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Resumen

Objetivo. Analizar laexperienciacon unaserie de
nifios crénicamente dependientes de asistencia
respiratoriamecanica (ARM), quienes egresaron
del hospital para continuar la asistencia en sus
domicilios bajo un programa de ARM domicilia-
ria.

Poblacidn. Siete pacientes en edad pediatrica de-
pendientes de ARM.

Disefio. Analisis retrospectivo de una cohorte de
pacientes.

Métodos. Se realizé el analisis de las siguientes
variables: enfermedad de base créonica, edad al
ingresar en ARM, tiempo de internacion institu-
cional, tiempo de ARM, modo ventilatorio, mor-
talidad, escolaridad, funcionamiento familiar,
requerimientos de enfermeria y costo directo al
financiador.

Resultados. Desde octubre de 1991 hastajulio de
2001, siete pacientes en edad pediatrica fueron
atendidos bajoun programade ARM domicilia-
ria. Lamedianade laedad al inicio de la ARM fue
de 10 meses (rango 0a67). Lamedianadel tiempo
deinternacion institucional fue de 5 meses (rango
2a18),siendo este tiempo paralelo al necesario
paralaobtenciéndelafinanciacion: 3 meses (ran-
go2al4). Lascausas que motivaron lanecesidad
de ARM prolongada fueron diversas. De los siete
pacientes, entres fue posible suspender la ARM.
Unodeellos fallecié 4 meses més tarde. La media-
nadel tiempo de ARM, hastajulio de 2001 fue de
21 meses (rango 10 a 118). El modo ventilatorio
fue ventilacion mandatoria intermitente sincro-
nizada (SIMV) limitada por volumen en cuatro
pacientes, SIMV limitada por presién en unoy
ventilacion en dos nivelesde presiéon (BiPAP) en
dos. En 4 casos se obtuvo el costo directo al finan-
ciador: media $ 7.425 mensuales (rango 1.400 a
14.000). Sélo un paciente pudo ser atendido sin
apoyo de enfermeria. Todos los nifios fueron aten-
didos porunequipo queincluyé médico de cabe-
cera, neurélogo infantil, psicélogo, kinesiotera-
peutas respiratorio, neuromusculary del lengua-
je.

El funcionamiento familiar fue considerado ade-
cuado en seis de los siete casos. Los 4 nifios en
edad escolar concurren aclasesotienen el apoyo
de maestra domiciliaria.
Conclusion.Enestaserie de siete pacientes croni-
camente dependientes de soporte respiratorio fue
posibleimplementar un programa de ARM domi-
ciliaria. Losresultados, desde los puntos de vista
decalidad de vidade los pacientes, de funciona-
miento familiary financiero, se consideraron po-
sitivos.

Palabras clave:internacion domiciliaria, asistencia
respiratoria mecanica, insuficiencia respiratoria cro-
nica, cuidados crénicos, asistencia respiratoria meca-
nica cronica.

Summary

Objective. To analyze the experience with agroup
of children chronically dependent on ventilatory
support who were discharged under a program
of home mechanical ventilation.

Population. Seven children chronically dependent
on mechanical ventilation (MV).
Design.Retrospective analysis ofacohort of pa-
tients.

Methods. The following variableswere analyzed:
underlying disease, age at onset of MV, time
spent at hospital before discharge, time on MV,
ventilatory mode, mortality, family function, nurs-
ingrequirementsand direct costs.

Results. From October 1991 to July 2001 seven
children were admitted to the program. Their
median age at onset on MV was 10 months (range
0to 67 months). The median time spent at hospi-
tal before discharge was 5 months (range 2 to 10
months); this time was closely related with the
time required to obtain financial support: 3 months
(2to 14 months).

The underlying diseases were diverse. Three of the
seven children could be weaned from MV. One of
them died four months later after weaning from MV.
The mediantime on MV athometoJuly 2001 was 21
months (range 10to 118 months). Four childrenwere
ventilated on volume-limited synchronized inter-
mittent mandatory ventilation (SIMV), and one re-
ceived pressure-limited SIMV. Two were ventilated
onbilevel positive pressure (BiPAP).

Direct costs could be obtained in four cases: mean
$7,425 monthly (range $1,200to $14,000). Only
one child could be treated without nursing assis-
tance. The children were assisted by ateam which
consisted in: physician (coordinator), neurolo-
gist, psychologist, and respiratory, neuromus-
cularand speech therapists.

Family function was considered adequate in 6
cases. The four school age children still continue
with their studies.

Conclusion. This group of seven children chroni-
cally dependent on respiratory support could be
managed under a program of home mechanical
ventilation. The children’s quality of life as well
as family function were considered positive as
well as the financial result.

Key words: home care, mechanical ventilation, chro-
nical care, chronical respiratory failure, chronical me-
chanical ventilation.
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INTRODUCCION

En nuestro pais, el namero de unidades
de cuidados intensivos pediatricos ha ido
en aumento. En estas unidades existe un
grupo creciente de niflos que quedan de-
pendientes de un medio de soporte respi-
ratorio artificial en forma prolongada. Esta
nueva morbilidad es consecuencia de ha-
ber sobrevivido gracias a los avances en el
conocimiento médico y al progreso tecno-
légico. Se ha estimado que este grupo de
pacientes representa alrededor del 12% de
la poblacion de las unidades,! aunque este
porcentaje puede alcanzar hasta 30%.2 La
amplitud del problema abarca aspectos
individuales del paciente (calidad de vida),
familiares, sociales, psicolégicos, econdmi-
cos, éticos y de salud publica.

Enlos tltimos afos hacrecido el interés
por los cuidados domiciliarios de los pa-
cientes crénicamente enfermos. En nuestro
medio, la mayoria de los programas estan
orientados a prematuros o recién nacidos
con discapacidades o a pacientes adultos.
La posibilidad de implementar un progra-
ma de asistencia respiratoria mecanica
(ARM) en domicilio surge como una alter-
nativa frente a este nuevo problema en
crecimiento en el ambito de los cuidados
intensivos pediatricos.® En los Estados
Unidos, el inicio de la ARM domiciliariaen
nifios data de 1965, con un importante in-
cremento a partir de 1981. El objetivo de
este trabajo fue describir una serie de nifios
crénicamente dependientes de ventilacion
mecanica, que egresaron del hospital para
continuar la asistencia en sus domicilios.

TasLa 1. Caracteristicas de la poblacion estudiada

Paciente Edad (afios) Sexo Enfermedad de base
1 10,25 F Miopatia.
2 4,75 F Hemolinfangioma, TQBM.
3 2,2 M DBP, TQBM, anomaliade Ebstein,
atresia pulmonar.
4 11,33 M Atrofiaespinal tipo ll.
5 11,25 M Siringobulbia.
6 4,1 M DBP, PC moderada.
7 2,4 F Quiste encefalico. PC ano6xica

severa.

TQBM: traqueobroncomalacia. DBP: displasia broncopulmonar.

PC: Parélisis cerebral.

POBLACION, MATERIAL Y METODOS

Se estudiaron 7 pacientes en edad pe-
diatrica, dependientes de ARM. Se definid
como dependencia de ARM a la imposibi-
lidad de retirar el respirador tras un mes de
intentos, en pacientes estables que habian
permanecido un periodo de al menos tres
meses de soporte respiratorio mecanico y
padecian una enfermedad crénicasin pers-
pectivasinmediatas de mejoria?+*5 Laesta-
bilidad fue definida como: falta de necesi-
dad de ajustes frecuentes de los parame-
tros del respirador para mantener un pH
arterial >7,30 y <7,45 y oximetria de pulso
>90%, concentraciones de oxigeno (FiO,) <
40%, presion de pico inspiratorio <30 mm
Hg. Los requerimientos de presidn positi-
va al final de la espiracion no fueron
excluyentes de estabilidad .-

Disefio

Analisis retrospectivo de una cohorte
de pacientes. Se realizé un registro retros-
pectivo de las siguientes variables: enfer-
medad de base cronica, edad al ingresar en
ARM, tiempo de internacion institucional
(desde el ingreso a la instituciéon hasta el
egreso al domicilio con ARM), tiempo de
ARM, modo ventilatorio, mortalidad, es-
colaridad (concurrencia a una escuela nor-
mal para la edad o la asistencia de una
maestra al domicilio), funcionalidad fami-
liar, requerimientos de enfermeriay, de ser
posible, el costo directo al financiador.

RESULTADOS

Desde octubre de 1991, siete pacientes
(tres varones y cuatro mujeres) en edad
pediatrica fueron atendidos bajo un progra-
ma de ARM domiciliaria (Tabla 1). La media-
na de la edad al inicio de la ARM fue de 10
meses (rango 0 a 67 meses) (Tabla2). Segun se
observa en la Tabla 3, la mediana del tiempo
de internacion institucional, previamente a
la derivacién al domicilio, fue de 5 meses
(rango 2 a 18 m). El necesario para la obten-
cion de la financiacion fue de 3 meses (rango
2 a 14 m). Es probable que el tiempo de
internacion institucional guardase unarela-
cion con el necesario para la obtencién de la
financiacion, tal como se observa en la Tabla
3.Sinembargo, no es posible correlacionarlos
estadisticamente, ya que una variable (tiem-
po para la obtencion de financiacién) esta
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incluida en la otra (tiempo de internacion).
Las causas que motivaron la necesidad de
ARM prolongada fueron diversas (Tabla 1).
De los siete pacientes, en tres fue posible el
retiro del respirador. Sin embargo, uno de
ellos fallecié 4 meses mas tarde por una
sepsis neumocdcica. La mediana del tiempo
de ARM, hasta julio de 2001 fue de 21 meses
(10 a 118 m). En cuatro de ellos se pudo
conocer el valor del costo mensual directo al
financiador: media $ 7.425* (rango $1.400a $
14.000) (Tabla 4). El financiador fue siempre
un sistema de obra social (no prepago). En
un solo caso fue posible el manejo sin apoyo
de enfermeria. Todos los pacientes fueron
atendidos por un equipo que incluyé médico
de cabecera, neurologo infantil, psicélogo,
kinesioterapeuta respiratorio y Kkinesiotera-
peuta neuromuscular.

El funcionamiento familiar se conside-
ré adecuado en seis de los siete pacientes.
Los 4 nifios en edad escolar concurren a
clases o tienen el apoyo de maestra domici-
liaria (Tabla4). Entres deellos (pacientes 2,
3y 5), el nivel de escolaridad es el corres-
pondiente para la edad (niveles primario y
preescolar).

En todos los pacientes se aseguro la
disponibilidad de la consulta telefénica
inmediata con el médico coordinador res-
ponsable.

* Costos correspondientesajunio 2001.

CONCLUSION

Este programa de ARM domiciliaria
presenté resultados positivos desde el
punto de vista de calidad de vida de los
pacientes, de funcionamiento familiar y
financiero.

DISCUSION

Nuestra pequefia serie de siete pacien-
tes muestra como causa de necesidad de
ARM prolongada a un grupo heterogéneo
de problemas, aunque similar al hallado en
otras series mayores. Fraser y col. estudia-
ron las causas de ARM prolongada, con
displasiabroncopulmonar, hipoventilaciéon
central, lesion espinal y enfermedad neuro-
muscular como las principales? Este tipo
de programas también deberia ser consi-
derado como una opcién frente a nifios con
enfermedades neuroldgicas, neuromuscu-
lares o pulmonares crénicas que se descom-
pensan reiteradamente cuando se realiza
el destete o se interrumpe la ARM.3

Dentro de las mayores dificultades en la
instrumentacion del egreso hospitalario se
encuentran los aspectos sociales y econo-
micos. Para la obtencion de los recursos
econdmicos necesarios, segun su fuente, la
demora puede alcanzar varios meses. To-
dos nuestros pacientes tuvieron como fuen-
tedefinanciacion obrassociales provincia-
les o de profesionales. Ninguno correspon-
di6 a un sistema privado de prepago. El
tiempo de aprobacion de los fondos oscilo

TasLA 2. Caracteristicas de la asistencia respiratoria mecanica y evolucion

Paciente Edadal iniciar ARM  Tiempo ARM Modo Evolucion
(meses) (meses) ventilatorio
Mediana: 10 Mediana: 21
10 113 SIMV (V) Debilidad progresiva. EPC.
Nacimiento 20 SIMV (V) Sin ARM desde 20 m.
16 10 BiPAP Destete de ARM alos26 m.
Fallecio por sepsis neumocaocica
alos30m.
18 118 SIMV (V) Estable. Cirugiade escoliosis.
67 68 SIMV (V) EPC. Disfunciénde tronco
intermitente.
6 Nacimiento 19 BiPAP Sin ARM desde los 19 meses.
7 8 21 SIMV (P) Estable. PC severaen estimulacion.

ARM: asistencia respiratoria mecanica. SIMV: ventilacion mandatoria intermitente sincronizada. EPC: enfermedad
pulmonar crénica. (V): limitada por volumen. (P) limitada por presion. BiPAP: ventilacion a dos niveles de presion.
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entre 2 'y 14 meses. Las diferencias entre los
origenes estatal y privado de los fondos no
son exclusivas de los paises en desarrollo.
En un estudio realizado en Los Angeles
sobre 54 nifios, el tiempo de internacion fue
de 172 + 161 dias.® Pero unavez estables, la
demoradel egreso fue 118+ 144dias, loque
representa el 73% del tiempo total de inter-
nacién. El tiempo de aprobacién de los
fondos fue el doble para los entes publicos
con respecto a los privados (184 vs. 99
dias).

Los costos directos obtenidos en cuatro
pacientes ($ 7.425) fueron inferiores a los
que corresponden a la internacién hospita-
laria ($9.000 a $27.000), segln surge de un
grupo de trabajo integrado por 25 hospita-
les publicos y privados de nuestro pais’
Claramente, el paciente sin requerimien-
tos de enfermeria tuvo el costo més bajo. El
equipamiento (respirador, concentrador de
oxigeno, oximetro de pulso, etc.) en gene-
ral es comprado inicialmente. Cabria agre-
gar el costo de su amortizacién y manteni-
miento.

TasLa 3. Tiempo de internacion y tiempo para obtener financiacion

Paciente
int

Tiempo de
ernacion institucional
(meses) mediana: 5

Tiempo para
obtener financiacion
(meses) mediana: 3

18 14

~N|jloja|ls~|lw|N]| -

N[NNIl o| &>
NlwWwIN|w] &~

TasLA 4. Variables sociales y econémicas

Paciente  Funcionalidad Escolaridad Costoreal ($) Enfermeria
familiar media 7.425 (horas/dia)
adecuada

1 Si Si 6.100 8

2 Si Si SD 2472820

3 Si - SD 24

4 Si Si 14.000 24

5 Si Si 1.400 0

6 No No SD 24

7 Si - 8.200 8hs/dia

cada3dias

SD: Sin datos

Frates y col.? en un trabajo retrospecti-
vo realizado en 1985 sobre 54 nifios en
ARM domiciliariay 20 afios de seguimien-
to, encontraron que el costo era 16 veces
menor que el hospitalario, si el cuidado no
incluia enfermeria. En un estudio poste-
rior, Fields y col® determinaron el costo
anual por paciente en ARM domiciliariaen
U$S109.836 + U$S 20.781 vs. U$S 188.909 +
U$S 19.472 para el costo institucional. El
69% del costo domiciliario correspondié a
enfermeria. Los costos evaluados no inclu-
yen los gastos indirectos. Sin embargo, en
un estudio de 277 pacientes adultos se in-
cluyo el costo derivado de gastos afronta-
dos directamente por la familia, remode-
laciones del habitat, electricidad adicional,
dificultades laborales de los familiares en
relacion con el cuidado del paciente, etc.,
que produjo un resultado de U$S 8.596
mensuales/paciente (mediana U$S 5.911),
mayor para los pacientes con enfermedad
primariamente pulmonar.t?

Losrespiradores disponibles para ARM
domiciliario han evolucionado significati-
vamente en los Ultimos cinco afios. Inicial-
mente sélo se disponia de respiradores
portéatiles volumétricos. Si bien se asegura-
ba un volumen minuto estable, la falta de
flujo continuo en la via aérea, el tamafio de
las tubuladuras, la necesidad de abrir una
valvula inspiratoria en las respiraciones
espontaneas y la escasa precision en volu-
menes corrientes pequefios, hacian dificil
laimplementacion en nifios? Por este moti-
VO -y pese a no ser unaindicacién precisa—
en dos pacientes pequefios se opté por el
modo respiratorio a dos niveles de presion
positiva (BiPAP) desarrollado inicialmen-
te sélo para ventilacion no invasiva. El
advenimiento de nuevos respiradores por-
tatiles microprocesados permite ventilar
pacientes pequefios con mayor seguridad.
Mas aun, el disponer de modos ventilato-
rios limitados por presién y ciclados por
tiempo facilita el manejo de las pérdidas
por traqueotomia?

Una buena alternativa es la ventilacion
no invasival®:'2 En el momento de indicar-
se la ARM, la mayoria de nuestros pacien-
tes ya se encontraban traqueotomizados o
tenian contraindicaciones paraemplearuna
estrategia no invasiva (por ejemplo: seve-
ras dificultades en el manejo de lavia aérea
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superior o de las secreciones). Otra posibi-
lidad para aquellos pacientes cuyo proble-
ma principal es la falla del centro respira-
torio (sindrome de hipoventilacidon cen-
tral) o de lesion medular alta pero con un
buen efector, es implantar un marcapasos
diafragmatico .t®

La implementacion del programa de
ARM domiciliaria abarca cuatro aspectos
importantes: seleccion adecuada del pa-
ciente, el equipo multidisciplinario (recur-
sos humanos), la preparacion de la familia
y los recursos materiales necesarios!4

El nifio debe encontrarse en una situa-
cién de estabilidad cardiopulmonar, libre
de infeccién activa, preferentemente en
crecimiento.® El establecimiento de crite-
rios claros de seleccion de pacientes ha
mostrado ser una herramienta Gtil.*>16 EI
equipo terapéutico debe contar con un
coordinador responsable (médico de cabe-
cera), kinesioterapeuta respiratorio, neu-
monologo, psicdlogo, neurdlogo, asistente
social, enfermeria, etc. La familia debe es-
tar entrenada en el manejo de las situacio-
nes de emergencia (disfuncion del tra-
gueostoma, reanimacion cardiopulmonar)
y del equipamiento, como asi también com-
prender los riesgos y beneficios del pro-
grama. Tal como sucede en nuestro grupo
de pacientes, debe asegurarse la posibili-
dad de reinternacion inmediata en caso de
urgencia antes del egreso hospitalario.

La prevencion de infecciones mediante
vacunas (antigripal, antineumocdcica, etc.)
forma parte de la estrategia habitual. Las
intercurrencias que presenta el paciente
siempre tratan de resolverse en el propio
domicilio. De todas formas, una condicion
indispensable para admitir un paciente en
este tipo de programas es tener definida y
garantizada la posibilidad de readmisién
al centro hospitalario.

De las siete familias incluidas en nues-
tro estudio, s6lo una vivié la internacion
domiciliaria como negativa. El resto fue
considerado como familias funcionalmente
adecuadas. Una de las debilidades del es-
tudio fue la falta de utilizacion de algun
sistema objetivo (puntaje) para evaluar la
situacion familiar. En un estudio descrip-
tivo, Quinty col., 7 utilizando una escala
de impacto familiar, encontraron, sobre 18
familias, un solo divorcio, sensacién de

menor privacidad por la presencia de la
enfermera y disminucion de la capacidad
de enfrentar problemas con el transcurso
del tiempo, relacionandola con la pérdida
de expectativas favorables. El 83% de los
nifios tenian otros problemas agregados.

En nuestro trabajo, el requerimiento del
apoyo de enfermeria fue determinado por
el médico coordinador y la asistente social.
El determinante mas importante fue la ca-
pacidad de cada familia para asumir las
distintas responsabilidades.

En otro estudio,!® sobre 277 pacientes
adultos, el tiempo dedicado por el cuida-
dor fue de 11,4 £ 7,5 horas diarias, requi-
riendo el manejo de equipos de alta tecno-
logia. El tiempo de recreacién perdido por
el familiar que cuidaba al paciente fue de
4,6 horas diarias. En dos trabajos de enfer-
meria, el promedio de tiempo empleado
por la persona a cargo fue de 7,3 y de 8,4
horas!®1° Sin embargo, pese a que en am-
bos estudios la mayoria de las familias
sentia la experiencia como positiva, se ob-
servaron reacciones negativas, como sen-
sacién de carga, alteraciones laborales, pér-
dida de espacios de descanso, en relaciéon
directa con el nimero de horas diarias de
ARM. En nuestro trabajo, los cuatro pa-
cientes que se encuentran bajo el programa
de ARM domiciliaria requieren asistencia
respiratoria las 24 horas. Durante la noche
la seguridad esta confiada sélo a los siste-
mas de alarma de los equipos. S6lo una de
las tres familias, la correspondiente a la
nifia con el deterioro neurolégico severo,
evidencia dificultades laborales.

Uno de nuestros pacientes fallecio, cua-
tro meses después de habérsele retirado el
respirador. Era un nifio con una cardiopa-
tia muy compleja; la causa de fallecimiento
fue sepsis a neumococo con meningitis. No
era portador de un sindrome de asplenia.
Los otros seis pacientes estan vivos, dos de
ellos sin respirador en la actualidad.

En un estudio, sobre 28 nifios seguidos
durante mas de dos afios por Fields y col.,
5 (18%), todos con severa disfuncion neuro-
I6gica, habian fallecido. La evolucion fue
mejor cuando el problema de base era ge-
nético, pulmonar o neuromuscular.?°

La implementacién de un programa de
ARM domiciliaria plantea problemas éti-
cos comunes a la internacién fuera del hos-
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pital y los propios de la transferencia de
responsabilidades “médicas” alafamilia?

En los casos de pacientes con dafio neu-
rologico severo y definitivo se presenta el
mayor conflicto ético. El planteo de la ARM
domiciliaria es s6lo un paliativo a una de-
cisién familiar irreversible de mantener los
cuidados. No obstante, aun para los pa-
cientes sin deterioro neurolégico severo,
pero con una discapacidad grave y defini-
tiva, la ARM domiciliaria es s6lo una op-
cién paralafamilia. El médico debe ayudar
a esclarecer a los padres entre las opciones
posibles y apoyar la decisién familiar. La
alternativa de ARM domiciliaria puede ser
practicamente imposible en determinadas
situaciones familiares o sociales.

Para muchos nifios dependientes en for-
ma absoluta de un respirador, existe el dile-
ma de permanecer institucionalizado en una
unidad de cuidados intensivos o de cuida-
dos crénicos, lejos de su familia y sin expec-
tativas. La opcion de implementar un pro-
grama de ARM domiciliaria es también posi-
ble y merece ser evaluada en un grupo selec-
cionado de pacientes. El primer beneficiado
es el nifio, quien se encontrara en un ambien-
te més agradable, con su familia, con la posi-
bilidades de escolaridad y de recreacion. La
segunda beneficiada es la familia, siempre y
cuando esté en condiciones de afrontar el
desafio. El nucleo familiar se mantiene uni-
do, sin la necesidad de pasar meses o0 afos
concurriendo al hospital. La institucion tam-
bién se beneficia, ya que dispondra de una
cama y un respirador ocupados por un pa-
ciente cronico. La obra social contara con un
ahorro, producto de la diferencia de costos
entre un sistema institucional y domiciliario,
con laventaja, ademas, de que el dineroiraaun
proyecto de mejoria de la calidad de vida. 1|
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