Titulo del proyecto: Impacto de la continuidad de cuidados respiratorios en domicilio en la
calidad de vida, adaptacién y adherencia a la ventilacién mecanica en pacientes con Esclerosis
Lateral Amiotréfica.

Autores: Esther de Benito Zorrero, Candelaria Caballero Eraso, Emilia Barrot Cortés. Pilar
Zamorano Imbernon, Patricia Baez Peinado.

Area tematica a la que se presenta: Procesos sociosanitarios enfocados a la persona
Desarrollo de la candidatura (maximo 3500 palabras)
1. Justificacidon:

Los programas de Hospitalizacién Domiciliaria estan teniendo un gran desarrollo en los ultimos
afios, ya que son cada vez mas los pacientes crénicos que se benefician de estos programas(1).
En el caso de la patologia respiratoria, los avances en el diagndstico, el desarrollo tecnoldgico y
la mayor accesibilidad a las terapias respiratorias, estd produciendo un incremento de pacientes,
cada vez mas complejos, con soporte ventilatorio domiciliario, asi como otros dispositivos de
asistencia respiratoria(2)(3).

Dentro de las patologias respiratorias cronicas, la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una
enfermedad neuromuscular rara, que cursa con una evolucidn progresiva y degenerativa. Esta
provocada por afectacion de las neuronas motoras, produciendo a nivel muscular una
deficiencia en la capacidad de realizar movimientos voluntarios. La rdpida evolucidon de esta
enfermedad, afecta a funciones tan bdasicas como la movilidad, la deglucién, la comunicacién y
la respiracién, deteriorando tremendamente la calidad de vida y la autonomia de los pacientes,
con un alto grado de dependencia y sufrimiento, asi como una gran carga familiar y
sociosanitaria. Actualmente no contamos con un tratamiento curativo, pero si disponemos de
tratamientos para frenar la progresidon y para el control de sintomas, entre los que se
encuentran: soporte respiratorio, alternativas a la nutricién oral y a la comunicacion,
tratamiento rehabilitador, apoyo psicoldgico y cuidados paliativos.

La supervivencia media de estos pacientes es de 20 a 48 meses, aunque un 5-10% de ellos
sobreviven mads de 10 afos. El prondstico y evolucion de la enfermedad se encuentra marcado
principalmente por la afectacidn respiratoria, que constituye la primera causa de mortalidad. La
debilidad de los musculos respiratorios provoca en los pacientes con ELA, disnea al hablar,
ortopnea, asi como sintomas de hipoventilacion nocturna con trastornos del suefio, la
somnolencia diurna excesiva, cefalea matutina, falta de concentracion, etc. Esa insuficiencia
respiratoria, junto con la dificultad para el manejo de secreciones bronquiales, hace que estos
pacientes necesiten soporte respiratorio con ventilacion mecdnica (VM) en domicilio, incluso a
través de traqueotomia, asi como otros dispositivos muy complejos como asistente de la tos. La
VM se suele utilizar inicialmente para tratamientos nocturnos intermitentes para aliviar los
sintomas de la hipoventilacién nocturna, aunque a medida que evoluciona la enfermedad, los
pacientes tienden a requerir un mayor apoyo durante el dia y, finalmente, de forma continua.

La complejidad en el tratamiento con soporte ventilatorio de estos pacientes, asi como la gran
dependencia fisica que llegan a desarrollar, hace necesario la presencia de una Unidad de
Ventilacion Domiciliaria que pueda realizar la continuidad asistencial en el domicilio del
paciente. Esa asistencia permitira un aumento en la calidad de vida del paciente, favoreciendo
la humanizacién en la asistencia sanitaria. Una de las funciones de la VM es corregir la
hipoventilacién nocturna, que al aliviar y mejorar los sintomas provoca una mejora en la calidad
de vida y supervivencia de nuestros pacientes. La realizacidon de una educacion sanitaria en un
entorno confortable y conocido de las terapias respiratorias, asi como la ensefianza en el manejo



de situaciones agudas, aumenta la sensacién de control de la enfermedad, disminuyendo la
angustia y estrés provocada por el desconocimiento.

Todo ello permite minimizar el riesgo de complicaciones, aumentando la seguridad y eficacia del
tratamiento con ventilacion mecdnica. Indirectamente esa actuacién a nivel domiciliario va a
llevar consigo una reduccién en el nimero de visitas a urgencias e ingresos hospitalarios de estos
pacientes, situacion que les genera dada la dependencia fisica, un estrés y un esfuerzo
sobrehumano a la hora de trasladarlos al hospital. En todos los aspectos descritos, radica la
importancia de la presencia de un equipo de ventilacién mecanica domiciliaria especializado que
asista las necesidades médicas de los pacientes en el propio domicilio (4).

El objetivo principal de proyecto es humanizar los cuidados respiratorios en domicilio de los
pacientes con ELA, realizando una continuidad de cuidados y asistencia en la propia vivienda, lo
cual tendrd un impacto mejorando la calidad de vida, supervivencia y mayor tranquilidad de
estos pacientes y sus cuidadores. Una buena adaptacidn y eficacia de las terapias respiratorias
domiciliarias, minimiza problemas relacionados con un manejo inadecuado de los equipos. Esto
nos permite identificar situaciones de peligro facilmente subsanables en domicilio, evitando
situaciones de estrés y ansiedad en los domicilios relacionados con el desconocimiento del
manejo de esas situaciones agudas. Todo ello, conlleva un aumento en la sensacion de control
de la enfermedad del paciente, con una disminucién de la ansiedad y estrés.

2. Planificacion y cronograma
a. Equipo asistencial

El equipo de asistencia domiciliaria estara compuesto por Neumologos especializados
en VM, del mismo equipo asistencial que valora y revisa al paciente en consultas de VM
y que prescribe el tratamiento respiratorio. Desempefia un papel importante la
presencia en el equipo de un Fisioterapeuta respiratorio, asi como la implicacién y
conexién con la empresa suministradora de las terapias respiratorias. Es imprescindible
el contacto y la comunicacién activa tanto con los Profesionales de Atencién Primaria,
como con el equipo de Hospitalizacion Domiciliaria de Medicina Interna y Equipos de
soporte de Cuidados Paliativos. Dentro del equipo asistencial es necesario también el
rol de enfermeria de enlace de ambos niveles asistenciales, como nexo de unién y
organizacién entre los distintos especialistas.

La comunicacion de los pacientes y familiares con el equipo asistencial se lleva a cabo
mediante contacto telefdénico a través de la Enfermera Gestora de Casos o bien a través
del teléfono corporativo del equipo de asistencia en domicilio. Esa comunicacién directa
entre pacientes y profesionales implicados, promueve la seguridad, mejora la demora
en la asistencia sanitaria y solucién de problemas, favoreciendo una atencion de calidad.

b. Pacientes incluidos

El proyecto se desarrolla en el ambito de la Unidad Médico Quirurgica de Enfermedades
Respiratorias de Hospital Virgen del Rocio. Los sujetos incluidos son pacientes
diagnosticados de ELA en tratamiento con VMNI o VMI y/o con dispositivos para
asistencia de la tos en seguimiento por la Unidad Multidisciplinar de ELA del Hospital
Virgen del Rocio.

a. Frecuencia de las visitas en domicilio



La periodicidad de las revisiones en el domicilio, variardn en funcién del tipo de paciente,
estabilidad clinica, patologia de base, asi como evolucidn de la misma. Existiran
pacientes que, por su situacién clinica, sélo podrdn ser revisados por el equipo de
Ventilacion Domiciliaria (VD) y otros que ademas de ser valorados en consultas, precisen
en algun momento valoracion en domicilio.

c. Areas geograficas cubiertas.

Las zonas cubiertas por equipo de VD donde desarrollaran la asistencia en domicilio serd
toda la provincia que tenga como referencia el Hospital Virgen del Rocio. No seran
incluidas en el programa de VD, aquellas zonas geograficas peligrosas que supongan un
riesgo para el equipo.

Enlaces y anexos

1. Ponce Gonzdlez MA. Importancia de la hospitalizacidon a domicilio en el paciente respiratorio

4,

crénico. Hosp a Domic. 2019;3(2):135.

Munoz FarreroEva. Cuidados Domiciliarios En El Paciente En Ventilacion Mecanica.
2018;155-69. Available from: https://www.neumomadrid.org/wp-
content/uploads/monogxi_11. cuidados_domiciliarios_en_el_paciente_en_ventilacion.
pdf

Torres R, Kuo C-Y, Vera R, Espinoza S, Romero JE. Entrenamiento muscular en paciente
tragueostomizado: a propdsito de un caso TT - Respiratory muscle training in
tracheostomized patient: a case report. Neumol pediatr [Internet]. 2007;2(1):61-3.
Available from: http://www.neumologia-pediatrica.cl/PDF/200721/Entrenamiento.pdf

Simonds AK. Discharging the ventilator dependent patient. Vol. 6, European Respiratory

Monograph. 2001.

5.

Gonzalez-Lorenzo F, Diaz-Lobato S. Mechanical ventilation in patients with amyotrophic
lateral sclerosis. Rev Neurol. 2000;30(1).

Granda Beltran C de. Esclerosis lateral amiotrdfica: Caracteristicas clinicas y andlisis de
supervivencia. 2018 [cited 2022 Oct 271; Available from:
http://uvadoc.uva.es/handle/10324/30280

Mycroft K, Nasitowski J, Klimiuk J, Przybytowski T. Complex home assessment of long-
term non-invasive ventilation efficacy using transcutaneous monitoring of PCO2 and
polygraphy — A feasibility study. Adv Med Sci. 2021;66(1):105-12.


http://uvadoc.uva.es/handle/10324/30280

