coordinacion entre el cen-
tro prescriptor y los equipos de asistencia pri-
maria, en aquellos casos que lo requieran,
como serian los pacientes con tragueostomia
y ventilacion mecénica continua, siempre que
sean posibles las visitas domiciliarias se debe-
rian realizar de forma conjunta por ambos
grupos. Como es logico, cuanto mayores sean
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las necesidades y cuidados de los pacientes
en su domicilio sera necesaria una mayor
implicacion y coordinacion con los equipos
locales. En aquellos casos en los cuales el
seguimiento domiciliario sea realizado por
equipos distintos (generalmente, empresas
privadas) de los que realizaron la prescripcion
de la VMD y encargados del control hospita-
lario, es muy importante el intercambio de
informacion entre ambos. Una relacion de los
sintomas del paciente, los problemas que pue-
dan surgir con la ventilacion y el cumplimento
del tratamiento ha ser enviada periddicamente
al equipo medico prescriptor para poder detec-
tar precozmente problemas y establecer las
soluciones necesarias (cambios en los para-
metros de ventilacion, pro g ramar visita hos-
pitalaria, etc.)®.

También es muy importante la coordina-
cion cuando se plantea un tratamie ntodomi-
ciliario paliativo en pacientes con VMD y situa-
cion terminal. Las decisiones en este punto
son complicadas, tantopara el paciente, sus
familiares y el equipo médico, ya que com-
portaran, en la mayoria de los casos, la muer-
te del paciente. En estos casos resulta de gran
valor haber decidido previamente con el
paciente y sus familiares la conducta a seguir
en caso de presenfrse los problemas ante-
riormente citados®>39. El equipo de asisten-
cia primaria ha de ser participe de las deci-
siones que se tomen ya que, en muchas
ocasiones, la asistencia dire c ta durante esta
fase final de la enfermedad recaerd en ellos.
Los objetivos de un tratamie n to paliativo son
preservarla dignidad del paciente y minimi-
zar la disnea, el dolor y la ansiedad, por tan-
to, Si es necesario, se deben utilizar farmacos
ansioliticos y narcoticos®?. En ocasiones no
es posible mantener este tratamiento en el
domicilio y es necesario un ingreso hospita-
lario para afrontar la etapa final de la enfer-
medad. La coordinacion entre el equipo espe-
cializado en VMD vy los equipos locales
permitird detectar estas situaciones y poder
ofrecer una mejor asistencia en la etapa final
de la enfermedad.
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FIGURA 2. Esquema de continuidad asistencial en un paciente en VMD.

CONTINUIDAD ASISTENCIAL EN LA VMD
Como ya se ha comentado, la continuidad
asistencial es fundamental para garantizar el
éxito de la VMD vy para asegurarla; ademas de
los cuidados domiciliarios se requiera otros
aspectos que se comentan a continuacion.

Accesibilidad

Un aspecto bésico para que un programa
de ventilacion domiciliaria pueda realizarse
con €éxito, es establecer los mecanismos para
que tanto los pacientes como sus familiares
puedan acceder de forma facil y rapida al equi-
po especializado responsable de la VMD. Para
que la continuidad asistencial sea posible no
basta con disponer de los recursos necesarios
(atencion domiciliaria, consulta monografica
especializada, unidad de hospitalizacion, etc.)
sino que ademads hay que asegurar la accesi-
bilidad al equipo especializado hospitalario
para poder dar una respuesta rapida, inde-
pendientemente del circuito de actividad pro-
gramada o del servicio de urgencias, a los pro-

blemas asistenciales de estos pacientes. Es
inevitable que, sobre todo al inicio del trata-
miento, surjan multiples dudas que necesitan
de una guia médica: cambios en la ventilacion,
cuando iniciar un tratamiento antibiodtico, o
bien problemas derivados de la ventilacion,
lesiones cutaneas, distension abdominal, etc.
La consulta telefonica puede ayudar a resolver
estos problemas o bien decidir sobre una visi-
ta ambulatoria extra, una visita domiciliaria o
bien un ingreso hospitalario. En la fig. 2 se
muestra un esquema del sistema de continui-
dad asistencial en nuestro centro.

En nuestro programa de VMD, en la infor-
macion escrita que se suministra en el momen-
to del alta se incluye el teléfono de contacto
directo con el equipo (UFIS-respira toria) asi
como el nombre de los miembros del equipo.

En un futuro es muy probable que la tele-
medicina tenga un papel muy importante en
el seguimiento de estos pacientes. Hoy en dia
ya existen equipos de ventilacion que llevan
incorporados mecanismos de telemonitoriza
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cion capaces de almacenar y transmitir datos
relacionados con los parametros ventilatorios
tales como volumen corriente, fugas, presion
de la via aérea y horas de funcionamiento. Aun-
que en la actualidad su uso es muy limitado,
es probable que durante los proximos afos se
produzca una difusion de este tipo de moni-
torizacion.

Seguimiento ambulatorio

También en este aspecto, la frecuencia de
visitas variara en funcion de la enfermedad de
base, la estabilidad clinica, la adaptacion a la
ventilacion mecanica, los problemas que pue-
dan surgir y, en ocasiones, de la distancia entre
el domicilio y el centro prescriptorde la ven
tilacion mecanica.

Una encuesta realizada en Francia®® reve-
la que el 78% de los centros siguen a los
pacientes de forma ambulatoria una media de
3 visitas por ano, en las cuales aparte de la
valoracion clinica se incluian: determinacion
de gases arteriales (98 % de los centros), radio-
grafia de torax (44 % de los centros) y pruebas
de funcion respiratoria (54 % de los centros).

En nuestro centro realizanos la primera
visita ambulatoria al mes del inicio de la VMD.
La visita ambulatoria consistira en la evalua
cion de los sintomas de hipoventilacion alve-
olar, la deteccion de problemas derivados de
la ventilacion mecanica (dificultad de adap-
tacion y tolerancia, horas de cumplimiento,
aparicion de lesiones cutaneas, etc.) y la rea-
lizacion de una gasometria arterial. La siguien-
te visita se realizard a los 3 meses de la pri-
mera y posteriormente el calendario de visitas
ambulatorias sera variable en funcion de la
enfermedad de base y de la evolucion de cada
paciente. En pacientes con enfermedades res-
trictivas y estables, las visitas se podran espa-
ciar cada 4 6 6 meses, mientras que en pacien-
tes con altas necesidades de ventilacion o
enfermedades evolutivas las visitas se realiza
ran con una periodicidad menor en funcion
de cada caso.

Una mencion especial requieren los pacien-
tes con esclerosis lateral amiotrofica, al tra-
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tarse de una enfermedad rdpidamente pro-
gresiva en la cual los sintomas clinicos y las
necesidades de ventilacion mecdnica pueden
cambiar de forma rapida e imprevisible. En
nuestrocentro hemos establecido un pro to-
colo de seguimiento con visitas cada 3 meses
y con la posibilidad de visita extra en respuesta
a la demanda del paciente® con un manejo
conjunto con un equipo multidisciplinar, que
incluye a los especialistas de neurologia, ORL,
dietética, logopedia y fisioterapia®®.

Otro grupo de pacientes que se debe con-
siderar de forma individualizada son aquellos
en los cuales la evolucion de la enfermedad
conllee un aumento de las necesidades de
ventilacion que implique la necesidad de un
cambio de ventilacion mecanica no invasiva
a invasiva y la realizacion de una traqueosto-
mia“42). Ya desde el inicio del seguimiento se
ha de explicar de forma progresiva, al pacien-
te y a sus familiares, la evolucion de la enfer-
medad y las necesidades que iran aparecien-
do asi como las alternativas terapéuticas de
las que disponemos, de tal manera que, en la
medida de lo posible, se puedan tomar deci-
siones por avanzado sobre este tema.

Revisiones periddicas de la ventilacion

Es recomendable realizar una vez al afio
una revision de la eficacia de la ventilacion
mecanica que deberia incluir la comprobacion
del estado de mascaras y el arnés con realf
zacion de mascaras nuevas si el paciente usa
mascaras moldeadas a medida, la valoracion
de la eficacia de la ventilacion mecénica tan-
to diurna mediante una gasometria en el cur-
so de la ventilacion diurna, como nocturna
mediante un registrode pulsioximetria, poli-
somnografia o bien la realizacion de una gaso-
metria con ventilacion a las 6 de la manana®.
Segun las caracteristicas de cada centro, estas
revisiones se pueden hacer de forma ambula-
toria, si se dispone de los equipos e infraes-
tructura necesarios o bien mediante ingresos
hospitalarios de 1-2 dias cada 1 6 2 anos. Inde-
pendientemente de estas visitas programadas
se revalorard la eficacia de la ventilacion siem-
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ATENCION DOMICILIARIA

FIGURA 3. Plan de seguimiento en un programa de VMD.

Problemas VMD
Cumplimiento
GAB

3° MES

PERIODICIDAD
4-6 MESES

REVISION ANUAL DE LA VMD
Revision eficacia diurna y nocturna de la
ventilacion mecéanica
Valoracion del funcionalismo pulmonar

pre que se realice algun cambio en los para-
metros ventilatorios o bien en la forma de acce-
So a la via aérea. Asimismo, una vez al afo se
realizad la determinacion del funcionalismo
pulmonar. En la fig. 3 queda esquematizado
como podria ser un programa de seguimien-
to de los pacientes con VMD.
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