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PALABRAS CLAVE Resumen

Traqueostomia; Introduccion y objetivos: En los ultimos afos se ha objetivado un incremento de nifos porta-

Traqueotomia; dores de traqueostomia. El objetivo del estudio es describir las caracteristicas de los pacientes

Pediatria; pediatricos traqueostomizados en seguimiento por el SAPPCC de un hospital de tercer nivel.

Infecciones Métodos: Estudio unicéntrico, observacional y retrospectivo que incluyé pacientes < 18afos

respiratorias portadores de traqueostomia atendidos por el SAPPCC de un hospital de tercer nivel (noviembre
de 2020-junio de 2022). Se analizaron datos epidemiologicos, clinicos, microbiologicos y sociales
mediante la revision de la historia clinica.
Resultados: Se incluyeron 44 pacientes traqueostomizados. La patologia de base mas frecuente
fue la patologia de via aérea superior adquirida (20,5%), siendo la obstruccion de via aérea
superior (66%) la indicacion mas frecuente de traqueostomia. El 84% presentaron aislamientos
bacterianos en aspirado traqueal, y Pseudomonas aeruginosa (56,8%) fue el microorganismo
mas frecuentemente aislado. El antibiotico sistémico mas prescrito fue ciprofloxacino (84%). El
18,1% de los pacientes recibieron como minimo una tanda de antibioterapia intravenosa y el
29,5% recibieron mas de tres pautas de antibidtico sistémico en los ultimos 20 meses. El 59% de
los nifos estaban escolarizados: el 38,6% en escuela ordinaria, el 15,9% en escuela de educacion
especial y el 4,5% en domicilio. Se identifico familia en crisis en el 53,7% de los pacientes, y el
22,7% de las familias disponian de la prestacion por cuidado de menores con enfermedad grave.
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Introduccion

Conclusiones: Dada la complejidad de los ninos traqueostomizados, es fundamental un manejo
integral y coordinado. La escolarizacion es posible y segura si se capacita a sus cuidado-
res/enfermeras escolares.

© 2023 Asociacion Espafiola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).

Characteristics of tracheostomized patients followed up by a Palliative Care and
Complex Chronic Patient Service

Abstract

Introduction and objectives: In recent years, there has been an increase in the number of
children with tracheostomies. The objective was to describe the characteristics of paediatric
patients with a tracheostomy followed up by the palliative care and complex chronic patient
service (PCCCPS) of a tertiary care hospital.

Methods: Single-centre retrospective observational study in patients aged less than 18 years
with a tracheostomy manage by the PCCCPS of a tertiary care hospital (November 2020-June
2022). We analysed epidemiological, clinical, microbiological and social data by reviewing the
health records.

Results: The sample included 44 tracheostomized patients. The most frequent underlying
disease was acquired upper airway disease (20.5%). The most common indication for tracheos-
tomy was upper airway obstruction (66%). Bacterial isolates were detected in 84% of the tracheal
aspirates, among which Pseudomonas aeruginosa was most frequent (56.8%). The most frequen-
tly prescribed antibiotic was ciprofloxacin (84%). In addition, 18.1% of the patients received at
least one course of intravenous antibiotherapy and 29.5% received more than three systemic
antibiotic regimens in the past 20 months. Fifty-nine percent of the children were schooled:
38.6% attended a regular school, 15.9% a special needs school and 4.5% were home-schooled.
We identified social difficulties in 53.7%. Also, 22.7% of the families received financial support
to care for a child with severe illness.

Conclusions: Because of the complexity of caring for tracheostomized children, integral and
coordinated management is essential. Schooling is possible and safe if caregivers are trained.
© 2023 Asociacion Espanola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

de la via aérea superior, facilitar la limpieza de la via respi-
ratoria y la necesidad de VM a largo plazo®.

En los pacientes adultos criticamente enfermos, la coloca-
cion de una traqueostomia es un procedimiento frecuente.
En pediatria es mucho menos comln debido a su dificultad
técnica y a la alta tasa de complicaciones’-?. Los avances en
las unidades de cuidados intensivos pediatricas y neonatales
han supuesto una mayor supervivencia de nifos con enfer-
medades graves. La traqueostomia es un procedimiento que
puede incrementar tanto la supervivencia como la calidad
de vida de pacientes que necesitan ventilacion mecanica
(VM) prolongada: mejora la interaccion entre el nifo y su
familia, aporta confort y reduce la necesidad de sedacion y
el riesgo de abstinencia. Ademas, una traqueostomia tem-
prana puede disminuir la gravedad de la aversion oral y las
necesidades metabolicas, lo que permite un mejor desarro-
llo y crecimiento'. Sin embargo, la complejidad de estos
pacientes representa un desafio®. La mayoria son pacien-
tes criticos, médicamente complejos y con enfermedades
subyacentes que requieren tecnificacion®. Las principales
indicaciones de la traqueostomia son aliviar la obstruccion

Los nifos con traqueostomia se consideran médicamente
fragiles porque pueden presentar complicaciones que den
lugar a una emergencia vital®. Las complicaciones periy pos-
toperatorias incluyen hemorragia, infeccion, neumotorax,
obstruccion de la canula y decanulacion accidental. Las tar-
dias son formacion de granulomas, obstruccion de la canula,
decanulacidn accidental, sangrado y traqueomalacia®.

Los cuidados principales de la traqueostomia pedia-
trica incluyen aspiracion de secreciones, cuidado del
estoma, cambio y limpieza de la canula’. Los nifios con
traqueostomia a largo plazo que antes permanecian hospi-
talizados, ahora pueden estar en casa gracias a los avances
tecnoldgicos® y a la capacitacion de sus cuidadores.

En la literatura existen pocos estudios descriptivos sobre
el seguimiento integral de los pacientes pediatricos tra-
queostomizados. Los articulos suelen reflejar datos clinicos,
sin enfatizar en el impacto en el seno de una familia a nivel
de aspectos sociales como vulnerabilidad familiar, barrera
idiomatica o problemas relacionados con la escolarizacion.
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Check list de material

Check list de conocimientos

Aspirador de secreciones y sondas de aspiracion

Cura diaria del traqueostoma

Kit de emergencia

Aspiracion de secreciones

Bolsa autoinflable y mascarilla del tamano adecuado

Cambio de canula

Pulsioximetro y sensores

Reanimacién cardiopulmonar (RCP)

Respirador (en los casos indicados)

Identificar y resolver principales complicaciones

Oxigeno domiciliario (en los casos indicados)

Manejo de materiay limpieza

Filtros pasivos

Material de sujecion (con cintas o velcro)

Figura 1

Por las caracteristicas mencionadas anteriormente, en
nuestro hospital maternoinfantil de tercer nivel todos los
pacientes pediatricos traqueostomizados realizan segui-
miento por el Servicio de Atencion Paliativa y de Paciente
Cronico Complejo (SAPPCC).

El objetivo de este articulo es describir el perfil clinico
y social de los pacientes portadores de traqueostomia en
seguimiento por el SAPPCC en los Ultimos dos afnos.

Material y métodos

Se trata de un estudio descriptivo unicéntrico, observacional
y retrospectivo en el que se incluyeron todos los pacientes
pediatricos portadores de traqueostomia atendidos por el
SAPPCC de un hospital de tercer nivel desde noviembre de
2020 hasta junio de 2022. Los padres o tutores legales de los
pacientes incluidos firmaron un consentimiento informado.

La recogida de datos se realizd6 mediante la revision de
la historia clinica informatizada.

Para describir el perfil de los pacientes se recogieron
variables cuantitativas y cualitativas, que se clasificaron en
demograficas, clinicas, microbioldgicas y sociales. Dentro de
las demograficas se incluyeron la edad, el sexo y la fecha
de colocacion de la traqueostomia. En las variables clini-
cas se analizaron la patologia de base, la indicacion de la
traqueostomia, los trastornos de deglucion y la via de ali-
mentacion, la necesidad de VM y/u oxigenoterapia, el uso
de valvula fonatoria o tapdn, la periodicidad del cambio
de canula, las complicaciones y la fecha de decanulacion.
En cuanto a las variables microbioldgicas, se recogieron los
aislamientos bacterianos en aspirados traqueales, cursados
solo ante sintomas sugestivos de traqueobronquitis (fiebre,
tos, aumento de secreciones). Desde el Servicio de Microbio-
logia de nuestro centro se considera que el aspirado traqueal
es significativo cuando existe una bacteria predominante
que ademas pueda ser un potencial patégeno de infeccion
respiratoria. En estos cultivos considerados significativos se
realiza el antibiograma. La decision de considerar el pato-
geno identificado como una colonizacion o una infeccion
depende del clinico. También se registro la prescripcion de
antibioterapia por via nebulizada, oral o intravenosa.

Dentro de las variables sociales, se recogieron la forma-
cion realizada a las familias, el riesgo social, la solicitud de
prestacion de cuidado al menor enfermo, el tipo de escola-
rizacion y la existencia de barrera idiomatica. La formacion
en el manejo de la traqueostomia se realizo6 a los cuidado-
res principales del paciente (habitualmente madre y padre),
minimo dos personas por paciente. La formacion se inici6
durante su ingreso en la UCI pediatrica por enfermeras y

Check list de material y de conocimientos.

médicos intensivistas pediatricos, justo después de la reali-
zacion de la traqueostomia, y se continu6 durante el ingreso
en planta (enfermeras y médicos de planta, de neumologia
y del SAPPCC). A las familias se les entreg6 la guia del cui-
dado del nino traqueostomizado, documento elaborado en
el centro y que se va modificando segiin los cambios y actua-
lizaciones en el manejo de estos pacientes. Previo al alta,
se realizod a los cuidadores principales del nifo un check list
de material y de conocimientos (fig. 1).

El riesgo social, en ausencia de escalas validadas, se
evalu6 mediante una herramienta de orientacion (Instru-
mento de Aproximacion Diagndstica e Intervencion Social en
la Enfermedad Infantil Crénica, escala ADISMIC)®, utilizada
de forma habitual para el diagnéstico social por el servicio
de trabajo social del hospital (fig. 2). El trabajador social
del SAPPCC paso la escala a cada familia al inicio del segui-
miento, poco después de la realizacion de la traqueostomia.

Los datos se registraron codificados en una base de datos
Excel creada especificamente para este fin. El analisis esta-
distico se llevo a cabo con el software SPSS®, version 24.
Se realizé un analisis descriptivo de los datos: en variables
cuantitativas, mediante media o mediana y rango inter-
cuartilico (RIC); en cualitativas, mediante porcentajes. El
estudio fue aprobado por el comité de ética de investigacion
del hospital.

Resultados

Caracteristicas de los pacientes y complicaciones

De un total de 210 pacientes en seguimiento por el SAPPCC
de un hospital de tercer nivel, 44 (20%) eran portadores
de traqueostomia. La edad mediana de estos pacientes fue
de 7,9anos (RIC: 3,85-11,84), con un 73% de nifos. La
edad mediana de colocacion de la traqueostomia fue de
5,62 meses (RIC: 2,6-28,8). Como patologia de base'®, la mas
frecuente fue la patologia de via aérea superior adquirida
(10 pacientes, 23%). La tabla 1 detalla las patologias de base
de estos pacientes. El 65% de los pacientes presentaban tras-
tornos de la deglucion. La via de alimentacion era oral en
el 46%, sonda nasogastrica (SNG) o gastrostomia en el 36% y
mixta (ambos métodos) en el 18%.

Se clasificaron los motivos de la realizacion de traqueos-
tomia en insuficiencia respiratoria cronica (15 pacientes,
34%) u obstruccion de via aérea superior (29 pacientes, 66%).
El 36% eran dependientes de VM y el 11% precisaban oxige-
noterapia. El 59% de los pacientes usaron valvula fonatoria
o tapon.
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A. Complejidad de la enfermedad

Baja (0 Moderada (1 punto) Alta (2
puntos) puntos)
Riesgo vital
Vinculacién al hospital
Medidas sanitarias en domicilio
Atenciodn por parte de multiples especialistas
Grado de dependencia o discapacidad
Total A
B. Vulnerabilidad familiar
Baja (0) Moderada (2) Alta (4)
Dinamica familiar
Pérdidas previas
Situacién socio-econdmica de los cuidadores
Red de apoyo
Inmigracion
Familias desplazadas
Total B
C. Riesgo social
No/Bajo (0) | Moderado (3) Alto(9)

Factores de riesgo

Edad del menor y/o grado de dependencia

Capacidades fisicas, intelectuales y emocionales del
cuidador principal

Edad del cuidador principal

Consumo de drogas/alcohol

Conducta violenta, antisocial o delictiva

Vinculo del cuidador con el nifio/a

Relaciones en el ndcleo de convivencia

Estado del hogar

Actitud delante de la intervencién profesional

Total C

Total puntuaciones A+B+C

Figura 2

Escala ADISMIC para realizar una aproximacion del diagnodstico social. Cada item se puntia como no/bajo, moderado o

alto. Las categorias agrupadas en A hacen referencia a la complejidad de la enfermedad; las agrupadas en B, a la vulnerabilidad
familiar, y las del apartado C, a riesgo social. La suma total de la puntuacion de los 3 apartados permite una aproximacion al
diagnostico social y sugiere el tipo de intervencion a realizar desde trabajo social (ver fig. 3).

Puntuacion total Aproximacién al diagndstico Tipo de intervencidn orientativa
1-17 puntos Familia en crisis Intervencion social breve
18-36 puntos Familia vulnerable Acompafamiento social
>37 puntos Familia en riesgo Tratamiento/seguimiento social

Figura 3

En cuanto a las complicaciones, estuvieron presentes en
el 61% de los pacientes. Las mas frecuentes fueron tardias:
granulomas (16 pacientes, 36,4%) y decanulacion accidental
(3 pacientes, 6,8%). Dos pacientes (4,6%) presentaron una
complicacion precoz, la dehiscencia del traqueostoma. El
resto de complicaciones se detallan en la tabla 2.

En la actualidad se han decanulado 16 (36,3%) de los
pacientes, de los cuales el 75% (12 pacientes) han pre-
sentado fistula traqueocutanea que ha precisado cierre
quirdrgico. De estos pacientes, la principal indicacion
de traqueostomia fue la obstruccion de la via aérea
superior (68%), y el resto, por necesidad de VM a
largo plazo. Entre los decanulados, la media de tiempo
con traqueostomia fue de 2,3afos (rango: 6meses-7,
4 anos).

Se registré un fallecimiento durante el periodo de estu-
dio, secundario a una arritmia como complicacién de su
enfermedad de base. Uno de los pacientes interrumpié el
seguimiento por traslado a otro centro.

Aproximacion al diagnostico y tipo de intervencion social sugerida en base a la puntuacion de la escala ADISMIC.

Aislamientos microbiolégicos y antibioterapia
recibida

El 84% de los pacientes presentaron aislamientos bacteria-
nos traqueales, en los cuales fue frecuente la coinfeccion
bacteriana por mas de un microorganismo. El microor-
ganismo aislado con mayor frecuencia fue Pseudomonas
aeruginosa (56,8%) y otros bacilos gramnegativos adquiridos
en el ambito hospitalario (56,8%), seguido de Staphylococ-
cus aureus meticilin sensible (34,1%). Del total de pacientes
con aislamiento de P. aeruginosa, el 8% fueron multirresis-
tentes. El resto de aislamientos microbioldgicos se detallan
en la tabla 3.

El 22,73% de los pacientes recibieron tratamiento anti-
biético nebulizado en los Ultimos 20 meses. La intencion
terapéutica fue reducir el nimero de agudizaciones res-
piratorias. Las pautas antibidticas fueron largas (minimo
6 meses) y se utilizé tobramicina en tandas on-off de 28 dias
o colistina diaria.
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Tabla 1 Diagndsticos de base de nuestra cohorte de pacientes

Patologia de base Frecuencia absoluta %

Pardlisis cerebral infantil 5 11,36
Encefalopatia hipoxico-isquémica
Enfermedad mitocondrial

Enfermedad neuromuscular
Miopatia miotubular
Enfermedad de Pompe
Encefalomielitis postinfecciosa
Miopatia congénita

Sindrome de hipoventilacién central
Sindrome de Ondine

Sindrome polimalformativo
Sindrome de Down
Sindrome de Di George
Sindrome de Kauffmann
Sindrome de Charge
Colagenopatia

Malformacion craneofacial
Secuencia de Pierre-Robin

Patologia de la via aérea superior congénita
Atresia esofagica tipo Il con traqueomalacia
Paralisis bilateral de cuerdas vocales

Patologia de la via aérea superior adquirida
Estenosis subgldtica
Causticacion
Paralisis de cuerdas vocales iatrogénica, secundaria a cirugia de atresia esofagica
Politraumatismo

Hernia diafragmdtica congénita

Tumoral
Carcinoma papilar de tiroides
Linfoma de Burkitt
Tumor de fosa posterior

Displasia broncopulmonar

Cardiopatia congénita
Comunicacion interventricular con paralisis bilateral de cuerdas vocales posquirtrgica
Tetralogia de Fallot
Ventriculo derecho de doble salida

Total

11,36

2,27

11,36

6,82

4,55

o

22,73

2,27
6,82

13,64
6,82

AR m WO = A a WS A NNU =S a2 aAaNWW= — @A @ ay = - aaaNUuU = N

N
N

100

Tabla 2 Complicaciones relacionadas con la traqueostomia

Complicacion Frecuencia absoluta % pacientes afectos

Granuloma 16 36,4
Decanulacion accidental 6,8
Dehiscencia de sutura 4,6
Celulitis peritraqueostoma 4,6
Obstruccion por tapon de moco 4,6
Estenosis traqueostoma 2,3
Cuerpo extrano en traqueostoma 2,3

= =2 NNDNW

En el 95% de los pacientes se prescribio algin antibiético de antibidticos se detallan en la tabla 4. El 29,5% recibieron

oral en el periodo de estudio. Para la eleccion del antibio- mas de tres pautas de antibiético oral en este mismo periodo
tico se tuvieron en cuenta los aislamientos traqueales del de estudio.
Ultimo afo. El antibidtico mas prescrito fue ciprofloxacino El 18,1% recibieron como minimo una tanda de antibio-

(84%), seguido de amoxicilina-clavulanico (27,3%). El resto terapia intravenosa en los Ultimos 20 meses.
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Tabla 3 Aislamientos microbioldgicos en la cohorte de
pacientes

Microorganismo % pacientes?®

Pseudomonas aeruginosa 56,8
Otros bacilos gramnegativos 56,8
S. marcescens, S. maltophilia, B.
cepacia, E. cloacae, A. xylosoxidans, K.
pneumoniae, K. aerogenes, K. oxytoca
Staphylococcus aureus meticilin sensible 34,1

(SAMS)
Moraxella catarrhalis 29,5
Streptococcus pneumoniae 29,5
Haemophilus influenzae 25

Staphylococcus aureus meticilin resistente 2,3
(SAMR)

@ En algunos pacientes se aisl6 mas de un microorganismo en
mas de una ocasion.

Tabla 4 Pautas de antibioterapia oral prescrita en porcen-
taje sobre el total de la muestra de pacientes

Antibidtico % pacientes
Ciprofloxacino 84
Amoxicilina-clavulanico 27,3
Cotrimoxazol 20,5
Amoxicilina 6,8
Azitromicina 2,3

Aspectos sociales y educacionales

Cambios de cdnula por la familia. Previo al alta hospitalaria
de un paciente traqueostomizado, se realizo la capacitacion
a las familias; en el 55% la recibieron padre y madre.

La periodicidad del cambio de canula fue cada 7 dias en
el 45% de los pacientes y cada 14dias en el 41% (especial-
mente nifios mayores). El cambio de canula lo realizaban
los padres, con soporte por parte del SAPPCC inicialmente
y de forma auténoma cuando estaban capacitados. El lugar
del cambio de canula fue en el domicilio en el 90% de los
pacientes, en el 7% en el hospital y en el 3% restante en el
centro de atencion primaria.

Escolarizacion. EL 59% de los nifos estaban escolarizados:
17 en escuela ordinaria (38,6%), 7 en escuela de educacion
especial (15,9%) y 2 bajo un régimen de escolarizacion domi-
ciliaria (4,5%). De los 18 nifios no escolarizados, 15 (83,3%)
estaban en etapa educativa no obligatoria por ser menores
de 3anos. Los 3 ninos mayores de 3 anos no escolarizados
presentaban una pluridiscapacidad con déficit intelectual
grave, permaneciendo en su domicilio a cargo de sus cuida-
dores. Los nifios que acudian a la escuela ordinaria estaban
acompaiados por una cuidadora a la que se habia capacitado
en el cuidado basico de un nifo con traqueostomia. El cuida-
dor escolar fue asignado desde educacion y su capacitacion
fue a cargo de las enfermeras del SAPPCC. En los centros
de educacion especial, 3 pacientes disponian de enfermera
escolar que se habia capacitado también por el SAPPCC. Uno
de ellos presentd una decanulacion accidental en el colegio,
resuelta rapidamente por la enfermera escolar.

Evaluacién del riesgo familiar. En funcion de la pun-
tuacion obtenida en la escala ADISMIC, las familias se
clasificaron en: familia en crisis (22/42) y familia vulnerable
(17/42), siendo tres familias no valorables por no disponer
de toda la informacion para pasar la escala.

En el 36% de las familias existia barrera idiomatica. El
22,7% se acogieron a la prestacion por cuidado de menores
con enfermedad grave (CUME).

Discusion

Existen pocos estudios en la literatura que reflejen el perfil
del paciente pediatrico traqueostomizado. Al-Samri et al."
definieron la historia natural de 72 ninos portadores de tra-
queostomia a lo largo de 17 afios. Dividieron las indicaciones
de traqueostomia en tres grupos: obstruccion de via aérea
superior en una localizacion anatémica concreta (45%), obs-
truccion de via aérea superior con una condicion médica
compleja (33%) y necesidad de acceso a las vias respiratorias
inferiores para ventilacion a largo plazo (22%). La indica-
cion mas comin de traqueostomia fue la obstruccion por
estenosis subglotica (21%) o en contexto de un sindrome cra-
neofacial complejo (21%). En nuestra poblacion de estudio,
el motivo mas frecuente de realizacion de traqueostomia
también fue por obstruccion de via aérea superior (66%),
siendo la estenosis subgldtica y la paralisis de cuerdas voca-
les las indicaciones mas frecuentes. Por este motivo, la
mayoria de los pacientes de la cohorte no son dependien-
tes de VM. Hay que tener en cuenta los avances que ha
habido en los ultimos 30anos en la ventilacion no invasiva
domiciliaria’?, lo que ha podido reducir la indicacién de tra-
queostomia en pacientes con necesidad de VM a largo plazo.

Las complicaciones mas frecuentes en nuestra serie fue-
ron los granulomas, como reportaron Lubianca Neto et al."
en una revision sistematica de casos desde 1978 hasta 2020.
La tasa media de complicaciones fue del 40% y las mas fre-
cuentes fueron lesiones cutaneas y granulomas, al igual que
en nuestra serie.

Las infecciones respiratorias, tanto la traqueobronquitis
como la neumonia, son comunes en los pacientes pediatri-
cos traqueostomizados y estan asociadas a prescripciones
antibidticas y hospitalizaciones frecuentes'*. En la mayoria
de nifos con via aérea artificial la traquea se coloniza por
una amplia variedad de bacterias que no estan presentes
en el microbioma faringeo sano. En un estudio americano
de 93 nifios con traqueostomia crénica'® se describié que
las bacterias gramnegativas fueron las predominantes. Sin
embargo, el 55,9% tuvieron cultivos positivos para Staphy-
lococcus aureus meticilin resistente (SAMR), y la prevalencia
de este y la de Staphylococcus aureus meticilin sensible
(SAMS) fueron mas altas durante el primer afo tras la rea-
lizacion de la traqueostomia y disminuyeron después. En
contraposicion, la prevalencia de P. aeruginosa se mantuvo
relativamente estable entre el 60-80% de los pacientes, sin
tener en cuenta el tiempo desde la realizacion de la tra-
queostomia. En nuestra muestra, el microorganismo mas
frecuente fue P. aeruginosa, seguido de otros bacilos gram-
negativos nosocomiales, y en tercer lugar por SAMS, siendo
la prevalencia de SAMR menor que en las series americanas.

Los pacientes pediatricos traqueostomizados reciben con
frecuencia antibioterapia sistémica de amplio espectro. En
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nuestro estudio, la mayoria de los pacientes recibieron una
tanda de antibiotico sistémico en los ultimos 20 meses,
y ciprofloxacino fue el antibiético mas prescrito. Casi el
30% de los pacientes han recibido tres o mas pautas de
antibioético sistémico en los Ultimos 20 meses. La antibiote-
rapia de amplio espectro aumenta el riesgo de resistencias
microbioldgicas, potenciado por la frecuente exposicion a
los entornos sanitarios que sirven de reservorio para estos
microrganismos. Ademas, tienen efectos adversos, siendo
el mas frecuente la diarrea'®. Es importante reflexionar
sobre la indicacion de tratar los aislamientos bacterianos
en aspirados traqueales, ya que puede tratarse de coloni-
zaciones de via respiratoria. Debe contemplarse también la
posibilidad de no tratar inicialmente una exacerbacion res-
piratoria con antibi6tico, dado que en pediatria la etiologia
viral es mas frecuente. En caso de una estabilidad clinica,
en ausencia de otros signos de infeccion bacteriana, debe
considerarse la conducta expectante. En el caso de iniciar
antibioterapia, debe valorarse suspender precozmente si no
se confirma aislamiento o desescalar segin el antibiograma
obtenido.

La decision de enviar a domicilio a un nifio traqueos-
tomizado exige una cuidadosa planificacion’®. Hay poca
bibliografia sobre el seguimiento de estos pacientes por uni-
dades multidisciplinares de pacientes pediatricos cronicos
complejos. EL SAPPCC de nuestro hospital esta formado por
pediatras, enfermeras, trabajadores sociales, psicologos y
un servicio de atencion espiritual, lo que permite un cuidado
integral de los pacientes y la coordinacion con los diferentes
niveles asistenciales, especialmente entre atencion prima-
ria y la especializada. Los pacientes traqueostomizados son
derivados al SAPPCC tras la realizacion de la traqueostomia
para dar soporte en la capacitacion de familias, la gestion
del alta domiciliaria, iniciar el seguimiento ambulatorio pos-
terior y coordinar la atencion extrahospitalaria.

Tener un hijo portador de traqueostomia supone un
impacto en la vida del nino y su familia, como estudiaron
Hopkins et al."” en una serie britanica. Se hallaron efectos
adversos en su calidad de vida, sueno, vida social y laboral.
Es dificil definir las necesidades sociales de los pacientes
pediatricos, ya que no hay escalas validadas en pediatria
que puedan ayudar en la elaboracion del diagnostico social
y del plan de intervencion. En nuestra serie se analiza el
riesgo social mediante la escala ADISMIC, y observamos que
mas de la mitad de las familias estan en crisis, y el resto,
en situacion de vulnerabilidad familiar. En casi el 25%, uno
de los cuidadores mantiene dedicacion exclusiva al cuidado
de su hijo por requerir atencion directa y continua. Esta
tarea resulta incompatible con las responsabilidades labo-
rales, por lo que reciben la prestacion para el cuidado del
menor enfermo. El elevado porcentaje (36%) de familias
con barrera idiomatica debe tenerse en cuenta a la hora
de capacitar a las familias porque supone una dificultad
anadida.

Mas de la mitad de los pacientes de nuestra serie estan
escolarizados, la mayoria en escuela ordinaria, porcentaje
que sube al 89,6% si solo se consideran la etapa de escolari-
zacion obligatoria. Los nifos que acuden a escuela ordinaria
estan acompanados por una cuidadora a la que se capa-
cita en el cuidado basico de la traqueostomia, labor que
realizan las enfermeras del SAPPCC y sin la cual no seria posi-
ble una escolarizacién con garantias de seguridad. Existen

pocos estudios en la literatura en relacion a la escolariza-
cion de nifos traqueostomizados. Patel et al.'® evaluaron
la necesidad de apoyo escolar de una cohorte de ninos tra-
queostomizados: la mitad de las escuelas no tenian ningln
personal capacitado, en dos casos los padres no sabian si
habia alguien entrenado en la escuela y en cinco escuelas
tenian enfermera escolar o algln profesor capacitado, pero
no siempre estaban disponibles. Los autores concluyen que
es necesaria la coordinacion con las escuelas como parte del
manejo multidisciplinar de estos nifos.

Conclusiones

Existe un numero creciente de nifos portadores de tra-
queostomia, con patologias de base muy variadas, siendo
la principal indicacion la obstruccion de la via aérea supe-
rior. Son pacientes fragiles con riesgo de complicaciones, por
lo que es fundamental la capacitacion de las familias y un
manejo integral y coordinado. El analisis social de las fami-
lias del estudio muestra que mas de la mitad estan en crisis,
lo que refleja el impacto de una traqueostomia pediatrica en
el seno de una familia y enfatiza la importancia de atender
las necesidades sociales de estos pacientes. Por este motivo,
son necesarios modelos de atencion por unidades multidisci-
plinares que ofrecen un seguimiento integral y coordinacion
entre servicios y diferentes niveles asistenciales, como las
unidades de pacientes cronicos complejos pediatricos. La
escolarizacion de los nifos traqueostomizados es posible y
segura si se capacita especificamente a sus cuidadores y/o
enfermeras escolares en el manejo de la traqueostomia.
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