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Danish ...We may ask Jes Rahbek

Veintidds participantes con completa representacion de un equipo multidisciplinar, junto con un
representante de pacientes y dos grupos de asesoramiento de pacientes. Participantes de Europa,
USA y Canada asistieron a la 252 Reunion esponsorizada por la ENMC y que estuvo centrada en la
ventilacidn con pieza bucal (MPV) en enfermos con enfermedades neuromusculares (ENM).

La insuficiencia respiratoria y la neumonia son las principales causas de mortalidad y comorbilidad en
muchas ENM. Diferentes estudios han mostrado que la ventilacién mecanica mejora los sintomas, el
intercambio gaseoso, la calidad de vida y la supervivencia de las ENM. El soporte ventilatorio
generalmente se prescribe mediante técnicas no invasivas usando madscaras nasales u oronasales
durante el sueiio. Conforme la enfermedad progresa el soporte ventilatorio durante el dia llega a ser
necesario. En algunas condiciones la traqueostomia tiene que proponerse cuando las estrategias no
invasivas no son posibles (dependencia ventilatoria, afectacidn bulbar severa o complicaciones
relacionadas con la mascara). Un alternativa al uso de mascaras durante el dia es el soporte
ventilatorio a través de la ventilacidén por pieza bucal (MPV). Actualmente no hay consenso respecto
al momento de inicio, el equipo o los parametros para el uso de la MPV en las ENM.



Con el objetivo de tener informacidn sobre la practica actual a nivel mundial del uso de la MPV, se
envié una encuesta, previa a la Reunidn, a las personas que trabajan con ENM. La encuesta reunid
informacién sobre la practica actual, p. ej, qué paises, regiones o tipo de hospital utiliza MPV,
identificacion de modos ventilatorios usados, reembolso y objetivo de la MPV asi como identificacion
de otras barreras percibidas en la MPV.

Durante la Reunion del ENMC hubo discusiones dindmicas entre investigadores clinicos, clinicos y
representantes de los pacientes sobre aspectos relacionados con la MPV con el objetivo de mejorar
el conocimiento y formular recomendaciones y un algoritmo a fin de generar un enfoque consistente
de la MPV en los individuos con ENM.

Basdndose en los resultados de la encuesta y en la experiencia de los delegados se concluyd que
actualmente la MPV estd infrautilizada. Los expertos que asistieron debatieron sobre las barreras y
limitaciones de la prescripcion de MPV incluyendo la falta de conocimiento sobre el equipo
requerido, modos ventilatorios y parametros ventilatorios. Existen diferencias entre los paises en
relacién a la prescripcion de MPV y su financiacion. Diferentes estudios realizados en bancos de
prueba han descrito aspectos relacionados con aspectos técnicos, aspectos fisioldgicos y las alarmas
del ventilador. El grupo que participd en la Reunidn cree que la industria deberia desarrollar equipos
portatiles, modos ventilatorios y material exclusivos para MPV.

Se produjeron discusiones entusiastas en relacién a la fisiologia de la MPV, cémo iniciarla y cémo
monitorizarla. Estas sesiones se basaron en la evidencia disponible, el conocimiento clinicoy la
experiencia. Los participantes y los usuarios de MPV estuvieron de acuerdo en que la MPV tiene
ciertas ventajas, p. ej para hablar, comer, tragar y toser. MPV tiene un alto impacto en la calidad de
vida ya que permite la movilidad y disminuye el aislamiento debido a que no hay una mascara en la
cara que actue de barrera para la inclusion social. Sin embargo, aspectos relacionados con la
seguridad y el adiestramiento de cuidadores fueron destacados y se idearon recomendaciones y
herramientas de aprendizaje para apoyarlo. En posteriores debates se exploré el coste/beneficio de
la técnica, asi como, qué individuos con ENM serian los mas beneficiados.

Durante la reunién se prepararon protocolos y algoritmos para proporcional recomendaciones
practicas e informacion detallada de la técnica y se respondieron preguntas claves sobre cuando
iniciarla; qué ventilador; qué modo ventilatorio; qué tipo de pieza bucal; qué monitorizacidon y
seguimiento precisan los individuos que usan MPV. Los asistentes esperan que todo esto anime a los
clinicos a usar MPV y tener excelentes resultados.

Un informe completo serd publicado en la revista Neuromuscular Disorders.



