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Resumen:

En la actualidad, en el contexto epidemioldgico de pandemia por SARS-COV?2, sin poder determinar cuanto se prolon-
gara en el tiempo, existe una necesidad de reorganizar la asistencia de los pacientes ambulatorios intentando evitar las
visitas presenciales, reduciendo el numero de consultas a las minimas imprescindibles, favoreciendo los modelos no
presenciales y, al mismo tiempo, se debe asumir de forma progresiva la carga de revisiones suprimidas durante el perio-
do de suspension de toda actividad asistencial ambulatoria esencial. Los pacientes con ventilacion mecéanica domicilia-
ria, aunque heterogénea, suponen una poblacion de especial vulnerabilidad que requiere de un seguimiento especifico.
Se propone una estrategia de revision de estos pacientes en funcion de la progresion y gravedad de la enfermedad.
Palabras clave: ventilacion mecanica domiciliaria; monitorizacién ambulatoria.

Resume:

Currently, in the epidemiological context of a SARS-COV2 pandemic, without being able to determine how long it will
last over time, there is a need to reorganize outpatient care to avoid face-to-face visits, reducing the number of consulta-
tions to a minimum essential, favouring non-face-to-face models and, at the same time, the burden of reviews sup-
pressed during the period of suspension of all essential outpatient care activities must be progressively assumed. Pa-
tients with home mechanical ventilation (VMD), although heterogeneous, represent a population of special difficulties
that requires special monitoring. A revision strategy for these patients is proposed based on the progression and severity
of the disease.

Keywords: home mechanical ventilation; home monitoring.

Introduccion: realizar ajustes de la terapia ventilatoria. Son necesarias
visitas programadas ambulatorias para la atencidén ade-
cuada, asi como un estrecho seguimiento por parte de las
compaiiias de terapias respiratorias (ETRD) del adecua-
do estado y manejo de la ventilacién por parte del pa-
ciente y cuidadores. La situacion actual obliga a reconsi-
derar el seguimiento ambulatorio de los pacientes, con el
objetivo principal de evitar desplazamientos del pacien-
te, la realizacion de menos pruebas diagnodsticas y opti-
mizar, en la medida de lo posible, el tratamiento respira-
torio con los menores riesgos posibles. Se tendran en

La irrupcion de la pandemia por el virus SARS-
COV-2 ha supuesto una enorme sobrecarga al sistema
sanitario y un reto que nos impone elaborar estrategias
para la atencion ambulatoria de los pacientes cronicos.
Los pacientes con soporte ventilatorio domiciliario su-
ponen una poblacion de especial vulnerabilidad, que
requieren una atencion continuada a lo largo del tiempo
para asegurar la eficacia de las medidas terapéuticas y
vigilar episodios de deterioro clinico agudo o en relacién
con progresion de la enfermedad de base, permitiendo
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cuenta todas las medidas de seguridad propuestas por la
reciente recomendacion de consenso SEPAR-SES!.

En el presente documento se propone una estrategia
para la atencion ambulatoria de los pacientes con venti-
lacion mecéanica domiciliaria (VMD), partiendo como
base las siguientes premisas: la imposicion de atender a
pacientes ambulatorios evitando, en la medida de lo
posible, las visitas programadas presenciales y la necesi-
dad de realizar una atencion lo mas continuada y riguro-
sa posible.

En nuestro medio, aunque existe una gran variabili-
dad en la prevalencia de pacientes con VMD vy las estra-
tegias de seguimiento son dispares?, cada vez son mas
los pacientes con este tipo de terapia. Es necesario, por
tanto, un consenso para establecer de una forma ordena-
da como se puede realizar el seguimiento de la VMD en
el contexto actual y, en este sentido, se elaboran estas
recomendaciones, que tienen como limitacion que no
estan basadas en estudios de evidencia cientifica, sino
segun criterios clinicos basados en la experiencia y nece-
sidades asistenciales, asi como en el consenso y juicio
clinico de sus autores.

Bases para el diseiio de la estrategia de con-
trol ambulatorio:

Al establecer la estrategia de atencion se han tenido
en cuenta los siguientes objetivos.

Periodicidad de las consultas. No existen unos estanda-
res ampliamente aceptados para el seguimiento de estos
pacientes, aunque se han propuesto varias recomenda-
ciones y algoritmos®*.

En funcion de las caracteristicas de los pacientes, y
de la enfermedad de base’, asi como de la adaptacion y
eficacia conseguidas con la ventilacion mecanica no
invasiva (VMNI), la frecuencia de las visitas es variable,
aceptandose, como norma general, que el primer mes
tras la instauracion de la VMNI es esencial, incluso son
necesarias varias visitas para realizar los ajustes y adies-
tramiento necesarios. Posteriormente, se precisa de una
visita a los 3 meses y, seguidamente, a los 6 meses®.

La periodicidad de las consultas viene determinada
por el tipo de paciente que recibe VMNI. Pacientes de
alta complejidad requeriran un seguimiento mas estrecho
que pacientes de baja complejidad. Para las ETRD, la
periodicidad de visitas a los pacientes viene determinada
por las condiciones especificadas en los pliegos del con-
curso de terapias.

La incorporacion de herramientas de telemonitoriza-
cion en el control y seguimiento de determinados pacien-
tes (ventilodependientes, aquellos con comorbilidad
asociada grave, fragilidad...), mediante un sistema de
alarmas de determinados parametros, permite focalizar la
atencion a pacientes mas concretos y podria, por tanto,
modificar el esquema de seguimiento y la forma de rea-
lizarlo.

La agencia para la innovacion clinica de la NSW ela-
boré un documento de consenso de la VMNI domicilia-
ria, en el que se hacen una serie de recomendaciones
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utilizando niveles de evidencia segun las guias National
Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) y
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN)C.
Atendiendo a estas recomendaciones, con un grado D de
evidencia, seria necesario una revision a las 6-8 semanas
después del comienzo de la VMNI; después, la revision
clinica deberia programarse en los primeros 2-3 meses.
Posteriormente, las revisiones clinicas adicionales deben
ser realizadas cada 6 a 12 meses.

Tipo de consulta. En situacion de normalidad, las con-
sultas se realizan de forma presencial. Pero otras moda-
lidades de atencion han sido propuestas aprovechando
las tecnologias de la informacién y, en este sentido, la
telemedicina mediante la llamada telefonica’ facilita el
contacto con el paciente y los cuidadores. Otra modali-
dad es la atencion domiciliaria, que en este tipo de pa-
cientes ya es habitual en los programas realizados por las
ETRD. Esta estructura asistencial de las ETRD, existen-
tes desde hace muchos afios, supone una ventaja para
desarrollar una atencién domiciliaria mas coordinada de
los enfermos cronicos respiratorios.

La entrevista clinica telefonica permite realizar cues-
tionarios estructurados o interrogar al paciente y/o cui-
dadores sobre aspectos clinicos relevantes, evaluando
sintomas, cumplimiento referido, resolviendo dudas y
realizando educacion sanitaria®.

Valoracion de exploraciones complementarias. En estos
pacientes es esencial disponer de exploraciones y prue-
bas que han de efectuarse habitualmente en medio hospi-
talario, incluso ante situaciones y pacientes concretos es
preciso un ingreso programado, o consultas en hospital
de dia, en caso de disponer de estas unidades. No esta
estandarizado qué exploraciones son necesarias en cada
visita. Si en cualquier momento se tienen indicios de mal
control de la ventilacion, como la recurrencia o deterioro
de los sintomas o de los gases arteriales, a pesar de adhe-
rencia adecuada y sin un episodio de agudizacion que lo
explique, se recurrira a una evaluacion objetiva mediante
un estudio de suefo. Actualmente, se tiene en considera-
cién el planteamiento del grupo SOMNONIV®, que se
basa en una valoracion estructurada de las exploraciones
segiin se alcance un determinado control de la ventila-
cion. Cada vez se pone mas en valor la informacion
proporcionada por el “built-in sofiware” de los respira-
dores y su analisis remoto. Entre los parametros mas
utilizados se encuentran el nivel de fugas medio, el IAH
medio, la frecuencia respiratoria media y porcentaje de
respiraciones activadas por el paciente durante un perio-
do de tiempo determinado!®!!,

El grupo de trabajo de SEPAR ha propuesto también
algoritmos para el control y seguimiento de los pacientes
en VMD segun diferentes niveles de complejidad esta-
blecidos y recursos disponibles por los servicios de
Neumologia'?. Existen diferentes métodos de monitori-
zacion de los pacientes, para evaluar la eficacia de la
ventilacion y situacion evolutiva de la enfermedad de
base!>!4,
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Metodologia:

Para la consecucion de los objetivos comentados, se
establecen unos criterios de clasificacion de los pacientes
basados en la rapidez de progresion de la enfermedad de
base’, la situacion de estabilidad segiin su situacién en
los ultimos meses. Estos elementos permiten categorizar
los pacientes en grupos determinados con una evolucion
predecible o riesgo de deterioro (tabla 1), mediante un
codigo de colores que definen 3 grupos (verde, amarillo
y naranja), segun el cual se puede establecer una estrate-
gia de revision con unos requisitos minimos y unas he-
rramientas de control determinadas (entrevista clinica,
exploraciones complementarias) en cada grupo y deter-
minar las necesidades asistenciales minimas de segui-
miento en la situacion actual de pandemia.

En cuanto a los datos clinicos necesarios se hace una
distincion entre los datos obtenidos de la entrevista clini-
ca, que a su vez interrogan sobra la situacion general del
paciente o aspectos mas especificos (tabla 2A), y de las
exploraciones complementarias (tabla 2B).

Los parametros de clasificacion de los pacientes son
los siguientes:

1) Tipo de enfermedad segun riesgo de descompen-
sacion del fallo respiratorio y las horas de ventila-
cion (I, I, IID):

I. Enfermedades con bajo riesgo/sin riesgo de evo-
lucion rapidamente progresiva. Pacientes con <12
horas de ventilacién mecanica y sin O, suplemen-
tario:

o Sindrome de hipoventilacion-obesidad (SHO).
o Alteracion restrictiva toracogena estable.

II. Enfermedades con riesgo moderado/alto de ines-
tabilidad y/o <12 horas de ventilacion mecanica
y/o O, suplementario:

e EPOC.

e Multifactorial / Sindrome overlap (EPOC +
SAHS).

e Multifactorial no definida.

e Neuromusculares no ELA.

II. Enfermedades con riesgo vital o que precisan >12

horas de ventilacién:

e Neuromusculares con progresion intermedia:
Enfermedad de Duchenne.

e ELA.

e Pacientes con ventilacion a través de traqueos-
tomia.

2) Segun la situacién de control de la ventilacién (A,

B, C, D):

A. Estable en el ultimo afio: sin deterioro clinico ni
gasométrico en las tltimas 2 revisiones ambulato-
rias/ultimo afio. Sin ingresos por descompensa-
cion en los ultimos 2 afios. Cumplimiento correc-
to y buen control de la terapia y de la enfermedad.

B. Estable clinica y gasométricamente en las revi-
siones previas, pero mantiene mal control oximé-
trico/gasométrico (CT90 >30, Sat.O, media
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<85%/insuficiencia respiratoria hipercapnica con
PaCO,>55 mmHg).

C. Ingreso por descompensacion en el ultimo afio.

D. Deterioro gasométrico y clinico en la ultima revi-
sion. Mala/regular tolerancia a VMNI. Fugas ex-
cesivas en software de ventilador. Mala adheren-
cia.

Con estos parametros se pueden clasificar los pacien-
tes en varios grupos y determinar las necesidades asis-
tenciales minimas de seguimiento que pueden estable-
cerse en la situacion actual de pandemia.

Tipo de Situacién de control de la
enfermedad ventilacion
A B C D
1 1A IB IC ID
11 1A 1IB IIC 1ID
I JUIPN 111B Ic 11D

Tabla 1. Categorizacion de pacientes

Sin embargo, queda por tener en cuenta otros aspec-
tos que influyen en la evolucion del paciente y el pronods-
tico, como la situacion de gravedad de la patologia de
base, la confluencia de varias enfermedades, la forma de
presentacion, la edad, el entorno social y la capacidad de
automanejo, la existencia de cuidador cualificado, la
carga de cuidados y, por ultimo, la comorbilidad. Todas
estas caracteristicas del paciente y la enfermedad anaden
una complejidad que impiden una simplificacion de su
manejo, por lo que siempre queda a juicio del médico
responsable, y que conoce al paciente, clasificar final-
mente al mismo en un determinado grupo (figura 1).

» EPOC: clasificacion gravedad segin la GOLD (A,B,C,D)
» Clasificacion de gravedad espirométrica funcional en
alteraciones restrictivas

SHO. Clasificacion segin SAHS asociado: sin
SAHS/SAHS leve-moderado-grave

Sindrome overlap (EPOC + SAHS)

Neuromusculares: ELA: bulbar/espinal; gastrostomia si/no
Precisan oxigenoterapia: nocturna/o también durante el dia
Edad

Situacion funcional y dependencia, situacion cognitiva
Apoyo social. Cuidador

Comorbilidad. Charlson

Figura 1. Otros aspectos que influyen en la evolucion y prondstico
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En la tabla 2 se exponen los diferentes escenarios de
seguimiento propuestos, asi como los datos clinicos més
relevantes y de las exploraciones complementarias a
tener en cuenta.

Para el desarrollo de esta estrategia de optimizacion
ambulatoria de los pacientes con VMD, es esencial con-
tar con el apoyo asistencial de las ETRD, elaborando
protocolos conjuntos para obtener la maxima informa-
cion posible de la situacion de paciente y las medidas
oportunas de ajuste de tratamientos (parametros de los
ventiladores'!, cambios de interfaces, modificacién de
flujo de oxigenoterapia, etc.). La implantaciéon de la
telemedicina mediante la telemonitorizacion!® de los
parametros ventilatorios!! es una medida fundamental
para el mejor control de estos pacientes para los objeti-
vos planteados. Se definen 4 estrategias bdasicas que
deberian realizarse como minimo para el seguimiento del
paciente, segun unos supuestos definidos por el color de
categorizacion del paciente (tabla 3).
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Situacion subjetiva global del paciente

Se encuentra igual que en la Gltima revision

Se encuentra mejor

Se encuentra peor*

Determinar causas:
- Progresion de la enfermedad de base
- Proceso intercurrente: agudizacion:
o Infecciosa

o Otra
- Problemas con la ventilacion:
o Tolerancia
o Adherencia
o Fugas

- Otras
o Aumento de peso

o Descompensacion de insuficiencia cardiaca

o Ajuste inadecuado: asincronias detectadas por el paciente

o Medicacion depresora de centros respiratorios

Sintomatologia especifica:

DATOS EVOLUTIVOS SEGUN SITUACION PREVIA:

Disnea: MRC

Escala MRC

Somnolencia Epworth

Calidad subjetiva de sueflo
Edemas

Cefalea

Ortopnea

Astenia

Tos

Dolor toracico

Tolerancia ventilador

Visita no presencial

Mejor, igual, peor* que en revisién anterior

B. DATOS DE VALORACION OBJETIVA: SE REQUIERE REALIZACION DE PRUEBAS COMPLEMENTARIAS O ACCESO A
LA INFORMACION DEL SOFTWARE DEL VENTILADOR

Visita presencial en:

» Supuesto 3 (ver tabla 3)

» Datos evolutivos* (tras intento inicial de atencion no presencial)

INGRESO PROGRAMADO

» Deterioro

» Agudizacion

» Imposibilidad de control ambulatorio

GAB

Exploracion fisica

OXIMETRIA nocturna

Estado del ventilador

Software ventilador

Ajuste de pardmetros

fugas

Comprobacion de utilizacion. Ajuste de mascarilla. Valoracion de

Educacion utilizacion del ventilador

Poligrafia + VM + Software

IPSG/PG con VM

Tabla 2. Datos para la evaluacion ambulatoria de pacientes con VMNI: clinica (A), datos objetivos (B). (*) determinar causas de deterioro. Valoracion
inicial no presencial, si no identificacion de las causas y/o no es posible su resolucion: visita en consulta/ingreso programado

Supuesto 1 Supuesto 2 Supuesto 3
1A, ITIA, TITA** 1B, IIB, I1IB 1Ic
IC, 1IC ID, 11D, IIID
1D

Individualizacién segun datos de figura 1

Los pacientes fragiles con gran

te social y comorbilidad, se priorizard seguimiento domiciliario

na/software: facilitado por la visita ETRD

dificultad para el desplazamiento, seglin la situacion clinica, sopor-

con datos de oximetria noctur-

Estrategia 1:

tructura y financiacion adecuadas para su viabilidad. No obstante, seria preciso la instauracion
progresiva priorizando situaciones de mayor riesgo. Supuesto 2-3 y tras inicio de VMNI los prime-

ros 6 meses

Llamada telefénica X X X
Videollamada

Estrategia 2:

Oximetria nocturna (*%) X X
Software

Capnografia nocturna

Estrategia 3 X X
Gasometria

Estrategia 4: X
Visita fisica consulta

TELEMONITORIZACION Todos los pacientes se beneficiarian de esta tecnologia si estuviera disponible. Precisa una infraes-

Tabla 3. Escenarios de atencion supuestos a los pacientes segiin los parametros de clasificacion de su situacion clinica
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Por tltimo, se propone un calendario de visitas, que
depende de la enfermedad de base, su progresion y su
estabilidad.

Programacion de visitas: tiempo recomen-
dado:

» En general, en pacientes con estabilidad clinica y
adecuados parametros clinicos, gasométricos y de
ventilacion (sin fugas en registro, IAH residual acep-
table, buena adherencia) de los grupos IA y IIA se
podria realizar visita entre 6 y 12 meses, salvo a peti-
cion de paciente/Médico de Atencion primaria o
ETRD por deterioro.

» Pacientes con enfermedad progresiva (grupo III) o en
resto de grupos si han precisado de un ingreso recien-
te o presentan deterioro significativo (grupos C y D):
se aconseja una valoracion entre 1 y 3 meses, evitan-
do, en la medida de lo posible, visita presencial (es-
trategia 4) al mes, en caso de dificultad significativa
de desplazamiento del paciente si se dispone del resto
de estrategias (1, 2, 3).

» En el resto de los pacientes (grupos IB, IIB) seria
recomendable una valoracion entre 3 y 6 meses.

Consideraciones finales y conclusion:

Es necesario una continuidad asistencial en los pa-
cientes con VMD, por lo que, aunque el protocolo pro-
puesto intenta establecer un minimo de control por parte
de las Unidades de Ventilacion, el contacto estrecho con
Atencion Primaria es basico y, por tanto, las estrategias
asistenciales centradas en el paciente deben tener en
cuenta la posibilidad del trabajo multidisciplinar (ETRD,
Atencion Primaria, Unidades de Ventilacion). El proto-
colo propuesto puede servir de ayuda para elaborar estra-
tegias de control de los pacientes con VMD'®, con las
limitaciones de la falta de trabajos prospectivos que
evaluen los riesgos/beneficios, siendo, por tanto, el juicio
clinico, la experiencia y los medios disponibles los que,
en Ultima instancia, determinen la decision a tomar.
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