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La ventilacién mecénica domiciliaria (VMD) se ha
desarrollado plenamente en Espafa durante los tltimos
15 afios, pero sus origenes son distintos de los de otros
paises europeos'. La epidemia de poliomielitis que aso-
16 a la mayoria de los paises occidentales durante los
afios cincuenta condené a un pequefio grupo de pacien-
tes a permanecer indefinidamente en el hospital a causa
de su dependencia del ventilador. Poco a poco los pa-
cientes, los médicos y la sociedad se convencig:ron de
que se podia vivir con un ventilador en casa®. Este fue
el origen de la VMD en Europa.

La polio también se padeci6 en Espafa, pero en afios
dificiles, con miedo y sin derechos, los pacientes reci-
bieron escasa ayuda social durante la epidemia y no
hubo un interés especial por paliar las secuelas’. Mu-
chos pacientes fallecieron y algunos, unos pocos, tras
permanecer varios afios en el hospital, se llevaron el
pulmén de acero a su casa y realizaron la ventilacién
sin ningtn soporte durante décadas. Este hecho imposi-
bilité el mantenimiento de equipos asistenciales con ex-
periencia en tratar a pacientes traqueotomizados a largo
plazo, y la ventilacién en nifios inicamente se concebia
en el hospital. A principios de los afios ochenta no habia
equipos expertos para asumir la ventilacion, a diferen-
cia de lo que ocurria en otros paises, en los que los
equipos que trataban a pacientes con traqueotomia se
convirtieron en los lideres de la ventilacién no invasiva,
que iniciaba su andadura*’.

Los primeros casos de VMD en Espafia descritos en
la literatura médica son casos aislados®’. En 1987 se
inicia la VMD en el Hospital Universitario de Bellvitge
(LHospitalet, Barcelona) mediante un poncho y, poste-
riormente, en una paciente traqueotomizada que llevaba
mads de 6 afios en una unidad de cuidados intensivos pe-
didtrica®. Al poco tiempo se inicia la ventilacién no in-
vasiva en el mismo hospital® y en el Hospital San Pedro
de Alcdntara de Céceres!'.

Durante los primeros afios de la década de 1990 hay
pocos centros que realicen la ventilacién. La variabili-
dad en las indicaciones, independientemente del nime-
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ro de pacientes tratados, se constaté en una breve en-
cuesta en 7 de los primeros centros que iniciaron la
VMD!!, Esta variabilidad entre centros era especial-
mente significativa en el porcentaje de pacientes venti-
lados con enfermedad pulmonar obstructiva crénica o
con sindrome de hipoventilacién-obesidad. A partir de
1995 el niimero de centros se incrementa progresiva-
mente'?. Desde ese periodo inicial se detectan 2 proble-
mas bdsicos: la gran variabilidad entre centros y un por-
centaje elevado de centros que aplican la ventilacién a
un escaso numero de pacientes. En 1998 el 77% de los
centros atendia a menos de 50 pacientes.

En 2001 la prevalencia media de la VMD en pacien-
tes afectados de una enfermedad neuromuscular en Ca-
talufia’® era de 2,5 por 100.000 habitantes, pero con una
variabilidad que iba de 4,2 por 100.000 habitantes en
Barcelona a 0,3 por 100.000 habitantes en Lleida. La
explicacion quiza pueda encontrarse mds en la actitud
escéptica de los profesionales hacia la VMD que en la
prevalencia de las enfermedades'*.

En Espafia no hay registros de pacientes con VMD.
Un registro tiene costes de mantenimiento, pero ademas
no se han consensuado los criterios para definir los casos
limite, como, por ejemplo, los pacientes con enfermeda-
des del suefio que utilizan aparatos de doble nivel de pre-
sién, desde el punto de vista administrativo se conside-
ran, en algunos casos, pacientes usuarios de ventilacion,
pero desde el punto de vista técnico presentan apnea del
suefio. A partir de datos indirectos, como los concursos
publicos que realiza la Administracién sanitaria para ad-
judicar a las empresas suministradoras la prestacion del
servicio de VMD, podemos suponer que en 2005 habia
mds de 5.000 pacientes en Espaiia con VMD.

En 1994 la mayor parte de los pacientes con VMD en
Europa utilizaban ventiladores volumétricos'>. En el es-
tudio realizado por De Lucas Ramos et al'? 4 afios des-
pués, el porcentaje de ventiladores volumétricos era del
50%, y en la actualidad practicamente todas las indica-
ciones se hacen con ventiladores ciclados por presion.
En Suiza!® también constatan la tendencia a sustituir los
ventiladores de volumen por los de presion.

La variabilidad de la VMD, tanto geogrifica como
entre centros de la misma ciudad, es uno de los temas
clave. En el estudio VentiQuali se puso de manifiesto
esta variabilidad entre 4 hospitales universitarios de
Barcelona'’. El nimero de pacientes, los diagnésticos,
la gravedad (porcentaje de pacientes con enfermedades
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neuromusculares y porcentaje de pacientes que precisan
ventilacién por la noche y parcialmente durante el dia)
y los tipos de ventiladores y mascarillas eran significati-
vamente diferentes entre los 4 hospitales.

La VMD requiere equipos expertos y el nimero de
pacientes atendidos es un elemento muy importante.
Diaz Lobato y Mayorales-Alises'® sefialan que un equi-
po experto es el que controla a mas de 100 pacientes y
tiene por lo menos mds de 10 casos nuevos al afio.

Ahora Ia situacién en Espafia no es muy distinta de la
de otros paises europeos. En el estudio Eurovent'®, con
el andlisis de mds de 27.000 pacientes con VMD en Eu-
ropa, se puso de manifiesto la variabilidad en la preva-
lencia y en la tipologia de pacientes, asi como el proble-
ma del nimero de pacientes ventilados en cada centro.
También en Europa mds de la mitad de los centros ha-
bian iniciado la ventilacién durante la década de los afios
noventa. Incluso en paises como Suecia, con un buen re-
gistro y normas estrictas, se aprecia este incremento del
nimero de pacientes y, ademads, con variabilidad entre
regiones®. La prevalencia de la VMD en Suecia ha pasa-
do de 6,2 casos por 100.000 habitantes en 1996 a 22,4
en 2004. Este incremento se debe, fundamentalmente, a
casos de sindrome de hipoventilacién-obesidad.

El incremento del nimero de pacientes con VMD re-
presenta una sobrecarga para los centros prescriptores y,
a la vez, obliga a plantearse los beneficios de aproximar
al paciente la posibilidad de prescripcion, de manera que
hospitales de menor tamafio puedan desarrollar la VMD.
Ademas, la difusion de la técnica de ventilacion hace
que cada vez haya mas equipos de hospitales medios o
pequeifios interesados en iniciar su programa de VMD.

No hay evidencias empiricas que ayuden a resolver la
duda sobre la eleccién entre un “centro grande/centro
pequefio” o sobre la proximidad y el volumen escaso de
pacientes frente a lejania y el gran nimero de pacientes
(pericia elevada). La realidad es que resulta poco proba-
ble que se llegue pronto a la situacién estable en la
VMD (equilibrio entre las indicaciones y las defuncio-
nes), seguramente a causa del incremento de pacientes
con sindrome de hipoventilacién-obesidad. Por lo tanto,
parece evidente que el nimero total de pacientes con
VMD va a seguir aumentando. Una alternativa es man-
tener grandes centros de referencia (con un grado eleva-
do de pericia) a pesar de las dificultades de acceso. Al-
gunos centros optan por esta alternativa con elementos
razonables para justificarla.

Por otra parte, la descentralizacién de las indicacio-
nes mejora la accesibilidad, pero plantea el problema de
la curva de aprendizaje. La introduccién de un nuevo
procedimiento como la VMD, tal como ocurre con la
introducciéon de un procedimiento quirdrgico, implica
una curva de aprendizaje por parte del equipo®'. Este
aprendizaje suele tener inconvenientes para los pacien-
tes (p. ej., alarga el ingreso hospitalario o incrementa el
nimero de controles), pero es inaceptable el incremento
del riesgo en relacién con el aprendizaje cuando el pa-
ciente podria ser referido a centros expertos. El impacto
de la curva de aprendizaje puede minimizarse con for-
macién previa, protocolos y soporte directo de expertos
al iniciar un nuevo tratamiento.
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La biisqueda del equilibrio entre accesibilidad y peri-
cia no puede basarse en el voluntarismo. Algunos quie-
ren defender de una manera tenaz la posicién de refe-
rencia: la pericia sobre la accesibilidad. Esto lleva a una
posicién en la que se pretende acumular actividad, lo
cual implica mds recursos. Es un poco la politica del
“contenedor”: dada la pericia del equipo, la mejor estra-
tegia es acumular (llenar el “contenedor”). Con esta
postura la permeabilidad es escasa y la transmisién de
conocimiento, superficial. Nadie podra imitar al equipo
experto. Esta actitud del “contenedor” se sustenta en el
concepto jerdrquico de “centro de referencia”.

Otra alternativa es la de crear redes no jerdrquicas
(no hay un centro de referencia en la cispide). Cada
elemento de estas redes asume diversos papeles en fun-
cioén de las necesidades del paciente, de manera que en
momentos de estabilidad el hospital préximo, con poca
tecnologia, lleva el peso de la asistencia, con el apoyo
puntual del centro con mds tecnologia o mds experien-
cia. Por el contrario, ante problemas poco frecuentes o
decisiones que requieren intervenciones muy especiali-
zadas, el peso en el proceso de decision recae sobre la
pericia mds que sobre la accesibilidad. Ademds, estas
circunstancias pueden cambiar a lo largo del tiempo,
acentuando las necesidades en un sentido u en otro. El
funcionamiento se basa en protocolos pactados por to-
dos, no impuestos, y adaptados al medio y a las necesi-
dades de los pacientes. Las redes pueden basarse en
lazos mds o menos laxos, pero requieren contactos pe-
riédicos y compartir informacién (p. ej., con bases de
datos comunes).

Es cierto que el concepto de “redes” aplicado a la
VMD puede resultar ambiguo, tanto en el sentido de la
valoracién del impacto de esta opcién como en la capa-
cidad de deteccion de problemas. Por estos motivos es
imprescindible dejar de analizar la VMD partiendo de la
descripcion de la casuistica para fundamentarla en los
resultados. No es extraordinariamente complicado valo-
rar la supervivencia, el consumo de recursos sanitarios
(ingresos, visitas, atencidn urgente, etc.) y la calidad de
vida de los pacientes. En la red de hospitales, todos los
integrantes de la red asumen la responsabilidad de obte-
ner resultados 6ptimos para todos los pacientes (no tni-
camente “los suyos”).

Un modelo basado en redes es méas flexible que uno
basado en “contenedores”. Distribuye mejor las cargas
asistenciales y no renuncia a la pericia de algunos cen-
tros con mas volumen de actividad o mds experiencia.
Ademds, las redes son mdas seguras. Cuando los conte-
nedores se vierten (p. €j., por pequefios cambios en el
equipo asistencial, o simplemente por la marcha de un
profesional) puede echarse todo a perder.

Las redes permiten alcanzar con mds facilidad una
masa critica de conocimiento (nimero de casos, inci-
dencias, valoracion de resultados; en definitiva, mayor
pericia compartida), contrastar protocolos, incrementar
las interacciones entre todos los profesionales implica-
dos en el cuidado de pacientes complejos y, muy espe-
cialmente, compartir e incrementar la velocidad de
transmisién de innovaciones?. En definitiva, la disyun-
tiva entre redes y contenedores es la disyuntiva entre in-
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terrelacion o aislamiento. Las redes simbolizan la opti-
mizacion del conocimiento emergente a partir de la in-
teractividad®: el resultado final es mejor que la suma de
las partes tomadas aisladamente.
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