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Resumen

Objetivo: Describir las caracteristicas clinico-demogréficas de sujetos pediatricos criticos crénicos internados en
un centro de desvinculacién de ventilacién mecanica. El objetivo secundario consiste en describir la tasa de éxito
de desvinculacién de la ventilacion mecanica, decanulacién y mortalidad.

Materiales y método: Estudio descriptivo, tipo serie de casos, de sujetos pediatricos criticos cronicos internados
en una unidad de rehabilitacion.

Resultados: La sujetos presentaron al menos dos categorias de enfermedades crénicas segun la clasificacion de
Feudtner, y la mas frecuente fue la dependencia de tecnologia. Los antecedentes mas frecuentes fueron las en-
fermedades congénitas, cardiovasculares y neuroldgicas. La tasa de desvinculacion, decanulacion, mortalidad y
alta al hogar de los sujetos que ingresaron traqueostomizados fue del 50%, 18%, 9% y 27 %, respectivamente.

Conclusion: Los sujetos pediatricos criticos cronicos traqueostomizados internados en nuestro centro de rehabi-
litacion presentaron al menos dos categorias de enfermedades crénicas. La mayoria de sexo masculino, menores
de dos afios y con internacion prolongada. A pesar de que se desvincularon la mitad, solo el 18% lograron de-
canularse, con mortalidad baja. Por este motivo, los sujetos pediatricos con dependencia de tecnologia y alta so-
brevida requieren ser atendidos en unidades especializadas y costo-eficientes, con una mirada multidisciplinaria.

Palabras clave: pediatria, enfermedad crénica, enfermedad critica, traqueostomia, desconexion del ventilador,
terapia respiratoria.
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Abstract

Objective: To describe the clinical-demographic characteristics of chronically critically-ill pediatric subjects hospi-
talized in a weaning center. The secondary objective is to describe the weaning and decannulation success rate
and mortality rate.

Materials and method: A descriptive case series study of chronically critically-ill pediatric subjects hospitalized
in a rehabilitation unit.

Results: The subjects had at least two categories of chronic conditions according to Feudtner’s classification, the
most frequent being technology dependence. Congenital, cardiovascular, and neurological conditions were the
most common medical history. The rate of weaning, decannulation, mortality, and home discharge of subjects
admitted with a tracheostomy tube was 50%, 18%, 9%, and 27 %, respectively.

Conclusion: Chronically critically-ill tracheostomized pediatric subjects hospitalized in our rehabilitation unit had
at least two categories of chronic conditions. Most subjects were male, under two years of age, and with pro-
longed hospitalization. Although half of the subjects achieved weaning success, only 18% were decannulated,
with a low mortality rate. Therefore, pediatric subjects with technology dependence and high survival rate need
to receive care in specialized and cost-efficient units, with a multidisciplinary approach.

Key words: pediatrics, chronic disease, critical illness, tracheostomy, ventilator weaning, respiratory therapy.
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Introduccion
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o ) , . Lectura rapida
En las Gltimas décadas, a partir de las mejoras en las

¢Qué se sabe?

En las ultimas décadas, los avances tecnolégicos y de las
ciencias de la salud han aumentado la supervivencia de
muchos nifios con enfermedades que amenazan la vida.
Como resultado, se ha incrementado el nimero de pacientes
pedidtricos con enfermedades crénicas que, con frecuencia,
se asocian con discapacidad y necesidades médicas complejas,
también denominados nifios con enfermedad critica crénica.
De acuerdo con lo que se advierte en los Ultimos afos, la
prevalencia de estos nifios esta en aumento.

Este grupo se caracteriza por poseer internaciones
prolongadas, lo cual conlleva a un mayor gasto para el
sistema de salud. Debido a que su atencién en unidades de
cuidados intensivos resulta poco costo-eficiente, surgen las
unidades de cuidados intensivos cronicos pediatricos.

¢Qué aporta este trabajo?
Este trabajo es el primero en nuestro palis en aportar
informacion acerca de las caractersticas clinico-demograficas

ciencias de la salud y de los avances tecnologicos, ha
mejorado la supervivencia de muchos nifios con enfer-
medades que amenazan la vida.

Como resultado, ha aumentado el namero de pa-
cientes peditricos con enfermedades cronicas que, con
frecuencia, se asocian con diferentes niveles de discapa-
cidad y necesidades médicas complejas'™, con patrones
de enfermedad heterogéneos y distintos prondsticos.

En general, las enfermedades crénicas pueden ser
originadas de manera congénita o adquirida.Tal hetero-
geneidad genera desafios para su categorizacion y para
la creacién de modelos de prediccion.®

Estos niflos son cada vez mas reconocidos como
una poblacion de alto riesgo, también denominados

ninos con enfermedad critica cronica (ECC). Se trata
en un centro de rehabilitacion multidisciplinario. La mayoria
eran sujetos de sexo masculino, menores de dos afos y con
internacién prolongada. Presentaron al menos dos categorias
de enfermedades crénicas, y la mas frecuente fue la
dependencia de tecnologia. A pesar de que se desvincularon
la mitad de los sujetos, solo algunos lograron decanularse,
con mortalidad baja.

de pacientes, con condiciones especiales de salud, que
han sobrevivido a una enfermedad critica aguda. Se
caracterizan por poseer multiples enfermedades créni-
cas, grandes necesidades de cuidados de salud, frecuen-
te dependencia de tecnologia y deterioro neurolégico

y funcional.” Poseen un elevado indice de morbimor-

de un grupo de sujetos pediatricos criticos cronicos internados

J

talidad, distintos niveles de limitaciones funcionales v,

en todos los casos, una alta utilizacién de los recursos
de salud.*” De acuerdo con lo que se advierte en los
ultimos anos, la prevalencia de estos niflos esta en au-
mento.’

Un namero creciente de pacientes internados en
las distintas unidades de cuidados intensivos pediatri-
cos (UCIP) presenta ECC y se caracteriza por poseer
internaciones prolongadas.'™! Estos pacientes repre-
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sentan una considerable proporcion de la ocupacién de
camas en las distintas UCIP. Luego de la estabilizacion
inicial en la fase aguda de la enfermedad, es frecuente
que contintien requiriendo asistencia ventilatoria me-
canica (AVM), infusién de medicacioén u otras terapias
de soporte vital que prolongan la estadia. Estas unidades
no resultan ser una buena solucién para los pacientes
con ECC, ya que fueron desarrolladas para la aten-
cién aguda. En consecuencia, el personal de la UCIP
no siempre puede ofrecer seguimiento y continuidad
al manejo de enfermedades cronicas, y las necesidades
tnicas y complejas de estos pacientes no siempre estan
bien atendidas. "’

Estos temas concurrentes y dificiles ejercen una ten-
sidn significativa en el sistema de atencioén de salud, los
profesionales de la salud y los familiares y/o cuidadores
de los nifios. Por este motivo, surgen las unidades de
cuidados intensivos pediatricos cronicos (UCIPEC),
con el objeto de ofrecer rehabilitacién multidisciplina-
ria y propiciar una recuperacion de acuerdo a las posi-
bilidades de cada paciente.

En la ciudad de Buenos Aires, en mayo de 2017,
comenzd a funcionar la primera UCIPEC, dependiente
del sector publico (Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires), cuya finalidad es la atencién de nifios mediante
un tratamiento multidisciplinario y que tiene en cuenta
sus necesidades individuales.

El objetivo primario de este trabajo consiste en des-
cribir las caracteristicas clinico-demograficas de sujetos
con ECC internados en un centro de desvinculacion de
ventilacidon mecanica. El objetivo secundario se basa en
describir la tasa de éxito de desvinculacion de la AVM,
decanulacién y mortalidad a lo largo de 5 afios de trabajo.

Materiales y método

Disefo del estudio
El presente es un estudio observacional, descriptivo, pros-
pectivo, tipo serie de casos. Se realizd en una UCIPEC
ubicada en el Instituto de R ehabilitacién Psicofisica de la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Argentina. Se trata
de una unidad de cuidados pediatricos de rehabilitacién
que cuenta con ocho camas. El equipo de atencién es
multidisciplinario y esti compuesto por profesionales del
ambito de pediatria, fisiatria, fonoaudiologia, terapia ocu-
pacional, kinesiologia motora y respiratoria, odontologia,
enfermeria, psicologia y servicio social.

Los sujetos que ingresan son derivados de las UCIP
de la ciudad de Buenos Aires luego de pasar la etapa
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aguda de su enfermedad y alcanzar la estabilidad respi-
ratoria, hemodinamica y clinica.

Al ingreso del sujeto, cada equipo realiza una eva-
luacién inicial para determinar los objetivos de trabajo
a corto y mediano plazo. En el caso de que ingrese un
sujeto con canula de traqueostomia (TQT) y AVM, el
area de kinesiologia respiratoria evala si es posible ini-
ciar el proceso de desvinculacién de la AVM v, poste-
riormente, decanulacién. Sin embargo, algunos sujetos,
debido a su enfermedad de base, ingresan solo para ob-
tener cuidados paliativos.

Nuestro protocolo de desvinculacién de la AVM
consta de pruebas de ventilacién espontinea (PVE) dia-
rias en tubo en T (TT) de duracién progresiva hasta
alcanzar 12 horas continuas de dicha prueba. A partir
de ese momento, el sujeto duerme en PVE. Antes de
dormir su primera noche en TT, se realiza un estado
acido-base vy, si los valores gasométricos son aptos,
contintia en PVE hasta el séptimo dia, cuando se realiza
el segundo control gasométrico. Si supera ese periodo
de PVE y mantiene los valores gasométricos correc-
tamente, se considera que el sujeto se encuentra des-
vinculado de la AVM. En el caso de que el sujeto no
tolere la PVE, se realiza el destete en el modo de presién
soporte (PC-CSV), descendiendo progresivamente el
apoyo durante el dia. '*"

Una vez lograda la desvinculacién, se inicia el pro-
ceso de decanulacién. Para ello, se evalta la tolerancia
al tapado de la canula, el manejo de secreciones y la
permeabilidad de la via aérea. En algunos casos, en los
que no es clara la evaluacion de la permeabilidad, se
interconsulta con neumonologia para la realizacion de
una fibrobroncoscopia. Pasado un lapso de al menos 48
horas con canula ocluida y sin requerimiento de aspira-
cién, se decide la decanulacién. !

Para el calculo de dias de AVM, se registrd la fecha
del dltimo dia en que el sujeto requirid soporte venti-
latorio.

Criterios de elegibilidad

En este trabajo, se incluyeron a todos los sujetos que in-
gresaron a la UCIPEC desde mayo de 2017 hasta marzo
de 2022. No obstante, solo se analizaron los sujetos que
ingresaron traqueostomizados. Cada sujeto se registrd
en la base de datos desde su ingreso a la unidad y se lo
siguid prospectivamente hasta el alta.

Variables

Se registraron antecedentes previos a la internacién en
neonatologia (NEO) o UCIP (respiratorio, metabdlico,
oncologico, neuroldgico, congénito y cardiovascular),
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presencia de traqueostomia y AVM al ingreso a la ins-
titucidn, edad, sexo, motivo de ingreso a UCIP (médi-
co, quirurgico y politrauma), dias de internaciéon en la
UCIP y UCIPEC, dias de AVM en la UCIP y UCI-
PEC, dias de via aérea artificial (VAA, incluye el tubo
orotraqueal y la canula de TQT) en la UCIP y dias de
TQT en la UCIPEC, tipo de alimentacién (via oral,
por sonda nasogastrica o gastrostomia), fallecimiento en
la institucién, motivo de alta (derivacién a otro cen-
tro de rehabilitacién, alta domiciliaria y derivacion a la
UCIP por reagudizacién).

A su vez, para categorizar a los sujetos, se utilizd el
sistema de clasificacién de enfermedades cronicas (ver-
sidon 2) de Feudtner, segin ICD-10-CM: respiratoria,
renal, gastrointestinal, metabolica, hematologica, defecto
congénito o genético, cancer, cardiovascular, neuromus-
cular, neonatal y miscelaneas (trasplante y dependencia
de tecnologia).'

Los datos filiatorios se preservaron mediante codifi-
cacién en una base de acceso exclusivo de los investi-
gadores. El estudio contd con los recaudos establecidos
por las normas éticas y legales que protegen los datos
personales segin la ley 25.326.

Analisis estadistico

Las variables continuas se informaron como media y
desvio estandar (DE) o mediana y rango intercuartili-
co (RIQ), segin corresponda. Las variables categoricas
se presentaron como recuento absoluto y porcentaje.
Para la exploracién de la distribucion de las variables
numéricas, se utilizé la prueba de Shapiro-Wilk. Para
comparar el rango medio de dos muestras, se realizd la
prueba de rangos con signo de Wilcoxon. Se conside-
16 estadisticamente significativo un valor de p<<0.05. El
analisis estadistico se realiz6 mediante el software esta-
distico Infostat.

Resultados

Ingresaron 26 sujetos durante el periodo de seguimien-
to, de los cuales 18 eran de sexo masculino. La mediana
de edad expresada en meses fue de 21,5 (RIQ 11-69).
De los 26 sujetos, 4 ingresaron para rehabilitacion mo-
tora con via aérea natural. Las categorias de enferme-
dades cronicas de los sujetos ingresados se encuentran
en laTabla 1. La mediana de duracién de la internacion
en la UCIPEC fue de 273,5 dias (RIQ 90,75-729,75),
con un limite superior de 1387 dias y un limite inferior
de 1 dia (sujeto con alta domiciliaria por decisioén del
familiar para continuar con rehabilitacién ambulatoria
en el servicio de kinesiologia de la institucion). La me-
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diana de duracién de la internacién de la UCIPEC mas
UCIP/NEO fue de 540,5 dias (RIQ 281,75-945), con
un limite superior de 2050 dias en un sujeto con atro-
fla muscular espinal tipo 1. Las caracteristicas de los 22
sujetos traqueostomizados se encuentran en la Tabla 2.
De los 22 sujetos pediatricos traqueostomizados, 15
ingresaron con canula sin balén. Debido a que 5 de
ellos obtuvieron al ingreso una prueba de blue fest con
signos de aspiracidn, se les cambid la canula por una con
balén. De los 10 sujetos restantes con canula sin baldn,
3 requirieron pasar a una canula con balén por despre-
surizacién de la via aérea inferior durante la AVM.
Ingresaron 13 sujetos con AVM, de los cuales 6 lo-
graron ser desvinculados y 3 de ellos, a su vez, pudieron
ser decanulados. De los 7 sujetos restantes que no lo-

Tabla 1. Categorias de enfermedades cranicas de los sujetos ingresados

Categorias de enfermedades cronicas, n (%) n=26
Neuroldgica y neuromuscular 4(15.3)
Cardiovascular 1(3,8)
Congénita y genética 8(30,7)
Dependencia de tecnologia 23 (88,4)
Prematuridad 2(7.,6)
Metabolica 1(3,8)
Ninguna enfermedad cronica 3(11,5)

Tabla 2. Caracteristicas de los sujetos ingresados

Caracteristica n=22

Sujetos que ingresaron con TQT, n (%) 22 (100)

Sujetos que ingresaron en AVM, n (%) 13 (59)

Edad, mediana (RIQ), meses 21.5(11-69)

Sexo masculino, n (%) 16(72,7)

Antecedentes previos a la internacion en NEO/UCIP, n (%):

Respiratorios 2(9,09)
Cardiovasculares 7(31,8)
Congénitos 9(40,9)
Neurologicas 5(22,7)
Oncoldgicos 0(0)

Metabolicos 3(13,6)

Puntaje total de enfermedades crénicas segun la 2(1-2)

clasificacion de Feudtner, mediana (RIQ)

Motivo de ingreso a NEO/UCIP, n (%)

Médico 16 (72,7)
Quirdrgico 7(31,8)
Politrauma 1(4,5)

Estadia en NEO/UCIP, mediana (RIQ), dias 90 (64-195)

TQT: traqueostomia; AVM: asistencia ventilatoria mecanica; RIQ: rango
intercuartilico; NEO: neonatologfa; UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos.
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graron desvincularse, 2 eran dependientes de la AVM y
recibian cuidados paliativos.

Por otra parte, ingresaron 9 sujetos traqueostomiza-
dos sin requerimiento de AVM, de los cuales 3 preci-
saron iniciar AVM en la UCIPEC. Uno de los sujetos
lo hizo por progresion de la enfermedad de base, que
presentd 226 dias de AVM hasta que fallecié en la ins-
titucidn, y los 2 sujetos restantes lograron, mas tarde, ser
desvinculados (Figura 1).

En la Tabla 3, se describen los dias de AVM en la
UCIP y/o NEO mas los dias en AVM en la UCIPEC
de los sujetos desvinculados y no desvinculados, con di-
ferencias estadisticamente significativas en ambos gru-
pos. De los 8 sujetos desvinculados de AVM, la mitad
lograron ser decanulados. La mediana de dias de canula
de TQT hasta la decanulaciéon en la UCIPEC fue de
110,5 (RIQ 79,5-253). En la Tabla 4, se detallan los dias
de TQT yVAA de los sujetos decanulados y no decanu-
lados, con diferencias significativas en ambos grupos.

En sintesis, la tasa de desvinculacion de los sujetos
que requirieron AVM al ingreso o durante la interna-
cién fue del 50%, y la tasa de decanulacién del total de
los sujetos fue del 18%.
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Tabla 3. Dias de asistencia ventilatoria mecanica

Variables temporales Sujetos Sujetos no Valor p
desvinculados  desvinculados
de AVM de AVM
Dias de AVM en UCIPEC 20 (15,5-36) 171(33,5-668,75) 0,019
Dias de AVM en 121(95,5-157,5) 949 (324-487) 0,004
UCIPEC+UCIP/NEO

Los valores se expresan en mediana y rango intercuartilico.

AVM: asistencia ventilatoria mecanica; UCIPEC: unidades de cuidados intensivos
pediatricos cronicos; UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos; NEO:
neonatologfa.

Tabla 4. Diferencia entre los sujetos decanulados y no decanulados

Variables temporales  Sujetos Sujetos no Valor p
decanulados decanulados

Dias de TQT UCIPEC+ 154 (127,5-332,75) 5835 0,03

UCIP/NEO (196,75-1053,5)

Dias de VAA 172 (142,5-350) 956 (432-739,5) 0,01

Los valores se expresan en mediana y rango intercuartilico.

TQT: traqueostomia; UCIPEC: unidades de cuidados intensivos pediatricos cronicos;
UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos; NEO: neonatologia; VAA: via aérea
artificial.
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Figura 1. Flujograma de sujetos desvinculados y decanulados
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Con respecto a la alimentacién de los 22 sujetos
con TQT, 4 ingresaron con gastrostomia (GST), 1 de
ellos ingres6é con alimentaciéon por via oral (VO) y
requirié luego pasar a alimentacion por sonda naso-
gastrica (SNG) y 17 entraron con SNG. Sin embargo,
de estos 17 sujetos, 5 progresaron a GST, 6 mantuvie-
ron la SNG, 2 alcanzaron una alimentacién mixta por
VO y SNG vy 4 lograron la alimentacion porVO. Cabe
aclarar que los 4 sujetos decanulados que alcanzaron
el alta de la institucidn fueron los que lograron la ali-
mentacién por VO.

De los 22 sujetos traqueostomizados ingresados, 2
fallecieron en la instituciéon (en AVM), 6 fueron deri-
vados a una UCIP por reagudizacién, 7 continuaron
internados, 1 se fue de alta a otra institucién de menor
complejidad, 6 lograron el alta al hogar (4 decanulados
y 2 con TQT sin AVM). Asimismo, los 4 sujetos con via
aérea natural que ingresaron para rehabilitacién motora
lograron el alta al hogar. Por lo tanto, la tasa de morta-
lidad de lIa UCIPEC fue del 9% y la tasa de alta al hogar
de los sujetos que ingresaron con TQT fue del 27%.

Discusion

Este es el primer trabajo que describe las caracteristicas
de sujetos pediatricos criticos cronicos internados en un
centro de rehabilitacién multidisciplinario en nuestro
pais.

En primer lugar, los sujetos con TQT de este grupo
poseen al menos dos categorias de enfermedades cro-
nicas segtn el sistema de clasificacién de Feudtner et
al., y la més frecuente fue la dependencia de tecnologia,
esto es, la necesidad de AVM, alimentacién por SNG o
canula de TQT. El hecho de que algunas de estas en-
fermedades no puedan ser abordadas en el hogar ge-
nera que los sujetos permanezcan largas estadias en la
UCIP vy luego en los centros de rehabilitacién. En el
caso de nuestra unidad, la mediana de dias de interna-
ci6n del total de sujetos que ingresaron con o sin canula
de TQT fue de 273,5 dias (RIQ 90,75—-729,75), con
un limite superior de 1387 dias, es decir, casi 4 afios. Pe-
terson-Carmichael y Cheifetz definieron “estadia pro-
longada” en la UCIP vy eligieron el limite de 12 dias.
En base a esta definicion, los autores concluyeron que
los pacientes con estadia prolongada comprendian solo
el 4,5% de la poblacion de la UCIP, pero ocupaban el
36% del total de dias cama.* Por otro lado, los pacientes
con estadia prolongada eran mas propensos a ser depen-
dientes de tecnologia al alta de la UCIP, resultado que
coincide con nuestra muestra al ingreso a la UCIPEC.
De igual manera, en la unidad de patologia compleja

Pagina 28 de 30

para nifos con patologia cronica en el Hospital Infantil
La Paz, Madrid, durante un periodo comprendido entre
2008 y 2016 en el que fueron atendidos 243 pacientes,
hallaron que el 92,59% (225/243) de los nifios presen-
taban mas de una patologia. De los pacientes atendidos,
169 (69,54%) eran dependientes de tecnologia, prin-
cipalmente soporte respiratorio (53,49%), seguido del
nutricional (35,80%)."

Los antecedentes mas frecuentes que presentaron los
sujetos de nuestro centro fueron congénitos (40,9%),
cardiovasculares (31,8%) y neuroldgicos (22,7%). En
un estudio multicéntrico prospectivo encabezado por
Feudtner et al., hallaron que la mayoria de los pacien-
tes pediatricos con cuidados paliativos tenian mas de
un diagndstico principal, y las enfermedades clinicas
mas frecuentes fueron las alteraciones congénitas y ge-
néticas (39,2%), al igual que en nuestro trabajo.' Estas
enfermedades representan un desafio para el sistema
sanitario, ya que no son reversibles, requieren de gran
cantidad de recursos para su cuidado y presentan inter-
naciones prolongadas. Por dicho motivo, es necesario
que los familiares de esos nifios puedan comunicarse
fluidamente con el personal de salud para programar
la internacién domiciliaria en su debido momento y
que cuenten con un buen sostén del sistema de salud
publico y/o privado.

Con respecto al destete de la AVM, la tasa de des-
vinculacién en la UCIPEC fue del 50% vy la tasa de
decanulacién del 18%. En una unidad de ventilacién
mecanica prolongada pediatrica chilena de cinco ca-
mas, creada para proveer cuidados multidisciplinarios
a los ninos con enfermedades complejas, se reportd
un éxito del 18% en el proceso de decanulacion, que
coincide exactamente con el nimero observado en
nuestra unidad.” Sin embargo, en la cohorte multi-
céntrica de Feudtner et al., se obtuvo una mediana
de desvinculacién de la AVM invasiva del 17% (RIQ
0-25%, rango 0-75%)* y en un estudio realizado en
una UCIP de atencién terciaria en Turquia®' lograron
desvincular al 30% de los pacientes en AVM y decanu-
lar al 10% de los pacientes traqueostomizados, valores
ligeramente inferiores a los obtenidos en nuestro cen-
tro. Esta diferencia en los resultados obtenidos podria
deberse a variables como la edad y la patologia de base
que gener? la necesidad de AVM y el uso de canula de
traqueostomia.

Cabe destacar que, en nuestra serie de casos, hubo
una diferencia estadisticamente significativa en la canti-
dad de dias en AVM entre los sujetos que se desvincu-
laron de AVM y los que no lo hicieron. Esto podria de-
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berse a que dentro del grupo de niflos que no lograron
desvincularse se encuentran aquellos con deterioro pro-
gresivo de su enfermedad de base. De la misma manera,
hallamos una diferencia estadisticamente significativa en
la cantidad de dias de TQT yVAA entre los sujetos que
se decanularon y los que no lo hicieron. Los sujetos que
no lograron decanularse son aquellos que no pudieron
desvincularse de la AVM, con mal manejo de secrecio-
nes y lago orofaringeo o con falta de permeabilidad
en la via aérea que no pudieron ser intervenidos por
fibroendoscopia.

Por altimo, del total de los sujetos traqueostomizados
que ingresaron a nuestra unidad, solo el 27% pudo ob-
tener el alta domiciliaria. Esto difiere de otras unidades,
como en el estudio de Zenteno et al., que reporta que
el 99% de los pacientes fueron dados de alta a su hogar o
auna institucion,y la estadia hospitalaria reportada fue
de una mediana de 16 dias (6,5-49)." En nuestro caso,
se percibe un déficit en la transicion al hogar, motivada
por causas sociales, econémicas o sanitarias, hecho que
se refleja en la estadia hospitalaria, cuya mediana es de
273,5 dias, con un limite superior de 1387 dias y uno
inferior de 1 dia (alta por decision del familiar).

Las principales limitaciones de nuestro estudio son
el tamafio muestral reducido y su realizaciéon en un
solo centro; por lo tanto, son limitados los tipos de
enfermedades subyacentes y no es posible generalizar
la informacién obtenida. Esperamos que los hallazgos
aqui presentes estimulen al desarrollo de un estudio
de cohorte superior con el fin de obtener una vision
generalizada de la situacién sanitaria de estos sujetos
en todo el pais.

Conclusién

Los sujetos pediatricos criticos cronicos traqueostomi-
zados internados en nuestro centro de rehabilitacién
presentaron al menos dos categorias de enfermedades
cronicas. La mayoria de los sujetos eran de sexo mas-
culino, menores de dos afios y con internacion prolon-
gada. A pesar de que se desvincularon la mitad, solo el
18% de los sujetos lograron decanularse y la mortalidad
fue baja. Por este motivo, los nifios con dependencia
de tecnologia y alta sobrevida requieren ser atendidos
en unidades especializadas y costo-eficientes con una
mirada multidisciplinaria.
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