ORIGINALES

“8 B Localizador web

Articulo 113.808
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OBJETIVO: Los sistemas de apoyo ventilatorio domiciliario
son una alternativa para el tratamiento de los pacientes con
insuficiencia respiratoria crénica grave. El objetivo del pre-
sente estudio ha sido caracterizar a los nifios ingresados en
el Servicio de Asistencia Ventilatoria en Domicilio (SA-
VED).

PACIENTES Y METODO: E1 SAVED es un programa de nues-
tro hospital que coordina el apoyo profesional y tecnolégico
para nifios con dependencia de asistencia ventilatoria (AV)
cronica. Se revisaron y actualizaron datos demogréficos,
tipo de AV, morbilidad respiratoria y fallos de equipo entre
1993 y 2004.

RESULTADOS: Se realizo seguimiento en nuestro centro a
35 ninos (varones: 18). La mediana de edad al entrar en el
programa fue de 12 meses (rango: 5 meses a 14 aios). El
tiempo de permanencia fue de 21 meses y la retirada del so-
porte se logro en el 40% del total. Fallecieron 6 pacientes.
Las principales indicaciones de AV fueron: enfermedad
neuromuscular en 12 casos, alteracion de la via aérea en 11,
enfermedad cardiopulmonar en 7 y sindrome de hipoventi-
lacién en 5. Los tipos de AV utilizados fueron presién positi-
va continua de la via aérea en 17 casos, presion positiva en 2
niveles (BiPAP) en 8 y ventilacion mecanica intermitente
sincronizada en 10. Se administré ventilacion invasiva a 26
pacientes a través de traqueotomia. En los ultimos 4 afios se
produjo un aumento de la utilizaciéon de la ventilacion no in-
vasiva. La morbilidad respiratoria (neumonia y traqueitis
bacteriana) fue la causa mas frecuente de hospitalizacion y
alcanz6 1,6 evento/nifio/afio. Los fallos de sistema fueron
causa de hospitalizacion en 0,1 evento/nifio/afo.

ConNcLUSION: El SAVED es un programa seguro y necesa-
rio para nifios con insuficiencia respiratoria crénica de ca-
racter grave. El apoyo profesional que proporciona la hospi-
talizacién domiciliaria ha beneficiado la evolucién de estos
nifios. Es importante considerar esta experiencia para la
formacion de un programa nacional de AV domiciliaria.

Palabras clave: Ventilacion mecdnica. Ventilacion no invasiva.
Ventilacion invasiva. Insuficiencia respiratoria cronica. Nifios.

Home Ventilatory Assistance in Chilean Children:
12 Years’ Experience

OBJECTIVE: Home ventilatory support systems are a
treatment option for patients with severe chronic respiratory
failure. The objective of the present study was to characterize
the children admitted to a home ventilatory assistance program.

PATIENTS AND METHOD: The home ventilation program
was created by our hospital to coordinate professional and
technological support for chronic ventilator-dependent
children. We revised and updated information on patient
characteristics, type of assisted ventilation, respiratory
morbidity, and equipment failures between 1993 and 2004.

REesuLTs: Follow-up of 35 children (18 male) was carried
out by our hospital staff. Median age upon admission to the
program was 12 months (range, 5 months to 14 years).
Median length of time in the program was 21 months and
we were able to wean 40% of patients from ventilators.
Six patients died. The main indications for assisted
ventilation were neuromuscular disease (12 cases), airway
abnormality (11 cases), cardiopulmonary disease (7 cases),
and hypoventilation syndrome (5 cases). The types of assisted
ventilation used were continuous positive airway pressure (in
17 cases), bilevel positive pressure (in 8 cases), and
synchronized intermittent mandatory ventilation (in 10 cases).
Invasive ventilation via a tracheostomy was used in 26 cases.
The use of noninvasive ventilation increased in the last 4 years.
Respiratory morbidity (pneumonia and bacterial tracheitis)
was the most frequent cause of hospitalization and the annual
rate of such episodes was 1.6 per child. The annual rate of
hospitalization due to equipment failures was 0.1 per child.

CoNCLUSION: The program provides safe and necessary
home ventilatory assistance for children with severe chronic
respiratory failure. The professional support that home
hospitalization offers had a positive effect on outcome in
these children. It is important to take our experience into
account in creating a Chilean national home ventilatory
assistance program.

Key words: Mechanical ventilation. Assisted ventilation. Invasi-
ve ventilation. Chronic respiratory failure. Children.

Introduccion

Los avances en el cuidado intensivo pedidtrico y neo-
natal han tenido como consecuencia un aumento de la
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supervivencia de los pacientes de alta complejidad, mu-
chos de los cuales requieren de asistencia ventilatoria
(AV) para mantener la vida'**. La gran mayoria de estos
pacientes requieren cuidados especiales y permanecen
hospitalizados durante periodos prolongados antes de
estar en condiciones de regresar a su domicilio®. Esto
significa altos costes por hospitalizaciones prolongadas
y el bloqueo de camas en unidades de cuidados intensi-
vos. Ademas, debemos considerar la influencia negativa
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que el ingreso hospitalario tiene en el desarrollo integral
del nifio® y el riesgo de exposicién a enfermedades de
contagio intrahospitalarias.

Con el objetivo de enviar lo antes posible a su domi-
cilio a los nifios con insuficiencia respiratoria crénica
(IRC) dependiente de ventilaciéon mecdnica, se desarro-
116 en nuestro hospital un programa de AV domiciliaria
denominado Servicio de Asistencia Ventilatoria en Do-
micilio (SAVED). El principal objetivo de este progra-
ma fue coordinar el apoyo profesional multidisciplina-
rio y el tecnoldgico en nifios crénicamente enfermos, a
fin de permitir su reinsercién familiar y una recupera-
cién mds integral. En una publicacién previa’, donde se
dio a conocer la experiencia con los primeros 15 nifios
enviados a su domicilio bajo este programa, se mostra-
ron los resultados favorables de la ventilacion crénica
para el tratamiento de los pacientes con IRC grave. En
dicho estudio destacaba el importante ahorro en costes
de hospitalizacién. Los progresos tecnoldgicos recientes
han proporcionado nuevos equipamientos para la AV no
invasiva, lo que ha cambiado las indicaciones de sopor-
te ventilatorio aun a pesar de la escasa experiencia clini-
ca en nifios®1°,

Nuestro objetivo principal en esta publicacién ha
sido caracterizar la poblacién de nifios con AV domici-
liaria segtn el diagndstico y tipo de soporte para pro-
porcionar la informacién necesaria en el inicio de
un programa nacional de AV domiciliaria en nuestro
pais.

Pacientes y método

Pacientes

Se ha realizado un estudio retrospectivo de todos los pa-
cientes que desde el Servicio de Pediatria del Hospital Clinico
de la Universidad Catdlica de Chile ingresaron en el SAVED.
El perfodo considerado es entre enero de 1993 y junio de
2004. Se establecié contacto con todos los pacientes y su se-
guimiento se actualizé con los datos aportados en su historia
clinica domiciliaria y hospitalaria. Todos los pacientes perte-
necientes al programa contaban con historias clinicas comple-
tas en nuestra institucién. Se realiz6 una revision sistemdtica
de la historia clinica de cada paciente y se consignaron sus ca-
racteristicas clinicas. La enfermedad de base se identificd
como aquella causante de la IRC que condiciond la dependen-
cia ventilatoria. Esta se clasificé como alteracion de la via aé-
rea, enfermedad neuromuscular, sindrome de hipoventilacién
y enfermedad cardiopulmonar. Las demds afecciones se regis-
traron como enfermedades y sindromes asociados. Se identifi-
caron el tipo y el modo de asistencia domiciliaria, el tiempo
de uso y la forma de retirada del sistema. El tiempo transcu-
rrido hasta el alta se considerd desde la fecha de la traqueoto-
mia hasta la fecha de envio al domicilio para aquellos que re-
quirieron ventilacién invasiva. El tiempo transcurrido hasta el
alta para los pacientes que requirieron ventilacién no invasiva
(VNI) no sobrepasé el mes en ningtin caso, de modo que no
se considerd en los calculos. El tiempo en el programa se de-
finié6 como el transcurrido desde el alta del hospital hasta el
momento en que se retiré la AV, fecha de cierre del estudio
(junio 2004) o fallecimiento del paciente, lo que hubiese ocu-
rrido primero. Durante todo el periodo considerado se regis-
traron de forma retrospectiva los episodios de morbilidad res-
piratoria, accidentes asociados al manejo de la via aérea y
fallos en el sistema de AV.
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Profesionales

El SAVED coordina el apoyo profesional de cada pacien-
te. Todo nifio que entra en el programa cuenta con un médi-
co que dirige el cuidado en el domicilio. En la totalidad de
nuestra serie desempefié esta funcién un pediatra neumolo-
go. Ademas, se incluyé supervision clinica por parte de en-
fermera, cinesiélogo respiratorio, terapeuta ventilatorio y
auxiliar de enfermeria, todos ellos de acuerdo con las nece-
sidades individuales de cada paciente. Para el apoyo profe-
sional brindado durante los primeros afios del programa
(1993-2000) se tuvieron en cuenta aquellos aspectos que las
familias podian cubrir, de manera que en este periodo los
padres cumplieron el papel de cuidadores principales. Debi-
do a modificaciones de la ley de salud de nuestro pais en el
afio 2000, se creé un seguro adicional de enfermedades de
alto coste que permite “profesionalizar” la atencién domici-
liaria del nifio con necesidades especiales. Esto incide clara-
mente en los aspectos de manutencién domiciliaria de cada
paciente’.

Se realizé una encuesta a los padres centrada en el drea de
desarrollo psicomotor y neurorrehabilitacién domiciliaria.
Asimismo se consideraron las dreas de fonoaudiologia, psico-
terapia ocupacional y cinesiterapia motora. Se consigné el uso
de apoyo profesional entrenado, horas de auxiliar de enferme-
ria y visitas de profesionales en domicilio. En este andlisis se
incluye sélo a los pacientes ingresados en el servicio después
del afio 2000.

Andlisis estadistico

El andlisis estadistico para las variables no continuas se rea-
1iz6 con la prueba de la %2 cuando fue necesario. Se consider6
diferencia estadistica un valor de p < 0,05.

Resultados

Desde enero de 1993 hasta junio de 2004 ingresaron
35 nifios en el SAVED. Durante este periodo se progra-
mo la ventilacién domiciliaria de otros 6 nifios, pero su
seguimiento se realizé en otra institucién debido al se-
guro de salud con que contaban los pacientes. Los datos
de éstos no se consideraron en el estudio. La distribu-
cién por sexo fue: 18 pacientes varones y 17 mujeres.
Por lo que se refiere a la enfermedad de base de los pa-
cientes, 12 presentaban enfermedad neuromuscular, 11
alteracion de la via aérea, 7 enfermedad cardiopulmonar
y 5 sindrome de hipoventilacién. Las enfermedades y
sindromes asociados se encuentran detallados en la ta-
bla I. En cuanto al tipo de AV utilizada en el domicilio,
se indic6 ventilacién invasiva a través de traqueotomia a
26 nifios. De éstos, 16 usaron sistema de presion positi-
va continua de la via aérea (CPAP) y 10 requirieron
ventilacion mecdnica intermitente sincronizada (SIMV).
La distribucién de los pacientes de acuerdo con el tipo
de ventilacién utilizada se muestra en la figura 1. La
edad promedio de realizacion de traqueotomia fue de 9
meses (mediana: 4 meses; rango: 1 mes a 6 afos). La
VNI se administré por medio de mascarilla nasal o na-
sobucal en los restantes 9 nifios, 8 de los cuales utiliza-
ron el sistema de 2 niveles de flujo (BiPAP) y sélo uno
CPAP. Sélo un nifio fue asistido de forma intermitente
con mascarilla facial en el domicilio. Todos los demés
utilizaron mascarilla nasal o nasobucal.
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Fig. 1. Nimero de pacientes ingresados ,—l
en el Servicio de Asistencia Ventilatoria 0 I I I
en Domicilio (SAVED) durante el perio- 1993  1994-1995 1996-1997 1998-1999 2000-2001  2002-2003
do de seguimiento. Se observa un au-
mento de la utilizacién de ventilacién no Afos
invasiva a partir del afio 1999.

La mediana de inicio del SAVED para el grupo fue
de 12 meses (rango: 5 meses a 14 afios). La mediana del
tiempo de permanencia en el SAVED fue de 21 meses.
El paciente que requirié el soporte mas prolongado es-
tuvo en el programa desde el comienzo de éste. De los
35 nifios, en 14 (40%) se logré la retirada completa del
soporte y 15 continuaron dependiendo del sistema. En
la mayoria de los pacientes con alteracion de la via aé-
rea se retird el soporte ventilatorio, lo que contrasta cla-
ramente con lo ocurrido en el grupo de enfermedades
neuromusculares (8 de 11 frente a 2 de 12, respectiva-
mente; p < 0,05). No hubo diferencias en el andlisis es-
tadistico al comparar los grupos de acuerdo con el tipo

TABLA I
Enfermedad de base y enfermedades asociadas
Enfermedad de base | N | Enfermedades asociadas
Enfermedad neuromuscular 12
Miopatia congénita inespecifica 2
Miopatia nemalinica 2
Atrofia espinal tipos I y II 4
Pardlisis diafragmatica 3 Cardiopatia congénita
Miastenia gravis congénita 1

Enfermedades de la via aérea 11
Traqueomalacia/broncomalacia 10 Sindrome CHARGE
Sindrome VACTERL
Sindrome de Pierre Robin
Sindrome de Apert
Sindrome de Arnold-Chiari
Sindrome de Dandy-Walker
Sindrome de Fraser
Prematuridad
Estenosis subglética 1
Enfermedades cardiopulmonares 7
Lesion pulmonar crénica 3 Onfalocele
Malformacién toracica 1 Lesion pulmonar crénica
Osteogénesis imperfecta tipo IIl 1 Lesién pulmonar crénica
Fibrosis pulmonar 1
Cardiopatia congénita 1
Hipoventilacién 5
Apnea obstructiva del sueno 3

Sindrome de Down

Miopatia inespecifica
Sindrome de Prader-Willi
1 Sindrome de Haddad
1 Sindrome de Ondina

Hipoventilacién central

de ventilacion utilizada (tabla II). Durante el periodo
considerado 6 nifios fallecieron mientras estaban en el
SAVED. En 4 de ellos la causa de la muerte fue insufi-
ciencia respiratoria (progresion de la enfermedad de
base). Un paciente con neumonia fallecié en su domici-
lio y otro murié en el hospital por sepsis secundaria a
peritonitis apendicular.

De los pacientes que continuaban necesitando AV, en
8 se cambi6 el modo de ésta: 6 que requerian soporte
continuo (24 h) lograron pasar a soporte sélo nocturno
(SIMV en 4, CPAP invasivo en uno y BiPAP en uno).
Un nifio progreso de ventilacion invasiva (CPAP) a VNI
(BiPAP) y s6lo un nifio empeord su situacion y pasé de
BiPAP nocturno a BiPAP continuo (24 h). Las infeccio-
nes respiratorias agudas fueron la primera causa de
morbilidad en nuestra poblacién. De ellas, las del tracto
respiratorio inferior (neumonia y traqueitis bacteriana)
alcanzaron 2,6 episodios/paciente/afio. De éstas, requi-
rieron hospitalizacion 1,6 episodios/nifio/afio. De los 26
nifios con traqueotomia, 21 desarrollaron granulomas
en algin segmento de la via aérea. Esto condicioné la
hospitalizacién por la necesidad de practicar ciertos
procedimientos: fibrobroncoscopia, reseccién de granu-
loma, cambio de cdnula de traqueotomia y complicacio-
nes tales como hemoptisis e hipoxia por obstruccién de
la via aérea (tabla III).

Los problemas relacionados con los equipos de AV
se debieron con mayor frecuencia al fallo del sistema
eléctrico (13 pacientes), por lo que hubo que reempla-
zarlos por un equipo de emergencia. En 2 pacientes se
registré aspiraciéon pulmonar de agua destilada desde el
sistema de humidificacién por error de los cuidadores.
Globalmente, los eventos relacionados con el equipo se
cifraron en 0,5 episodios/nifio/afio. De éstos sélo 0,1
episodios/nifio/afio terminaron en hospitalizacién. Entre
los nifios con ventilacion invasiva, 8 presentaron al me-
nos un episodio de descanulacion accidental en el domi-
cilio (0,4 episodios/nifio/ afio), que se resolvié con una
reposicién oportuna en 7 de ellos. Un paciente sufrié
una lesion cerebral hipdxica grave debido a una desca-
nulacién accidental, que sus cuidadores directos solu-
cionaron de forma tardia. La tolerancia a la VNI fue en
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TABLA II
Datos demogrificos del programa segin el tipo de ventilacion utilizada
VNI Total

Sexo (M/F) 15/11 3/6 18/17
Enfermedad de base

Neuromuscular 4 12

Via aérea 11 0 11

Cardiopulmonar 2 7

Hipoventilacién 2 3 5
Modo ventilatorio

CPAP 16 1 17

SIMV 10 - 10

BiPAP - 8 8

Edad inicio SAVED, mediana (rango)
Tiempo de permanencia en SAVED, mediana (rango)

Retirada del SAVED 12
Permanencen en el SAVED 11
Fallecidos en el SAVED 3

Total 26

12 (3 meses a 6 afios)
21 (2 meses a 11 afios)

12 (5 meses a 14 afios)
21 (1-31 meses)
>

12 (3 meses a 14 afos)
21 (1 mes a 1 ano)

14
4 15
3 6
9 35

BiPAP: presién positiva en 2 niveles de flujo; CPAP; presion positiva continua de la via aérea; F: femenino; M: masculino; SAVED: Servicio de Asistencia Ventilatoria
en Domicilio; SIMV: ventilacion mecdnica intermitente sincronizada; VI: ventilacién invasiva; VNI: ventilacién no invasiva.

“Valor de p no significativo.

general aceptable, aunque en 2 pacientes se comunicé
mala tolerancia al uso de la mascarilla, lo que condicio-
né su interrupcion transitoria. Un alto porcentaje de los
nifios presentd algun grado de retraso en el desarrollo
psicomotor. Este fue normal sélo en 3 pacientes. En una
gran parte de los niflos hubo una causa de base que pro-
voco el retraso del desarrollo. En cuanto a la terapia de
rehabilitacion en el domicilio, 21 recibieron cinesiotera-
pia motora, 12 psicoterapia ocupacional y 15 fonoau-
diologia (tabla III). La mayoria de los nifios que se bene-
ficiaron de programas mds completos fueron enviados a
su domicilio después del afio 2000. Contaron con super-
visién continua por auxiliar de enfermeria 24 de 35 ni-
flos; la mayoria habfan ingresado en el programa des-
pués del afio 2000 (18 de 24).

Discusién

Este estudio constituye la serie clinica mas grande co-
municada en la bibliografia de Sudamérica y confirma lo
descrito previamente en paises desarrollados en cuanto
al aumento de nifios con IRC grave dependientes de AV.
Nuestra experiencia respalda el apoyo multidisciplinario
en pacientes de alta complejidad. La morbilidad es baja
y los accidentes por fallo del equipo y descanulacién ac-
cidental no presentan consecuencias graves en la gran
mayoria de las ocasiones. Los pacientes con alteracion
de la via aérea son los que presentan el mejor prondstico
para la retirada de la AV y aquellos con enfermedad neu-
romuscular tienen una estancia mds prolongada. Por ulti-
mo, este estudio permite pronosticar una tendencia cre-
ciente en la utilizacién de VNI, especialmente en
pacientes con enfermedades neuromusculares.

El nimero de nifios que requieren AV domiciliaria ha
aumentado en todo el mundo''. Esta tendencia es un
claro reflejo del éxito obtenido en las unidades de cui-
dados intensivos pedidtricas y neonatales en la supervi-
vencia de los nifios con enfermedades complejas, antes
incompatibles con la vida. La AV domiciliaria como so-
lucién a la permanencia de estos nifios en el hospital se
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ha analizado en 2 recientes publicaciones de nuestro
medio”'?. Actualmente existe un mayor conocimiento
de las necesidades de cada paciente con IRC y de los
beneficios que la AV proporciona en cada caso particu-
lar. En los tdltimos afios diversas comunicaciones men-
cionan la VNI como un tratamiento que debe conside-
rarse tempranamente en pacientes con fracaso de la
bomba respiratoria, con el objetivo de promover el des-
canso y evitar la fatiga muscular. En una serie de pa-
cientes con distrofia muscular de Duchenne'® se de-
muestra una gran diferencia en las probabilidades de
supervivencia una vez que se comenz0 a usar la ventila-

TABLA III
Morbilidad, emergencias y tratamientos de acuerdo
con el tipo de ventilacion utilizada

| VI | VNI | Total
Morbilidad
Infeccién respiratoria aguda
Episodios/nifio 5,7 4,5 5.4
Episodios/nifio/afio 2.4 3,7 2,6
Hospitalizacién
Episodios/nifio 3,3 3,2 3,3
Episodios/nifio/afio 1,3 2,6 1,6
Granuloma de via aérea 21 -
Emergencias
Descanulacion
Episodios/nifio 0,9 -
Episodios/nifio/afio 0,4 -
Fallo del equipo
Episodios/nifio 1,1 1 1,1
Episodios/nifio/afio 0,4 0,8 0,5
Hospitalizacién
Episodios/nifio 0,3 0 0,2
Episodios/nifio/afio 0,1 0 0,1
Neurorrehabilitacion
Cinesioterapia motora 16 5 21
Psicoterapia ocupacional 10 2 12
Fonoaudiologia 13 2 15
Gastrostomia 15 4 19
Total 26 9 35

VI: ventilacién invasiva; VNI: ventilacion no invasiva.
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cién en el ano 1990. Asimismo, el éxito de este trata-
miento (VNI) ha quedado afianzado al demostrarse una
mejoria en la funcién ventilatoria (volumen corriente),
en alteraciones del suefio y en el ajuste del centro respi-
ratorio producto del descanso respiratorio que provee
durante la noche!*'®, Nuestra serie muestra un claro au-
mento de la utilizacién de la VNI como método de AV
durante los ultimos afios. Esto se debe en gran parte a la
facilidad que proporciona este sistema en diversas en-
fermedades y a la flexibilidad en el tratamiento de so-
porte intermitente, principalmente nocturno. La efecti-
vidad y tolerabilidad de la VNI alcanza el 80% del total
de los nifios con CPAP nasal'®!"!8, Massa et al'® descri-
ben mejores resultados en nifios mayores de 5 afos, so-
bre todo si existe una actitud determinada en los padres.
En nuestra serie el porcentaje de éxito fue similar a lo
comunicado. De hecho, en los pacientes en quienes el
soporte se retir de forma transitoria, el simple hecho
de recalcar la importancia de la utilizacién del sistema
bast6 para reinstalarlo. Por lo que se refiere a la toleran-
cia a la mascarilla, tiene gran importancia la escasa
oferta de éstas de distinto tamafio. Al menos la expe-
riencia exitosa en un paciente con la utilizacién de mas-
carilla facial parece ser una alternativa prometedora.

La causa mds frecuente de IRC dependiente de AV en
nuestra serie fueron las enfermedades neuromusculares,
lo que concuerda con otras publicaciones'. Los pa-
cientes con dichas enfermedades serian los que mayor
beneficio obtendrian de la VNI. Sin embargo, en nues-
tra experiencia éste es también el grupo que durante
mds tiempo requiere el soporte. El segundo grupo de
enfermedades mas frecuentes fueron, en nuestra serie,
las alteraciones de la via aérea. En éstas destaca la fre-
cuencia de sindromes genéticos y de asociaciones de
malformaciones, lo que debiera alertar para la bisqueda
de afecciones respiratorias en este tipo de pacientes.
Los pacientes de este grupo son los que tienen el mejor
prondstico por lo que se refiere a la retirada de la AV.
En nuestra serie, en 8 de 11 nifios se retird la AV, uno
disminuy¢ el soporte y sélo 2 fallecieron. En este grupo
existirian alternativas de tratamiento, como el uso de
expansores de la via aérea, aunque la experiencia en
esta area es preliminar. El grupo de enfermedades car-
diopulmonares constituye el de peor prondstico y mas
alta mortalidad. En él figuran enfermedades complejas
con lesién pulmonar grave que predispone a multiples
recurrencias por infeccion respiratoria aguda y progreso
de la lesion hasta la irreversibilidad.

En la totalidad de nuestra serie la indicacién de co-
mienzo de AV no fue electiva. Esto no sorprende si
consideramos que el tipo de enfermedad que condicio-
no el ingreso en el programa fue de progresion rdpida,
de modo que no hubo tiempo para prever esta situacion.
En un estudio sobre ventilacién mecdnica invasiva®
solo en el 21% de los pacientes la ventilacién mecénica
fue electiva y en el resto se inicié después de la apari-
cion de una exacerbacidn; no previeron nunca la nece-
sidad de ventilacién mecdnica. Es posible que la mala
calidad de vida del nifio con hipoventilacién sea subes-
timada a la vez que la creencia que la AV condiciona
peor calidad de vida.

La edad de inicio y el tiempo de permanencia en el
SAVED coincidieron en los grupos de VNI y de ventila-
cion invasiva. La morbilidad, entendida como episodios
de neumonia o traqueitis bacteriana que requirieron
hospitalizacidn, fue de 1,3 episodios/nifio/afio en los pa-
cientes con ventilacién invasiva y de 2,6 episodios/nifio/
afio en aquéllos con VNI. Esta aparente contradiccién
podria explicarse por la presencia de un profesional en
el domicilio de los pacientes con ventilacin invasiva, lo
que permite una mejor supervision y el tratamiento pre-
coz. Por otro lado, se ha descrito la colonizacion bacte-
riana de los equipos de VNI hasta en un 15%, porcenta-
je que es proporcional a la limpieza y cuidado de los
equipos?!. No obstante, es importante considerar un po-
sible sesgo por la falta de un registro adecuado en la po-
blacién de pacientes con VNI, error inherente a todo es-
tudio retrospectivo.

La mortalidad global en nuestra serie alcanzd un
26%. Sin embargo, sélo 6 nifios fallecieron mientras es-
taban en el programa (17%). En 4 fue la progresion de
la enfermedad de base lo que llevé a la muerte y s6lo 2
presentaron complicaciones potencialmente evitables.
Cabe destacar que no hubo eventos de emergencia con
resultado de muerte, lo que contrasta con lo comunica-
do por Gilgoff et al*?, en cuya serie 2 pacientes fallecie-
ron en el domicilio como resultado de una desconexién
del ventilador y otros 2 en condiciones desconocidas
pero repentinas. Es posible que gran parte del éxito ob-
tenido se deba al importante avance de nuestro progra-
ma como resultado de la profesionalizacién de la aten-
cién domiciliaria. Se produjeron emergencias por
descanulacién en el 50% de los nifios, pero s6lo uno su-
fri6 hipoxia cerebral aguda con lesién permanente.

En resumen, el SAVED es un programa seguro y ne-
cesario para niflos con IRC. El apoyo profesional que
brinda la hospitalizaciéon domiciliaria mejora la evolu-
cion de estos nifios. Sin embargo, no estd exento de pro-
blemas relacionados con el uso del equipo ni de acci-
dentes. Es importante considerar nuestra experiencia
para la creacién de un programa nacional de AV domi-
ciliaria.
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