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Control pioner a distancia de la disfuncio
respiratoria en pacients amb esclerosi lateral
amiotrofica (ELA)

o L'Hospital del Mar és el primer centre de |’Estat que incorpora l'adaptacio i
l'assisténcia a distancia dels pacients amb ELA que necessiten suport per a
respirar amb ventilacio mecanica domiciliaria

e El confinament decretat amb la primera onada de la pandémia de la COVID-19
va portar als professionals de la Unitat Multidisciplinaria d’ELA a optar per
aquesta tecnica davant la impossibilitat dels pacients de traslladar-se a
I'hospital

o Els primers resultats obtinguts, que publica la revista Neurologia, han portat
a l'equip a incorporar aquesta técnica a tots els pacients amb esclerosi lateral
amiotrofica que necessitin suport respiratori

Barcelona, 20 de juny de 2022. — La Unitat Multidisciplinaria d’Esclerosi Lateral Amiotrofica
(ELA) de I'Hospital del Mar, és la primera de I’'Estat que incorpora l'inici del tractament amb
control telematic de la disfuncié muscular respiratoria en pacients amb aquesta patologia. Ho
fa gracies a la utilitzacié d’equips per a ventilacié mecanica domiciliaria que permeten als
professionals sanitaris monitorar I'evolucié dels malalts i el seu Us, i regular-ne els parametres.
La iniciativa es va posar en marxa el maig de I'any 2020, en el context de l'inici de la pandémia
de la COVID-19, i ja és una realitat establerta i incorporada als serveis que ofereix la unitat. Fins
ara, catorze persones han iniciat el tractament amb aquest sistema telematic. L'experiéncia ha
estat publicada a la revista NMeurologia, de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

La ventilacié mecanica en pacients amb ELA forma part del procés de la malaltia. Quan es detecta
gue la musculatura respiratoria dels malalts comenca a fallar, s'opta per utilitzar aquests equips,
que permeten suplir la seva manca de capacitat, a l'inici només durant les hores de la nit. Aquest
procés es realitza de forma habitual a I'hospital, sigui amb un ingrés al centre o de forma
ambulatoria. Aixo implica un desplacament complicat i complex en unes persones que pateixen
una malaltia altament invalidant. L'alternativa que fa servir la Unitat d’ELA de I'Hospital del Mar
permet evitar la visita al centre sanitari i iniciar el procés de ventilaci6 a casa del malalt.
L'encarregat de fer-ho €s el cuidador o cuidadora a carrec del pacient, amb suport per via
telematica (videotrucada) del personal sanitari. Com explica el Dr. Miguel Angel Rubio,
coordinador de la Unitat a I'Hospital del Mar, “estan a I'entorn real, no és el mateix fer
l'entrenament amb I'equip a I'hospital que fer-ho a casa, aixo suposa un benefici extra
a l'estalvi del desplacament fins al centre sanitari”. Aquesta opcio ja s’ha integrat de forma
rutinaria a la unitat, sense cap complicacié destacada.

Inici del projecte a causa de la COVID-19

El confinament estricte decretat el marg del 2020 a tot I'Estat a causa de la pandémia de la
COVID-19 va obligar als especialistes en ELA de I'Hospital del Mar a buscar alternatives per
poder controlar I'estat dels pacients amb aquesta malaltia i avancar-se al seu empitjorament. Aixi,
el mes de maig d‘aquell any, davant la sospita que la musculatura respiratoria d’un pacient
comencava a mostrar simptomes de fallada, es va decidir fer servir els equips de I'empresa Oxigen
Salut per iniciar la ventilacié no invasiva. Es tracta de ventiladors limitats per pressio (BiPAP)
gue disposen de la capacitat de transmetre les dades d’Us i d’eficacia a través d'una plataforma
digital que es pot consultar de forma remota.

El pacient no es podia desplacar per I'elevat risc de contagi i les restriccions a I'accés als centres
hospitalaris. Per aquest motiu, es va optar per portar I'equip al seu domicili i, amb I'ajuda del seu
cuidador i el suport telematic, a través de videotrucada, de I'equip sanitari, adaptar-li el ventilador.
La Dra. Juana Martinez, pneumologa de I'Hospital del Mar i membre de la Unitat Multidisciplinaria
d’ELA, explica que "es va fer tot el procés d’instal‘lacio del ventilador i Ia mascareta a
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través de videoconferéncia. Al cap de 48 hores, pel mateix sistema i amb les dades
subministrades per la plataforma, es van poder modificar els parametres i adaptar-
los a ell”. El procés va ser un éxit i el malalt va respondre sense problemes. De fet, l'inici del
tractament va arribar poc abans que el seu estat respiratori empitjorés de forma significativa.
Els bons resultats obtinguts han portat a aplicar aquesta metodologia a la resta de pacients amb
esclerosi lateral amiotrofica que necessiten suport respiratori. "Revisant les dades hem
comprovat que tots ells presenten una bona ventilacio, igual que I'aconseguida si
s’hagués fet el procés a I'hospital, un mes després de l'inici del tractament”, apunta
Ana Balafia, fisioterapeuta de la Unitat d’ELA de |'Hospital del Mar. Amb aquest sistema, els
sanitaris poden avaluar tant les hores d'Us com I'eficacia de la ventilacid, i reqular els parametres
de I'equip a distancia sense que s’hagin de fer desplacaments a I'hospital o que els professionals
hagin d'anar a casa del malalt. A més, disposen d’un registre de com passen la nit, que és quan,
en un moment inicial, fan servir aquests equips. A més, els pacients tenen la possibilitat d’adaptar
alguns dels elements de I'equip de ventilacié per millorar el seu confort.
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