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Editorial

Traqueotomía  en  enfermos  con  ELA:  pro

Tracheotomy in  Amyotrophic Lateral Sclerosis: The Argument in  Favor

Emilio  Servera a,b,c,∗, Jesús  Sancho a,b y  Santos  Ferrer a,b

a Servicio de Neumología, Hospital Clínico Universitario, Valencia, España
b Instituto Investigación Sanitaria INCLIVA, Valencia, España
c Universitat de Valencia, España

A  día de hoy la esclerosis lateral amiotrófica (ELA) sigue sin

curación, pero en los últimos años se han producido cambios sus-

tanciales en su  tratamiento. A finales del  siglo  pasado era evidente

la escasa disposición de los neurólogos para ofrecer a los enfer-

mos  con ELA alternativas terapéuticas diferentes a  los cuidados

paliativos1, y  ya  en  este algunos reconocían actuar de forma disua-

soria ante la traqueotomía2, pero en la actualidad el manejo de la

ELA se ha convertido en un proceso multidisciplinar en el que, gra-

cias a la investigación y  a la innovación, los neumólogos ofrecen

opciones terapéuticas efectivas para prolongar la vida y mejorar

las condiciones en las que transcurre.

Dado que la totalidad de las sociedades científicas incluyen la

traqueotomía en sus árboles de decisión sobre la ELA3, la pregunta

clave ya no debería ser traqueotomía sí o no en la  ELA, sino estas otras

2: ¿tienen nuestro Servicio y  el Hospital los recursos específicos

y la organización adecuada para poder ofrecer la  traqueotomía a

quienes, debidamente informados, quieren seguir viviendo cuando

fracasa el manejo no invasivo? y  ¿somos capaces de trasmitir al

paciente y a su familia qué  implica vivir con una traqueotomía para

que puedan tomar una decisión prudente? El mundo real muestra

que en demasiados casos las actuaciones de un servicio respecto a

las traqueotomías en la  ELA no dependen de su capacitación sino

del interés particular de algunos de sus facultativos.

Es evidente que nadie desea recurrir a  la traqueotomía, pero

también lo es que  se trata de una alternativa real para aquellos que

quieren vivir (un 79% de supervivencia tras el primer año en nues-

tra experiencia)4 y  una parte clave del continuum de cuidados para

el manejo de los problemas respiratorios en la  ELA. En este proceso

complejo las vigilancias clínica y  funcional resultan determinantes

para decidir hasta cuándo pueden mantenerse las estrategias tera-

péuticas no invasivas y  cuándo deben sustituirse por las invasivas

o los cuidados paliativos completos5,6.

Dado que no existe regulación oficial para garantizar que los

conocimientos, las  habilidades y la tecnología de una unidad con-

creta aseguran la excelencia en el abordaje no invasivo y permiten
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responder con la misma  calidad y seguridad a  las necesidades

inherentes a la  traqueotomía, las Unidades de Ventilación de Alta

Complejidad en Domicilio británicas7 o los criterios de SEPAR para

la Unidades de Alta Complejidad8 pueden servir como modelo de

recursos técnicos y humanos necesarios para asegurar una óptima

cartera de servicios que debe, necesariamente, incluir la investi-

gación y la docencia. El trabajo en  red de estas unidades con las

de Críticos en procesos de destete prolongado9 mejora su eficien-

cia y sostenibilidad, les aporta relevancia en el tejido hospitalario y

libera a enfermos del entorno angustiante de una sala de Críticos.

Además (y muy  importante) tratar a  enfermos de gravedad mante-

nida permite al staff perfeccionar sus habilidades en  el manejo de

situaciones complejas.

Si la primera pregunta era ¿estamos en condiciones de ofre-

cer una traqueotomía?, la segunda y no menos relevante es  ¿cómo

puede el equipo ayudar al paciente y a su familia a  tomar una deci-

sión tan importante? Las habilidades de relación son cruciales en

esta toma de decisiones. Las  conversaciones deben llevarse a cabo

en un entorno de claridad y confianza, y la ayuda de un psicólogo

experto facilita mucho la elección del momento y del tempo para

informar con el menor nivel de angustia posible10. Para que las

personas no familiarizadas con  esta técnica (puede ser el caso de

algunos lectores) comprendan la índole de este proceso, es preciso

que entiendan que la  traqueotomía no  es un fin en sí, sino la forma

de conseguir una vía de acceso seguro para extraer las  secrecio-

nes y conservar la ventilación alveolar cuando ya resulta imposible

hacerlo de forma no invasiva. Por ello, los pacientes no quieren ni

dejan de querer la traqueotomía como procedimiento;  lo que algu-

nos rechazan son determinados estados de salud a los que puede

llevarles mantener la vida tras la traqueotomía. En general, eligen la

traqueotomía cuando consideran que la evolución posterior no les

privará de las capacidades que consideran «de  mínimos» para seguir

viviendo y, además, están seguros de que si  se produjera un cambio

podrán anular su  decisión previa y solicitar la  retirada de soporte

vital con la  garantía de que  el proceso se realizará con la  atención

y calidad que merece. En este paso, las  voluntades anticipadas son

imprescindibles para afrontar algunas situaciones especialmente

complicadas, como la aparición de una demencia frontotemporal11

o un síndrome «locked in»
12.
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Los enfermos deben saber que la ventilación por traqueotomía

va a suponer una carga brutal para el entorno familiar13,  pero tam-

bién que no es probable que  aumenten sus niveles de ansiedad y

depresión (ni los del  cuidador principal) si el soporte sociosanita-

rio es el deseable, incluido el apoyo psicológico10.  Se sabe desde

hace años (y lo hemos comprobado en nuestro entorno) que con

la atención adecuada la  mayor parte de encuestados volverían a

hacerse la traqueotomía, y  que la mayor parte de los familiares –

a pesar de reconocer una situación muy  dura– están de acuerdo con

la decisión previa del  enfermo14,15.  Esta persistencia en la decisión

respalda la pertinencia del procedimiento para quien lo eligió, pero

no resta, en absoluto, dureza a la situación que viven en el día a

día enfermos y familiares. Un enfermo tetrapléjico y  con ventila-

ción por traqueotomía es  el paradigma de fragilidad y  dependencia

y por ello quienes asumen la responsabilidad de tratarlos también

deben asumir la de cuidarlos con sensibilidad y  empatía y de pro-

tegerlos frente a algunas rutinas del sistema de salud que  añaden

mucho sufrimiento a  su día a  día.

La calidad de los cuidados disponibles en la ELA ha mejorado de

forma notoria, pero la equidad en  el acceso a  esos cuidados es aún

muy deficiente. La creación de guías clínicas en las que expertos

de las diferentes especialidades implicadas en  el manejo de estos

enfermos (fundamentalmente Neumología, Intensivos, Familia y

Hospitalización a Domicilio) recomienden actuaciones consensua-

das puede ser un paso hacia la  buena práctica clínica y  la equidad, si

bien estas no serán excelentes hasta que  el Estado se comprometa a

evitar que el desamparo en el que se encuentran algunos enfermos

les impida elegir la opción (deseada) de seguir con vida.
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