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¿Quiénes?

¿Por qué?

Objetivos 

¿Por qué?

¿Cuándo?

¿Cómo?
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Objetivos 



¿Quiénes?

�La proporción de niños con requerimientos de tecnologías aumenta significativamente. 

�Traqueostomía, requerimiento de asistencia tusígena, dependencia de ventilación mecánica no invasiva o 
invasiva en forma parcial o total, etc., etc.  
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Traqueostomía, requerimiento de asistencia tusígena, dependencia de ventilación mecánica no invasiva o 



Ir a casa con una Traqueostomía
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Ir a casa con una Traqueostomía



Dependencia de la AVM
Pacientes dependientes de la AVM: Sector marginal del concepto terapéutico en pediatría.

“cualquier niño, médicamente estable, que 
continúa requiriendo ayuda para respirar, luego de 

reconocerse la falla de weaning, o un weaning reconocerse la falla de weaning, o un weaning 
lento, 3 meses luego de comenzar la ventilación 

mecánica”
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Dependencia de la AVM
: Sector marginal del concepto terapéutico en pediatría.

“cualquier niño, médicamente estable, que 
requiriendo ayuda para respirar, luego de 

reconocerse la falla de weaning, o un weaning reconocerse la falla de weaning, o un weaning 
lento, 3 meses luego de comenzar la ventilación 

mecánica”

United Kingdom Working Party on Paediatric Long Term Ventilation



¿Quiénes?

�ENM, prematuros, neonatos con falla respiratoria persistente, pacientes con desórdenes 
congénitos, AVM no invasiva como puente a terapias a largo plazo, etc

Carga 

respiratoria 

aumentada

Pat. 

Obstructivas

Pat. 

Restrictivas

Pat. Mixtas 

Debilidad musc 

respiratoria o 

falla de bomba 
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¿Quiénes?

ENM, prematuros, neonatos con falla respiratoria persistente, pacientes con desórdenes 
congénitos, AVM no invasiva como puente a terapias a largo plazo, etc.

Debilidad musc 

respiratoria o 

falla de bomba 

Falla de control 

neural de la 

ventilación 



Niños con 
necesidades de 
cuidados complejas 
(AVM e 
internaciones 
frecuentes y 
prolongadas).

Escuela

Salud 

Evaluación del desarrollo
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Recreación y comunidad 

Información 

PEDIATRICS Volume 138 , number 6 , December 2016

Salud Apoyo 

Legal y económica



¿Por qué?

�Para brindar el tratamiento al niño en un ambiente adecuado y psicológicamente favorable.

�Permanecen hospitalizados en UCIPs a pesar de su estabilidad clínica. 

�Aparecen complicaciones derivadas de la internación prolongada como infecciones 
nosocomiales o problemas familiares.nosocomiales o problemas familiares.

�Costos.

�No hay registros suficientes de la cantidad de camas utilizadas por esta población. 

�Los avances tecnológicos han producido una amplia gama de ventiladores mecánicos 
portátiles, fáciles de mantener, eficientes y capaces de brindar un nivel de monitoreo adecuado 
en el hogar de los pacientes. 
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oNº de días/paciente en una unidad de niños dependientes de AMV y en VMD

oSobrevida 

oEstudio retrospectivo longitudinal. 

oNiños internados 

oVentilación mecánica prolongada en una Unidad de pacientes dependientes de AVM, San PablooVentilación mecánica prolongada en una Unidad de pacientes dependientes de AVM, San Pablo

oPacientes provienen de UCI, Nursery y Unidad Intermedia.

oCriterios de elegibilidad:
o Estabilidad clínica Condiciones familiares adecuadas (educación, vivienda, situación socioeconómica)

o Servicio de salud cercano (asistencia profesional, insumos médicos y transporte)

oAntes de la transición al hogar, la familia recibe entrenamiento especifico para cuidar del niño en procedimientos  
de rutina y emergencia. 

oSolo se traslada al hogar al paciente que (de ser posible) manifiesta su deseo de ir o, en su defecto su familia.

oEl hospital provee el equipo de VM, baterías y generador. 
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Nº de días/paciente en una unidad de niños dependientes de AMV y en VMD

Ventilación mecánica prolongada en una Unidad de pacientes dependientes de AVM, San Pablo-Brasil. Ventilación mecánica prolongada en una Unidad de pacientes dependientes de AVM, San Pablo-Brasil. 

y Unidad Intermedia.

Estabilidad clínica Condiciones familiares adecuadas (educación, vivienda, situación socioeconómica)

Servicio de salud cercano (asistencia profesional, insumos médicos y transporte)

Antes de la transición al hogar, la familia recibe entrenamiento especifico para cuidar del niño en procedimientos  

Solo se traslada al hogar al paciente que (de ser posible) manifiesta su deseo de ir o, en su defecto su familia.

El hospital provee el equipo de VM, baterías y generador. 



�La duración media de la internación fue de 239 días/330 días. 

�Los 8 ptes con VMD representan 12 ptes nuevos/mes en UCI en un periodo de 4 años.

� 41 ptes, la media de edad 5.4 años

41 ptes 

8 VMD 

33 

internados
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La duración media de la internación fue de 239 días/330 días. 

Los 8 ptes con VMD representan 12 ptes nuevos/mes en UCI en un periodo de 4 años.



Tasa de sobrevida de pacientes en una unidad de 
dependencia ventilación mecánica vs ventilación 

domiciliaria
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Tasa de sobrevida de pacientes en una unidad de 
dependencia ventilación mecánica vs ventilación 

domiciliaria

---- AMV domiciliaria

Unidad de dependencia de AMV

Estos pacientes son portadores de ENM, Estos pacientes son portadores de ENM, 

enfermedades metabólicas y 

malformaciones. 

No hubo diferencia significativa en la 

sobrevida a 6 años entre el  grupo de 

AVMd y el grupo UAVM (p=0,224)

Habilidad de 

los cuidadores

Estabilidad 

clínica 



Consideraciones especiales a la hora de 
enviar a un paciente pediátrico ventilado al 

domicilio
�Es más difícil que en el paciente adulto

�VA más pequeñas y ventilación colateral menos desarrollada

�Higiene bronquial fundamental

�Riesgo de oclusión de la cánula indirectamente proporcional al ID

�Mayor riesgo de decanulación accidental y aspiración �Mayor riesgo de decanulación accidental y aspiración 

�Imposibilidad de gatillar los ciclos

�Máscaras de VNI especiales por tamaño y espacio muerto

�Presión de las máscaras controlada

�Niños pequeños no pueden asistir en casos de desconexión accidental, falla del ventilador o corte eléctrico

�Cuidadores deben estar bien entrenados

�Los niños ventilados en el domicilio tienen mejores resultados que los adultos

�Posibilidad de weaning y decanulación 

�Mejor calidad de vida 
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¿Cuándo?

Estabilidad clínica 

�Ausencia de infección activaAusencia de infección activa

�Oxigenación adecuada y estable 

�Parámetros de VM definidos y estables

�En caso de VMI, vía aérea estable

�En caso de VNI no poseer contraindicaciones para su uso

�Trastornos nutricionales resueltos
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¿Cuándo?

Estabilidad clínica 

En caso de VNI no poseer contraindicaciones para su uso



Entrenamiento de 
los cuidadores

�Comienza luego del período de 
evaluación y adaptación.

�Proceso continuo durante toda la 
internación.

�Se refuerzan conceptos una vez 
planteada el alta con Internación 
Domiciliaria.
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oCanadá

oCrear mediante consenso riguroso una lista de habilidades que debe poseer el cuidador del 
niño que recibe AVM en el domicilio.

oMejorar los conocimientos y habilidades de la familia y cuidadores podría prevenir alrededor de 
20% de las muertes producidas en el hogar. 

nocitiyamila@gmail.com

riguroso una lista de habilidades que debe poseer el cuidador del 

Mejorar los conocimientos y habilidades de la familia y cuidadores podría prevenir alrededor de 



KidsVent
checklist

�Conocimiento y habilidades  
requeridas para el cuidado 
seguro del niño con AMV a 
través de traqueostomía en el través de traqueostomía en el 
hogar. 
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�EE.UU. 

�Escenario de simulación disminuye la ansiedad al conocer y preparar la manera de actuar �Escenario de simulación disminuye la ansiedad al conocer y preparar la manera de actuar 
frente la emergencia

�Luego hacen una encuesta de satisfacción con el entrenamiento. 

�Entrenamiento podría impactar en readmisiones al 7 

�Los cuidadores muestran más confianza luego de la simulación. 

�Un solo centro. 
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scenario de simulación disminuye la ansiedad al conocer y preparar la manera de actuar scenario de simulación disminuye la ansiedad al conocer y preparar la manera de actuar 

Luego hacen una encuesta de satisfacción con el entrenamiento. 

en readmisiones al 7 día. 

confianza luego de la simulación. 



Checklist de evaluación a los cuidadores 
previo a la transición al hogar

General

Entender la patología 

subyacente

Signos y síntomas a tener 

en cuenta 

Nutrición/leche/alimentos

Aerosolterapia

2-Oxigenoterapia

• Comprender por qué es 

necesaria

• Tipo de fuente de O2 

suplementario

• Cuidado y mantenimiento del 

equipo

3-Cuidados de la traqueostomía

•

•

•

•

•Aerosolterapia

FTT

THB

Desarrollo/inmunización

Manejo de la emergencia y 

RCP

Teléfono de emergencias

Resumen de HC

Citas de seguimiento 

equipo

• Flujo de O2 necesario

• Signos de alarma

• Complicaciones de la 

oxigenoterapia

•

•

•

•

•

•

•

•
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de evaluación a los cuidadores 
previo a la transición al hogar

Cuidados de la traqueostomía

Entender por qué es necesaria

Seguridad en las AVD

Comunicación y lenguaje

Limpieza y esterilización de los 

insumos y equipamiento

Técnicas de aspiración ¿cómo y 

4-Cuidados del ventilador

• Funcionamiento. 

Complicaciones

• Chequeo del ventilador y 

el humidificador

• Ajuste de mascaras o 

interfazTécnicas de aspiración ¿cómo y 

cuándo?

Bolsa de reanimación

Aspirador y sondas

Cánula de traqueostomía y 

cambio de collarín

Decanulación accidental

Seguridad y ambiente domiciliario

Transporte

Decanulación: ¿Cuándo y cómo? 

interfaz

• Resolución de problemas 

de funcionamiento del 

ventilador

• Limpieza y esterilización 

de los insumos y 

equipamiento

• Seguridad y ambiente 

domiciliario

• Batería y provisión de 

energía

• Weaning del ventilador.  



Transición centro/hospital

oPrograma de cuidado ventilatorio. 

¿Cóm

o?

oPrograma de cuidado ventilatorio. 

oRondas de discusión de los pacientes en equipo.

oSe enfatiza en las decisiones mayores, tiempo de procedimientos quirúrgicos, estrategias ventilatorias, transición a 
ventilador portátil y plan de alta.

oSe reevalúan los planes semanalmente. 

oDisminuyó significativamente la duración de internación en un 42%

oAumentó la sobrevida de los pacientes con DBP.

oDisminuyeron los costos hospitalarios significativamente. 

oNo aumentaron las readmisiones, las visitas a la guardia o  la mortalidad 
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Transición centro/hospital-domicilio

Hipótesis: La implementación de un 

programa estandarizado de transición al 

domicilio puede resultar en un oportuno y 

seguro proceso de alta para pacientes en 

AVMP.

¿Cóm

Se enfatiza en las decisiones mayores, tiempo de procedimientos quirúrgicos, estrategias ventilatorias, transición a 

Disminuyó significativamente la duración de internación en un 42%

No aumentaron las readmisiones, las visitas a la guardia o  la mortalidad (entrenamiento de los cuidadores).
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Preparación 
del hogar  
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Transición centro/hospital
BARRERAS 

La transición al hogar de un paciente que utiliza AVM puede retrasarse debido a demoras en 

la entrega de insumos tecnológicos necesarios.

Barreras:

�Sistema de cobertura�Sistema de cobertura

�Error humano

�Error en la comunicación

�Falta de entrenamiento o conocimientos 

�Falta de organización

�Ausencia de justificación clínica 
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Transición centro/hospital-domicilio
BARRERAS 

La transición al hogar de un paciente que utiliza AVM puede retrasarse debido a demoras en 

la entrega de insumos tecnológicos necesarios.



Equipo interdisciplinario

Prepaga-O. Social

Empresa de Internación Domiciliaria

Equipo en domicilio
� Médico

� Kinesiólogo motriz/respiratorio

� Terapista ocupacional

� Fonoaudiólogo

� Nutricionista

� Psicólogo 

� Resto del equipo tratante según patología del niño (especialista en Cuidados Paliativos, etc.)

� Trabajador social

� Comunidad educativa
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Equipo interdisciplinario

Padres 

Resto del equipo tratante según patología del niño (especialista en Cuidados Paliativos, etc.)

Padres 
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• A lo largo de los años la transición a VMD o a 

UAVM es más temprana.



Asistencia ventilatoria mecánica invasiva  en el domicilio
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Asistencia ventilatoria mecánica invasiva  en el domicilio



Recomendaciones
�Manejo médico en el domicilio

�Criterios de alta estandarizados

�Estabilidad clínica al alta

�Preparación de los cuidadores

�Cuidadores familiares y profesionales

�Educación continua de los cuidadores

�Equipamiento médico durable/resistente

�Ámbito domiciliario y comunitario seguros y accesibles

�Monitoreo 

�Estrategias para reducir la mortalidad
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Ámbito domiciliario y comunitario seguros y accesibles



Departamento de Cuidados Respiratorios CHOP

Objetivos

1. Establecer un estado respiratorio optimo usando 

equipo medico domiciliario

2. Entrenar y educar a los cuidadores en todos los 

aspectos del cuidado

3. Crear un ambiente domiciliario seguro (médico y 3. Crear un ambiente domiciliario seguro (médico y 

de desarrollo) para un niño dependiente de 

tecnologías.  

La admisión comienza el proceso

Educación de la familia 

Evaluación de la necesidad de equipo domiciliario

Cuestiones económicas

24 de estadía htalaria simulando la vida diaria en el domicilio 

El trabajo en equipo es la clave
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Cuidar al niño en el hogar 

integrando el manejo de sus 

necesidades con las AVD, 

permitiendo su crecimiento y 

desarrollo y mejorando la 

Objetivos de la 

familia

desarrollo y mejorando la 

calidad de vida de toda la 

familia. 

simulando la vida diaria en el domicilio 

Los TR preparan el ambiente domiciliario

Alta htalaria-éxito

Evaluación de puntos negativos

Reevaluación y mejora del programa

Factores críticos de éxito 
El trabajo en equipo es la clave



Asistencia ventilatoria mecánica 

no invasiva en 
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Asistencia ventilatoria mecánica 

no invasiva en el domicilio



Asistencia ventilatoria 
mecánica 

no invasiva en el domicilio

�Candidatos

�Obstrucción de VAS

�FRC

�Anormalidades en el control de la respiración 
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�Interfaces 

�Ventiladores

�Modos 

¡¡¡Adherencia!!!

Asistencia ventilatoria 

no invasiva en el domicilio

¡¡¡Adherencia!!!



Ventiladores domiciliarios

�¿Cuál elegir?

�Estrategias ventilatorias en el hogar

�Monitoreo 
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Humidificación en el domicilio 
Deben seguirse todas las recomendaciones de las guías.

oUsar un sistema que entregue la humedad adecuada

oSi se elige HME tener precaución por espacio muerto, resistencia y capacidad de humidificación

oPero… oPero… 

Confort del 

niño

Necesidad de 

procedimientos traumáticos 

Riesgo de 

infecciones

Necesidad de 

levantarse a la noche

Preocupación por 

eventos nocturnos
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Humidificación en el domicilio 
Deben seguirse todas las recomendaciones de las guías.

Usar un sistema que entregue la humedad adecuada

Si se elige HME tener precaución por espacio muerto, resistencia y capacidad de humidificación

Facilidad de 

uso

Preocupación por 

eventos nocturnos

Confiabilidad 

Facilidad 

mantenimiento

Portabilidad 



Asistencia Kinésica Respiratoria

• Maniobras kinésicas para higiene 

bronquial

• Asistencia manual de la tos

• Aspiración de secreciones

• Utilización de dispositivos de asistencia 

mecánica de la tos 

Asistencia Kinésica Respiratoria

Maniobras kinésicas para higiene 

Asistencia manual de la tos

de dispositivos de asistencia 
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oLa mayoría de los pacientes no tiene preferencia por un método específico de asistencia tusígena.  

oA pesar del aumento del uso y de la recomendación en las guías de tratamiento de ENM, aún no 
hay acuerdo en la titulación de los parámetros.

oEn un modelo, para lograr la tos efectiva, lo más importante es el tiempo de insuflación suficiente 
y la presión de exsuflación. 
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La mayoría de los pacientes no tiene preferencia por un método específico de asistencia tusígena.  

A pesar del aumento del uso y de la recomendación en las guías de tratamiento de ENM, aún no 

En un modelo, para lograr la tos efectiva, lo más importante es el tiempo de insuflación suficiente 



Seguimiento al 
alta  

Datos filiatorios

Datos de ingreso a 

agudos

Datos de ingreso a CIARECDatos de ingreso a CIAREC

Datos al alta

Seguimiento al alta 

nocitiyamila@gmail.com

• A la semana

• Al mes

• A los 6 meses

• Al año 



Grupo de 

Organización del cuidado en el hogar
¿Quién es el cuidador principal? ¿Cuántas 

horas al día dedica al cuidado del paciente? 

¿Tuvo que abandonar su trabajo?

Beneficios
¿Tiene ayuda externa para atención médica o tareas de 

la casa? ¿Recibe ayuda económica? ¿Es suficiente?

AVD
¿Su hijo es capaz de realizar actividad física 

acorde a su edad? Puede comer o vestirse por si 

mismo? ¿Puede jugar, caminar o correr?  

Calidad de vida 

CALIDAD DE VIDA 

AUTOPERCIBIDA 

la casa? ¿Recibe ayuda económica? ¿Es suficiente?

Insumos de CR
¿Cómo le proveen los 

insumos de CR? ¿Son 

entregados en tiempo y sin 

problema?

Seguimiento de la compañía de TR en el hogar
¿Programan visitas? ¿Estas visitas funcionan 

satisfactoriamente?

Seguimiento médico en el hogar
¿Recibe asistencia domiciliaria? Recibe visitas 

programadas? ¿Cómo resuelve los problemas? 

¿Dónde consulta si se producen problemas 

médicos? ¿Recibe la ayuda a tiempo? ¿Cuáles 

son las mayores dificultades? ¿Sufrió algún 

evento de riesgo de vida? ¿Requirió asistencia de 

medicina de emergencias?
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Grupo de Estudio Multicéntrico Español de Niños con Ventilacion
Mecánica Domiciliaria
Eur J Pediatr. 2017 

¿Su hijo es capaz de realizar actividad física 

acorde a su edad? Puede comer o vestirse por si 

mismo? ¿Puede jugar, caminar o correr?  

Impacto en la vida familiar
¿Es abrumador cuidar a su hijo en el hogar? 

¿Requirió ayuda psicológica o consejo? ¿Surgieron 

problemas con su pareja? ¿Considera la atención a 

sus otros hijos insuficiente? ¿Se toma  vacaciones? 

¿Está en contacto con organizaciones de familias 

con niños con iguales necesidades que su hijo?

CALIDAD DE VIDA 

AUTOPERCIBIDA 

Insumos de CR
¿Cómo le proveen los 

insumos de CR? ¿Son 

entregados en tiempo y sin 

problema?

Escolaridad
¿Su hijo está escolarizado? ¿Recibe atención especial? 

¿Está en su grado correspondiente? ¿Va a un centro de 

educación especial? ¿Estudia en escuela domiciliaria? ¿Está 

conforme con la escolaridad en el domicilio?

con niños con iguales necesidades que su hijo?

Evaluación de la familia del cuidado domiciliario
¿Está feliz de cuidar a su hijo en su hogar? ¿Piensa que 

es la mejor opción? ¿Participó Ud. en la decisión de 

llevar a su hijo a su hogar? ¿Necesita más ayuda?  ¿La 

ayuda institucional es suficiente? ¿El cuidado en el 

hogar de su hijo provocó una carga económica?



Calidad de vida 
Llevar al hogar a un niño con requerimientos de cuidados especiales (VAA, VM) genera 
cambios en la rutina diaria, las relaciones intrafamiliares y con la comunidad y hasta en 

la disponibilidad espacial. 

El objetivo es proveer un estilo de vida similar al de un niño sano.

Altera el funcionamiento normal de la familia.

Genera trastornos laborales de los cuidadores.

Más del 40% manifiestan problemas maritales

Más del 30% descuido de los hermanos.

Tarea emocionalmente abrumadora.

Requieren ayuda psicológica.

Reconocen el cuidado de su hijo en el hogar como

problema. 

�Satisfechos con cuidar a su hijo en el hogar 
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Calidad de vida 
Llevar al hogar a un niño con requerimientos de cuidados especiales (VAA, VM) genera 
cambios en la rutina diaria, las relaciones intrafamiliares y con la comunidad y hasta en 

la disponibilidad espacial. 

es proveer un estilo de vida similar al de un niño sano.

� Los padres perciben menor calidad de vida.

� Las madres son generalmente las cuidadoras 

principales.

� La mitad de ellas se dedican full time al 

cuidado del niño.

� Consideran los recursos de salud y 

económicos insuficientes.

Satisfechos con cuidar a su hijo en el hogar 



Readmisiones 
�Alta tasa de readmisiones a los 30 días luego del alta

�Causas de internación, re internaciones y mortalidad prevenibles

Entrenamiento 

inadecuado 

Falla de 

equipos
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Readmisiones 
Alta tasa de readmisiones a los 30 días luego del alta

Causas de internación, re internaciones y mortalidad prevenibles
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¿Conclusiones?
�Identificación rápida del paciente candidato a necesitar cuidados especiales y/o tecnologías a 
largo plazo

�PLAN DE TRATAMIENTO 

�ENTRENAMIENTO DE LA FAMILIA�ENTRENAMIENTO DE LA FAMILIA

◦ Conocimiento del niño y su patología

◦ Cuidados de la vida diaria 

◦ Resolución de problemas

�Plan de transición estandarizado con equipo interdisciplinario adecuado

�Reconocer obstáculos para la transición 

�Estudios más grandes (población pequeña)
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¿Conclusiones?
Identificación rápida del paciente candidato a necesitar cuidados especiales y/o tecnologías a 

Plan de transición estandarizado con equipo interdisciplinario adecuado



“De nada sirven las conquistas de la 
técnica médica si ésta no puede llegar al 

pueblo por los medios adecuadospueblo por los medios adecuados

nada sirven las conquistas de la 
técnica médica si ésta no puede llegar al 

pueblo por los medios adecuados.” pueblo por los medios adecuados.” 
Ramón Carrillo

¡Gracias
!
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