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RESUMEN

La UCI del INSN, probablemente al igual que otras UCI Pediatricas del pais, esta experimentando un
crecimiento constante de ocupacién de camas con nifios con Condiciones Crénicas Complejas (CCC).
Aun cuando la falta de criterios uniformes para definir al nifio con CCC dificulta la precisién en las cifras,
algunos estudios han mostrado que este grupo representa 14-67% de la poblacion de la UCIP "¢

Nifios que décadas anteriores fallecian ahora sobreviven, gracias a la disponibilidad de UCI, equipamiento
y personal capacitado. Sin embargo, esta buena noticia tiene su lado oscuro. Un estudio australiano en
una UCIP mostré que, a pesar que ni la gravedad de los nifios admitidos ni su estancia se modific6 en
los dltimos 30 afios, la proporcion de nifios sobrevivientes con discapacidades moderadas y severas se
duplicé . Sin duda, esto origina consecuencias importantes para el nifio, su familia y la sociedad.

Por otro lado, debido a la variacién de las condiciones de los nifios admitidos a las UCI del INSN, asi como
a la falta de Terapia Intermedia (UTI) y escasa disponibilidad de camas en ambientes de hospitalizaciéon
en el INSN, se ha incrementado el nimero de nifios con larga estancia en la UCI (>28 dias) '. Este grupo,
pesar de corresponder soélo del 1-1.5% de las admisiones, consume cerca del 20% de los dias cama en
UCI . De acuerdo a nuestra base de datos, en los ultimos 17 meses en la UCI del INSN, estos nifios
representan el 10.3% de los egresos, 6-10 veces mas que lo reportado, utilizando 38% de dias cama de
UCI durante el 2012 y 43% en el 2013.

Mientras que el promedio de estancia en nuestra UCI fue de 11.46 dias, la de los nifios con CCC fue
17.89 y cuando no estuvo presente esta condicion, fue 9.96 (Septiembre 2011 a Diciembre 2012). Estos
datos deben conducirnos a estrategias de optimizacion de recursos y disponibilidad de camas en la UCI,
sin colisionar con aspectos éticos en la toma de decisiones. Este escenario es muy importante, ya que la
atencién en UCI representa un alto costo y por otro lado -el mas importante- esta el acceso de nuestros
pacientes a Unidades de alta complejidad que cumplan todos los principios de comportamiento ético. '°

Inmersos en este tdpico se encuentran los pacientes con Destete Prolongado, definidos por el Grupo de
Trabajo European Respiratory Society, como aquellos que requieren mas de 7 dias de destete después
de la primera vez de la puesta en “respiracién espontanea” '8. Estos pacientes pueden representar hasta
el 14% de los pacientes ingresados a la UCI y corresponder al 37% de los costos, ademas de asociarse a
una mortalidad hospitalaria hasta del 32% °

Por otro lado, debemos identificar -al igual que en los adultos- los pacientes denominados bajo el concepto
“Enfermos croénicos criticos”. Este grupo de pacientes se caracteriza por ademas de la disfuncién organica
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multiple de forma continua. Todo ello puede contribuir a frustrar el destete y consolidar la VMP.

Por ello creemos que debemos optimizar al maximo los recursos de nuestra Institucion, generando
un cambio en la visién institucional y pensar en el desarrollo de estrategias para enfrentar el tema de
Ventilacion Mecanica Cronica, la cual debe involucrar a tres segmentos: Ventilacién Mecanica Prolongada
(VMP), Ventilacion de Larga Duracién (VMLD)'® y pacientes Croénicos Criticamente Enfermos que son
diferentes a los pacientes en CCC. Los dos primeros en la caracteristica de tiempo en VM y la posibilidad
de destete del VM; el tercero ante el potencial de retorno ante eventualidades de descompensacion a
VME1620 Estas areas deberian depender del DEAC.

Ademas debemos considerar la existencia de Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) que involucran
pacientes de larga estancia y con compromiso de calidad de vida por enfermedad. Estas Unidades deben
contar con GPC propias que involucre todas las tareas inherentes a esta area. Se comportan como unidades
independientes con estandares que brinden un Programa de Alta Calidad, con Guias de Gestién propias
e independientes. Estas Guias deben ser apropiadas y adecuadas al area pediatrica; a nivel institucional
consideramos que deben depender local pensamos que dependeran de los Servicios de Medicina con
Equipos Multidisciplinarios con entrenamiento y capacitacién especifica para estas Unidades. En el INSN se
cred la UCPP el 2014, conformada por médicos, enfermeras, quimico farmacéutico, psicélogas, asistentas

sociales, nutricionistas, terapistas y educadores, siendo pionera en el pais en este tipo de atencion.

Definiciones 56

a) Ventilacion mecanica prolongada (VMP):
pacientes sometidos a VM por >21 dias.

b) VM de larga duracién o VM duradera
(VMLD): VM administrada a través de
traqueostomia o > 30 dias consecutivos de
VM con probabilidad nula o practicamente
nula de retiro del VM.

Los nifios en VMP y con VMLD que permanecen en
la UCI representan un mayor consumo de recursos,
tienen mayor frecuencia de complicaciones, mayor
mortalidad y originan menor disponibilidad de
camas para la atenciéon de casos agudos?®. Este
es un tema de alta importancia en la UCI del INSN,
toda vez que mas del 80% de nuestras admisiones
reciben VM (base de datos UCI-INSN). Ademas,
los nifios con VMLD requieren mayores recursos,
incluso cuando se comparan con nifios con CCC “.

Realizamos dos mediciones transversales para
conocer la frecuencia de nifios con VMP. El dia
19.03.13, 8/16 y el 4.06.15 7/16 pacientes de
UCI tenian VM > 21 dias. Por otro lado, en 17
meses (Setiembre 2011-Febrero 2013), de 466
nifos sometidos a VM, 32 (6.9%) tuvieron VMP (>
21 dias). En Brasil, esta cifra es de 2.5% 2y en
Argentina es de 9% 3.

Cuando un paciente es sometido a VM, ésta tiene la
intencion de ser lo mas corta posible. Sin embargo,
y aun cuando por otro lado se encuentren estables,
un grupo de ellos requerira uso prolongado de
VM, generando largas estancias en las UCI si
no se cuenta con otros ambientes que puedan

manejarlos. En el exterior se han implementado
lugares para estos pacientes, como los CALD
o las UED, los que ofrecen diversas ventajas
frente a la permanencia prolongada en la UCI™.
La implementacion de estos ambientes ofrecera
ventajas al INSN, particularmente si se estima que
el nimero de pacientes en VMP crezca 8.

Ningun niflo, a menos que se conozca de antemano
el diagnéstico definitivo, es intubado para aplicar
VMP. En la mayoria de ocasiones, el nifio es
intubado bien en Emergencia o bien a solicitud del
médico tratante (Medicina o Cirugia) debido a un
cuadro de Insuficiencia Respiratoria sin conocerse
la enfermedad de fondo con precision. Es solo
luego que se encuentra ya intubado y conectado
al VM, que se completa el estudio y se define el
diagnodstico de una enfermedad irreversible, ya
sea en la UCI o en otro Servicio, cuando resulta
imposible la extubacién. Por otro lado, cuando se
conoce que la condicion de fondo es irreversible, lo
indicado es aplicar, al menos inicialmente, VNI, la
cual debe ser optimizada como estrategia en este
grupo de pacientes, previo a ventilacion invasiva si
ésta fuera requerida.

El presente documento pretende dar un alcance
sobre el soporte ventilatorio en nifios cuyas
condiciones de fondo obliguen a administrarlo por
tiempo prolongado o indeterminado, ya sea de
manera invasiva 0 no invasiva. Los criterios de
VMP y VNI deben de considerar una propuesta
comprehensiva, que incluya diversas estrategias
potencialmente efectivas.
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Estrategias para afrontar pacientes con VMP o
VMLD

a) Manejo del paciente en VMP y VMLD
b) Unidades especializadas de destete (UED)
c) Ventilacion Mecanica Domiciliaria (VMD)

Estrategias paralelas que ayudan a enfrentar el
problema de los nifios con VMP y VMLD

a) Unidades de cuidado agudo de
duracion (CALD)

b) Hogares Médicos (Medical homes)

¢) Unidades de Cuidados paliativos (UCP)

larga

MANEJO DEL PACIENTE EN VMP Y VMLD

El lugar ideal para albergar estos nifios es un
ambiente dedicado exclusivamente para este
fin, en el que el personal, el equipamiento y su
gestion correspondan a metas y objetivos claros.
Ello optimizara el uso de recursos, particularmente
humanos.

Como se menciona lineas arriba, es posible que
nifos en VMP y VMLD no logren ingresar a la
Unidad de VMP, debido a la ocupaciéon de sus
camas. En este caso, se debera ofrecer los mismos
cuidados en areas ambientadas en los Servicios
de hospitalizacion, en tanto se logre su contra-
referencia, referencia a otra institucion o admisién
a la UVMP. En consecuencia, los Servicios
deberan prevenir esta situacion designando areas
predeterminadas y acondicionadas cuando el
caso se presente. Ello incluye definir un espacio
adecuado y personal capacitado. Dadas las
condiciones actuales en nuestra sociedad, esto se
hace imprescindible. Mientras que la designacion
del area y su acondicionamiento es derecho y
responsabilidad del Servicio, la disponibilidad
de equipos y entrenamiento de personal es
responsabilidad del DEAC.

El programa es complejo por todos los aspectos que
involucra, como regulaciones de comportamiento
dentro de las unidades de VMP/VMLD que deben
ser claramente comprendidas tanto por el personal
como por el paciente (cuando corresponda) y su
familia. La aplicacidon de estas regulaciones debe
respetar a la persona y a la familia sin vulnerar sus
derechos.

El Programa debera contar con GPC (como VNI,
Destete prolongado, etc) para su funcionamiento

e implementacion. También se debera contemplar
la estructura de costos y politicas sobre el acceso
al SIS o cualquier sistema alternativo de seguro,
tanto nacional como privado.

Aplicacién del soporte ventilatorio® Todo nifio al que
se le aplica soporte ventilatorio que se espera sea
prolongado por su condicion clinica, deberia recibir,
en primera instancia, ventilacion no invasiva, es
decir, Presion Positiva No Invasiva (PPNI). La
PPNI, a diferencia de la VMI, se aplica a través
de una interfase con el paciente que no incluye
TT (tubo traqueal) o traqueostomia. Los pacientes
traqueostomizados también pueden recibir esta
modalidad. Los modos de PPNI pueden ser
Presion Positiva Continua de Via aérea (CPAP, del
inglés) o Presiéon Continua en dos niveles (BiPAP,
delinglés). La PPNI se indica en apnea obstructiva,
enfermedades neuromusculares, malformaciones
faciales/faringeas, paralisis bilateral de diafragma
PO, epilepsia mal controlada con apnea obstructiva
y algunas enfermedades respiratorias agudas vy
cronicas.

La PPNI se aplica a través de mascaras que
pueden cubrir nariz y boca o sélo a través de la
nariz (prongs de CPAP nasal, mascaras nasales)
o traqueostomia. Dado que la intolerancia a la
mascara es la causa mas comun de fracaso de
esta técnica, es esencial que ella se adapte a la
constituciéon particular del nifio. No existen Guias
sobre el grado de presion positiva, pero parece
razonable iniciar con 4 (infantes) 6 6 (nifios
mayores) cm H20O, ajustando el nivel segun el
nifio y monitorizando si aparecen complicaciones.
La meta es aplicar el minimo soporte que logre la
respuesta deseada .

Las complicaciones de la PPNI incluyen neumonia,
neumotorax, lesiones dérmicas por irritacion o
presion, sequedad de mucosa nasal y de faringe,
dolor nasal y claustrofobia. Por tanto, el equipo
que atienda estos nifios debera establecer las
politicas respecto a la disponibilidad de los equipos
y materiales, aplicar un protocolo de identificacion
temprana de las lesiones de piel, del uso de
humidificacién y deteccion rapida de neumotérax y
otras complicaciones 2.

En caso de utlizarse VM invasiva (VMI), los
parametros ventilatorios deberan corresponder al
estado respiratorio del nifio, segun requerimiento
ventilatorio u oxigenatorio. La VMI deberia
reservarse para nifios con CCC que presenten
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alguna complicacion respiratoria severa que no
respondan a la aplicacién de VNI 2,

UNIDADES ESPECIALIZADAS DE DESTETE
(UED) "6

La meta en VMP es ftratar de establecer la
liberacion o destete del ventilador mecanico. Si
reducimos el tiempo mejoramos sustancialmente
la calidad de vida, fonacién, funcionalidad y
movilidad y le damos al paciente una sensacion
de independencia; reduciendo ademas el tiempo
de VM reducimos también el riesgo de neumonias
asociadas a VM 1920

Los nifos elegibles para la admision a esta Unidad
son aquellos con VMP (no los de VMLD), siempre
y cuando se hayan estabilizado. El personal,
equipamiento y gestion de la Unidad debera estar
a cargo del DEAC o de Neumologia.

Las instituciones deberan calcular la capacidad
con que debera contar la UED. En el caso del
INSN, de acuerdo con la demanda actual (7% de
admisiones a UCI con VMP), calculamos tener
30-40 pacientes/aio que requieran un manejo
personalizado de su destete. Por tanto, contar con
una UED de 5 camas podria absolver la demanda.

UNIDADES DE CUIDADO AGUDO DE LARGA
DURACION (CALD) 41718

Estas Unidades incluyen pacientes no sometidos
a VM, pacientes en VMP y pacientes en VMLD,
por lo que también se les denomina simplemente
Unidades de Cuidados de Larga Duracion. Estan
dedicadas a pacientes que por su condicion no
pueden atenderse en su domicilio, pero que no
ameritan estar hospitalizados en un Hospital
tradicional. La mayoria de sus pacientes provienen
de las UCI, quienes reciben rehabilitacion completa,
terapia respiratoria, asi como manejo del trauma
craneal y del dolor. Requiere la implementacion
de Unidades hospitalarias especializadas en
un ambiente dentro de nuestra institucién o la
creacion de un Hospital ubicado en un area
geografica distinta. La creacion de estas Unidades
u Hospitales amerita un Proyecto especifico, cuya

elaboracién debera ser competencia, mas que de
la UCI, del Departamento de Medicina o Cirugia
de cada institucion y deberia estar liderado por el
MINSA.

No deben confundirse con aquellas Unidades
o Servicios dirigidos a la atencién de pacientes
terminales. EI CLD se dirige a pacientes que se
espera una recuperacion suficiente para retornar
a su cuidado crénico tradicional. La estancia de
estos pacientes toma usualmente 20 - 30 dias
antes de retornar a su lugar de origen.

La descripcion de la implementacién de estas
Unidades/Hospitales esta mas alla del objetivo
del presente documento, por lo que creemos
que deberia conformarse un Grupo de Trabajo
multidisciplinario que haga el diagndstico
situacional nacional actual y plantee las medidas
pertinentes y las estrategias adecuadas. Deberia
estar, de nuevo, liderado por el MINSA, pero es mas
probable que se avance mas rapido inicialmente
y, una vez logrado un primer acuerdo, incluir a la
autoridad responsable.

HOGARES MEDICOS (HM) 1014

Los HM no se refieren a un lugar en particular, sino
a una concepcién particular sobre la atencion del
paciente, y no se limita a los pacientes con CCC. Se
dirige fundamentalmente a brindar una atencién de
calidad por parte de una institucion, en la que una
caracteristica basica es la relacion de confianza
entre el familiar del paciente y el personal asignado
a la familia. Es un modelo centrado en la familia y
basado en la comunidad.

Aun cuando el desarrollo sobre sus objetivos
y estrategias rebasan el objetivo del presente
documento, su implementacion, al lado del CALD,
puede disminuir significativamente el numero de
nifos que requieren VMP y VMLD, al reducir la
posibilidad de complicaciones y atenciones por
cuadros agudos en Emergencia.

Estos dos ultimos aspectos son propuestas
abiertas del INSN a desarrollar de modo conjunto
con MINSA/IGSS.
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