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RESUMEN
La implantación de un pro g rama de ve n t i-

lación mecánica domiciliaria (VMD) re q u i e re
una infraestructura con recursos tanto huma-
nos como materiales para gara n t i zar la con-
tinuidad asistencial necesaria para la eficacia
a largo plazo del tra ta m i e n to en el ento r n o
domiciliario. 

En los re c u rsos humanos se re q u i e re de un
equipo multidisciplinar especializado en el
manejo de este tra ta m i e n to con capacidad de
asistencia domiciliaria para poder coordinar y
atender al paciente a lo largo de todo el pro-
ceso asistencial, desde el inicio y adapta c i ó n
del tra ta m i e n to en el medio hospitalario has-
ta el seguimiento a largo plazo ta n to en el
domicilio como a nivel ambulatorio. En este
p roceso, 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 fa m i-
lia o cuidadores, minimizando los riesgos del
t ra ta m i e n to en el ámbito domiciliario sea cual
sea la complejidad del mismo. 

A lo largo de este capítulo se han ex p u e s to
los objetivos de la atención en domicilio, re s u-
miéndose los diferentes modelos de atención
a los pacientes con VMD desarrollados en los
d i s t i n tos países y pro f u n d i zando en los dife-
rentes aspectos de la org a n i zación, tipo de aten-
ción y descripción de los cuidados domicilia-
rios que se llevan a cabo concre tamente en
n u e s t ro centro en el que el pro g rama de ve n-
tilación domiciliaria se inició en el año 1988( 1 ).

INTRODUCCIÓN
La VMD es una terapia que puede conlle-

var una elevada complejidad técnica según

sea la patología de base por la que se indica
el tra ta m i e n to y el grado de dependencia del
ve n t i l a d o r. Así, el abanico de pacientes en tra-
ta m i e n to con VMD puede ser muy amplio( 2 ),
desde los pacientes con una patología de base
crónica y estable en el tiempo, como la cifo-
escoliosis que re a l i zan la ventilación de fo r-
ma no inva s i va y sólo nocturna, hasta los
pacientes con patologías rápidamente pro-
g re s i vas y muy discapacita n t e s, como la dis-
t rofia muscular de Duchenne en situación de
t e t ra p a resia, dependientes para todas las acti-
vidades básicas de la vida diaria, y que re q u i e-
ren la ventilación continua vía traqueal como
soporte vital. Sea cual sea la complejidad del
t ra ta m i e n to éste, como su propio nombre
indica, siempre se aplica con el objetivo de
t rasladar al paciente a su domicilio, aunque
debemos asegurar las condiciones necesarias
p a ra que esto sea posible. Pa ra gara n t i zar la
eficacia del tra ta m i e n to en el entorno domi-
ciliario es necesario disponer de una infra e s-
t r u c t u ra con capacidad y re c u rs o s, ta n to téc-
nicos como humanos como para dar
re s p u e s ta a las necesidades de estos pacien-
tes tras el alta hospitalaria. En esta estructu-
ra asistencial deberían implicars e, además de
la familia y/o cuidadore s, el equipo médico
e s p e c i a l i zado en el manejo de la ve n t i l a c i ó n
con capacidad de atención domiciliaria( 3 - 5 ), la
e m p resa suministra d o ra del equipo de ve n-
tilación y otros profesionales sanita r i o s, como
la atención 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.
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OBJETIVOS DE LOS CUIDADOS
DOMICILIARIOS EN LA VMD

Los objetivos fundamentales de la asis-
tencia a domicilio en los pacientes con VMD
podrían re s u m i rse básicamente en dos con-
c e p to s : eficacia y s e g u r i d a d. No se tra ta de tra s-
ladar todos los medios hospitalarios al domi-
cilio, “tra n s formar el domicilio en una unidad
de cuidados intensivos”, sino de suministra r
todos los recursos, tanto sanitarios como téc-
nicos, para que el tratamiento pueda realizar-
se en el entorno domiciliario de la forma más
sencilla disponible (adaptada al domicilio) pero
que garantice la eficacia del tra ta m i e n to con
la máxima seguridad posible. Así, los objeti-
vos concre tos serían: fa c i l i tar la re a l i zación de
este tra ta m i e n to en el ámbito domiciliario,
m i n i m i zar al máximo los riesgos derivados de
la ventilación mecánica y la situación clínica
del paciente, pre p a rar los mecanismos nece-
sarios para atender al paciente en caso de pre-
s e n ta rse una urgencia, mantener la eficacia
y los beneficios de la ventilación mecánica y,
f i n a l m e n t e, mejorar la calidad de vida y la
s u p e r v i vencia. Pa ra cumplir estos objetivo s, en
ocasiones se re q u i e re una compleja red asis-
tencial en la que los cuidados domiciliarios son
una pieza clave pero no la única lo fundamenta l
es gara n t i zar la continuidad asistencial tra s
el alta hospitalaria. No hay que olvidar que la
implementación de la VMD requiere también
de un soporte técnico que garantice el sumi-
n i s t ro domiciliario de todo el utillaje necesa-
rio y que será también el responsable de la
supervisión y re p a ración de los equipos así
como de la reposición periódica del material
accesorio. 

Los objetivos específicos y la intensidad de
los cuidados domiciliarios variarán en función
del tipo de paciente. En los pacientes con ve n-
tilación no invasiva vía nasal y exclusivamen-
te nocturna, la supervisión domiciliaria puede
ser necesaria sólo durante las primeras sema-
nas de tra ta m i e n to para asegurar la corre c ta
aplicación del mismo en el domicilio y detec-
tar los problemas iniciales (adaptación a la ve n-
tilación, efectos secundarios, etc.). Con la

corrección precoz de estos problemas se faci-
l i tará el cumplimiento, ev i ta remos abandonos
y se garantizará la eficacia a largo plazo de la
ventilación mecánica. En el caso de los pacien-
tes con ventilación inva s i va vía traqueal con-
tinua, la atención domiciliaria por parte del
equipo especializado en ventilación se hace
i m p re s c i n d i b l e, ta n to para el apoyo inicial del
p a c i e n t e / familia en el manejo domiciliario del
t ra ta m i e n to, como para minimizar los riesgos
de éste y facilitar la permanencia en el domi-
cilio de estos pacientes(6). 

PROGRAMAS DE CUIDADOS
DOMICILIARIOS

No existe un patrón estándar de cuidados
o atención domiciliaria a los pacientes en tra-
ta m i e n to con VMD sino que los modelos y
o rg a n i zación que se han desarrollado en los
d i f e rentes países y continentes son muy va r i a-
dos. 

Organización de la asistencia médica
La situación en Europa es muy dive rsa y la

o rg a n i zación y calidad de la asistencia domi-
ciliaria difieren notablemente entre los distin-
tos países( 7 ) y no en todos los países está dis-
p o n i b l e( 8 ). Generalmente la supervisión
domiciliaria se lleva a cabo por un médico o una
e n f e r m e ra y, ocasionalmente, por un técnico( 7 ). 

En la organización de la atención domici-
liaria especializada existen dos modelos bási-
cos: el manejo asumido dire c tamente por el
mismo equipo hospitalario que prescribe el
t ra ta m i e n to (como ocurre habitualmente en
España) y el manejo a cargo de compañías
ex t e r n a s, opción que en los últimos años está
a u m e n tando cada vez más( 9 ). En este último
caso puede tra ta rse de org a n i zaciones sin áni-
mo lucrativo o bien compañías privadas aun-
que su actividad generalmente está re g u l a d a
por la autoridad sanitaria corre s p o n d i e n t e( 8 ).
Uno de los ejemplos con más experiencia de
o rg a n i zaciones no lucra t i vas es el caso de Fra n-
cia con ANTADIR (Association Nationale pour
le Traitement a Domicile de l'Insuffisance Re s-
p i ra to i re Chro n i q u e), que mantiene un re g i s t ro
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de los pacientes, es responsable del suminis-
t ro y revisión de los equipos así como de la
supervisión médica domiciliaria a cargo de
médicos y fisiotera p e u tas re s p i ra torios espe-
cializados(10).

En Estados Unidos, aunque hace unos años
se publicaron los resultados de una conferen-
cia de consenso( 5 ), no ex i s t e, re a l m e n t e, una
unanimidad de criterios ni una política nacio-
nal de salud pública que garantice la prov i s i ó n
de la VMD. Así, con frecuencia el acceso a este
t ra ta m i e n to depende del tipo de seguro médi-
co del que dispone el paciente o de su capa-
cidad de financiación propia(11).

Provisión y vigilancia de los recursos
técnicos

Re s p e c to a la provisión del utillaje técnico
( ve n t i l a d o re s, máscaras comerciales y otro s
a c c e s o r i o s, humidificador, aspirador de secre-
c i o n e s, etc.), en la gran mayoría de países se
s u m i n i s t ra a través de compañías externas pri-
vadas con diferentes sistemas de financiación
a cargo de la autoridad sanitaria corre s p o n-
d i e n t e. En nuestro país la provisión del equi-
p a m i e n to para la VMD viene regulada por
Ó rdenes del Ministerio de Sanidad y Consu-
m o( 1 2 , 1 3 ), con actualizaciones periódicas que
fijan las ta r i fas máximas en la pre s tación de
los servicios concertados de asistencia con enti-
dades públicas y privadas en el ámbito del Ins-
tituto Nacional de Salud. 

Sin embargo, no existe una normativa
e s ta n d a r i zada en lo que re s p e c ta al tipo espe-
cífico de supervisión y calidad del control de
los equipos domiciliarios que deben re a l i za r
las compañías suministra d o ra s, por lo que ta m-
bién en este aspecto existe una amplia varia-
bilidad entre los distintos países europeos como
d e m u e s t ra una encuesta re c i e n t e( 1 4 ). Los dato s
más significativos que pone de manifiesto esta
e n c u e s ta son: la escasa interacción entre los
c e n t ros pre s c r i p to res y la empresa suminis-
tradora (sólo el 61% de los centros son infor-
mados de los incidentes significativos detec-
tados), la escasa participación activa de los
c e n t ros en los aspectos relacionados con el

c o n t rol de calidad de los equipos (sólo en el
56% de los casos) y el escaso conocimiento
de los centros acerca de los sistemas de vigi-
lancia (sólo el 23% de los centros los cono-
cen). Quizá el análisis detallado de los dato s
de esta encuesta a nivel europeo sirvan de base
para establecer un consenso en las recomen-
daciones del control de calidad de los ventila-
d o res en el tra ta m i e n to con VMD, así como
h o m o g e n e i zar los patrones de uso de la ve n-
tilación(15).

No hay que olvidar que el control y la
supervisión periódica de los equipos domici-
liarios es también un aspecto a tener en cuen-
ta en el éxito del tra ta m i e n to domiciliario a lar-
go plazo, ya que pueden pro d u c i rse fa l l o s
técnicos que disminuyan la eficacia del trata-
m i e n to. Un estudio reciente llevado a cabo en
nuestro centro reveló que en un número con-
s i d e rable de pacientes los parámetros pre s-
critos por el equipo médico no coinciden con
los suministrados por el ventilador del pacien-
te en su domicilio( 1 6 ). En este sentido, quizá en
un futuro no lejano, la aplicación de las nue-
vas tecnologías de la comunicación, como la
t e l e m e t r í a( 1 7 ), puedan mejorar el control domi-
ciliario de los parámetros y eficacia de la ve n-
tilación así como la comunicación entre pacien-
tes-empresa suministradora y equipo médico
hospitalario.

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

El desarrollo de un pro g rama de VMD
requiere de una infraestructura capaz de eva-
l u a r, planificar y coordinar todo el proceso des-
de la indicación e inicio del tratamiento en el
ámbito hospitalario hasta el seguimiento pos-
terior en el entorno domiciliario, asegura n d o
en todo momento y a lo largo de todo el pro-
ceso la continuidad asistencial. 

En nuestro centro, la continuidad asisten-
cial queda gara n t i zada por el equipo multidis-
ciplinar (neumólogos, fisiotera p e u ta re s p i ra-
toria y enfermera) especializado en la VMD. El
mismo equipo especializado (UFIS-Respirato-
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ria) dependiente del Servicio de Neumología
es el que re a l i za el inicio del tra ta m i e n to en
p l a n ta de hospita l i zación, asume dire c ta m e n-
te la asistencia domiciliaria y realiza el segui-
m i e n to ambulatorio en consulta monográfi-
ca de todos los pacientes con VMD(18). 

El primer aspecto importante para tra n s-
ferir con éxito al paciente en VMD a su domi-
cilio es re a l i zar una cuidadosa y adecuada pla-
nificación del alta hospita l a r i a( 1 9 ). En la tabla 1
se muestran los aspectos básicos de nuestro
programa.

Valoración del paciente al alta
En esta valoración debemos considerar:

– La enfermedad de base que motiva la indi-
cación de VMD considerando la evo l u c i ó n
de la misma. Es necesario va l o rar si se tra-
ta de una enfermedad pro g re s i va y dis-
c a p a c i tante así como la rapidez de pro-
g resión de la misma para poder eva l u a r
el grado de dependencia (ta n to de terc e-
ras personas para las actividades básicas
de la vida diaria, como del ve n t i l a d o r )
actual y en un futuro inmediato del pacien-
t e. La evaluación conjunta de la enferme-
dad de base y del soporte familiar o de
o t ros cuidadores nos ayudará a decidir el
lugar idóneo al que transferir al paciente.
En ocasiones no es factible el traslado a
domicilio y debemos plantearnos el alta
a otro re c u rso socio-sanitario que se ade-
cue a las necesidades del paciente (cen-
t ro de convalecencia, residencia asisti-
da, etc. ) .

– La situación clínica del paciente. Cuando
se plantea el alta a domicilio el paciente
debe estar en una situación clínica esta b l e,
entendiendo ésta como aquella en la que
el único motivo por el que el paciente per-
manece hospita l i zado es la necesidad de
ventilación mecánica.

– La va l o ración de la eficacia de la ve n t i l a-
ción. En el momento de decidir el alta
debemos estar seguros de que se ha com-
p robado la eficacia de la ventilación ta n-
to diurna como nocturna en situación esta-

ble y, por ta n to, que los parámetros de ve n-
tilación en ese momento pueden conside-
ra rse como los definitivo s, es decir los que
se mantendrán en el tra ta m i e n to domici-
liario.

Educación del paciente-cuidadores
Una vez iniciado el tra ta m i e n to en el medio

h o s p i talario y cuando se plantea el traslado al
domicilio, el paciente y su familia tienen que
a d a p ta rse a la nueva situación para lo que
deben adquirir una serie de conocimientos teó-
ricos y prácticos. La educación y entre n a m i e n to
en todos los aspectos de la ventilación siem-
p re se llevará a cabo ta n to con el paciente
como con la fa m i l i a - c u i d a d o res ya que no
debemos olvidar el importante papel que esto s
juegan en el manejo de la VMD(20). En ocasio-
nes la ausencia de familia o cuidadores o la fa l-
ta de motivación de éstos dificulta o incluso
hace inviable el traslado a domicilio. 

El desarrollo del pro g rama de entre n a-
m i e n to se ha de individualizar según el nive l
de comprensión y pro g resión en la adquisición
de habilidades por parte del paciente y su fa m i-
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TABLA 1. Aspectos básicos del programa
de atención domiciliaria

Planificación del alta

– Educación paciente-cuidadores
– Va l o ración de la situación clínica y enferme-

dad de base

– E valuación de los re q u e r i m i e n tos técnicos en
domicilio

– Análisis de las necesidades asistenciales en
domicilio

Atención post alta hospitalaria
– Cuidados domiciliarios

– S e g u i m i e n to ambulatorio en consulta mono-
gráfica

– Revisiones periódicas de la ventilación

– Acceso fácil-directo al equipo especializado

– Conexión con otros recursos asistenciales
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lia. Lo ideal es realizar un entrenamiento pro-
gresivo en varias fases(21), explicando concep-
tos teóricos acompañados de demostra c i ó n
práctica en sesiones de unos 30 minuto s( 2 2 ).
Un aspecto importante en la educación es que
el paciente conozca el motivo de la indicación
de la ventilación y los objetivos del tra ta m i e n to ,
lo que fa c i l i tará el cumplimiento y re a l i za c i ó n
correcta del mismo.

En nuestro centro habitualmente, la labor
de entre n a m i e n to y educación la re a l i za la fiso-
t e ra p e u ta del equipo especializado en la VMD
y antes del alta se revisa (c h e c k - l i s t) que se
ha re a l i zado instrucción en todos los aspecto s
n e c e s a r i o s. Asimismo, se comprueba que el
p a c i e n t e, familia y/o cuidadores han adquiri-
do todas las habilidades requeridas para el
c o r re c to manejo de la VMD. Por último, los
pacientes deben disponer de información, que
en nuestro centro se suministra por escrito ,
re s p e c to a las características del tra ta m i e n to
(modelo de ve n t i l a d o r, acceso a la vía aére a
y parámetros de ventilación), equipo médico
responsable de la ventilación y empresa sumi-
nistradora del material domiciliario así 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 bási-
cos en el pro g rama de educación que a con-
tinuación se irán detallando.

Equipo de ventilación
Como ya se ha comentado, en todos los

casos se explica al paciente y familia o cui-
d a d o res el motivo de indicación del tra ta m i e n to
y objetivos del mismo, con indicaciones del
cumplimiento horario que precisa. Asimismo
se indican los aspectos básicos del tipo de apa-
ra to que precisa y, en función del tipo de pato-
logía y dependencia del ve n t i l a d o r, se pro f u n-
diza en los aspectos referentes a cada uno de
los parámetros de ventilación.

La educación re f e rente al equipo de ve n t i-
lación puede tener una complejidad va r i a b l e
en función del tipo de apara to que re q u i e re el
paciente y el objetivo del tratamiento. Así, en
la ventilación no inva s i va nocturna con apa-
ra to de bipresión (b i p a p), el manejo es senci-
llo y la educación generalmente se limita a 3
aspectos fundamentales:
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FIGURA 1. Esquema del proceso de educación al paciente y familia o cuidadores.

EDUCACIÓN

M. NASAL
- Colocación y ajuste
- Prevención lesiones
- Higiene

ACCESORIOS
- Manejo aspirador
- Técnicas de aspiración
- Conexión humidificador
- Batería externa
- Ambú

TRÁQUEA
- Higiene traqueostoma
- Camisa interna
- Balón
- Válvula fonatoria

VENTILADOR
- Puesta en marcha
- Conexiones
- Parámetros
- Alarmas
- Higiene
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1. Puesta en marcha y paro del aparato.
2. C o n exiones (tubuladura, máscara y cable

de conexión a la red eléctrica).
3. A s p e c tos relacionados con la higiene del

d i s p o s i t i vo y accesorios (tubuladura, cam-
bio de filtros, etc.). 
En el caso de la ventilación inva s i va vía tra-

queal, ta n to si los pacientes la re a l i zan conti-
nua o esporádica (nocturna y algunas hora s
d u rante el día), se pro f u n d i za más en la edu-
cación que, además de los 3 aspectos bási-
cos mencionados prev i a m e n t e, incluye otro s
relacionados con el tipo específico de ve n t i-
l a d o r. En nuestro centro, en estos pacientes
s i e m p re se prescribe ventilador vo l u m é t r i c o
que disponga de alarmas, batería interna incor-
p o rada, además de posibilidad de conexión a
batería externa accesoria y circ u i to con vál-
vula espira toria. El paciente y la familia deben
conocer y comprender el funcionamiento del
ventilador con todos los aspectos menciona-
dos así como el sentido y re l evancia de las alar-
m a s, además de los datos re f e rentes al signi-
ficado de cada uno de los parámetros de
ventilación prescritos.

Por norma general, ni en la ventilación no
i n va s i va ni en la inva s i va se indica al pacien-
te cómo modificar los parámetros de ventila-
ción ya que ello puede conducir a que el
paciente realice cambios continuos y/o erró-
neos que pueden dificultar la eficacia del tra-
tamiento.

Acceso a la vía aérea
En el caso de la ventilación no inva s i va, la

educación es generalmente sencilla, limitán-
dose a los siguientes aspectos:
1. Colocación corre c ta de la máscara nasal y

del arnés.
2. Prevención y manejo de las lesiones cutá-

neas (úlceras por presión) a nivel nasal.
3. Normas de higiene. 

Sin embargo, en el caso de la ve n t i l a c i ó n
i n va s i va vía traqueal, la educación suele ser
muy compleja( 2 3 , 2 4 ) y comprende múltiples
a s p e c tos relacionados con el manejo de la
cánula de tra q u e o s tomía. El paciente y cuida-

d o res deben conocer el tipo de cánula, los acce-
sorios y funcionamiento de cada uno de ellos.
Los aspectos fundamentales de la educación
incluyen: 
1. Cuidados e higiene del traqueostoma. 
2. Cambios y limpieza de la camisa interna

de la cánula( 2 5 ). En el caso de que el pacien-
te disponga de cánula fenestrada dispon-
drá de doble camisa interna: no fenestra-
da para cuando realice la ventilación y
f e n e s t rada para fa c i l i tar la fonación dura n-
te los períodos de desconexión. La ins-
trucción en estos conceptos debe ser
ex h a u s t i va y debemos estar seguros de que
ta n to el paciente como los cuidadores com-
p renden la diferencia y objetivos de cada
una de las camisas internas para gara n t i-
zar la eficacia del tratamiento. 

3. Manejo del balón(26) (cuándo y cuánto hay
que hincharlo) en el caso de que el pacien-
te lo pre c i s e. También en este punto se
debe ser ex h a u s t i vo y asegurarnos de que
se comprende el objetivo del balón.

4. Válvula fonatoria si la precisa(27,28). 
Además se debe informar de las posibles

complicaciones relacionadas con la traqueos-
to m í a( 2 9 , 3 0 ) ( s a n g rado, gra n u l o m a s, tapón muco-
so, ro t u ra del balón, infecciones, etc.) y la acti-
tud a seguir en caso de que se presenten.

Accesorios a la ventilación
En algunos casos los pacientes pre c i s a r á n

accesorios al equipo de ventilación de los que
también deben conocer el manejo. Los más
frecuentes son:
– Humidificador de aire caliente para mini-

m i zar la sequedad de secreciones y muco-
sas.

– A s p i rador de secreciones en los pacientes
con ventilación vía traqueal. Debe instruir-
se cuidadosamente al paciente (si es autó-
nomo) o a los cuidadore s, no sólo en el fun-
c i o n a m i e n to y aspectos técnicos del
a s p i ra d o r, sino también en la técnica de
a s p i ración para gara n t i zar que ésta sea efec-
t i va y ev i tar o minimizar los efectos secun-
darios (lesiones en la mucosa tra q u e a l ) .
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– Ambú, imprescindible en los pacientes con
ventilación traqueal continua.

– Batería externa accesoria. 

Evaluación de los requerimientos técnicos
O t ro aspecto que debemos comentar en la

planificación del alta es el asegurar que el
paciente dispondrá de todos los re q u e r i m i e n-
to técnicos en su domicilio (Tabla 2).

En nuestro centro, en el momento de la
planificación del alta, se solicita el ve n t i l a d o r
y todos los accesorios que el paciente pre c i-
se a la empresa suministra d o ra y la adapta-
ción definitiva de los parámetros de ve n t i l a-
ción, así como la educación previa al alta ya
se re a l i za con el equipo con el que el pacien-
te será dado de alta a su domicilio. De esta fo r-
ma se fa c i l i ta el entre n a m i e n to y la fa m i l i a r i-
zación con el equipo domiciliario y ta m b i é n
se ev i tan posibles erro res en el ajuste de los
p a r á m e t ros de ventilación que podrían pro-
d u c i rse en el momento de instalar el equipo
en domicilio. 

En el caso de los pacientes con ve n t i l a c i ó n
continua (24 horas) vía traqueal, el alta se re a-
l i za con 2 equipos de ventilación, humidifi-
cador de aire caliente, aspirador de secre c i o-
n e s, batería externa accesoria con el cable
de conexión al ventilador y ambú.

Todos los pacientes deberían disponer de
acceso a la vía aérea y circuito de ventilación
o tubuladura de recambio. En el caso de los
pacientes con ventilación traqueal, en nuestro
c e n t ro, es el propio hospital el que suministra

las cánulas traqueales de recambio ya que con
f recuencia se tra ta de cánulas con unas cara c-
terísticas específicas poco comunes. Esto s
pacientes precisan, además, de una serie de
material fungible (sondas de aspiración, inter-
c a m b i a d o res de calor-humedad, filtros bac-
terianos, etc.), que en algunos casos suminis-
t ra la misma empresa responsable del
ve n t i l a d o r, en otro s, el centro de atención pri-
maria y en otros, el propio hospital.

Valoración de necesidades
complementarias 

El último aspecto que consideraremos en
la planificación del alta son las necesidades
asistenciales que pueda precisar el paciente
p a ra hacer viable el traslado a domicilio, como
la fisioterapia domiciliaria o la ayuda domici-
liaria para aspectos concre tos (tra n s f e re n c i a s,
aseo personal, labores del hogar, etc.). 

El equipo de UFIS-re s p i ra toria conjunta-
mente con la trabajadora social valoran estas
necesidades y se tra m i ta el re c u rso necesario. 

Ad e m á s, en los pacientes con gran disca-
pacidad y ventilación continua, es importa n-
te analizar las características del domicilio( 31 )

ya que en ocasiones esto puede determinar la
elección del tipo de ventilador (por ejemplo
elegir un equipo de menor tamaño para fa c i-
l i tar la adaptación de éste a la silla de ruedas).
Por otra parte, estos datos son también útiles
p a ra poder indicar al paciente modificaciones
sencillas del domicilio que facilitarán la adhe-
rencia al tra ta m i e n to, así como la accesibili-
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TABLA 2. Requerimientos técnicos en el domicilio en la VMD

Ventilación no invasiva Ventilación invasiva continua

– 1 ventilador – 2 ventiladores
– Máscara y arnés – Batería externa y cable de conexión con el ve n t i l a d o r

– Tubuladura – 2 tubuladuras 

– Humidificador (opcional) – Humidificador de aire caliente
– Máscara, arnés y tubuladura de recambio – Aspirador de secreciones

– Cánula traqueal de recambio

– Material fungible
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dad del paciente. Con todo ello hay que inten-
tar pre s e r va r, ta n to como sea posible, la como-
didad y calidad de vida del paciente y fa m i-
lia o cuidadores.

VISITAS DOMICILIARIAS
La atención tras el alta a domicilio se plan-

teará a dos niveles de actuación, por una par-
t e, a nivel sanitario que incluirá ta n to los cui-
dados domiciliarios como los contro l e s
periódicos en el hospital y, en segundo lugar,
a nivel técnico por la empresa suministra d o ra
de los apara tos de ventilación mecánica. Como
ya se ha comentado, generalmente en nues-
t ro medio y concre tamente en nuestro centro ,
el equipo que ha indicado e iniciado la venti-
lación mecánica 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-

ción en la atención domiciliaria dependerán
de las características de cada uno de los pacien-
tes ya que las necesidades son muy distinta s
en función del tipo de ventilación aunque, en
g e n e ral, podemos establecer una serie de pun-
tos básicos para seguir una revisión estructu-
rada que se resumen en la tabla 3.

En la ventilación no invasiva
G e n e ralmente se tra ta de pacientes con

e s tabilidad clínica, autónomos para las activi-
dades de la vida diaria y con soporte ve n t i l a-
torio únicamente nocturno. En estos casos la
p r i m e ra visita domiciliaría se re a l i za en un pla-
zo de una-dos semanas tras el alta. Los obje-
tivos fundamentales son:
1. C o m p robar en el entorno domiciliario que

el paciente realiza correctamente el trata-
m i e n to, es decir, que ha incorporado y apli-
ca corre c tamente el apre n d i zaje re a l i za-
do en el hospital. De este modo se ev i ta r á n
e r ro res que, en caso de perpetuars e, podrí-
an conducir a la ineficacia del tra ta m i e n-
to. Muchas ve c e s, cuestiones que en el hos-
p i tal se dan por conocidas, re p re s e n tan un

p roblema cuando los pacientes o sus cui-
d a d o res las han de afro n tar en el domici-
lio.

2. D e t e c tar precozmente efectos secundarios,
lesiones cutáneas, sequedad de mucosas,
e tc., que generalmente se re s u e l ven con
facilidad con algunos consejos y modifi-
caciones sencillas (cambio de modelo de
m á s c a ra nasal, medidas de protección cutá-
nea, incorporación de humidificador, etc. ) .
En caso contrario, estos pro b l e m a s, leve s
al inicio, pueden convertirse en severos y
conducir al no cumplimiento. 

3. Conocer el entorno específico del pacien-
te (domiciliario y familiar), observa n d o
a s p e c tos y características que no se detec-
tan en un ingreso en el ámbito hospita l a-
rio. Con ello podremos diseñar estra t e g i a s
concretas para este paciente que facilitan
el cumplimiento y la eficacia del tra ta-
miento a largo plazo.

En la ventilación invasiva
En los pacientes que re q u i e ren soporte ve n-

t i l a torio continuado, re a l i zan la ve n t i l a c i ó n
mecánica a través de una tra q u e o s tomía y
padecen enfermedades evolutivas, debe ade-
c u a rse un pro g rama de cuidados domiciliarios
mucho más complejo, imprescindible para ase-
g u rar la continuidad del tra ta m i e n to de fo r m a
segura en el domicilio. 

Sin embargo, en estos casos, ta n to los
pacientes como sus fa m i l i a res han de ser cons-
cientes de que las condiciones de una UCI o
de una planta de hospita l i zación especializa-
da no pueden ser las mismas que las que
e n c o n t ra remos en el domicilio y que la eli-
minación de todos los riesgos es imposible.
Pa ra intentar minimizar al máximo estos ries-
g o s, es muy importa n t e, como hemos dicho
anteriormente que, antes del alta, se haya
seguido un plan de educación corre c to que,
j u n to con la visita domiciliaria, permita a los
p a c i e n t e s / c u i d a d o res saber responder ante
la aparición de algún problema(32,33). 

En estos casos, en nuestro centro, la pri-
m e ra visita domiciliaria se re a l i za a las 24 hora s
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del alta o incluso, en algunos casos de eleva-
da complejidad técnica, acompañando al alta
p a ra ev i tar posibles problemas durante el tra s-
lado al domicilio. Los objetivos básicos de esta
visita inicial son:
1. La seguridad en las primeras hora s - d í a s

t ras el alta generalmente existe un clima
de ansiedad y desconfianza( 3 4 ), de manera
q u e, en caso de aparecer alguna compli-
cación inicial (aunque sea nimia, como la
d e s c o n exión de algún cable), puede poner
en peligro la viabilidad de la permanencia
en domicilio e incluso la vida del pacien-
t e. El acompañar al paciente y cuidadore s
en estas circ u n s ta n c i a s, solucionando los
p roblemas y pro p o rcionando toda la info r-
mación necesaria, ayuda a establecer segu-
ridad y crear confianza en el entorno. Se
t ra ta 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 . A s e g u rarnos de que todos los aspectos téc-
nicos: instalación y conexión de los dife-
rentes equipos, se re s u e l ven corre c ta m e n t e
en el domicilio. Pa ra ellos en nuestro cen-
t ro, siempre que es posible, esta vista ini-
cial se re a l i za conjuntamente con la
e m p resa suministra d o ra responsable de
los equipos de los que dispone el pacien-
t e.

Visitas domiciliarias posteriores
Posteriormente y en función de las carac-

terísticas y la evolución se mantendrán las visi-
tas domiciliarias con diferente periodicidad y
podrán ser ta n to pro g ramadas como en re s-
p u e s ta a la demanda del paciente. En los
pacientes con ventilación no inva s i va, gene-
ralmente con la primera visita y un segui-
m i e n to posterior mediante llamadas telefó-
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TABLA 3. Monitorización en las visitas domiciliarias

1. Valoración de síntomas clínicos y problemas derivados de la VMD

2. Determinación de la SaO2 (pulsioximetría) basal y con la ventilación
3. Verificación ventilador

– Instalación

– Funcionamiento
– Accesorios: conexiones, tubuladuras

4. Verificación de las máscaras nasales, arnés, cánulas de traqueostomia

5. Verificación utilización de los equipos accesorios:
– Humidificadores 

– Aspirador de secreciones
– Ambú

6. C o m p robar el apre n d i zaje del ventilador y equipos accesorios por parte de cuidadores y/o fa m i l i a re s
y solucionar dudas que pudiera haber

7. En los pacientes portadores de traqueostomía
– Cuidado cánulas

– Técnica de aspiración de secreciones

– Actitud ante la aparición de problemas
– Utilización del ambú

8. Repasar información disponible: teléfonos de contacto si emergencias, plan de visitas, etc. 
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nicas y visitas en consultas externas es sufi-
ciente para el correcto desarrollo de la VMD. 

En los pacientes con ventilación continua
vía traqueal generalmente se re a l i za una segun-
da visita a los 7-15 días tras el alta, que ten-
dría los objetivos muy similares a los ya comen-
tados en la visita inicial de los pacientes con
ventilación no invasiva y en la que se revisan
los puntos reseñados en la tabla 3 para va l o-
rar la eficacia inicial del tra ta m i e n to en domi-
cilio. Posteriormente las vistas suelen esta b l e-
c e rse en re s p u e s ta a la demanda de los
c u i d a d o res o ante la detección de pro b l e m a s
o mala evolución en los controles ambulato-
rios.

Conexión con otros recursos de asistencia
domiciliaria

S i e m p re que sea posible es deseable una
c o n exión con los equipos de asistencia pri-
maria de cada paciente. Pa ra ello, una vez que
un paciente ha iniciado el pro g rama de segui-
m i e n to de la VMD, es conveniente que esto s
equipos dispongan de toda la información re f e-
rente a la situación clínica del paciente y a las
características de la ventilación que sigue, así
como de la forma de contactar con el equipo
e s p e c i a l i zado en caso de pre s e n ta rse algún
p roblema. En el caso de pacientes que vive n
lejos del centro pre s c r i p to r, aparte de la cone-
xión con el equipo de asistencia primaria, se
ha de conta c tar con el hospital de re f e re n c i a
más cercano al domicilio del paciente al que
pueden acudir en caso de agudización grave
ya que, aunque este centro no disponga de
equipo especializado en el manejo de la VMD,
puede suministrar la atención inicial para esta-
b i l i zar al paciente y permitir el traslado pos-
terior al centro en el que se inició de la VMD. 

Pa ra una mejor coordinación entre el cen-
t ro pre s c r i p tor y los equipos de asistencia pri-
maria, en aquellos casos que lo re q u i e ra n ,
como serían los pacientes con tra q u e o s to m í a
y ventilación mecánica continua, siempre que
sean posibles las visitas domiciliarias se debe-
rían re a l i zar de forma conjunta por ambos
g r u p o s. Como es lógico, cuanto mayo res sean

las necesidades y cuidados de los pacientes
en su domicilio será necesaria una mayo r
implicación y coordinación con los equipos
l o c a l e s. En aquellos casos en los cuales el
s e g u i m i e n to domiciliario sea re a l i zado por
equipos distintos (genera l m e n t e, empre s a s
p r i vadas) de los que re a l i za ron la pre s c r i p c i ó n
de la VMD y encargados del control hospita-
lario, es muy importante el intercambio de
i n formación entre ambos. Una relación de los
s í n tomas del paciente, los problemas que pue-
dan surgir con la ventilación y el cumplimento
del tra ta m i e n to ha ser enviada periódicamente
al equipo médico pre s c r i p tor para poder detec-
tar precozmente problemas y establecer las
soluciones necesarias (cambios en los pará-
m e t ros de ventilación, pro g ramar visita hos-
p i talaria, etc. )( 8 ).

También es muy importante la coord i n a-
ción cuando se plantea un tra ta m i e n to domi-
ciliario paliativo en pacientes con VMD y situa-
ción terminal. Las decisiones en este punto
son complicadas, ta n to para el paciente, sus
fa m i l i a res y el equipo médico, ya que com-
p o r tarán, en la mayoría de los casos, la muer-
te del paciente. En estos casos re s u l ta de gra n
valor haber decidido previamente con el
paciente y sus fa m i l i a res la conducta a seguir
en caso de pre s e n ta rse los problemas ante-
riormente cita d o s( 3 5 , 3 6 ). El equipo de asisten-
cia primaria ha de ser partícipe de las deci-
siones que se tomen ya que, en muchas
o c a s i o n e s, la asistencia dire c ta durante esta
fase final de la enfermedad recaerá en ellos.
Los objetivos de un tra ta m i e n to paliativo son
p re s e r var la dignidad del paciente y minimi-
zar la disnea, el dolor y la ansiedad, por ta n-
to, si es necesario, se deben utilizar fármacos
ansiolíticos y narc ó t i c o s( 3 7 ). En ocasiones no
es posible mantener este tra ta m i e n to en el
domicilio y es necesario un ingreso hospita-
lario para afro n tar la etapa final de la enfer-
medad. La coordinación entre el equipo espe-
c i a l i zado en VMD y los equipos locales
permitirá detectar estas situaciones y poder
o f recer una mejor asistencia en la etapa final
de la enfermedad.
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CONTINUIDAD ASISTENCIAL EN LA VMD
Como ya se ha comentado, la continuidad

asistencial es fundamental para gara n t i zar el
é x i to de la VMD y para asegurarla; además de
los cuidados domiciliarios se re q u i e ren otro s
aspectos que se comentan a continuación.

Accesibilidad
Un aspecto básico para que un pro g ra m a

de ventilación domiciliaria pueda re a l i za rs e
con éxito, es establecer los mecanismos para
que ta n to los pacientes como sus fa m i l i a re s
puedan acceder de forma fácil y rápida al equi-
po especializado responsable de la VMD. Pa ra
que la continuidad asistencial sea posible no
b a s ta con disponer de los re c u rsos necesarios
(atención domiciliaria, consulta monográfica
e s p e c i a l i zada, unidad de hospita l i zación, etc. )
sino que además hay que asegurar la accesi-
bilidad al equipo especializado hospita l a r i o
p a ra poder dar una re s p u e s ta rápida, inde-
pendientemente del circ u i to de actividad pro-
g ramada o del servicio de urg e n c i a s, a los pro-

blemas asistenciales de estos pacientes. Es
i n ev i table que, sobre todo al inicio del tra ta-
m i e n to, surjan múltiples dudas que necesita n
de una guía médica: cambios en la ve n t i l a c i ó n ,
cuando iniciar un tra ta m i e n to antibiótico, o
bien problemas derivados de la ve n t i l a c i ó n ,
lesiones cutáneas, distensión abdominal, etc.
La consulta telefónica puede ayudar a re s o l ve r
e s tos problemas o bien decidir sobre una visi-
ta ambulatoria ex t ra, una visita domiciliaria o
bien un ingreso hospitalario. En la fig. 2 se
m u e s t ra un esquema del sistema de continui-
dad asistencial en nuestro centro.

En nuestro pro g rama de VMD, en la info r-
mación escrita que se suministra en el momen-
to del alta se incluye el teléfono de conta c to
d i re c to con el equipo (UFIS-re s p i ra toria) así
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 día
ya existen equipos de ventilación que lleva n
i n c o r p o rados mecanismos de telemonito r i za-

FIGURA 2. Esquema de continuidad asistencial en un paciente en VMD.
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ción capaces de almacenar y transmitir dato s
relacionados con los parámetros ve n t i l a to r i o s
tales como volumen corriente, fugas, presión
de la vía aérea y horas de funcionamiento. Au n-
que en la actualidad su uso es muy limita d o ,
es probable que durante los próximos años se
p roduzca una difusión de este tipo de moni-
torización.

Seguimiento ambulatorio
También en este aspecto, la frecuencia de

v i s i tas variará en función de la enfermedad de
b a s e, la estabilidad clínica, la adaptación a la
ventilación mecánica, los problemas que pue-
dan surgir y, en ocasiones, de la distancia entre
el domicilio y el centro pre s c r i p tor de la ve n-
tilación mecánica.

Una encuesta re a l i zada en Fra n c i a( 3 8 ) reve-
la que el 78% de los centros siguen a los
pacientes de forma ambulatoria una media de
3 visitas por año, en las cuales aparte de la
va l o ración clínica se incluían: determinación
de gases arteriales (98% de los centros), ra d i o-
g rafía de tórax (44% de los centros) y pruebas
de función respiratoria (54% de los centros). 

En nuestro centro re a l i zamos la primera
v i s i ta ambulatoria al mes del inicio de la VMD.
La visita ambulatoria consistirá en la eva l u a-
ción de los síntomas de hipoventilación alve-
o l a r, la detección de problemas derivados de
la ventilación mecánica (dificultad de adap-
tación y to l e rancia, horas de cumplimiento ,
aparición de lesiones cutáneas, etc.) y la re a-
l i zación de una gasometría arterial. La siguien-
te visita se re a l i zará a los 3 meses de la pri-
m e ra y posteriormente el calendario de visita s
a m b u l a torias será variable en función de la
enfermedad de base y de la evolución de cada
p a c i e n t e. En pacientes con enfermedades re s-
t r i c t i vas y esta b l e s, las visitas se podrán espa-
ciar cada 4 ó 6 meses, mientras que en pacien-
tes con altas necesidades de ventilación o
enfermedades evo l u t i vas las visitas se re a l i za-
rán con una periodicidad menor en función
de cada caso.

Una mención especial re q u i e ren los pacien-
tes con esclerosis lateral amiotrófica, al tra-

ta rse de una enfermedad rápidamente pro-
g re s i va en la cual los síntomas clínicos y las
necesidades de ventilación mecánica pueden
cambiar de forma rápida e imprev i s i b l e. En
n u e s t ro centro hemos establecido un pro to-
colo de seguimiento con visitas cada 3 meses
y con la posibilidad de visita ex t ra en re s p u e s ta
a la demanda del paciente( 3 9 ) con un manejo
c o n j u n to con un equipo multidisciplinar, que
i n c l u ye a los especialistas de neurología, ORL,
dietética, logopedia y fisioterapia(40).

Otro grupo de pacientes que se debe con-
s i d e rar de forma individualizada son aquellos
en los cuales la evolución de la enfermedad
c o n l l eve un aumento de las necesidades de
ventilación que implique la necesidad de un
cambio de ventilación mecánica no inva s i va
a inva s i va y la re a l i zación de una tra q u e o s to-
m í a( 41 , 4 2 ). Ya desde el inicio del seguimiento se
ha de explicar de forma pro g re s i va, al pacien-
te y a sus familiares, la evolución de la enfer-
medad y las necesidades que irán aparecien-
do así 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 periódicas de la ventilación 
Es recomendable re a l i zar una vez al año

una revisión de la eficacia de la ve n t i l a c i ó n
mecánica que debería incluir la compro b a c i ó n
del estado de máscaras y el arnés con re a l i-
zación de máscaras nuevas si el paciente usa
máscaras moldeadas a medida, la valoración
de la eficacia de la ventilación mecánica ta n-
to diurna mediante una gasometría en el cur-
so de la ventilación diurna, como nocturna
mediante un re g i s t ro de pulsioximetría, poli-
s o m n o g rafía o bien la re a l i zación de una gaso-
metría con ventilación a las 6 de la mañana( 4 3 ).
Según las características de cada centro, esta s
revisiones se pueden hacer de forma ambula-
toria, si se dispone de los equipos e infra e s-
tructura necesarios o bien mediante ingresos
h o s p i talarios de 1-2 días cada 1 ó 2 años. Inde-
pendientemente de estas visitas pro g ra m a d a s
se reva l o rará la eficacia de la ventilación siem-
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p re que se realice algún cambio en los pará-
m e t ros ve n t i l a torios o bien en la forma de acce-
so a la vía aérea. Asimismo, una vez al año se
re a l i zará la determinación del funcionalismo
p u l m o n a r. En la fig. 3 queda esquematiza d o
como podría ser un pro g rama de seguimien-
to de los pacientes con VMD.
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FIGURA 3. Plan de seguimiento en un programa de VMD.
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