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Apoyo ventilatorio domiciliario en ninos
con insuficiencia respiratoria cronica.
Experiencia clinica
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Resumen

Introduccion: En los dltimos afios se han desarrollado sistemas de apoyo ventilatorio en domicilio
(SAVED), que han logrado tratar pacientes con insuficiencia respiratoria crénica en su hogar.
Obijetivo: revisar nuestra experiencia en los pacientes con SAVED. Pacientes y Método: Se revisa-
ron las fichas de los 15 pacientes (9 mujeres) con SAVED dados de alta del Servicio de Pediatria
del Hospital Clinico de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, entre enero de 1993 y diciembre
2000. Se describen las caracteristicas del grupo y su seguimiento. Resultados: Sus edades al alta
fluctuaron entre 5 meses y 15 afos; 6 tenian enfermedad neuromuscular, 4 dafo pulmonar croéni-
co, 1 deformidad torécica y 4 tragueobroncomalacia grave. Doce requirieron traqueostomia, de
estos, 4 utilizaron ventilacion mecanica (PLV-102, LifeCare) y 8 CPAP con generador de flujo
(Downs) y valvula de PEEP, y 3 ventilacion nasal a través de BiPAP. El alta fue entre 2 y 4 meses
desde el ingreso y la implementaciéon del SAVED entre 1 y 4 meses, de acuerdo a la realidad
familiar y previsional. El periodo de seguimiento fue de 3 meses a 8 afos. La tasa de reingreso fue
2,5 y 0,4 ingresos/paciente/afio por morbilidad y por falla de sistema respectivamente; el tiempo
promedio de estadia en el hospital fue de 16,5 = 9 dias/afo. Se logrd la retirada del SAVED en 5
pacientes y 1 nifio fallecié debido a su enfermedad neuroldgica. En resumen, nuestra experiencia
demuestra que los SAVED son una alternativa real en el manejo de pacientes con insuficiencia
respiratoria crénica grave. Esta terapia presenta escasas complicaciones, permite enviar al pacien-
te a su casa y disminuye en forma significativa los costos del tratamiento.

(Palabras clave: dafio pulmonar croénico, ventilacion mecanica en domicilio, CPAP).

Home ventilation in children with chronic respiratory failure: a clinical trial

Recently home assisted ventilation care (HAV) in children with chronic respiratory insufficiency has
been developed.

Objective: To report our experience about children discharged with HAV and their follow-up. Patients
and methods: We reviewed the clinical notes of 15 children (9 girls) who were discharged from the
Paedriatric Service of the Chilean Catholic University between january 1993 and december 2000.
Patients: were aged between 5 months and 15 years, 6 had neuromuscular disease, 4 chronic lung
disease, 1 thoracic deformity and 4 had severe tracheobronchomalacia. 12 required tracheostomy,
mechanical ventilation was used in 4 cases (PLV-102, Lifecare), in 8 CPAP and Downs flow
generator with PEEP valve, and in 3 BiPAP. The decision to use HAV was decided 2-4 months after
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admission, depending on the child’s condition, and was accomplished 1-4 months later, taking into
account the family situation and health insurance status. Follow-up ranged from 3 months to 8 years.
The hospitalization rate was 2.5 and 0.4 admissions/patient/year for morbidity and system failure
respectively, with a hospitalization period of 16.5 + 9 days/year. Weaning of the ventilatory system
was achieved in 5 patients and 1 died due to a progressive neurological disorder. In summary our
experience of home care for the ventilator dependent child supports the use of HAV as a therapeutic
alternative. It has few complications and can save significant medical costs.

(Key words: chronic lung disease, CPAP, home mechanical ventilation.)

INTRODUCCION

En los ultimos ahos se han desarrollado
sistemas de apoyo ventilatorio domiciliario
(SAVED) que han logrado manejar los pa-
cientes con insuficiencia respiratoria cronica
(IRC) en sus casas, permitiendo que vuel-
van a su medio familiar en forma mas pre-
coz disminuyendo los periodos de hospitali-
zacion, los riesgos de infeccion y el costo
del tratamiento™-S.

Se define apoyo ventilatorio en el domicilio
del paciente al aporte de aire, oxigeno o am-
bos a través de un flujo que permita mantener
una presioén positiva durante todo el ciclo res-
piratorio (en lactantes lo mas frecuente es que
deba ser realizado a través de traqueostomia
y el sistema de Downs), a ventilacién a pre-
sién positiva intermitente (puede ser no invasi-
va), a través de CPAP (presion positiva conti-
nua de la via aérea) o BiPAP (presién positiva
bidireccional de la via aérea) o invasiva (venti-
lador mecanico y uso de traqueostomia). Las
causas de IRC en estos pacientes incluyen
alteraciones graves de la via aérea (malacia
de traquea y bronquios), alteracion en el con-
trol de la respiracion (hipoventilacion central),
alteraciones neuromusculares (miopatias cré-
nicas), alteraciones de la pared toracica y
trastornos cardiopulmonares del tipo de la dis-
plasia broncopulmonar y dafo pulmonar créni-
co postviral4-8.

El objetivo del presente trabajo fue des-
cribir nuestra experiencia en el control y tra-
tamiento de pacientes con sistema de apoyo
ventilatorio en domicilio (SAVED), destacan-
do sus caracteristicas clinicas, complicacio-
nesy evolucion.

PACIENTES Y METODO
Se revisaron las fichas de los 15 pacien-

tes (9 mujeres) dados de alta con SAVED
del Servicio de Pediatria del Hospital Clinico

de la Pontificia Universidad Catélica de Chi-
le, entre enero de 1993 y diciembre del
2000, con un periodo de seguimiento de 3
meses a 8 afos. Se evalué el periodo in-
trahospitalario previo al alta y el de SAVED
constatando los episodios de morbilidad,
hospitalizaciones no electivas (morbilidad
aguda) y electivas (evaluacion multidiscipli-
naria y cambio en el tipo de valvulas o siste-
ma de apoyo ventilatorio). En el caso de in-
gresos no electivos consignamos el numero
total, el numero de dias hospitalizados y la
tasa de admision (numero de ingresos divi-
didos por el tiempo total de seguimiento). Se
realizé un seguimiento telefénico trimestral y
controles ambulatorios cada 2-4 meses con
el objetivo de completar informacién de la
evolucion clinica. El anélisis comparativo de
los costos del paciente hospitalizado en
nuestra institucion y del nifio que se ha en-
viado a su casa con el SAVED, se obtuvo de
presupuestos obtenidos en nuestra institu-
cion y de 3 empresas de salud que se dedi-
can al manejo de estos pacientes.

Los requisitos para incorporar un paciente
al SAVED incluyeron estabilidad médica du-
rante al menos 2 semanas, compromiso y en-
trenamiento familiar, visita domiciliaria, asig-
naciéon de un médico tratante y disponibilidad
de equipo en la casa, los que se evaluaron a
través de un equipo multidisciplinario dirigido
por el broncopulmonar infantil e integrado por
enfermera, terapista respiratorio, nutridloga,
kinesidlogo, intensivista, pediatra tratante,
asistente social y psicéloga, con el objeto de
poder abordar la problemética de una mane-
ra global. Los contenidos educativos entrega-
dos a la familia previo al alta incluyen manejo
de oxigenoterapia, cuidados de la traqueos-
tomia, reanimacion cardiopulmonar, apoyo
nutricional, funcionamiento de equipos de
apoyo ventilatorio, uso de equipos (aspira-
cion y bombas de infusién), kinesioterapia
respiratoria y motora, rehabilitacion fisica,
lenguaje y adaptacion al colegio.
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RESULTADOS

Las caracteristicas del grupo estudiado
se muestran en la tabla 1, destacando que
la causa mas frecuente de IRC fue enfer-
medad neuromuscular (6/15), dafo pulmo-
nar cronico (4/15) y traqueobroncomalacia
grave (4/15). La edad de inicio del SAVED
fluctud entre 5 meses y los 15 afnos, de-
pendiendo de la etiologia que indicaba el
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apoyo ventilatorio: los con enfermedad
neuromuscular tenian mayor edad que los
con alteraciones broncopulmonares (ran-
go: 1,9-15 vs. 0,4-2,5 anos, respectiva-
mente). En 12/15 casos estos requirieron
traqueostomia, con ventilacion mecanica
en 4 pacientes (PLV-102, LifeCare, USA) y
CPAP con generador de flujo (Downs,
USA) y valvula de PEEP en 8, y BiPAP
(Respironics, USA) en 3 nifos.

Tabla 1

Caracteristicas clinicas de los pacientes con SAVED

Paciente Edad inicio Sexo Diagndstico e indicacion Tipo de Resultado y evolucidén
SAVED de SAVED SAVED
1 AE 9 meses F Traqueobroncomalacia SIMV/CPAP Suspende SAVED
DAP operado 2a 6m
2JB 6 meses F Broncomalacia
T. Fallot operada CPAP Suspende SAVED
2anos
3 JPR 1 ano M DBP-dafo pulmonar CPAP Suspende SAVED
postviral. Onfalocele 2a 6m
4 CM 2a 6m F Paralisis diafragmatica CPAP Suspende SAVED
DPC — RDSM severo 5 afos
5FM 2a1m M DBP-Onfalocele CPAP Uso SAVED
RDSM severo Actual 8 afnos
6 PC 1a11m M Miopatia crénica SIMV Uso SAVED
Actual 10 anos
7VG 15 anos F Miopatia inespecifica BiPAP Uso SAVED
Escoliosis severa Actual 22 anos
8 PC 11a 4m F Miopatia crénica BiPAP Uso SAVED
Actual 15 afos
9LP 3 afos F Ventriculo Unico operado BiPAP Uso SAVED
Paralisis diafragmatica Actual 4 afos
10 Moj 2a 6m F Miopatia croénica BiPAP Uso SAVED
Actual 3a 2m
11 COI 5 meses F Traqueomalacia-DPC CPAP Paciente fallece
Mielomeningocele. A.Chiari 11 meses
12 AN 1a 6m M Card. congénita op. CPAP Suspende SAVED
Traqueobroncomalacia 2 afios, 6 meses
13 VJ 9 meses M Hipoplasia pulmonar CPAP Uso SAVED
Malform. pared toracica 4 anos
14 CG 8 meses F Traqueomalacia CPAP Uso SAVED
Macroglosia-acondroplasia 4 anos
15 RF 6 meses M Hipoventilacién alveolar SIMV Uso SAVED
8 meses
DBP : Displasia broncopulmonar

RDSM: Retraso desarrollo psicomotor

DPC : Dafio pulmonar crénico

DAP : Ductus arterioso persistente

SIMV : Ventilacion mecénica sincronizada intermitente
CPAP : Presién continua positiva en via aérea

BiPAP : Presion positiva via aérea bidireccional
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El periodo de seguimiento fue de 3 meses
a 8 afnos. Desde el alta presentaron 2,5 in-
gresos/paciente/afo por morbilidad (rango:
0-8) y 0,4 ingresos/paciente/afo por falla de
sistema (rango: 0-2); el tiempo promedio de
estadia en el hospital fue de 16,5 + 9 dias/
ano (x + DE). Los reingresos se produjeron
en mas del 80% de los casos en los dos pri-
meros meses posterior al alta y la morbilidad
involucrada fue de neumonia (7/10 episodios
de rehospitalizacion), siendo mas frecuentes
en los con patologia broncopulmonar vy tra-
queostomia.

Se logré suspender el SAVED en 5 pa-
cientes (tabla 1) que presentaban trastornos
transitorios de la via aérea y alteraciones
cardiovasculares. Un paciente fallecié debi-
do a la progresion de su enfermedad neuro-
I6gica (mielomeningocele, sindrome de Ar-
nold Chiari).

Los costos de la hospitalizacion vs.
SAVED dependieron de factores como el
tipo de enfermedad y edad del paciente, la
seleccion de apoyo profesional periddico en
los cuidados de la casa, los equipos médi-
cos a utilizar y la cantidad de insumos vy
equipos accesorios. Segun patologia, los
costos de SAVED fueron:

a) Lactante con requerimientos de ventila-
cion mecanica: costo mensual de $ 2,5
millones, considerando tratamiento com-
pleto en la casa (apoyo profesional, equi-
pos, insumos).

b) Lactante con traqueostomia y sistema
Downs: costo de $ 1,5 millones mensua-
les por el tratamiento completo en la
casa.

c) Escolar con apoyo de BiPAP: costo de $ 3
millones el equipo, con costo mensual
menor a $ 200 mil al mes en insumos.

d) Valor de la hospitalizacién en una Unidad
de Cuidados Intensivos $ 8 millones/mes,
sin complicaciones ni examenes comple-
mentarios.

Los valores SAVED por tanto equivalen a
menos del 30, 30 y 5% de la hospitalizacion
en UCI pediatrica, respectivamente.

DiscusION

Este estudio muestra que el Programa
SAVED es posible de realizar con el apoyo
de la familia y que algunos nifios pueden ser
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dados de alta de esta asistencia domiciliaria
(5/15 pacientes). Los pacientes presentan
un bajo numero de rehospitalizaciones y la
mortalidad estuvo restringida a un caso, re-
lacionada con la enfermedad de base neuro-
l6gica y progresiva de este paciente.

A diferencia de algunas series, la nuestra
muestra mayor frecuencia de enfermedades
musculares que pulmonares’ o neuroldgi-
cas®, probablemente debido al numero de
pacientes con fibrosis quistica con compro-
miso pulmonar terminal en la primera y al
elevado numero de pacientes con traumatis-
mo cervical (obstétrico y accidentes automo-
vilisticos) en la segunda.

En pacientes con hipoventilacién congéni-
ta central, Weese-Mayer y cols.'" encontra-
ron como condiciones asociadas hipertension
pulmonar, atrofia cerebral, enfermedad de
Hirschsprung y retraso en el desarrollo psico-
motor en todos los pacientes; nuestro pacien-
te presentaba solo la ultima condicién clinica.

El uso del apoyo ventilatorio a través de
BiPAP ha permitido realizar una ventilacion
nasal a través de mascarilla desde los pri-
meros meses de vida, aunque se logra una
mejor adaptaciéon desde los 2-3 afos'!14,
En nifios ha demostrado ser util en insufi-
ciencia respiratoria por miopatia crénica y
falla muscular'®. Por otra parte, Prado y
cols. la utilizaron en niflos con insuficiencia
respiratoria aguda, como tratamiento alter-
nativo a la ventilacién mecanica’®.

En nuestra serie las rehospitalizaciones
se produjeron por 2-3 semanas/afo, con-
centrandose en los meses de invierno y de-
bidas a infecciones, progresion de la enfer-
medad de base o a problemas relacionados
con el equipo domiciliario en uso. Los pa-
cientes que con mayor frecuencia pueden
ser retirados de estos sistemas de apoyo
ventilatorio son los que presentan alteracio-
nes en la via aérea, a diferencia de los tras-
tornos neuromusculares que frecuentemente
requieren apoyo mas prolongado.

Panitch y cols.20 elaboraron un Consenso
de guias de manejo y tratamiento para pa-
cientes con insuficiencia respiratoria crénica
en su casa, en donde se especifica en forma
detallada los requerimientos de equipo, in-
sumos y profesionales involucrados en un
Programa de estas caracteristicas. Fields y
cols.2% comunicaron que los costos VM do-
miciliaria en niflos no superaban el 20-25%
de los costos hospitalarios en Estados Uni-
dos?2. En nuestro estudio de costo, el gasto
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domiciliario resulté entre un 5y 35% de los
valores del hospital, dependiendo del tipo de
soporte ventilatorio empleado, apoyo profe-
sional requerido (que representa cerca del
50% del costo mensual) y tiempo total del
tratamiento. Asi la instalacién del apoyo en
la casa (ventilador mecénico, BiPAP o siste-
ma de Downs), junto con el resto de los in-
sumos (bombas de aspiracién, sondas, oxi-
geno, etc.), se podria adquirir al evitar un
mes de hospitalizacion en una Unidad de
Cuidados Intensivos.

En resumen, nuestra experiencia avala el
sistema de apoyo ventilatorio en domicilio,
como una alternativa real y efectiva en el
manejo de pacientes con insuficiencia respi-
ratoria cronica grave. Esta terapia presenta
escasas complicaciones, con cortos perio-
dos de rehospitalizaciéon, permite una rein-
sercion mas precoz en el entorno social y
familiar del paciente, con una disminucién
importante en los costos del tratamiento.
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