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INTRODUCCIONY CONCEPTO

Un programa de Ventilacién Mecanica Domiciliaria (VMD) es un proceso sanitario
multidisciplinar que requiere la coordinacion de recursos profesionales, materiales y
funcionales para conseguir la atencién integral y continuada de los pacientes depen-
dientes de un ventilador. La importancia que revisten los cuidados domiciliarios en el
paciente ventilador-dependiente reside mas en su trascendencia social y humana que
en su frecuencia o tasa de incidencia anual.

DEFINICIONES

HOSPITALIZACION DOMICILIARIA (HD)

El grupo de trabajo Cochrane, que en 2002 analizaba la HD, definia ésta como “aque-
llos servicios que proporcionan tratamiento activo, por parte de profesionales de la
salud, en el domicilio de los pacientes que presentan una condicién clinica que, de
otra forma, podrian requerir cuidados en un hospital de agudos, generalmente por un
periodo de tiempo limitado”.

ATENCION DOMICILIARIA (AD)

Este tipo de estrategia asistencial se centra sobre pacientes estables pero que precisan
atenciones y cuidados a largo plazo, para lo cual es crucial la figura del cuidador. Por
otro lado, pretende detectar precozmente cualquier reagudizacion de la enfermedad
mediante visitas profesionales periddicas, manteniendo la posibilidad de un contacto
continuado entre los profesionales de la AD, el paciente y cuidadores.

VENTILACION MECANICA (VM)

Clasicamente, se ha entendido la VM como una medida de soporte vital, imprescindi-
ble para el tratamiento de la insuficiencia respiratoria (IR) grave en el entorno hospita-
lario. Asi mismo, la VM se ha considerado, de forma general, como un procedimien-
to terapéutico de caracter temporal, por lo que cuando se ha instaurado, el siguiente
objetivo es su retirada. Actualmente, nos parece méas apropiado entender laVM como
una técnica o procedimiento de soporte vital y funcional (no vital) para el tratamiento
de la IR y otros trastornos relacionados, con caracter temporal o permanente, y cuya
aplicacion a largo plazo puede realizarse fuera del entorno hospitalario.

VENTILACION MECANICA DOMICILIARIA (VMD)

La entendemos como el conjunto de técnicas y atenciones que requiere el paciente con
dependencia de VM a largo plazo, aplicadas en su domicilio o en el lugar que lo susti-
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tuya, para proporcionarle el mayor bienestar posible desde el punto de vista personal,
familiar, social y laboral, y por un periodo de tiempo no limitado.

ESTRATIFICACION DE RECURSOS

Consiste basicamente en dar respuesta, para cada proceso o procedimiento, a las
siguientes preguntas:

= (A quién va dirigido? Fundamentalmente a pacientes con alteraciones de la bomba
ventilatoria (enfermedades neuromusculares y alteraciones de la caja toracica) y, en
menor medida, por obtenerse peores resultados, a aquellos con alteraciones venti-
latorias de origen pulmonar (EPOC).

= ;Quién lo realiza? En nuestro Programa, la coordinacion médica depende orgénica
y funcionalmente del Servicio de Cuidados Criticos y Urgencias (SCCU), con la par-
ticipacién de todos los escalones asistenciales y especialidades necesarias segun el
momento evolutivo de cada paciente: hospital de referencia, Unidad Funcional de
Ventilacion Mecanica Prolongada (UFVMP), Centro de Salud, EPES.

e ;Cuando esta indicada?
— Pacientes seleccionados, que durante una determinada situacion clinica han sido
sometidos a VM y posteriormente quedan con dependencia de la misma
— Pacientes con procesos crénicos estables o de progresion lenta de la IR, que man-
tienen hipercapnia con sintomatologia asociada y/o desaturacion, asociada o no
a hipercapnia nocturna, habiendo descartado previamente posibles factores
potencialmente reversibles que pueden mantener o aumentar la fatiga muscular
respiratoria, como sindrome de apnea-hipopnea obstructiva del suefio (SAHS),
insuficiencia cardiaca, trastornos electroliticos, procesos tiroideos, malnutricion...
— Indicaciones especificas para la VMD: esclerosis lateral amiotréfica (ELA),
Duchenn, Steinert, ...

= ;Cémo debe realizarse? Tras una informacién completa y posterior aceptacion del

paciente se procede a:

— Eleccion de la via de acceso: no invasiva (mascarillas nasales convencionales o
mascarillas nasales confeccionadas a medida) o invasiva, mediante traqueostomia.

— Eleccion del ventilador mas adecuado a la patologia del paciente y las perspecti-
vas de su evolucion.

—Valoracion del resto de necesidades de equipamiento y material (Tabla 1).

— Adaptacién a laVM.

— Evaluacién de las condiciones familiares y domiciliarias.

— Entrenamiento del paciente y cuidadores (Tabla 2).

—Traslado al domicilio cuando se cumplan los requisitos preestablecidos (accesos,
comunicaciones, domicilio libre de barreras, instalacion eléctrica, estabilidad
emocional del paciente y cuidadores, ...)

——
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= ;Doénde debe realizarse? Los pacientes ventilador dependientes han de tener acce-
so a todos los escalones asistenciales, cuando su situacién clinica lo requiera,
excepto si el paciente ha expresado lo contrario en un documento de instrucciones
previas, previsto en nuestro ordenamiento juridico.

Tabla 1. Equipamiento y material necesario para la VMD

Equipamiento

« Ventilador apropiado a su patologia y acceso a la via aérea.

« Bateria auxiliar para el ventilador, si existe dependencia absoluta de VM, para que actle en
caso de corte de energia eléctrica y para ofrecer un mayor grado de autonomia y movilidad
al paciente.

 Aspirador de secreciones con dispositivo de regulacion de la presion de aspiracion.

« Otros equipos (pacientes seleccionados):
— Humectador de cascada.
— Aerosol de alto flujo o ultrasénico.
— Dispositivos suministradores de oxigeno (concentrador, cilindro estandar y para trans-
porte, tanque y mochila de oxigeno liquido).
— Tos mecanica.
— Bomba peristéltica, si el paciente recibe alimentacion enteral.
— Silla de ruedas adaptada al ventilador.
— Cama articulada para el adecuado descanso del paciente y gria para su movilizacion.

« Circuitos desechables para el ventilador*, salvo que se empleen circuitos reutilizables con
valvula espiratoria incorporada. Se aconseja que se cambien los circuitos desechables cada
diez dias y cada vez que sea necesario.

» Humectadores higroscopicos (intercambiadores de calor y humedad) para ventilador y para
desconexion del ventilador.
« Circuitos para la bomba peristéltica.
* Guantes estériles desechables, gasas, agujas, jeringas (2, 5y 10 ml).
« Suero fisiol6gico y antisépticos.
* Sondas, tubos, conexiones e interfases:
— Sondas de aspiracion de disefio y diametro apropiado.
— Tubos conectores y alargaderas de oxigeno.
— Tubos corrugados con zonas de corte para conexion de 22 mm.
— Tubo-bulbo para conectar el aspirador con la sonda de aspiracion.
— Conexiones en “T” giratorias.
— Sondas nasales, mascarillas, ... para el suministro de oxigeno.
— Filtros antibacterianos.
*Dos circuitos con todos sus accesorios.

——
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Tabla 2. Entrenamiento del paciente y cuidadores

Conocimientos del equipo y sus posibles problemas

« Ventilador: fuentes de alimentacion, patrén de datos del ventilador, significado de las alarmas.
« Tos mecénica: aplicacion mediante mascarilla/traqueostomia y patrén de tos.

» Humidificador

» Aspirador

* Baterfas

« Oxigeno suplementario: concentrador, bombona de transporte.

« Bolsa neumética de ventilacion manual (Ambu).

« Aerosol de alto flujo.

¢ Limpieza y cuidados de todo el equipo.

Cuidados del paciente y autocuidados

* Manejo de la via aérea: canula de traqueostomia, canulas especiales (fenestrada, anillada,
fonadora), mascarilla y sus arneses, conexion y desconexion del ventilador, cambio de canu-
las, hinchado y deshinchado del neumo-taponamiento y valvula de Passy-Muir.

 Cuidados del estoma traqueal.

« Técnica de aspiracion de la via aérea.

« Tos natural (tos controlada/asistida), fisioterapia, quinesioterapia respiratoria y aerosolterapia.

« Alimentacion, higiene habitual y cuidados intestinales.

* Paso de la cama a la silla y viceversa

« Ejercicios de extremidades

» Medicacion.

Posibles urgencias y emergencias

« Pérdida de la energia eléctrica.

« Fallo del ventilador.

« Problemas de la via aérea: decanulacion, neumo-taponamiento, obstruccién y rotura.
« Infecciones.

 Sangrado.

« Parada cardiaca y/o respiratoria.

Sistemas de control y seguimiento

« Plan de consultas y visitas domiciliarias.

« Consultas a su médico y centro de salud.

 Activacion del sistema de urgencias y emergencias.

« Acceso a consultas telefénicas con el equipo de VMD.
« Calendario de vacunaciones.

Apoyos psicoldgicos, ludicos y pedagdgicos
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AREAS ASISTENCIALES

DOMICILIO

En pacientes seleccionados con patologias cronicas estables de larga evolucion, su
domicilio es una buena alternativa para proporcionarle estos cuidados y atenciones
evitando, por otro lado, los riesgos, molestias y costes de una permanencia prolonga-
da o indefinida en un hospital. La contrapartida de esto es que los familiares cuidado-
res han de asumir otro tipo de riesgos, molestias y costes monetarios e intangibles que
se producen al implicarse como agentes activos en la asistencia integral del paciente.
El domicilio ha de cumplir una serie de requisitos higiénico-sanitarios basicos, los
familiares cuidadores tienen que tener estabilidad psicolégica, comprension y acepta-
cion de la nueva situacion familiar y el Sistema Sanitario tiene que proveer a los agen-
tes de esta area asistencial de toda aquella ayuda profesional, técnica, de capacita-
cion, equipamiento y social que cada paciente y entorno familiar precisen. Algo que
no es deseable, ni tan siquiera en el plano teérico, es convertir el domicilio de estos
pacientes en una mini-UVI.

UNIDAD ESPECIFICA DEVM A LARGO PLAZO

En nuestro Programa, es el eje de integracién y aglutinacion de los recursos profesio-
nales especificos para la atencidn de estos pacientes. Preferentemente, estas Unidades
se pueden desarrollar en centros hospitalarios no especializados, donde los costes son
menores, debiendo de contar con recursos de equipamiento y profesionales que abar-
quen la asistencia médica especializada en VMD, rehabilitacién y servicios sociales.
Cumple la funcién de sustituto de domicilio cuando, por condicionantes familiares,
sociales y/o personales, no es aconsejable realizar el cuidado del paciente en su domi-
cilio. Por otro lado, debe cubrir la asistencia de los pacientes cuando sufren una des-
compensacion de su proceso o sus cuidadores precisan de periodos de descanso, o
presentan enfermedades y/o acontecimientos personales que les impiden mantener los
cuidados que su familiar necesita. Asi mismo, es muy Util para el entrenamiento, capa-
citacion y adaptacion del paciente y sus cuidadores, asi como para facilitar el transito
del hospital hasta el domicilio en su nueva situacion.

UNIDADES DE CUIDADOS AGUDOS

Estas Unidades han de tener capacitacion estructural y profesional para solucionar los
problemas agudos intercurrentes de nuestros pacientes, siendo necesaria, al menos, una
monitorizacion béasica. En nuestro medio, este tipo de Unidades son las salas de obser-
vacion de los Servicios de Urgencia Hospitalarios. En esta area asistencial se cuenta con
el concurso de los diversos especialistas que componen el cuadro facultativo del hospi-
tal, asi como los recursos necesarios para organizar un traslado a otras areas hospitala-
rias o0 a otros centros hospitalarios, si la situacion del paciente lo requiere.

——
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UNIDADES DE MEDICINA INTENSIVA

Aunque no son el lugar adecuado para el cuidado a largo plazo de pacientes ventila-
dor-dependientes, son imprescindibles para el tratamiento integral de cualquier
paciente en situacion critica. Los Unicos condicionantes son la indicacion médicay la
aceptacion del paciente.

UNIDADES BASICAS HOSPITALARIAS

Las areas de hospitalizacion convencional no son del todo adecuadas para el trata-
miento, cuidado y seguimiento de estos pacientes por multiples motivos. Esto es prac-
ticamente categdrico en pacientes con dependencia absoluta de VM mediante tra-
gueostomia y relativo en pacientes con dependencia parcial de VM no invasiva
(VMNI), ya que estos ultimos pueden ser atendidos en cualquier area hospitalaria, si
se tiene un minimo de capacitacion y recursos técnicos.

Los pacientes traqueotomizados con dependencia absoluta de VM deben ser trasladados con trans-
porte medicalizado. El resto de pacientes pueden utilizar un transporte sanitario convencional.

CRITERIOS DE INGRESO EN DISTINTAS
AREAS ASISTENCIALES

DESDE LA UNIDAD DE AGUDOS A LA UNIDAD ESPECIFICA DEVM
A LARGO PLAZO

Estabilidad de las funciones organicas no respiratorias

= Paciente consciente, orientado y colaborador.

= Ausencia de signos clinicos de sepsis.

= Ausencia de hemorragia digestiva.

= Estabilidad hemodinamica: no precisa monitorizacion invasiva ni vasoactivos,
ausencia de arritmias severas o insuficiencia cardiaca descompensada.

= Equilibrio hidroelectrolitico y balance acido-béasico estables, aunque precise de
métodos de depuracion extrarrenal.

Estabilidad respiratoria

= Adecuada oxigenacion (SatO,> 92% con FiO,< 0,6 y PEEP<10 cm H,0).

= Estabilidad en los parametros de la VM: no precisa cambios frecuentes de los mis-
mos, ni cambios superiores a 5 cm de H,O en la presién pico (salvo en los episo-
dios de tos).

= Ausencia de episodios frecuentes de disnea severa.

= Capacidad de mantener tos eficaz de forma espontanea, asistida o mediante equi-
pos especificos.

——
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DESDE LA UNIDAD ESPECIFICA DEVM A LARGO PLAZO,
AL DOMICILIO

= Estabilidad clinica, al menos en las tres o cuatro Gltimas semanas de evolucion.

= Estabilidad respiratoria:

— Modo y parametros ventilatorios estables en las Ultimas semanas, asegurando una
correcta adaptacion del paciente a la interfase y ventilador.

— Estabilidad en el control de los sintomas derivados de la hipercapnia e hipoxe-
mia.

— Necesidad de FiO,2 < 0,4 con una PEEP< 5 cm de H,O (salvo si es superior para
controlar un SAOS asociado, controlado con VMNI.

— Capacitacion del paciente y/o su cuidador (familiar) en el manejo y mantenimien-
to apropiado de la interfase, ventilador y resto del equipamiento y material que
precise el paciente.

= Estabilidad psicoldgica y familiar:

— Estabilidad emocional del paciente y cuidador.

— Estabilidad del entorno familiar.

— El domicilio cumple con los requisitos higiénico-sanitarios necesarios (accesos
sin barreras infranqueables, adaptacién del bafio a la discapacidad del paciente,
instalacion eléctrica adecuada, etc.).

— Comprensién y aceptacion de los planes de cuidados y auto-cuidados que preci-
san, tanto el paciente como el cuidador.

- Existencia y disponibilidad geogréafica de una estructura funcional socio-sanitaria
y técnica capaces de ofrecer en su domicilio las atenciones especificas que pre-
cise el paciente, cuidador y equipamiento.

EQUIPAMIENTO Y MATERIAL NECESARIO PARA LAVMD

El programa de VMD suministrara el equipamiento y material necesario para la
correcta aplicacion de esta opcidn terapéutica, pero a su vez debe impedir que el
domicilio del paciente se convierta en una UVI con almacén anejo. Lo ideal es
qgue el médico seleccione el equipo apropiado a cada paciente y una empresa
especializada suministre este equipo en régimen de alquiler y se encargue de su
revisién, mantenimiento y sustitucién en caso de averia. Si el paciente es depen-
diente absoluto y la isocrona de atencion especializada es superior a 30 min. se
debe instalar doble equipo de soporte vital. El equipo y material necesario depen-
de del tipo de enfermedad, grado de dependencia de la VM, via elegida y grado
de discapacidad del paciente (Ver Tabla 1 en pag. 348).

——
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CUIDADOS GENERALES DEL PACIENTE
TRAQUEOSTOMIZADO

CUIDADOS DEL ESTOMA

Se realizara con la siguiente técnica: retirada del apo6sito, aflojar la sujecion del cue-
llo, lavado con suero fisiolégico y antisepsia de la zona con povidona yodada, colo-
cacion de nuevo aposito, retirada de la sujecion del cuello y reposicion de la misma.
Si el paciente no es dependiente absoluto de VM la cura, se hara coincidir con un
periodo de desconexion. Deberd hacerse como minimo cada 24 h. Desde hace tres
afios incluimos en los cuidados rutinarios del estoma la profilaxis de infecciones por
gérmenes grampositivos con mupirocina al 2%, también aplicada en la mucosa nasal
mediante férmula galénica, habiendo conseguido una disminucion considerable de
las colonizaciones e infecciones atribuibles a estos gérmenes.

CUIDADOS DE LA CANULA TRAQUEAL

Debemos controlar el neumo-taponamiento. Consiste en un globo que rodea la canu-
la'y que, al hincharse, aisla la via aérea, garantizando una ventilacién efectiva, a la
vez que minimiza el riesgo de aspiraciones. Previo al alta, se ha determinado la pre-
sion optima y el volumen preciso para alcanzarla, especificandose en el informe de
cuidados del paciente. Las canulas sin neumo-taponamiento son de eleccion, ya que
producen menos lesiones traqueales y permiten la fonacién. Ademas, el paciente con-
serva el olfato y el gusto. También debemos controlar la valvula externa, que conecta
directamente con el neumo-taponamiento, ya que con el paso del tiempo se deterio-
ra, siendo necesario el recambio de la canula.

CAMBIO DE LA CANULA TRAQUEAL

Se realizara por parte de personas entrenadas o por profesionales especializados. Las
canulas simples de silicona se recambian con normalidad cada 24-48 h por parte de
los cuidadores, teniendo tan sélo que proceder a su limpieza y desinfeccion. Otros
tipos de canulas se cambian en nuestra Unidad de forma reglada (5,6 meses de media)
aprovechando este momento para realizar un control de la via aérea mediante bron-
cofibroscopia.

ASPIRACION DE SECRECIONES

Esta técnica es fundamental en el manejo de estos pacientes, y forma parte del entrenamien-
to de los cuidadores, ya que son muy sensibles a la presencia de secreciones en la via aérea.
No se puede fijar un esquema rigido, en cuanto a la frecuencia y momentos de aspiracion,
dependiendo de la tolerancia, caracteristicas reoldgicas de las secreciones traqueobronquia-
les y situacion clinica del paciente. Las aspiraciones no pueden ser prolongadas ni se debe
introducir la sonda mas de 12 cm, desechandose ésta tras cada aspiracion.

——
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HUMECTACION DE LOS GASES

Durante la conexion a laVM, la funcién de humectacion y calentamiento de los gases
inspirados la realiza el humectador higroscopico (HH), que se conecta en serie entre
el ventilador y la canula de traqueostomia. En pacientes con traqueostomia y sin cone-
xion a laVM, se debe intercalar también un HH.

AEROSOLTERAPIA CON TRAQUEOSTOMIA

Se realiza mediante canula o mediante conexion en serie con el ventilador teniendo,
en nuestros pacientes, tres posibles indicaciones:

= Humectacion directa de la via aérea (con o sin mucolitico asociado), para evitar
tapones mucosos y favorecer la eficacia de la tos.

= Aporte de farmacos broncodilatadores.
= Antibioterapia aerosolizada (aminoglucosidos), para tratar infecciones traqueobron-
quiales en pacientes seleccionados.

PROBLEMAS CLINICOS ESPECIFICOS DE LOS
PACIENTES VENTILADOR DEPENDIENTES

Los pacientes ventilador-dependientes presentan problemas derivados de la depen-
dencia de laVM y de su patologia especifica.

PROBLEMAS DERIVADOS DE LAVM
Ventilaciébn mecanica no invasiva

= Desadaptacion a la VM. Provoca rechazo del paciente a la VM vy se relaciona con
cambios evolutivos de la enfermedad de base, alteraciones en la interfase, alteracio-
nes del patron ventilatorio, falta de ayuda por parte del cuidador, etc. Este problema
es poco frecuente pero debe detectarse precozmente para remitir al paciente a la
Unidad de VMD para su readaptacion.

= Ineficacia de laVVM. Se relaciona con tiempo de ventilacion inferior al necesario y/o
con fugas aéreas incontroladas. Se detecta porque el paciente y/o sus cuidadores
relatan de nuevo sintomas relacionados con la hipoxemia y/o hipercapnia (mal des-
canso nocturno, cefalea e hipersomnia diurnas, etc.).

= Sequedad de la mucosa nasal y/u oral. Su aparicién puede orientar a un aumento
de fugas aéreas. La correcta humectacion del aire inspirado desde el ventilador
(humectadores de cascada, conectados en serie con el ventilador y la interfase, y
humectadores higroscopicos) y la realizacion de lavados nasales con suero fisiol6-
gico limita este problema.

——
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= Lesiones dérmicas y Ulceras por decubito en las zonas de presion de la interfase. Se
dispondra de dos interfases que se alternaran en su uso, dado que no suelen coinci-
dir exactamente los puntos de mayor presion. La presion de sujecion del arnés ha de
ser la minima posible y el area de apoyo la maxima posible. El tratamiento ha de
contemplar el cambio de tipo de interfase (para liberar de presion las zonas dafia-
das) y el uso de apositos hidrocoloides en las zonas de apoyo expuestas y/o dafia-
das. (Tabla 3)

Tabla 3. Medidas preventivas de las Ulceras por presion

* Cambios posturales.
— En pacientes encamados, cada dos horas, vigilando puntos de apoyo.
— En pacientes en silla de ruedas, con mayor frecuencia.
« Dispositivos para la distribucién de la presion.
— Utilizacién de piel de cordero en zonas sensibles.
— Colchon neumatico con apoyos alternantes.
— Cojines de flotacion.
— Protectores para prominencias 6seas (talones, codos, trocanter, ...).
* Masaje corporal.
« Procurar la mayor actividad posible del paciente.
* Nutricion adecuada.
« Cuidados higiénicos adecuados.
» Cuidados perineales en los pacientes incontinentes.

= Distension gastrica por aerofagia. Es un problema no infrecuente que provoca sen-
sacion de plenitud, saciedad precoz, molestias abdominales indefinidas, etc...
pudiendo aumentar en situaciones de ansiedad y cuando se asocian fugas aéreas
incontroladas. Se mejora manteniendo al paciente en decubito lateral izquierdo
durante la conexién a la VM. Puede ser Gtil dormir sin almohada (la flexion de la
cabeza favorece la aerofagia) y el uso de antiespumantes, como la dimeticona, aso-
ciada o no a procinéticos, como la metoclopramida. Si la distension géstrica es cli-
nicamente importante indicaremos un sondaje nasogastrico.

Problemas oftalmolégicos. Se relacionan con fugas aéreas por el puente nasal. El
chorro de aire incide sobre la conjuntiva originando desecacion de la misma y otras
alteraciones mecanicas y/o infecciosas. Su solucién pasa por el control hasta su des-
aparicion de este tipo de fugas aéreas.

= Incapacidad para el manejo adecuado de secreciones. Se pone de manifiesto en
pacientes con tos ineficaz, por ser incapaces de generar picos de flujo de tos de 4
L/s o superiores. Esto es frecuente cuando la capacidad vital es inferior al 50% de su
valor tedrico o, en valores absolutos, a 1,5 L (adultos). La tos ineficaz puede ocasio-
nar el fracaso de la VMNI, por ineficiente, especialmente en pacientes con enferme-
dades neuromusculares. En estas circunstancias puede estar indicada la aplicacién

——
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de técnicas y equipos que potencien y/o sustituyan la tos: entrenamiento muscu-
lar, entrenamiento de tos a capacidad inspiratoria maxima con bolsa neumatica
manual, espiracion con valvula-flutter, ventilacion percutora intrapulmonar (VPI)
y tos mecanica (Cough Assist).

Sinusitis y traqueobronquitis. Se relaciona con el arrastre mecénico de gérmenes
desde la nariz, el deterioro del aclaramiento de las secreciones y con la manipu-
lacién no higiénica de la interfase, tubuladuras y humectador. Una manipulacion
higiénica y una limpieza y desinfeccion adecuada de la interfase y tubuladuras,
junto con una correcta higiene nasal, pueden minimizar este problema.

Ventilaciébn mecéanica invasiva

Problemas derivados de las canulas de traqueostomia:

— Fuga aérea. Durante la fase inspiratoria de la VM, se puede producir una pér-
dida de aire por: estoma traqueal y/o boca (insuficiente insuflacion o rotura del
neumo-taponamiento), o cualquiera de las conexiones entre el ventilador y la
interfase. Cuando el paciente es portador de una canula sin neumo-tapona-
miento, la fuga aérea estd asegurada y permitida, siempre que el volumen
efectivo sea el adecuado.

— Granulomas traqueales en las canulas con neumo-taponamiento. Se debe sos-
pechar cuando el paciente se queja de molestias inespecificas de garganta,
cuando el neumo-taponamiento molesta al ser hinchado con el volumen habi-
tual y cuando refieren odinofagia progresiva. Para su confirmacién es impres-
cindible una revision endoscépica de la via aérea.

Alteraciones del ostium y zona adyacente:

— Granuloma del periostium: se produce fundamentalmente por el efecto de fric-
cion e irritacion de esta zona con el material de la canula (infrecuente con
canulas de plata) resolviendo mediante cauterizacion con nitrato de plata.

— Infeccion del ostium: se corrige reforzando las medidas higiénicas y antisépti-
cas, no siendo necesario, generalmente, el uso de antibidticos.

— Eritema periostium: se caracteriza por enrojecimiento de dicha zona y se suele
corregir con el cambio del antiséptico y del jabdn utilizado habitualmente.

Lesiones de la mucosa traqueal y/o bronquial por mala técnica de aspiracién de
las secreciones.

Alteraciones de la deglucion. Su deteccion precoz es fundamental para evitar
infecciones respiratorias de repeticion. Los pacientes suelen quejarse de tos fre-
cuente, coincidiendo con la ingesta de liquidos y, en ocasiones, de sélidos, y los
cuidadores refieren pérdida de apetito que no es otra cosa que temor a la inges-
ta, porque ésta les ocasiona episodios asficticos. Su confirmacién requiere la uti-
lizacion de la prueba de azul de metileno o la realizacion de pruebas de imagen
(deglutograma dinamico). Existen consejos para mejorar la deglucién y disminuir

——



* 30 CUIDADCS DOM CILIARICS EN 29/ 7/04 % 23 Péagina 357

el grado de disfagia (Tabla 4). Si persiste disfagia severa se aconseja la realiza-
cion de gastrostomia.

Tabla 4. Consejos para disminuir la disfagia

Para mejorar la deglucion

« Para comer, siéntese comodo con la espalda recta, en 90° (utilice almohadas).

« Evite las distracciones durante las comidas (television, charlas, etc.) y concéntrese en
deglutir.

« Trague con el mentén ligeramente hacia abajo.
« Utilice espesantes, si se “atraganta” con los liquidos, para obtener liquidos espesos.

« Evite el arroz, verdura cruda cortada en “Juliana” y todo alimento que se disperse en la
boca.

« Trague en seco entre cada bocado para limpiar residuos que pudiesen haber quedado.
« Elija comidas con consistencias homogéneas.

« Para la ingesta de medicamentos que no pueden ser triturados mézclelos con yogur,
puré de patatas o gelatinas.

« Si se “atraganta” con liquidos a temperatura ambiente pruebe con liquidos muy frios o
muy calientes (los primeros se toleran mejor).

« Evite bebidas gaseosas que se aspiran con mucha facilidad.

« Puede utilizar el procedimiento de “deglucién supraglética” que consiste en contener la
respiracion, tragar, toser inmediatamente y después tragar nuevamente.

Para disminuir la sialorrea

« Evite el chocolate, que aumenta la salivacion, al igual que la menta (cambie su pasta
dentifrica por una que no contenga menta).

« La leche y los productos lacteos, en algunas ocasiones, pueden espesar la saliva.

= Aerofagia. Su principal causa funcional es la fuga aérea y puede aumentar cuando el
paciente desarrolla un sindrome de ansiedad. Suelen quejarse de sensacién de pleni-
tud precoz con la ingesta, distension abdominal, meteorismo, flatulencias, etc. Su
exploracion y tratamiento se ha discutido previamente. La causa estructural mas fre-
cuente y ominosa es la fistula traqueo-esofagica.

= Anartria. La produccién de voz precisa un flujo aéreo suficiente a través de las cuer-
das vocales y una correcta articulacién de la lengua y labios. La traqueostomia
(sobre todo si se emplea neumo-taponamiento) limita o impide el paso del flujo
aéreo causando la anartria. Hoy en dia disponemos de mecanismos capaces de ayu-
dar a la reeducacion del lenguaje en pacientes traqueostomizados (fonacion inspi-
ratoria, valvula fonadora de Passy-Muir). Con la valvula fonadora restauramos el
flujo aéreo por la via aérea superior mejorando la hipoosmia, hipogeusia y disminu-
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yendo los acufenos y sinupatias. Por otro lado, al tener un cierre espiratorio puede
permitir el entrenamiento, en pacientes seleccionados, para obtener tos eficaz, con-
siguiéndose que la expectoracion se realice por la boca, minimizando la aspiracion
de secreciones.

Tos ineficaz. En estos pacientes este mecanismo se encuentra obviamente altera-
do, siendo necesarias una serie de técnicas que suplan esta funcién fisiologica.

Entre otras, destacamos por su importancia:

- Tos asistida. Se emplea en pacientes con dependencia parcial de VM pudién-
dose realizar mediante la insuflacién de unos 1500 ml con bolsa neumatica
manual (Ambu®) y posterior exuflacion brusca, o mediante una inspiracion
voluntaria maxima seguida del cierre de la canula por parte del paciente con
el dedo pulgar, que suple el cierre de glotis, contraccion de la musculatura
espiratoria y retirada brusca del dedo.

— Tos mecanica. Se emplea en pacientes con tos ineficaz, con traqueostomia o
sin ella, mediante la utilizacion del Cough Assist, que consiste basicamente en
la generacién mecanica de un gradiente de presién transtoracico que permite
un flujo espiratorio capaz de movilizar las SB.

Ineficacia de la VM. Se debe sospechar cuando se detectan sintomas y signos cli-
nicos de hipercapnia y/o hipoxemia. Se relaciona con rotura del neumo-tapona-
miento, infecciones, insuficiencia cardiaca, embolismo pulmonar, etc. debiendo
valorar el tratamiento en el propio domicilio o bien su traslado al centro hospi-
talario de referencia.

Infeccion asociada a la VM. La traqueostomia impide la correcta utilizacion de
las barreras de defensa naturales (nariz y boca), por lo que hay una mayor inci-
dencia de infecciones respiratorias, sobre todo traqueobronquitis purulenta y
sinusitis, que deberemos tratar de forma empirica como una infeccion de la
comunidad. La bronconeumonia es infrecuente debiendo ser tratadas en el cen-
tro de referencia.

Otros problemas. Generalmente derivan de la disminucion o ausencia de airea-
cioén del territorio rinofaringeo, siendo las mas frecuentes la sinupatia, actfenos,
hipoacusia, hipoosmia, anosmia, hipogeusia y ageusia.

PROBLEMAS DERIVADOS DE LA ENFERMEDAD DE BASE

Algunas enfermedades que ocasionan la ineficiencia de la bomba ventilatoria, con-
duciendo al paciente a la dependencia de la VMD, presentan problemas clinicos
asociados que se ponen de manifiesto independientemente de necesidad de VM.
Los mas frecuentes son sialorrea (enfermedad de la segunda motoneurona), disfa-
gia (enfermedades neuromusculares), estrefiimiento (se aconseja el aporte de fibra
soluble e insoluble en la dieta y asociar incrementadores del bolo intestinal), Ulce-
ras por decubito y enfermedad pulmonar tromboembélica.
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APOYO SOCIALY SANITARIO A LOS PACIENTES ENVMD

La sociedad espafiola de hace tan solo cuatro o cinco décadas, estaba fundamentada
y estructurada sobre un modelo familiar donde en la mayoria de los hogares convivi-
an tres 0 mas generaciones, lo que favorecia el cuidado mutuo y, en especial, de los
mayores y discapacitados. Durante estas Ultimas décadas se ha producido un cambio
paulatino en este modelo familiar. Estos cambios de estructura y comportamiento
familiar y social, tienen trascendencia en el &mbito de la Salud y en el de la planifica-
cion sanitaria, en especial en lo que se refiere a los pacientes cronicos, puesto que
cada vez es menor el nimero de nucleos familiares que pueden hacerse cargo del cui-
dado de sus mayores y discapacitados, por diversas razones. Esto conlleva una mayor
demanda de la sociedad sobre las administraciones central y autonémica, para que se
amplien las prestaciones sanitarias y sociales destinadas a la atencion integral de
pacientes crénicos y discapacitados. Para esto, es imprescindible la planificacion y
desarrollo de una estructura funcional multidisciplinar, que implica a diversos profe-
sionales y areas administrativas, para prestar las ayudas necesarias para conseguir este
objetivo.

NECESIDADES ASISTENCIALES

= Infraestructura funcional para prestar atencion domiciliaria. Es fundamental un
equipo de personal sanitario con la experiencia y cualificacién técnico-cientifica
necesaria para el correcto diagnoéstico, tratamiento, cuidado, atencién y formacion
de pacientes y cuidadores. Debe coordinar las actuaciones de las distintas areas
sanitarias para procurar una atencion integral y continuada de cada paciente, segun
sus necesidades. Es importante la coordinacion con:
— Hospital y Centro de Salud de referencia.
— Empresa Publica de Emergencias Sanitarias.
— Hospital de larga estancia (sustituto de domicilio y/o hospital de dia).
— Servicios sociales.
— Empresa proveedora de los equipos necesarios y su mantenimiento.

= Sistema de rehabilitacion. Debe incluir rehabilitacion muscular general y respirato-
ria, asi como educacion en medidas preventivas. El acceso a este sistema ha de ser
planificado y prolongado en el tiempo, tanto en el propio gimnasio como en el
domicilio del paciente, con un objetivo de educacion y seguimiento continuo. Una
vez que el paciente y cuidador son capaces de realizar los ejercicios (fase de edu-
cacion), estos deben continuarse de forma auténoma en el domicilio del paciente,
supervisados por los fisioterapeutas del equipo (fase de seguimiento).

= Atencion psicologica especializada. Existe relacion entre IR crénica y discapaci-
dad con cuadros de ansiedad, depresion y autoexclusion social. Es importante
disponer de mecanismos que faciliten la vigilancia y seguimiento de los pacien-
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tes y sus cuidadores mediante programas de atencion domiciliaria, para mante-
ner el equilibrio entre la eficacia de dicha atencién y la salud psicologica del
paciente y cuidadores.

= Ayudas técnicas. Son necesarias para proveer a estos pacientes de aquellos
equipos que pueden mejorar su grado de independencia, facilitando su grado
de integracion familiar y social. Para mejorar su grado de eficiencia, es reco-
mendable que, al solicitarlos, se tenga en cuenta no sélo la discapacidad
actual del paciente, sino la posible discapacidad que, a corto o medio plazo,
pueda desarrollar, debido a la evolucién natural de la enfermedad que padece.

NECESIDADES SOCIALES

= Trabajadores Sociales. Son los encargados de suministrar al paciente y cuida-
dores, la informacién y gestion necesarias para conseguir todas aquellas ayu-
das que las distintas administraciones ofrecen. En no pocas ocasiones, los
pacientes no reciben ayudas, por falta de formacién e informacion.

= Eliminacién de barreras. Son las administraciones publicas, en sus ambitos
local, provincial, autonémico y estatal, las que con leyes y normativas tratan
de eliminar estas barreras, pero también es cierto que en muchas ocasiones o
no se cumplen estas directrices, o bien son insuficientes, para que sean efecti-
vas.

= Proteccion econdmica. El trabajo, no s6lo es un derecho sino que constituye
un pilar basico para la integracion familiar y social completa de cualquier per-
sona. Cada vez existen mas planes de integracion laboral para discapacitados
y las propias administraciones tienen establecidas unas cuotas de puestos de
trabajo para estas personas. El reto consiste en saber entender y ser flexibles
para adaptar un empleo a las circunstancias particulares de cada persona.
Cuando el grado de discapacidad es tal que impide la realizacion de cualquier
tipo de trabajo, no podemos olvidar que existen prestaciones sociales de pro-
teccion economica que tienen en cuenta tanto el grado de discapacidad del
paciente, como el grado de dependencia de estos, con respecto a terceras per-
sonas (cuidadores).

= Asociacionismo. La llamada sociedad civil, también debe de estar comprome-
tida en una accion de discriminacion positiva sobre aquellas personas menos
favorecidas por la vida. En no maés de tres décadas, en nuestro pais, se han des-
arrollado multiples asociaciones de enfermos, familiares, cuidadores y de auto-
ayuda que cumplen con esta mision. Como casi siempre, es la falta de informa-
cion la que, a veces, hace que no se acuda a estas organizaciones que pueden
servir de gran ayuda para los pacientes y sus cuidadores. En internet existen
multiples direcciones de contacto para distintas asociaciones.
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= Ocio y tiempo libre. En los pacientes con las patologias que nos ocupan y con
atencion domiciliaria, posiblemente sea relativamente facil llenar de afos su
vida. Pero lo mas importante, en nuestra opinién, es que estos afios estén lle-
nos de vida y esto quiza sea lo realmente dificil.

NECESIDADES Y ATENCION A LOS CUIDADORES

Cuidar a los cuidadores, debe ser una maxima en la atencién socio-sanitaria integral
dentro de un Programa de VMD. Sin unos cuidadores con estabilidad emocional, salud
fisica y un entorno familiar estable, no se entiende el concepto de VMD. Esta estabili-
dad no se puede lograr sin una necesaria ayuda multidisciplinar encaminada a resol-
ver todos aquellos problemas que plantea el cuidado diario de un paciente dependien-
te, en mayor o menor medida, de terceras personas. Los cuidadores tienen que asumir,
cuando aceptan este rol, un cumulo de costes monetarios y costes intangibles que
tarde o temprano pueden llegar a malograr posibles falsas expectativas. Los cuidado-
res presentan, a lo largo de la evolucién de su familiar, enfermedades, necesidad de
descanso, autolimitacién social, altibajos emocionales que pueden condicionar frus-
tracion, sensacién de fracaso, exaltacion de su responsabilidad, ansiedad por la vigi-
lancia continua, depresion vy, finalmente, sindrome del cuidador (impaciencia, tensio-
nes con otros familiares, desgana, autocompasion, aislamiento familiar y social, fatiga
fisica y psiquica), que se produce cuando las cargas son superiores a la resistencia fisi-
cay psicologica del mismo, haciendo cada dia mas dificil cumplir con la tarea que en
su dia, aceptaron, reforzandose ain mas la idea de fracaso y frustracion.

Existen distintas encuestas que tratan de valorar el grado de carga de los cuidadores, sin
gue ninguna sea especifica para pacientes ventilador-dependientes. La mas empleada,
generalmente en cuidadores de ancianos, es la Entrevista sobre la Carga del Cuidador,
de Zarit. Hay que tener una alta sensibilidad y una formacion sélida y especifica, para
detectar precozmente cualquier tipo de problema que limite o impida la estabilidad
emocional del cuidador y de su entorno familiar para poder actuar eficazmente. Por otro
lado, la literatura médica enfatiza la necesidad de mantener una relacién empatica entre
los profesionales y los pacientes y sus cuidadores, lo cual implica un componente
imprescindible, el tiempo. Con tiempo se puede lograr una buena comunicacion, se dis-
minuye la cadencia de las visitas al domicilio, se puede entrenar correctamente a los cui-
dadores en los aspectos fundamentales del cuidado del paciente, se planifica una correc-
ta integracion de los recursos sanitarios para la atencion de los pacientes y se puede asu-
mir una relacion empatica entre todos los agentes implicados.

Nuestra Unidad de VM prolongada creemos que cumple eficazmente la labor de
ofrecer al paciente y sus cuidadores un sustituto de domicilio que, a su vez, libera al
cuidador en la medida de sus deseos, de la carga asistencial que tiene asumida, per-
mitiéndole un descanso cuando sea necesario para que puedan volver a tener una
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vida normalizada. Creemos que este tipo de Unidades son un valor de calidad asis-
tencial integral socio-sanitaria para la atencién de pacientes ventilador-dependientes
y sus cuidadores, mas aun si estos pacientes son dependientes absolutos de VM con
un alto grado de discapacidad. Un cuidador cuidado, que sabe que con seguridad
puede contar con ayuda y tiempo, es un cuidador valido para afrontar, de forma
racional, su rol especifico.

ASPECTOS ETICOSY LEGALES DE LA VMD

“La tecnologia crea un imperativo: si podemos hacerlo, lo haremos. La ética se
cuestiona: ;podemos hacerlo?, pero ;debemos hacerlo?” (Peter Singer, 1994).
Cualquier actividad dentro del ambito de las ciencias de la salud implica una con-
notacién, cuando no un compromiso ético. Hay que tener en cuenta que la ética no
nos ofrece pautas definidas y normalizadas para cada una de las situaciones, pero si
ofrece ese marco conceptual necesario para el analisis inteligente de los dilemas o
disyuntivas que surgen en la practica clinica diaria.

La informacién clinica es uno de los puntos, quizas mas cruciales, en cuanto que es
un acto cotidiano que conlleva un gran compromiso ético y legal con consecuen-
cias posiblemente determinantes. Desde el punto de vista legal, en la actualidad, la
informacion médica esta regulada por la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, mere-
ciendo mencion especial la regulacion del llamado consentimiento informado (Cl)
como la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en
el pleno uso de sus facultades después de recibir la informacion adecuada, para que
tenga lugar una actuacion que afecte a su salud. La informacién clinica ha de ser
veraz, ha de ser suficiente y ha de ser oportuna (decir una verdad suficiente, sin
tener en cuenta el momento puede ser una crueldad), todo ello asumiendo que
siempre existira una asimetria de posicion y de conocimiento entre el profesional
que informa y el paciente y familiares que reciben esta informacién. Tras recibir la
informacion, el paciente ha de decidir y esta decisién debe ser autbnoma.

La informacién a nuestros pacientes no la realizamos de forma puntual y exhausti-
va, sino como un proceso gradual y continuado a lo largo de su evolucion, ya que
nuestro Programa atiende a pacientes subsidiarios de esta opcion terapéutica, desde
antes de tener indicacién formal de VM hasta aquellos que son remitidos desde una
UMI ya dependientes de VM. Por otro lado, se mantiene la atencién integral de los
pacientes subsidiarios de VMD, tanto si la han aceptado (programa completo que
incluye VM), como si no la han aceptado (programa basico que incluye todos los
cuidados y atenciones excepto la VM), realizando las actuaciones socio-sanitarias
que en cada momento estén indicadas, siempre con el consentimiento del paciente
y de acuerdo con sus valores, que se han ido reflejando en su historia clinica a tra-
vés de las diversas entrevistas, visitas, revisiones y atenciones especificas. Otros
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aspectos importantes, desde el punto de vista legal y ético, como la limitacion de
esfuerzos terapéuticos, las instrucciones previas (también conocido como testamen-
to vital), la equidad como justicia en el reparto de los recursos sanitarios, etc., se
escapan del objetivo que nos marcamos al principio, pero sin duda son asuntos que
pueden llevar, al lector interesado, a profundizar en los aspectos éticos de nuestra
profesion.
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