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Resumen

En las Ultimas décadas, debido al avance tecnolégico y a los nuevos métodos de
diagnostico y de tratamiento, hemos visto disminuir la mortalidad en las UCIP (Unidades
de Cuidados Intensivos Pediatricos) pero consecuentemente se vio un incremento de
pacientes que sobreviven con secuelas, quedando muchos de ellos dependientes de
tecnologia (Pacientes oxigeno dependientes o alimentados por sonda nasogastrica,
traqueostomizados o con requerimiento de asistencia ventilatoria mecanica).

Cuando estos pacientes alcanzan su estabilidad clinica y quedan con algin grado de
dependencia tecnoldgica, deben ser externados al domicilio bajo el régimen de internacion
domiciliaria. Un gran porcentaje de estos pacientes carece de financiamiento o tiene
limitantes habitacionales o presentan complejos problemas sociales, quedando internados
en forma prolongada, ocupando camas criticas que podrian ser utilizadas para el
tratamiento de pacientes con patologia aguda totalmente recuperable.

El aumento de dias de internacion de pacientes CDT, favorece el riesgo de infecciones
nosocomiales, aumento del consumo de los recursos, aumento en los costos hospitalarios,
ademas de provocar disgregacion familiar y lleva al nifio a su crecimiento, en un ambito
institucional inadecuado.

Se pone de manifiesto la necesidad de buscar soluciones integrales para esta nueva
poblacion en aumento, de pacientes con enfermedades cronicas dependientes de
tecnologia. Posiblemente la creacion de unidades para pacientes cronicos, asi como la
implementacion de programas estatales de cuidados domiciliarios, que involucren a los
diferentes actores ya sea Municipales, Provinciales o Nacionales sirvan para brindar una
solucion a este problema que paulatinamente se hace mas evidente.

La atencién del paciente crénico supone el principal objetivo de los sistemas de salud en el
mundo desarrollado, por lo cual es necesario alinearse a estos cambios. Este aumento de
pacientes cronicos exige un cambio de mentalidad en los programas de planificacion de la
atencion pediatrica, que deben estar enfocados en proporcionar una atencion completa,
multidisciplinar y coordinada.

Este trabajo tiene como objetivo evaluar y estimar que cantidad de pacientes podrian ser
aceptados en una UCIP, (Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos) al liberar las camas
para pacientes con patologia aguda al disponer de un sector de internacion para pacientes
crénicos dependientes de tecnologia.

El estudio se realiza en base a datos obtenidos en el Hospital Nacional Profesor Alejandro
Posadas desde el 01/06/2014 hasta el 31/03/2015. Se incluyen pacientes CDT (Cronicos
dependientes de Tecnologia) internados en la UCIP durante el periodo anteriormente
mencionado.
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Palabras Claves: Terapia Intensiva Pediatrica. Gestion de Camas. Pacientes Cronicos.
Pacientes Dependientes de Tecnologia, Internacion domiciliaria pediatrica.

Introduccion:

En este trabajo se analizard el impacto que ocasiona en una unidad de terapia intensiva
pediatrica, la existencia de un sector de internacion, destinada a pacientes con patologia
croénica.

En los Ultimos afios se ha evidenciado que, debido a los cambios ocurridos en la medicina,
ya sea por la implementacion de protocolos y/o procesos, sumado a la existencia de nuevo
equipamiento mas seguro e innovador, cada vez hay més pacientes con patologia crénica
dependiente de tecnologia, los cuales ocupan plazas en las distintas UCIP publicas por
tiempos muy prolongados, bloqueando y limitando su disponibilidad para pacientes con
patologia aguda. (1, 2, 3).

Hasta hace unas décadas, muchos pacientes ingresados a las UCIP, como los recién
nacidos prematuros o pacientes con patologia congénita como las cardiopatias o pacientes
con afecciones agudas graves, fallecian durante el transcurso de su enfermedad. Ahora
muchos de estos nifios sobreviven, y un gran porcentaje queda con algin tipo de
discapacidad o secuela con dependencia de tecnologia y con requerimiento de cuidados
paliativos. (1,4,11,12,13)

Estos pacientes, son aquellos que han ingresado a las UCIP por patologia aguda y se han
cronificado superado el episodio que motivo su ingreso o son pacientes cronicos que han
reagudizado su patologia, y una vez superado el cuadro agudo quedan dependientes de
tecnologia lo que dificulta su egreso al domicilio desde la Unidad.

Estos pacientes crean una serie de problemas en todas la UCIP ya que ocupan camas
criticas disminuyendo las posibilidades de ser ocupadas por pacientes criticos agudos.

Con el aumento de la permanencia en los dias de internacidn, se favorece el riesgo de
infecciones nosocomiales, aumento del consumo de los recursos, aumento en los costos
hospitalarios, ademas de provocar disgregacion familiar y lleva al nifio a su crecimiento, en
un ambito institucional inadecuado.

Actualmente la mayoria de los centros asistenciales de nuestro pais, ya sean estos
plblicos o privados, cuentan exclusivamente con unidades de cuidados intensivos
pediatricos destinadas a pacientes agudos, pero carecen de unidades y/o sectores
exclusivos destinados a pacientes con patologia cronica dependientes de tecnologia.

Esta carencia lleva a que un alto porcentaje del total de las camas de las distintas UCIP, se
encuentren blogueadas por pacientes cronicos, modificando y distorsionando el giro cama
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de cada institucion, ademas de provacar rechazo de posibles derivaciones de pacientes
con patologia aguda recuperable, este problema se hace mas evidente en la época
invernal, debido a la elevada prevalencia de bronquiolitis ocasionada por el (VSR) virus
sincicial respiratario.

Este trabajo tiene como propésito ver como impacta la disponibilidad de un sector
destinado a la internacién de pacientes cronicos dependientes de tecnologia, en la
liberacién de camas para pacientes con patologia aguda recuperable.

También se buscaran los motivos y/o las causas limitantes, por lo cual los pacientes
dependientes de tecnologia no pueden ser rapidamente externados, ademas de ver cual
es el tiempo promedio de estadia de estos nifios.

La limitacion que se debe considerar en este trabajo es que las conclusiones no se podran
extrapolar a otras instituciones debido al escaso nimero de pacientes incluidos en este
estudio.

Metodologia:
La metodologia de este trabajo es cuantitativo, descriptivo, observacional y retrospectivo.

Se realizd en base a datos obtenidos en el Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas
desde el 01/06/2014 hasta el 31/03/2015.

La eleccion del periodo se realizd para comparar los datos antes de la epidemia de
bronquiolitis con el periodo post bronquidlitis.

Universo y muestra.

Se incluird en el estudio, la UCIP del Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas. El
universo sera la poblacion de pacientes pediatricos internados en la UCIP con vy sin
dependencia de tecnologia, en el periodo comprendido entre el 1 de junio de 2014 y el 31
de marzo de 2015.

La poblacién objetivo es aquella que prolonga la estadia en las UCIP por dependencia de
tecnologia.

Se tomara su incidencia, prevalencia y se estudiaran sus caracteristicas y comportamiento
durante el periodo de tiempo expresado en el parrafo anterior, se analizaran los factores
que retrasan el alta al domicilio y se calculard que cantidad de camas son bloqueadas por
estos pacientes si no se contara con un sector destinado a pacientes crdnicos y cudl seria
la cantidad de pacientes agudos potencialmente rechazados.
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Unidad de analisis, criterios de inclusion y exclusion.

Se realizara un estudio de corte transversal inicial, en que se determinard la prevalencia
de los pacientes con dependencia de tecnologias en la UCIP. En él, se incluiran todos los
pacientes internados en fa UCIP con y sin dependencia de tecnologia.

Se realizaran 3 cohortes transversales para determinar la prevalencia pre IRAB el dia 1 de
junio 2014, el segundo, post IRAB el 31 de octubre 2014 y el del cierre del estudio el 31
de marzo 2015.

Para el estudio, se incluiran todos los pacientes que tengan entre 1 y 168 meses
internados en la UCIP o en UTI intermedia (ya que comparten la complejidad para asistir a
esta poblacion) que cumplan con criterios de dependencia tecnoldgica, entre el 1 de junio
de 2014 y el 31 de marzo 2015.

Se seguirdn los pacientes hasta el alta, el fallecimiento o la resolucién de su dependencia
de tecnologia.

Poblacion accesible. Muestra. Seleccion y tamafio de la muestra.

La poblacion accesible seran los pacientes internados en la UCIP del Hospital Nacional
Alejandro Posadas, que cumplan con los criterios de inclusion, que se internaron en el
periodo de la toma de datos. Tipo de muestreo, sera no aleatorizado de pacientes
consecutivos.

Planteamiento del Problema

Los problemas en la salud infantil han ido cambiando en las Ultimas décadas. Los
adelantos tanto en los diagndsticos como en los tratamientos permiten que enfermedades
antes letales hoy sean curables o tengan mejoria que producen una larga supervivencia.

Dentro de estas patologias tenemos a pacientes con necesidades especiales, tales como
traqueotomia, gastrostomia, oxigenoterapia y/o asistencia ventilatoria mecdnica u otros
requerimientos.

La evolucidon de las distintas enfermedades agudas puede llevar a algunos de estos
pacientes a presentar algln tipo de patologia cronica progresiva, en cambio otras tienen la
posibilidad de realizar rehabilitacion con mejoria y en algunos casos la cura definitiva.
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Por estos motivos, existe un aumento de la poblacion en las UCIP (Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos) que requieren de algin dispositivo tecnoldgico en forma
prolongada para mantener su vida.

Los pacientes cronicos dependientes de tecnologia son aquellos que han ingresado a las
distintas UCIP por presentar alguna patologia aguda y se han cronificado superando el
episodio que motivd su ingreso o son pacientes crénicos que se han reagudizado y
requirieron del ingreso a una UCIP, y una vez superado el cuadro agudo quedan
dependientes de algin dispositivo tecnoldgico.

Esta dependencia dificulta la externacion del paciente de la Unidad, creando una serie de
problemas en todas la UCIP ya que ocupan camas disminuyendo las posibilidades de ser
ocupadas por pacientes criticos agudos.

Con el aumento de la permanencia en los dias de internacion, se favorece el riesgo de
infecciones nosocomiales, con aumento en el consumo de recursos y de los costos
hospitalarios. Provocando ademas una importante disgregacion familiar y lleva al nifio a
crecer y vivir en un ambito institucional inadecuado.

La bibliografia ha descripto que la estadia prolongada en una UCIP provoca un incremento
de las infecciones nosocomiales, conlleva a disturbios psicologicos familiares, ademas de
ser, totalmente inadecuado para el desarrollo del nifio.

Para los centros asistenciales, la presencia de estos pacientes cronicos significa la
ocupacion de camas destinadas originalmente para la atencion de pacientes agudos,
provocando una inadecuada distribucion de los recursos los cuales son escasos y deben
ser usados juiciosamente (2,3)

La bibliografia cita los siguientes factores relacionados. (2, 4, 5)

1) El desarrollo tecnoldgico permitio optimizar los equipos para la VM (Ventilacion
Mecanica) tanto en las UCIP como con la innovacion en mejores equipos portatiles
domiciliarlos.

2) La mejora en la sobrevida debido a la aparicion de evidencias a favor de la
resucitacion precoz.

3) Mejor acceso del sector plblico a recursos tecnoldgicos.

4) Mejora en los protocolos de VM, deteccion y tratamiento inicial del shock séptico.

5) Un cambio social en cuanto a la expectativa y a la aceptacion de los nifios con
discapacidad a largo plazo tanto por la familia como por la sociedad en general
avalados por las consideraciones de la OMS y otras instituciones sobre los derechos
de las personas con discapacidad.

6) Escasez de UCIP con equipos apropiados para la atencion de nifios de corta edad
que se encuentren inestables en forma aguda. Que altera la priorizacion de estas
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admisiones sobre todo en época invernal en que la falta de camas de UCIP se hace
mas notoria. (6)

En un estudio realizado en 24 UCIP del Reino Unido se describe que el 12% de las camas
estaban ocupados por pacientes cronicos estables dependientes de VM que provoco el
rechazo de 267 potenciales admisiones de pacientes inestables agudos durante el periodo
invernal (7).

La permanencia prolongada de este grupo de nifios CDT (Cronicos Dependientes de
Tecnologia), tiene como mayor problema y obstaculo para la externacion, el bajo nivel
socioecondmico y carencia de un seguro de salud, lo que dificulta la transferencia de este
desde el hospital al domicilio, bajo el régimen de internacion domiciliaria.

En Argentina existe un marco legal, sobre la cobertura de pacientes discapacitados
dependientes de tecnologia.

Su aplicacion suele ser muy lenta y dificultosa, debido a los multiples pasos que se
requieren realizar para la obtencion de algtn tipo de cobertura, que cubra la modalidad de
cuidados domiciliarios.

Se carece de un mecanismo agil por parte del estado ya sea nacional, provincial y/o
municipal, que brinde una solucion a este problema emergente.

Actualmente la tramitacion del certificado de discapacidad y posteriormente el de una
pension para obtener luego cobertura Sanitaria (Incluir Salud) puede llevar en el mejor de
los casos uno o dos afios.

Todos estos problemas se van allanando cuando el paciente tiene alguna cobertura social,
ya que si la condicion socioecondmica es favorable se puede realizar la VM (ventilacion
mecanica) en el hogar, asi como también implementar en el domicilio la incorporacion de
cualquier dispositivo médico que requiera el paciente para permanecer en su hogar. (5,6)

Solucionar este problema permitiria aumentar la disponibilidad de camas de terapia
intensiva para pacientes con patologia aguda.

La bibliografia coincide en el analisis de los factores relacionados con la prolongacion de la
internacion y de la transferencia de estos pacientes para continuar la terapia requerida en
el hogar.

Estos factores mencionados son la conformacion del equipo terapéutico de seguimiento,
de la provision del equipamiento e insumos necesarios, de la formalizacion de la fuente de
financiamiento, de adecuacion de la vivienda y preparacion de la familia para la nueva
situacion. (2, 7, 8, 9, 10)
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Las Leyes que abordan este tema las encontramos en la Constitucion de la Provincia de
Buenos Aires y en la Constitucion de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires. Desde el marco
internacional, la OMS en el “"Resumen: Informe Mundial sobre Discapacidad” publicado en
el afio 2011, aporta el abordaje de la accesibilidad de atencion en salud, los aspectos
sociales, educativos y de la capacitacion e insercion laboral de las personas con
discapacidad.

Concluye en una serie de recomendaciones a los paises miembro que son las siguientes:
1) Posibilitar el acceso a todos los sistemas y servicios convencionales.

2) Invertir en programas y servicios especificos para las personas con discapacidad.

3) Adoptar una estrategia y un plan de accién nacionales sobre discapacidad.

4) Asegurar la participacion de las personas con discapacidad.

5) Mejorar la capacidad de los recursos humanos.

6) Proporcionar financiacion suficiente y mejorar la asequibilidad.

7) Fomentar la sensibilizacion publica y la comprension de la discapacidad.

8) Mejorar la recopilacion de datos sobre discapacidad.

9) Reforzar y apoyar la investigacion sobre discapacidad.

Formulacion de la pregunta

éCuantas camas podrian estar disponibles en una UCIP, al disponer de un
sector de internacion para pacientes cronicos dependientes de tecnologia?

Objetivos.

¢ Objetivo General:
El objetivo general es evidenciar el impacto en la gestion de camas de una UCIP vy la
liberacion de estas para pacientes con patologia aguda, al crear un sector para pacientes
cronicos dependientes de tecnologia.

o Objetivos especificos:
Los objetivos especificos son:

e Describir las caracteristicas y evolucion de la poblacion de pacientes CDT
internados en la UCIP.

e Determinar la incidencia de CDT en la UCIP en el periodo junio 2014 a marzo 2015.

e Comparar la prevalencia de CDT en UCIP pre y post IRAB 2014.
Especificar las causas médicas que prolongan la estadia de los pacientes CDT
internados en la UCIP del Hospital Nacional Alejandro Posadas.

e Especificar las causas no médicas que obstaculizan la externacion de los pacientes
CDT internados en la UCIP del Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas.

e Determinar las causas que retrasan la aplicacion del marco legal vigente para
discapacidad, como tiempo de obtencién de certificado de discapacidad y cobertura
médica domiciliaria.
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Desarrollio

POSADAS

HOSPITAL NACIONAL

Marco Tedrico
Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas.

El Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas surgié como iniciativa de la Fundacién Eva
Perdn y fue proyectado por el Dr. Ramdn Carrillo, quien fue el primer Ministro de Salud
que tuvo la Replblica Argentina. El hospital fue fundado en el mes de abril de 1958.

En sus comienzos, fue pensado para atender enfermos con afecciones pulmonares,
respiratorias y especialmente a los afectados por Tuberculosis.

La planificacién edilicia tuvo en cuenta los requisitos que en la época eran esenciales para
la atencidn de estos pacientes: espacios abiertos y balcones orientados para permitir la
toma de sol. Los materiales de construccion que se utilizaron fueron de excelente calidad,
lo que aln hoy puede observarse a pesar del uso y del paso del tiempo. Sin embargo, el
edificio nunca se utilizé para ese fin.

En 1958 el edificio fue inaugurado como "Instituto Nacional de la Salud" con el objetivo de
desarrollar tareas de investigacion. Se establecieron once Institutos que funcionaron como
centros de investigacion cientifica y servicios técnicos especializados. Algunas de las
especialidades iniciales fueron Hematologia, Reumatologia, Neumonologia, Alergia,
Gastroenterologia, Endocrinologia y Anatomia Patoldgica. Durante esa etapa, se
cumplieron tareas asociadas a la investigacién experimental y a fa investigacion clinica, sin
desarrollo de actividades asistenciales. En 1960 se incorpord el Centro Panamericano de
Zoonosis.

En el afio 1968, atendiendo a estudios realizados por la Organizacion Panamericana de la
Salud, que determind que el crecimiento demografico del Partido de La Matanza no estaba
cubierto por una cantidad suficiente de Centros Asistenciales, se disolvieron los Institutos
y se comenzo a organizar un Hospital General Nacional de Agudos.

A partir del afo 1971, se fue concretando una apertura progresiva del Hospital a la
Comunidad. Se autorizd la habilitacion de 360 camas con una dotacion de personal de
1969 agentes y se ampli6 la estructura para constituir un Hospital General de Agudos.
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En 1972 se inauguré como "Policlinico Profesor Alejandro Posadas". Desde ese entonces,
se fueron habilitando progresivamente los servicios de Pediatria, Cirugia, Tocoginecologia
y Clinica Médica.

El 28 de marzo de 1976, durante la UGltima dictadura militar, las Fuerzas Armadas
ingresaron al Hospital y detuvieron a trabajadores que fueron trasladados a Coordinacion
Federal y a los penales de Olmos y Devoto.

Con la Direccion a cargo de personal militar, se organizd un sistema de vigilancia que
incluia la presencia de un grupo, autodenominado SWAT, que se encargd de la represion
dentro del Hospital e instaurd el Centro Clandestino de Detencién, conocido como “El
Chalet” en el predio. Actualmente once trabajadores contindlan detenidos-desaparecidos.

En septiembre de 1984, con la apertura democratica y como parte del proceso de
reconstruccion de las instituciones sociales, se designd un Interventor Médico. Desde
entonces, se sucedieron una serie de intervenciones de acuerdo a las diversas gestiones
ministeriales y momentos histdricos del pais.

Durante la década del 90, el Hospital pierde su condicion de Institucion Nacional y pasa a
una administracion compartida entre la Provincia de Buenos Aires y la Nacién, generando
una situacion de incertidumbre y anomia, que perjudicd su dptimo funcionamiento.

En el afo 2007, ef Hospital Profesor Alejandro Posadas, es nuevamente nacionalizado, y
pasa por ley nuevamente a la orbita del Gobierno Nacional, donde se dispone su
reformulacion como Hospital de alta complejidad de referencia nacional para la atencion
de pacientes agudos en todas las etapas de su vida.
(http://www.hospitalposadas.gov.ar/institucional/historia/)
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El Hospital Posadas en la actualidad

El Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas es una institucion médico asistencial, que
desarrolla tareas de prevencion, tratamiento y rehabilitacion de la salud dando respuesta a
los pacientes en todas las etapas de su vida.

Es centro de formacion profesional para diversas especialidades de salud y referentes en
investigacion clinica.

Es una Institucidn, dependiente del ex Ministerio de Salud de la Nacion, descentralizada e
incluida en el régimen de Hospitales Piblicos de Autogestion.

Se encuentra ubicada en el drea oeste del conurbano bonaerense, en la localidad de El
Palomar, partido de Morén, Provincia de Buenos Aires, Argentina.

Esta emplazado sobre una extensidon de 22 hectéreas, tiene 72.000 m2 de superficie
cubierta, distribuidos en 7 pisos divididos en cuatro pabellones agrupados por sectores AB
y CD, mas dos bloques de tres pisos cada uno (E y F) unidos por un bloque central (Sector
H).

Atiende a un area de influencia de alrededor de 6.000.000 de habitantes que comprende
los partidos de: Mordn, Ituzaingd, 3 de Febrero, Hurlingham, La Matanza, Merlo, San
Miguel, José C. Paz y Moreno, extendiéndose en menor medida a General Rodriguez,
Marcos Paz, General Las Heras y General San Martin. Recibe derivaciones de todo el pais
debido a que esta considerado un Centro de Referencia Nacional, para el tratamiento de
patologias que requieren de alta complejidad.

El 86% de los pacientes atendidos en el hospital no tienen cobertura social. El recurso
humano estd integrado por 3.500 empleados y maés 300 residentes de distintas
especialidades.

Cuenta con 488 camas de adultos y materno infantil, con 118 camas de cuidados criticos.

Con 20.000 egresos anuales, 750.000 consultas anuales, 12.000 cirugias y 5.000 partos
anuales. (http://www.hospitalposadas.gov.ar /institucional/acercadethospital/)
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Unidad de Cuidados Intensivos Pediatrica:

La UCIP del Hospital Posadas lleva mas de 30 afios de funcionamiento con una capacidad
de 24 camas para pacientes con patologia aguda, y desde hace 5 afos, con la creacion de
un sector para pacientes crénicos dependientes de tecnologia, se agregaron 8 camas mas
destinadas a tal fin.

La unidad de cuidados intensivos con 24 camas se encuentra ubicada en el segundo piso
sector A y el sector destinado a pacientes cronicos dependientes de tecnologia se
encuentra ubicado en el quinto piso del mismo sector.

Las 24 camas de cuidados intensivos funcionaron en afos anteriores como dos sectores
separados pero conectados y coordinados en el funcionamiento, una como unidad
destinada a pacientes con patologia aguda con 12 camas y otra unidad destinada a
cuidados intermedios, con otras 12 camas.

Desde hace 5 anos estos dos subsectores dejaron de diferenciarse en su funcionamiento,
ambos reciben pacientes con requerimiento de cuidados intensivos y/o intermedios.

Cada sector cuenta con un médico jefe de sector y cinco médicos de planta permanente
de 08 a 14 horas y de 14 a 20 horas tres médicos de planta contratados, ademas se
encuentra de 08 horas a 20 horas un médico de guardia en cada sector y tres médicos de
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guardia en horario nocturno. Durante los fines de semana y en los dias feriados hay dos
médicos de guardia por sector.

La UCIP del Hospital Posadas cuenta ademas con cuatro residentes en formacion de la
especialidad de Terapia Intensiva, dos de primer afio y dos de segundo afio, un jefe de
residentes y ademas se cuenta con dos becarios de cada afio. También hay rotaciones de
6 a 8 médicos residentes de pediatria, provenientes de distintos hospitales en forma
permanente.

Con respecto al personal de enfermeria se cuenta por turno, con un enfermero cada una o
dos camas segun la complejidad del paciente y un supervisor por sector.

La UCIP de 24 camas cuenta con dos habitaciones de aislamiento de una cama cada una,
se cuenta ademas con una habitacidn de aislamiento con dos camas y el resto de las
veinte camas se encuentran agrupada en habitaciones con capacidad para cuatro
pacientes.

La media de edad de nuestros pacientes es de 48 meses con una mediana de 24 meses.

El 55% de los pacientes requieren ventilacion mecanica y la mortalidad real es del
12.24%.

El subsector de pacientes crénicos se encuentra ubicada tres pisos mas arriba que las
unidades anteriores y funciona con 8 camas destinadas a pacientes dependientes de
tecnologia.

Cuenta con un jefe médico del sector y un médico de planta permanente en el horario de
08 a 14 horas y por turno con una enfermera cada dos camas y una supervisora de
enfermeria.

La unidad trabaja en conjunto con los siguientes profesionales que son compartidos con
otros subsectores del hospital, tales como Kinesidlogos, estimuladoras tempranas,
fonoaudidlogas, terapistas ocupacionales, psicologos, asistentes sociales, médicos
especialistas en cuidados paliativos y médicos de distintas especialidades.

La unidad de pacientes cronicos no cuenta con médicos de guardia presencial, en caso de
algln imprevisto y/o urgencia médica, esta es cubierta por los médicos de guardia de la
UCIP.

El personal de enfermeria se encuentra entrenado y capacitado en el manejo de la via
aérea (recambio de canula de traqueotomia) y en el traspaso de un modo ventilatorio a
otro de los pacientes que se encuentran en protocolo de salida de la asistencia ventilatoria
mecanica.
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Los pacientes para poder ingresar a la unidad deben tener como diagndstico, una
patologia cronica dependiente de tecnologia (por ejemplo: pacientes en asistencia
ventilatoria mecanica prolongada, pacientes con sonda nasogastrica, gastrostomizados,
traqueostomizados, con nutricién parenteral total u oxigeno dependientes) y deben estar
clinicamente estables.

En su gran mayoria estos pacientes provienen de distintos sectores del hospital ya sea la
UCIP o del servicio de neonatologia.

Marco Conceptual y/o referencial

Mundialmente debido al avance tecnoldgico, hay una poblacion emergente de nifios que
anteriormente fallecian, que sobreviven con importantes secuelas. Este avance ha
permitido mejorar el prondstico de algunas enfermedades y disminuir la mortalidad
infantil, pero ha ocasionado un mayor requerimiento de cuidados de los servicios de salud.
(11)

En las UCIP este fendmeno se evidencio en un nuevo perfil de la poblacion asistida, que
permanece internada por periodos de tiempo muy prolongados. (1)

La medicina intensiva, se puede definir como aquella parte de la medicina que se ocupa
de los pacientes con alteraciones fisiopatoldgicas, que han alcanzado un nivel de gravedad
tal, que representan una amenaza actual o potencial para su vida y que, al mismo tiempo,
sean susceptibles de recuperacién.

Habitualmente las unidades de cuidados intensivos funcionan como unidades cerradas,
con problemas de vinculacién con el resto de los servicios y de los actores sociales del
hospital.

Estas unidades ademas consumen la mayor parte de los recursos economicos y recursos
humanos especializados dificiles de conseguir. Tienen un numero limitado de camas,
frecuentemente insuficientes, constituyendo un cuello de botella en la gestion de
pacientes hospitalarios y en las redes de los sistemas de salud, pudiendo generar una
pérdida de oportunidades de los pacientes por demora en su ingreso.

Esta demora en su ingreso, provocada principalmente por falta de camas, se asocia con la
mortalidad, tal como se describe en el estudio (Cardoso et al., 2011) donde por cada hora
de retraso existe un aumento de un 1,5 % de mortalidad en UCI y de un 1% de
mortalidad hospitalaria.
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Cuando nos centramos en el paciente que, tras su alta de la unidad, por empeoramiento
clinico precisa de reingreso en la misma, la mortalidad en UCI se multiplica por 4 y la
estancia hospitalaria por 2,5. (23, 24)

En el dltimo medio siglo la mejora de la atencion pedidtrica ha permitido reducir la
mortalidad infantil y aumentar la supervivencia de nifios con enfermedades graves. Esto
ha significado un incremento del niimero de nifios con patologia crdnica, en ocasiones con
discapacidades de por vida, con mayor fragilidad y complejidad médica. Este aumento de
pacientes cronicos exige un cambio de mentalidad en los programas de planificacion de la
atencion pediatrica, que deben estar enfocados en proporcionar una atencion completa,
multidisciplinar y coordinada. La atencion del paciente crénico supone el principal objetivo
de los sistemas de salud en el mundo desarrollado.

Los nifios con necesidades especiales de salud son aquellos que presentan o estan en
mayor riesgo de presentar una patologia cronica fisica, del desarrollo, emocional o del
comportamiento, y que consumen, por tanto, servicios de salud, en mayor cantidad que la
poblacion pediatrica general.

Dentro de este grupo existe otro menor que corresponde a los nifios con patologia crénica
compleja, definida por ser pacientes con alguna condicion médica que puede esperarse
gue dure al menos 12 meses e involucre a diferentes sistemas 0 a un solo sistema, pero lo
suficientemente grave como para requerir atencion pedidtrica especializada v,
probablemente, un cierto periodo de hospitalizacion en un centro de atencion terciaria.

Aunque en algunos paises como Estados Unidos los pacientes con necesidades especiales
solo suponen entre el 13 y el 18 % de todos los nifios atendidos, representan, segin
algunos trabajos, mas del 80 % del coste de la asistencia sanitaria infantil. Esta enorme
proporcion del gasto se debe fundamentalmente a que precisan un mayor nimero de
hospitalizaciones, mayor indice de ingresos en unidades de cuidados intensivos, estancias
mas prolongadas, mayor asistencia tecnoldgica y mayor necesidad de servicios con mayor
nivel de especializacion y de multiples especialistas.

En los Ultimos afos se han desarrollado en algunos paises programas para la asistencia de
estos-pacientes con patologia cronica compleja, principalmente en Estados Unidos, con el
objetivo de abordar sus necesidades y mejorar su asistencia sanitaria, proporcionando una
asistencia coordinada. Se ha demostrado que la creacion de unidades destinadas a tratar
pacientes con patologia cronica compleja disminuye de manera significativa los costes
médicos totales en este grupo de nifios con alto consumos de recursos. (25)

Un estudio retrospectivo de una serie de casos realizado en Espaia define estadia

prolongada a los 28 dias de internacion y fue el 3,9% de la muestra estudiada.
Representando el 36% de la estadia global en la UCIP. (1)
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En un estudio retrospectivo multicéntrico realizado en E.E.U.U. se compara la mortalidad y
estadia en UCIP de los pacientes admitidos con y sin Condicién Crdnicas Complejas (CCC).

En dicho estudio se encontré que un 77% de los pacientes, presentaba una CCC con una
mayor mortalidad y estadia hospitalaria, respecto a la poblacién que no presentaba una
CCC. Definieron la estadia prolongada a la mayor de 15 dias. (12)

En un estudio multicéntrico prospectivo realizado en una UCIP de nuestro pais se
establecié que los pacientes en ventilacion mecanica (VM) prolongada correspondian al
9% de la poblacién, con una mayor estadia en UCIP, una mayor mortalidad y mayor
utilizacién de recursos. Definieron la ventilacion mecanica prolongada como la ventilacion
mayor a 21 dias. La mayoria de esta poblacion tenia algin sindrome genético,
presentando mayor estadia en UCIP (35 dias vs 19 dias), mortalidad mas elevada (43% vs
21%) y mayor consumo de recursos. (4)

La prolongacion de la VM durante mas de 28 dias en una UCIP, como consecuencia de
una enfermedad critica fue descripta por Fraser.

Un gran porcentaje de estos nifios requirieron de traqueotomia, gastrostomia y algunos de
VM en forma crénica, lo que cred la necesidad de VM en el domicilio. Aun cuando estos
pacientes estaban clinicamente estables, la prolongacion del periodo de internacion
representd las tres cuartas partes de la estadia total de la internacién, debido a las
dificultades que ofrece el egreso del hospital de estos pacientes. (13)

Este fendmeno va incrementandose a través de los afios y se encuentra evidenciada por la
bibliografia.

Es importante enunciar un trabajo del afio 2008, que se realizé en el Hospital Posadas, en
donde se confeccioné una encuesta telefénica y por via mail a través de contactos
personales de la Dra. Vidal Nilda, acerca de la cantidad de nifios con ventilacién mecanica
prolongada internados en las distintas UCIP de nuestro pais. Estos datos fueron
presentados en el Simposio de Ventilacibn Mecanica en Pediatria en la disertacion
“Asistencia Ventilatoria Mecanica Prolongada” del 18° Congreso Argentino de Terapia
Intensiva, 9° Congreso de Terapia Intensiva Pediatrica, Buenos Aires 27 al 31 de agosto
2008.

En el momento del estudio se encontraban en las distintas UCIP del pais, 42 nifios con
dependencia crénica de la ventilacion mecanica (DCVM).

Aplicando la metodologia de Fraser ], Mok Q, Tasker R. Survey of occupancy of pediatric
intensive care units by chidren who are dependent on ventilators. BMJ. 1997 Aug
9;315(7104):347-8), estos 42 pacientes representaron un rechazo de 630 potenciales
admisiones de pacientes agudos durante el IRAB.
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La poblacion de los pacientes cronicos dependientes de tecnologia esta conformada en su
mayor porcentaje por nifios con sindromes genéticos, cardiopatias, prematuros u otras
condiciones clinicas complejas (CCC) previas a su ingreso.

En el afio 1987 la Oficina de Evaluacion Tecnoldgica de los Estados Unidos definio la
dependencia tecnoldgica en nifios como: “El uso de dispositivos médicos para compensar
la pérdida de una funcidn vital del cuerpo y el requerimiento de cuidados de enfermeria
para prevenir la muerte o discapacidades posteriores, estos cuidados pueden ser
dispensados en el hogar por el personal de salud, la familia o los cuidadores capacitados"
(US Office of Technology Assistance 1987) (11,14,15)

Esta definicion tiene cuatro caracteristicas fundamentales:

a) La necesidad del empleo de tecnologia médica.

b) Incluye solamente tecnologias para el mantenimiento de la vida.

¢) Asume que la dependencia de la tecnologia médica sea prolongada.
d) La necesidad de cuidados de enfermeria con personal capacitado.

La clasificacion de los pacientes cronicos dependientes de tecnologia (CDT) de acuerdo
con los diagndsticos que motivan el empleo de tecnologias para el mantenimiento de la
vida ha resultado compleja por la diversidad de trastornos que condicionan este fendmeno
y por la de los criterios de inclusion dentro de esta definicion.

En base a las caracteristicas clinicas se distinguen cuatro grupos de poblaciones de nifos
con diferentes tipos de dependencia tecnoldgica (Clasificacion de la Oficina de Evaluacion
Tecnoldgica de los Estados Unidos):

e Grupo I: Nifios dependientes al menos parte del dia, de ventiladores mecanicos.

e Grupo IL Nifios que requieren via intravenosa prolongada para recibir nutricion
parenteral u otro tipo de tratamiento con drogas.

e Grupo III: Nifos que dependen de otros dispositivos para recibir soporte
respiratorio o nutricional, incluido tragueotomia, aspiracion, oxigeno o sonda de
alimentacion.

e Grupo IV: incluye nifios con dependencia prolongada de otros dispositivos que
compensan funciones vitales y que requieren cuidados de enfermeria incluyendo
monitoreo cardiorrespiratorio, didlisis renal u otros dispositivos como catéteres
urinarios, bolsas de colostomia y cuidados de enfermeria de acuerdo con la
discapacidad que presente el paciente.En este grupo de pacientes la dependencia
tecnoldgica no implica un soporte vital como los tres primeros grupos y tiene una
menor complejidad de manejo de enfermeria y de la familia. (Disponible en
http://www.fas.org/ota/reports/8728. pdf)

A diferencia de la clasificacion anterior, la Sociedad Iberoamericana de Neonatologia
(http://www.siben.net), ha propuesto una nueva clasificacion de los pacientes con
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patologia cronica dependiente de tecnologia (CDT) basada en las necesidades especiales
de estos nifios segun las funciones vitales afectadas.

e Grupo I: Nifios con necesidad de soporte ventilatorio prolongado: - Ventilacion
Mecdnica Invasiva. -Ventilacion mecanica no invasiva (CPAP, BIiPAP o Ventilacion
con presion negativa). - Traqueotomia. Oxigenoterapia. -Marcapaso
Diafragmatico.

e Grupo II: Nifios con necesidad de soporte cardiovascular: - Drogas inotrdpicas vy
vasoactivas, via endovenosa. - Marcapaso Cardiaco.

e Grupo III: Nifos con necesidades especiales de apoyo nutricional: - Nutricidn
enteral especial: Sonda naso- gastrica, Ostomias (gastrostomia, duodenostomia,
yeyunostomia) dietas elaboradas con tecnologia avanzada. - Nutricion parenteral
prolongada (total o parcial).

e Grupo IV: Nifios con necesidades especiales para la excrecion: - Renal (Didlisis
peritoneal, hemodidlisis). - Extrarrenal (ileostomias, Colostomia).

e Grupo V: Nifios con necesidades tecnoldgicas especiales para el funcionamiento del
sistema nervioso (derivaciones ventriculo peritoneales, ventriculos atriales,
ventriculos pleurales, etc.).

e Grupo VI Nifios con necesidad de uso prolongado de medicamentos por via
endovenosa (Otras drogas que no son las inotrdpicas, que no son las del Grupo II
con soporte cardiovascular.

Dentro del Grupo I se encuentran los CDT por Dependencia Cronica de Ventilacion
Mecanica (DCVM).

Los criterios para definir DCVM también varian segUn los distintos autores.

En 1998 fueron descriptos por el United Kingdom Working Party on Paedaitric Long Term
Ventilation como “cualquier nifio que estando estable clinicamente continta requiriendo un
apoyo mecanico para respirar luego del fallo del destete o que presente un destete lento,
después de 3 meses de iniciada la ventilacion”. (2,7,9,16)

Otros autores aportan a la definicion la duracion del soporte ventilatorio durante todo el
dia o parte de este y diferencian fa cronicidad de acuerdo con la edad proponiendo como
DCVM la duracion mayor de 1 mes en menores de 1 afio (17) y méas de 3 meses en
mayores de 1 afio, mientras otros toman un periodo de 6 meses. (18)

La internacién domiciliaria en el caso de CDT ha cobrado fuerza en los Ultimos 30 afios en
paises desarrollados dadas sus ventajas economicas y el desarrollo psicoldgico del nifio.

La Internacion Domiciliaria es la “modalidad de atencion de la salud, mediante ia cual se

brinda asistencia al paciente — familia en su domicilio, cuya mision es promover, prevenir,
recuperar, rehabilitar y/o acompafar a los pacientes de acuerdo con su diagnostico y
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evolucién en los aspectos fisicos, psiquico, social o espiritual, manteniendo la calidad, el
respeto y la dignidad humana.

Es una alternativa de atencidon Extra hospitalaria que permite brindar servicios de salud
representando una mejoria importante en la calidad de vida de los usuarios y con relativo
menor costo comparado con la atencion tradicional.

No es una modalidad de atencién nueva, las epidemias de polio en la primera mitad del
siglo XX llevaron al desarrollo de centros de rehabilitacion respiratoria y para finales de
1950 existian miles de supervivientes de polio que requerian asistencia ventilatoria y
permanecian en su hogar.

El proceso de alta domiciliaria en nifios DCVM es complejo. Este se debe iniciar con una
adecuada seleccion del paciente cuya condicion debe ser la estabilidad clinica, la
preparacién de la familia y la del entorno.

La evaluacion de la estabilidad clinica descripta varia desde el criterio utilizado por el
médico de cabecera (18) hasta el cumplimiento de una serie de condiciones que se
describen a continuacion:

e Presencia de via aérea estable. - Requerimientos estables de FiO2 < 40 %; pCO2
dentro de limites seguros para ser manejados con equipos de VM domiciliarios.
Aporte nutricional adecuado para mantener expectativa de crecimiento y desarrollo.
Que estén controladas todas las otras condiciones acompafantes.

Tolerancia de periodos de juego mientras se encuentre ventilado.

No presentar intercurrencias respiratorias y fiebre frecuente. (2, 19)

La preparacion de la familia consiste en que pueda comprender el pronostico a largo plazo,
que estén dispuestos y sean capaces de satisfacer las necesidades especiales del nifio en
su hogar, asi como reconocer sus debilidades y fortalezas.

Durante los tiempos de espera se debe realizar el entrenamiento en reanimacion
cardiopulmonar, instruccion sobre equipos, comprender el plan de cuidados del nifio en el
hogar: Traqueotomia, cuidados de la piel, vejiga, intestino, posicidn, instruccién acerca de
la rehabilitacion, terapia ocupacional, rehabilitacion de la fonacion o deglucion, psicologia.
(2,19)

La preparacidn del entorno consiste en que sea posible mantener y sostener el nivel de
soporte e intervencion que el nifio requiere en su casa, como equipo de apoyo en el
domicilio, enfermeras, cuidadores, amigos, etc. (2, 19)

Luego de alcanzada la estabilidad clinica en niflos DCVM se describen periodos

prolongados por obstaculos en la externacién de estos pacientes que son los que hacen
aumentar los dias de estadia hospitalaria. (8)
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De Witt en 1993 analiza los datos de 54 pacientes con DCVM en el periodo comprendido
entre 1977 y 1991, El estudio analiza los tiempos requeridos para cada etapa del proceso
de externacion del paciente de la UCIP. Asi describe que el tiempo total de estadia
hospitalaria fue de 172 +£161 dias de los cuales el tiempo de estabilizacion del paciente fue
de 55467 dias. El tiempo de las razones no médicas en la organizacion de los cuidados
domiciliarios fue de 118 +144 dias que representa el 73% = 29 % del total de la
hospitalizacion.

El tiempo de hospitalizacion de los pacientes que requirieron enfermeria en el domicilio fue
mayor que los que no la necesitaron, asi como también lo hubo entre los sistemas de
financiacion publica vs privada. En el estudio hecho por Edwards en el afio 2004 analiza el
periodo enero 1995 a noviembre 2002.

Describe 39 nifios con DCVM: el 74% fue externado con VM domiciliaria y el promedio de
tiempo de espera fue una mediana de 9,6 meses (3,6 meses a 3,5 afos) esperando el
alta.

‘Estos tiempos prolongados de espera para una externacion al domicilio, en nifios con
DCVM es abordada por la bibliografia tanto desde la perspectiva médica, de los servicios
de salud, asi como los aspectos cualitativos familiares y sociales involucrados en este
proceso (8,10)

Los hallazgos bibliogréficos permitieron clasificar las barreras al egreso en 6 puntos:

1. Actitud profesional tradicionalmente paternalista que considera al hospital
como un lugar mads seguro para este tipo de pacientes. También existe la
preocupacion de potenciales consecuencias fatales por las complicaciones con los
dispositivos o equipamiento fuera del hospital. Este proteccionismo se debe balancear
con los derechos de los nifios y las familias acerca de los efectos deletéreos de la
internacién prolongada. Las complicaciones iguales en la institucion y en el domicilio.
La indecision en esta etapa retrasa el inicio de los subsiguientes pasos para el alta.
(10)

2. Puesta en marcha y financiacion de los servicios: Es un tema muy complejo y
poco claro tanto en la literatura como desde la perspectiva de la familia, a los que se
le suma la falta de politicas en salud, los costos de la internacién hospitalaria versus
los del domicilio y la consideracion de los derechos de los pacientes y su familia. Todo
esto definido como una compleja trama de relaciones aun no claramente abordadas.
(10)

En el estudio de Edwards los obstaculos del financiamiento del recurso humano y del
equipamiento y los problemas de organizacion local fueron el 41% de los casos. (6)
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La financiacion depende del presupuesto que manejan las autoridades y su asignacion
al hospital o al cuidado domiciliario. (8)

Mala Gestion que comprende: falta de proceso educativo, de coordinacion del
proceso, poca comunicacién entre los niveles de atencion, falta de guias de
procedimientos, y poca colaboracidn entre Servicio Social, Servicio de Salud, Vivienda,
Educacion. (10)

3. Reclutamiento de recurso humano: Los niflos que requieren VM a través de
traqueotomia necesitan constante supervision y la familia necesitard al menos que
durante las noches se cumpla este control.

El recurso humano de enfermeria es un problema nacional y es una de las causas de
retraso del alta en este grupo de pacientes.

El retraso en consequir enfermeria fue entre 7 a 9 meses. (8)

Las dificultades en reclutar cuidadores estén relacionadas con la falta de gestion del
proceso y de financiamiento.

La enfermeria altamente capacitada que se requiere para la atencion de estos
pacientes no estd compensada por € pago de las prestadoras de servicios
domiciliarios.

4. Cuestiones sociales complejas: La literatura identifica situaciones en las cuales las
caracteristicas de la familia no son las adecuadas para €l cuidado y proteccion de ese
nifio. En ese caso la externacion fue posible en otras viviendas de familiares o tutores
que eran apropiadas para esas circunstancias. (10) Las cuestiones familiares
representaron el 15 % de la poblacidn.

Ante problemas de contencion familiar estéan descriptas situacion de adopcion, casas
sustitutas y otros nifios quedan viviendo en el hospital. (3,8)

5. Problemas de viviendas: La familia trata de adaptar la casa a la nueva situacion
tanto en dimensiones, distribucion y disefio. Las necesidades especificas se deben
corresponder con la infraestructura necesaria para proveer electricidad segura para el
equipamiento extra; adaptando los espacios para la llegada de los cuidadores, los
equipos necesarios y para la eventual silla de ruedas (circulacion, bafios, rampas,
etc.); proveer sistemas de comunicacion seguras, dentro y fuera del hogar. (10)
Edwards describe que el 33% de las familias vivian en casas inadecuadas. Algunas
familias tienen subvenciones que suelen ser restrictivas. Una solucion sugerida por los
grupos que representan a los nifios discapacitados es la de un cambio en la regulacion
que permita el ingreso del nifio y los padres en una vivienda adecuada. (3)

6. Faita de auditoria general y de medidas de resuitados: En general las familias
son las que a través de sus gestiones o intervenciones dan cuenta de los resultados.
No hay un sistema de auditoria para medir la efectividad del proceso de alta para
acordar cual es el proceso que tienda al alta segura de esos nifios y es urgente su
resolucion. (10)
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De Witt propone para superar estos obstaculos, facilitar el alta hospitalaria a través de las
siguientes vias:

» Uso de centros con experiencia en estabilizar los pacientes, entrenamiento de la
familia y organizacion de la enfermeria domiciliaria, proveedores de cuidado
respiratorio domiciliario, y financiacion.

= Politicas de seguros de salud (publica y privada).

Acelerar el proceso de financiamiento por terceros.

= Programa de entrenamiento de tutores para incrementar las casas de alojamiento

externas al domicilio cuando la familia natural no tiene ni tendra casa. (8)

En la practica este modelo se enfrenta con algunas limitaciones dentro de las cuales se
mencionan:

» El acceso limitado o la falta de disponibilidad de estos servicios para una parte
considerable de la poblacion.

» Las dificultades en la adquisicion de los equipos médicos.

= la falta de coordinacion entre los servicios de salud habituales que se ofrecen a la
poblacion general,

e H enfoque inadecuado de los médicos de atencion primaria con los desordenes

poco usuales.

Accesibilidad a los centros de atencion de alta complejidad.

Actitud paternalista del equipo de salud que obstaculiza la externacion.

El aislamiento social de los nifios afectados y sus familias.

La carga fisica, emocional, social, material y financiera que significa para los padres

y hermanos de estos nifios.

Los cambios en el ambiente fisico del hogar.

El conocimiento insuficiente de los recursos disponibles en la comunidad.

e La relacion entre la familia y el equipo de cuidados paliativos a realizarse en el
hogar (11)

Con respecto al marco legal en nuestro pais, las Personas con Discapacidad tienen
derechos basados en los principios de igualdad de oportunidades e integracion plena
garantizados por Tratados Internacionales, la Constitucion Nacional, y leyes de la Nacion
Argentina.

Existe un &rea Discapacidad de la Defensoria del Pueblo que atiende reclamos
relacionados con actos, hechos u omisiones de la Administracion Pdblica provincial y
municipal y/o de prestadores de servicios ptblicos que vulneren los derechos de las
Personas con Discapacidad.

La ley 26.378 del afio 2008 ha adherido e incorporado al derecho argentino los principios
de la Convencidén Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
(CIDPD). En el Preambulo de la Convencion, que se desarrolla en 50 articulos, se reafirma,
como casi todos los anteriores tratados internacionales sobre el tema../a umversalidad,
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indivisibilidad, interdependencia e interrelacion de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales, asi como la necesidad de garantizar que las personas con
discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminacion.

Se reconoce a la discapacidad como un concepto que evoluciona y que resufta de /a
interaccion entre las personas con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
a largo plazo y las barreras debidas a la actitud y al entorno que dificuftan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demads.

Especificamente, con la discapacidad se encuentran en los articulos que tratan
puntualmente temas sobre el respeto del Hogar y de la familia, Educacién, Salud,

Habilitacion y Rehabilitacion.

Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad no sean
separados de sus padres contra su voluntad, tengan los mismos derechos con respecto a
la vida familiar y mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demas
personas.

Al referirse a la atencion de la salud, si bien no especifica lo referente al cuidado de los
niffos con discapacidad, estos quedan implicitamente contenidos cuando se ratifica el
derecho de la atencion mediante programas gratuitos de la misma variedad y calidad que
a las demas personas incluida la pronta deteccion e intervencion cuando proceda y
servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas discapacidades.

Para ello las acciones pertinentes promoveran el desarrollo de formacion inicial y continua
para los profesionales y el personal que trabajen en los servicios de habilitacion y
rehabilitacion.

La CIDPCD también sefiala la importancia del acceso y la participacion de los nifios con
discapacidad en actividades IGdicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas
las que se realicen en el sistema escolar, velando por que no queden excluidos de la
enseflanza gratuita y obligatoria ni de la enseflanza secundaria por motivos de
discapacidad debiéndose realizar los ajustes razonables en funcion de las necesidades
individuales.

Corresponde aclarar que en el Programa de Accion para el Decenio de las Américas por los
Derechos y la Dignidad de las personas con Discapacidad (2006-2016) de la Organizacion
de Estados Americanos acuerda y contiene los principios de la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las personas con discapacidad. (20)
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La Constitucion de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires en base a la Ley Basica de Salud,
n® 153/ 99 establece en sus articulos que la Ley tiene por objeto garantizar el derecho a la
salud integral. El gasto publico en salud es una inversion social prioritaria. Se aseguran a
través del area estatal de salud, las acciones colectivas e individuales de promocion,
proteccion, prevencion, atencidn y rehabilitacion, gratuitas, con criterio de accesibilidad,
equidad, integralidad, solidaridad, universalidad y oportunidad. Desarrollar nuevas
modalidades de atencion no basadas exclusivamente en la cama hospitalaria, tales como
la cirugia ambulatoria, fa internacion domciliaria y el hospital de dia.

La Constitucion de la provincia de Buenos Aires, sobre el tema dice en sus articulos sobre
la Discapacidad: Toda persona discapacitada tiene derecho a la proteccion integral del
Estado. la Provincia garantizara la rehabilitacion, educacién y capacitacion en
establecimientos especiales, tendiendo a la equiparacion promovera su insercion social,
laboral y la toma de conciencia respecto de los deberes de solidaridad sobre
discapacitados.

Vivienda.

La Provincia promovera el acceso a la vivienda Unica y la constitucion del asiento del
hogar como bien de familia, garantizara el acceso a la propiedad de un lote de terreno
apto para erigir su vivienda familiar Gnica y de ocupacidn permanente, a familias radicadas
o0 que se radiquen en el interior de la Provincia, en municipios de hasta 50.000 habitantes,
sus localidades o pueblos.

La ley 23661, sancionada en 1988, o sea, en el mismo dia y a continuacidn de la llamada
ley de obras sociales, la ley 23.660, establecid el Sistema Nacional de Seguro de Salud,
Creandose el Sistema Nacional del Seguro de Salud, con los alcances de un seguro social,
a efectos de procurar el pleno goce del derecho a la salud para todos los habitantes del
pais sin discriminacion social, econdmica, cultural o geografica.

El seguro se organizard dentro del marco de una concepcidn integradora del sector salud
donde la autoridad publica, afirme su papel de conduccion general del sistema y las
sociedades intermedias consoliden su participacion en la gestion directa de las acciones,
en consonancia con los dictados de democracia social moderna.

El seguro tendra como objetivo fundamental proveer el otorgamiento de prestaciones de
salud igualitarias, integrales y humanizadas, tendientes a la promocion, proteccion,
recuperacion y rehabilitacion de la salud, que respondan al mejor nivel de calidad
disponible y garanticen a los beneficiarios la obtencidn del mismo tipo y nivel de
prestaciones eliminando toda forma de discriminacién en base a un criterio de justicia
distributiva.
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Posteriormente, el decreto del Poder Ejecutivo Nacional, (Decreto 1615/96), determind
que la autoridad de aplicacion seria la Superintendencia de Salud, fruto de fa fusion de la
A.N.Sal, el INOS v la Direccion Nacional de Obras Sociales.

El sistema de “seguro de salud” se forma, segun la ley, con las obras sociales y “demas
entidades que adhieran al sistema", con “todos los beneficiarios de las obras sociales", los
trabajadores auténomos y “las personas con residencia permanente en el pais, que se
encuentren sin cobertura médica".

La Superintendencia funciona como organismo descentralizado de la Administracion
Plblica Nacional en jurisdiccion del Ministerio de Salud y Accién Social, con personalidad
juridica, y con un régimen de autarquia administrativa, economica y financiera, en calidad
de ente de supervision, fiscalizacion y control de los agentes que integran el Sistema
Nacional del Seguro de Salud."

Se asigna a la Superintendencia de Servicios de Salud la fiscalizacion del cumplimiento del
Programa Médico Obligatorio (P.M.0.).

Se crea la Direccién de Programas Especiales, en el ambito del Ministerio de Salud y
Accion Social en jurisdiccion de la Secretaria de Politica y Regulacion de Salud -
Subsecretaria de Regulacion y Fiscalizacion, la que tendrd a su cargo la implementacion vy
la administracion de los recursos afectados a los planes y programas de salud destinados a
los beneficiarios del sistema, conforme a la ley 23661, los que atendera con las partidas
presupuestarias que a tales fines le fueran asignadas a la Administracion Nacional del
Seguro de Salud.

Desarrollo
Definiciones mas relevantes.

Cronico Dependiente de Tecnologia (CDT)

Son aquellos que por su condicion clinica requieren el empleo de tecnologia médica para el
mantenimiento de la vida en forma prolongada y necesidad de cuidados de enfermeria
capacitada.

Se considerard la clasificacion de la Oficina de Evaluacion Tecnoldgica de los Estados
Unidos, en base a las Tecnologias para el mantenimiento de la vida: mayormente para los
Grupos 1, II, III, siendo los del Grupo IV nifios dependientes de tecnologia, pero no para
el mantenimiento de la vida y presentan una complejidad menor de manejo de la familia y
de enfermeria.

e Grupo I: Nifios dependientes al menos parte del dia de ventiladores mecanicos.
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e Grupo II: Nifios que requieren via intravenosa prolongada para recibir nutricion
parenteral u otro tipo de tratamiento con drogas.

e Grupo III: Nifios que dependen de otros dispositivos para recibir soporte
respiratorio o nutricional, incluido traqueotomia, aspiracion, oxigeno o sonda de
alimentacion.

e Grupo IV: incluye nifios con dependencia prolongada de otros dispositivos que
compensan funciones vitales y que requieren cuidados de enfermeria incluye:
monitoreo cardiorrespiratorio, didlisis renal u otros dispositivos como catéteres
urinarios, bolsas de colostomia y cuidados de enfermeria de acuerdo con la
discapacidad que presente el paciente. (12,13, 18)

Corxdicion Crénica Compleja (CCC )

“Cualquier condicion médica que pueda prolongarse durante un afio 0 mas (a menos que
el paciente fallezca) y que involucre distintos organos o sistemas o un drgano o sistema lo
suficiente como para requerir atencion medica pediatrica especializada y probablemente
periodos de hospitalizacion en un centro especializado”.

Las categorias son las siguientes:

e Neuromuscular (Malformaciones del cerebro, y medula dsea, Retardo mental,
Enfermedades degenerativas, Paralisis cerebral infantil, Distrofias musculares y
miopatias).

Cardiovascular (Malformaciones cardiovasculares, Miocardiopatias, Arritmias).
Respiratoria (Malformaciones respiratoria, Enfermedad respiratoria cronica, FQP) —
Renal (Malformaciones congénitas, Insuficiencia renal crénica).

e Gastrointestinal (Malformaciones congénitas, Enfermedad hepdtica crénica y
cirrosis, Enfermedad inflamatoria intestinal).

e Hematolégica o Inmunoldgica (Anemia de células falciformes, Anemias
hereditarias, Inmunodeficiencias hereditarias Inmunodeficiencia adquirida).

e Metabdlica (Alteracion del metabolismo de aminoacidos, carbohidratos, lipidos,
Enfermedades de depdsito, Otros trastornos metabdlicos).

e Otros defectos congénitos o genéticos (Alteraciones cromosomicas, Alteraciones
0seas o articulares, Anormalidades de diafragma y de pared abdominal, Otras
anomalias congénitas).

¢ Enfermedad maligna (Neoplasias). (12,21)

VM Crdnica (VMC)

A los fines de este estudio se define como VMC cuando alcanzada la estabilidad clinica se
mantiene la necesidad de soporte ventilatorio artificial en parte del dia o durante las 24
horas independientemente de donde esta asistencia sea ofrecida (14)

Estabilidad clinica
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El planteo de comienzo del proceso de alta domiciliaria es cuando se define estabilidad
clinica. La misma se definira de acuerdo con el criterio clinico del médico tratante.

Seleccion de técnica e instrumento de recoleccion de datos.
Instrumentos de recoleccion de datos

Anexo 1

a) Datos de la Unidad.

b) Datos del periodo en estudio. Se volcaran alli los datos globales del periodo de
estudio (Ingresos totales / dias de estadia totales / nimero de pacientes nifios
dependientes de tecnologia (NDT)). '

Anexo 2

Se realizaron 3 cohortes de prevalencia, al comienzo de estudio pre IRAB (1 de junio de
2014), post IRAB (31 de octubre de 2014) y al finalizar el estudio (31 de marzo de 2015).
Se realizara un censo de los pacientes internados en las UCIP o UTI intermedia con y sin
dependencia tecnoldgica.

Se registrara edad, peso, sexo, dias de internacién desde el ingreso, requerimiento de
ventilacién mecanica, dependencia tecnoldgica, tipo y descripcion de esta.

Anexo 3

Registro del Paciente NDT.

Se registrara: edad, peso, sexo, egreso (Vivo/fallecido), destino (Domicilio /Institucion),
fechas de ingreso, egreso, fecha en que alcanzo la estabilidad clinica, fecha en que se
obtuvo el Certificado de Discapacidad, fecha de Adecuacién de la Vivienda, fecha de
obtencién del Financiamiento y fecha de entrenamiento familiar.

Se registrara la CCC (condicion cronica critica) al ingreso a la UCIP y la CDT (condicion
dependiente de tecnologia) al ingreso y al llegar a la estabilidad clinica.

Definicion operacional de las variables y categorias.

Variable caracteristica y evolucion de los Nifios dependientes de tecnologia
(NDT)

~ Definition Tedrica Definifién Operacional
Edad | En médses Mediaha (IQ)
Peso Kg, gt Mediana (IQ)
Sexo M/F Porcentaje
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Egreso Vivo /fallecido Porcentaje
Egreso vivo Intern. Domic/ institucionalizado Porceptaje
Variables.

Variable incidencia de CDT en UCIP:
e Definicion Tedrica Casos nuevos en una poblacion en un periodo dado.

e Definicion Operacional:Numero de CDT ingresados en las UCIP en el periodo de
estudio / Numero total de pacientes ingresados en las UCIP entre el 1 de junio
2014 y el 31 de marzo 2015. Se informara como porcentaje de la UCIP.

Variable Prevalencia de CDT en UCIP:

e Definicion Tedricar Casos existentes en una poblacion en un momento dado
(Casos/Poblacion).
Se realizaron 3 determinaciones de Prevalencia CDT: al inicio del estudio como
Prevalencia Pre IRAB el 2 de junio de 2014. Se tomé la Prevalencia Post IRAB, el
viernes 31 de octubre 2014 y la Ultima en el cierre del estudio, el 31 de marzo
2015,

e Definicion Operacional Ndmero de nifios CDT / N.© total de pacientes internados
en UCIP. Porcentaje.

Variable Causas Médicas de internacion prolongada en UCIP:

e Definicion tedrica: Se recolectaron de la historia clinica y se determind si ambas
estaban presentes al ingreso o durante la estadia. CDT se registro, también al
alcanzar la estabilidad clinica.

CDT: Ver Grupos (I; II; III; 1V) (15)
CCC: Definicién y categorias. Ver en definiciones. (12;21)

e Definicion Operacional:
CDT: Nominal. Se informara en porcentajes.
CCC: Variable nominal. Se informara en porcentaje de cada categoria.

Variable Causas no médicas de internacion prolongada en UCIP:
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e Definicion Tedrica: Se tomaron a partir de la estabilidad clinica del paciente,
cuando éste ya tenia posibilidad médica de ser externado bajo el régimen de
internacion domiciliaria, a partir las entrevistas con Servicio Social, la familia o la
Historia Clinica del nifio.

Estas seran: vivienda adecuada; financiamiento (Obra Social, Organizacion
Regional: Municipios, Organizaciones locales, subsidios, etc.), entrenamiento de la
familia y obtencion del Certificado de Discapacidad, aceptacion de los padres de la
internacion domiciliaria.

e Definicion Operacional:
Vivienda adecuada dicotdmica (si/no)
Financiamiento: Nominal. Porcentajes

Certificacion de Discapacidad. Dicotdmica (si/no)

Entrenamiento de la familia (si/no)
Aceptacion de los padres de la internacidon domiciliaria. Dicotémica (si/no)

Variable Intervalos de internacion:

Definicion Tedrica Operacional
Estadia UCIP F! Egreso — F. Ingreso Dias Mediana (10) 1]
Estabilidad clinica F. estabilidad clinica - (punto Dias Mediana (IQ)
4.1 v 4.2)-F, ingreso .
Tiemgos no médicos F. Eareso — F. estabilidad clinica Dias Mediana (1Q) i)
Tiempo de F. Entdenamiento de la familia — Dias Mediana (IQ)
enfrenamiento F. estabilidad clinica
F. Certificado de Discapacidad — ias Mediana (1Q)
Tiempo Legal Fecha de Estabilidad Clinica [[_

Analisis de los resultados.

Para el andlisis de los datos se utilizara la estadistica descriptiva con escalas de medicion
nominal y ordinal. Los datos categoricos se expresaran como frecuencia y porcentajes.

La prevalencia se calculara de la siguiente manera: Pacientes CDT en UCIP o UTIM en un
momento dado / Poblacion Total en UCIP o UTIM en un momento dado. Esta se registrard
al inicio del estudio (pre IRAB) el 1 de junio de 2014, post IRAB el 31 de octubre de 2014
y al finalizar el estudio el 31 de marzo de 2015.
La incidencia de CDT se calculara de la siguiente manera: Pacientes CDT en el periodo de

estudio / Pacientes ingresados a la UCIP en el periodo de estudio.
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Resultados.

El estudio se realizo en la UCIP del Hospital Nacional Alejandro Posadas. Hospital Nacional
Profesor Alejandro Posadas es un hospital general de agudos que tiene una UCIP
polivalente de 32 camas, incluidas las 8 camas del sector de pacientes cronicos.

Tabla 1

Ntmero total y dias de internacién de pacientes en general y pacientes CDT.
Hospital Posadas. Periodo 01/06/2014 - 31/03/2105.

Dias tdtales  Promédio  CDT [o) T Porce:ita
N° total de de esthdia N° Dias tatales Dias de Promedio de  je total

Pacientes. Internacion en dias Intemacion  reinterpacion estadia en de
dias CDTO/p

491 6191 X:13,5 18 2463 6p X 186 3,3

Fuente: elaboracidn Propia

El porcentaje global de pacientes CDT sobre pacientes totales fue de 3,3 %.
El porcentaje de dias estadia de CDT fue del 40 % calculado sobre el total de dias estadia
de CDT sobre dias totales de pacientes durante el periodo de estudio.

Tabla 2
Incidencia global de pacientes CDT.
Hospital Posadas. Periodo 01/06/2014 -31/03/2105
CDT nuevos en el Inj]resos UCIP en Total de (/o)
periodo de periodo de estudio Padentes
studio CDTy
agudos.
13 491 504 2,57%

Fuente: Elaboracion Propia

Ingresaron 13 pacientes CDT nuevos, sobre una poblacién total de 504 ingresos en la
UCIP. La incidencia de los pacientes CDT durante el periodo de estudio fue de 2,57 %.
Esto significa que en la poblacion estudiada, cada 39 pacientes ingresados a la UCIP uno
presentaba una enfermedad CDT.
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Grafico 1
Incidencia de pacientes CDT. Hospital Posadas
Periodo 02/06/2014 al 31/03/ 2015
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Fuente: elaboracion propia

En el grafico 1 se observa una tendencia en aumento de pacientes CDT en el periodo de
estudio.

Tabla 3

Prevalencias de CDT. Hospital Posadas.
Periodo 01/06/2014 -31/03/2105

Prevalencia 1 Prevalencia 2 Prevalencia 3
02/06/2014 15/10/2014 1/3/2015
5/17 (29%) 9/29(31%) 14/28 (50%)

Fuente: Elaboracion Propia

La prevalencia fue tomada en tres momentos diferentes. La prevalencia uno fue tomada al
inicio del estudio (02/06/2014), la segunda posterior al IRAB (15/10/2014) vy la tercera al
finalizar el estudio (31/3/2015) presentando un aumento en el Hospital Posadas.
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Grafico 2

Prevalencia de Crénicos Dependiente de Tecnologia. Hospital Alejandro Posadas.
Periodo 01/06/2014 -31/03/2105.
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Fuente: Elaboracion Propia

La prevalencia fue tomada en tres momentos, la uno fue tomada al inicio del estudio
(02/06/2014), la segunda posterior al IRAB (15/10/2014) y la tercera al finalizar el estudio
(31/3/2015) presentando un aumento en el Hospital Posadas.

En resumen, la poblacién de niflos CDT consistié en 5 pacientes al inicio del estudio y 15
pacientes durante el periodo de estudio, la edad en meses presento una media de 16 y
una mediana de 5,8 meses, el peso promedio fue de 11,1 Kg y una mediana de 8,6 Kg., la
distribucion por sexo fue masculino 80 % y femenino 20 %. Al finalizar el estudio el 100
% de CDT se encontraban vivos.

Respecto al destino final de los pacientes el 74 % permanecio en la UCIP al cierre del

estudio y el 26 % fue derivado durante su estadia de la siguiente manera: internacion
pediatrica ninglin paciente y a otras instituciones 4 pacientes. (Ver Grafico 3)
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Destino de los pacientes Crénicos Dependientes de Tecnologia.
Hospital Alejandro Posadas. Periodo 01/06/2014 -31/03/2105.
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Fuente: Informacion Propia

El 74 % permanecié en la UCIP al cierre del estudio y el 26 % fue derivado durante su
estadia de la siguiente manera: internacion pediatrica ningin paciente y a otras
instituciones 4 pacientes.

Dentro de las causas no médicas que fueron obstaculos para alcanzar la externacion bajo
el régimen de internacion domiciliaria fueron las siguientes: financiamiento en el 60 %,
falta de vivienda adecuada 40 % y problemas sociales complejos 40 %. Ver grafico 4.

Grafico 4

Obstaculos No Médicos para la Externacion.
Hospital Alejandro Posadas. Periodo: 01/06/2014 -31/03/2105.
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Fuente: informacién propia
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Los obstaculos no médicos para alcanzar la externacion bajo el régimen de internacion
domiciliaria fueron las siguientes: financiamiento en el 60 %, falta de vivienda adecuada
40 % y problemas sociales complejos 40 %.

Grafico 5

Evolucion de la frecuencia de factores relacionados con el retraso de la internacidn domiciliaria.
Factores Determinantes.
Hospital Alejandro Posadas. Periodo 01/06/2014 -31/03/2105.
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Fuente: elaboracion Propia

La evolucion de la frecuencia de los factores relacionados con el retraso de la obtencidn de
la internacién domiciliaria durante el periodo de estudio fue la siguiente:

o certificado de discapacidad previo a la internacién en el 13 %,

e tramitado y no obtenido 80 % y obtenido 7 % (un solo caso);

o vivienda adecuada al ingreso al estudio en un 13 %,

+ no llego a resolverse en el 34 %

e conseguida durante el periodo 53 %.

El entrenamiento previo fue del 20 %, durante la estadia 80 % y no alcanzado 20 %.

Financiamiento. El financiamiento previc al ingreso fue en solo un paciente, no llego a
realizarse en el 67 % y durante la internacion lo obtuvieron un 33 %.
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Gréfico 6
Evolucidn en fa obtencion del financiamiento.
Hospital Posadas. Periodo 01/06/2014 -31/03/2105.
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Fuente: Efaboracién Propia
En cuanto al tipo de financiamiento el 66,6 % no logro ninguno, el 26,6 % tenia obra
social y el 13,6 contd con PROFE.
Tabla 4

NUmero de pacientes agudos que podrian haber utilizados las camas criticas ocupadas por los
pacientes CDT. Hospital Posadas. Periodo 01/06/2014 -31/03/2105.

£ t Total, de pacientes i otai, |de pacientes
Promedio  CDT aT cD agudps, que podrian aglidos que
de esfladia  N° Dias de Promedio  haber|usado las camas podrian haber
en dfas reintgrnacidn  estadia en  criticas ocupadas por usado las camas
dias CDT en el periodo en criticas ocupadas
estudio (10 meses) por CDT por mes
X125 18 b9 X139 195 19

Fuente. Informacion propia

Realizando el calculo del promedio de dias de internacion de los pacientes CDT (136 dias)
por el nimero de pacientes CDT (18) resulta una ocupacion de camas criticas por estos
pacientes de 2448 dias cama durante el periodo de estudio, esto divido por el promedio de
dias de internacion de los pacientes agudos (12,5 dias) resulia en 195,8 pacienies
potenciales con patologia aguda. Es decir que 19 potenciales pacientes con patologia
aguda podrian haber ingresado cada mes en la unidad.
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Conclusiones.

¢ En el presente trabajo se pudo observar una tendencia al aumento de pacientes
CDT vy de los dias de estadia de estos en la UCIP del Hospital Nacional Alejandro
Posadas, estas internaciones prolongadas presentaron diferentes obstaculos que
demoraron el egreso de estos pacientes de la institucidn, bajo el régimen de
internacion domiciliaria.

o Estos resultados cobran relevancia, para adoptar medidas en un futuro para que se
agilicen los tiempos de externacion de los nifios con patologia Cronicas
Dependiente de Tecnologia con el objetivo de liberar camas de las UCIP para
pacientes con patologia aguda.

e E porcentaje global de pacientes Crénicas Dependiente de Tecnologia sobre
pacientes totales durante el periodo fue de 3,3 %. El porcentaje de dias de estadia
de los pacientes CDT fue del 40 % calculado sobre el total de dias estadia de CDT
sobre dias totales de pacientes, durante el periodo de estudio.

+ En un trabajo espafiol (1) reporta que el 3.9% de los pacientes internados en las
UCIP por mas de 28 dias representan un 32% de la estadia global de la Unidad.

¢ La incidencia global de CDT en el periodo de estudio fue de 2,5 % y la prevalencia
al inicio fue de 29 %, post IRAB del 31 % vy al finalizar el estudio del 50 %.

o El aumento de la prevalencia en el final del estudio coincide con un nimero
elevado de pacientes que permanecen internado en la unidad por las dificultades
de la externacién, de hecho, ninglin paciente fue externado al domicilio, mientras
que en la UCIP permanecieron internados el 74 % de los pacientes y solo el 26 %
fue derivado a otras instituciones.

o Fraser (13) reporta que las tres cuartas partes de la estadia total de la UCIP estaba
dada por pacientes con internaciones prolongada con dificultades en Ila
externacion,

o De Witt (8) publica que los pacientes crdnicos tienen una estadia prolonga de 172
+ 161 dias debido a los obstaculos del alta.

o En este estudio los obstaculos que presentaban los pacientes para la externacién
fueron: el 66 % presentaba falta de financiamiento, el 40 % no contaba con una
vivienda adecuada y otro 40 % tenia problemas sociales complejos.

o Edwards (3) publicé una tardanza promedio en fa externacién de 9.6 meses con un
rango entre 3.6 meses a 3.5 afos. Los problemas de financiamiento fueron 41%,
los de vivienda 33% y los problemas familiares 15 %. De Witt (8) describe que la
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demora en organizar la externacion por parte de la Institucion tardd 118 dias +
114. Este se vio agravado cuando se requirid enfermeria o los pacientes
correspondian sector publico. Edwards (3) refiere que conseguir enfermeras
capacitadas demord entre 7 a 9 meses.

Realizando el calculo del promedio de dias de internacion de los pacientes CDT
(136 dias) por el nimero de pacientes CDT (18), resulta una ocupacion de camas
criticas por estos pacientes de 2448 dias cama durante el periodo de estudio, esto
divido por el promedio de dias de internacion de los pacientes agudos (12,5 dias)
da como resultado que se podrian haber aceptado potencialmente 195 pacientes
con patologia aguda.

Es decir que 19 potenciales pacientes con patologia aguda podrian haber
ingresado cada mes en ka unidad.

Esto equivaldria a 228 ingresos potenciales al aifio y al calcular un
ingreso anual habitual de 700 pacientes, se podria incrementar la
disponibilidad de camas en un 32 %.

Concluimos que el problema de los pacientes CDT internados en UCIP seguira en
aumento por la tendencia observada en la UCIP, por lo que se deberian arbitrar
todos los medios para que cuando estos se estabilicen clinicamente ya tengan
resuelto el problema de financiamiento y vivienda a través de diferentes gestiones
levados a cabo por la institucion tratante en conjunto con el equipo de salud,
servicio social, el ex Ministerio de Salud, el Ministerio de Accidn Social, los distintos
municipios y de la intervencidn de diferentes organizaciones que contribuyan con la
externacion del paciente al domicilio.

Aplicar estas acciones hace que los nifios discapacitados dependientes de
tecnologia puedan acceder a los derechos de la salud, integrarse a la familia y la
sociedad, solamente con el cumplimiento de la legislacion vigente, asi es como las
obras sociales y/o programas de salud deben propiciar la cobertura del capital
humano, insumos y recursos tecnoldgicos para garantizar el acceso precoz a la
internacion domiciliaria, favoreciendo la interaccion del nifio a su medio
sociocultural y afectivo.

De este trabajo surgen una serie de recomendaciones para mejorar la calidad de
atencion de los pacientes CDT para dar una pronta respuesta a estos nifios.

Esto permitiia un bienestar para el paciente y su familia que se integraria
rapidamente a su hogar.
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La problematica de los CDT se divide en varios aspectos por lo que las
recomendaciones van dirigidas a solucionar los obstaculos que demoran Ila
externacion.

Las recomendaciones para acelerar la resolucion de los problemas médicos que
demoren la externacion, apuntan a formar un equipo multidisciplinario en el
manejo de estos pacientes ya que muchos de ellos ya ingresan con condiciones
cronicas complejas y con requerimiento de dispositivos médicos. En muchos casos
cuando el sostén del paciente genere conflictos se recomienda la interaccion con el
equipo de ética y cuidados paliativos

Bl equipo tratante debe contar con equipamiento adecuado, personal iddneo,
kinesioterapia respiratoria y rehabilitacion, apoyo psicoldgico, fisioterapeutas,
protocolos de destete, de control de infecciones, cuidados paliativos, equipo de
cirugia infantil (para realizar traqueotomia y gastrostomia), lo que permitird
contribuir a la estabilizacién clinica precoz.

Los obstdculos no médicos son los mas dificiles de resolver, los tres mas frecuentes
son €l financiamiento para la internacion domiciliaria, la vivienda adecuada, y los
problemas sociales complejos.

Las recomendaciones para mejorar los tiempos en conseguir financiamiento van
dirigidas a obtener una cobertura social. Esto se debe iniciar precozmente con la
intervencidn de Servicio Social para obtener el certificado de discapacidad que
permite a la familia cobrar una pension para el nifio. Servicio Social junto con el
Departamento de Legales también deben agilizar los tramites pertinentes para que
los pacientes integren Programas de Salud como PROFE, PAMI, o monotributo
social para acceder a una cobertura médica.

La vivienda es otro de los obstaculos ya que acondicionar la misma para recibir a
un nifio CDT requiere que por medio de Servicio Social se establezcan conexiones
con los Municipios respectivos que se deben ocupar de reparar y acondicionar la
vivienda o construir en el hogar una habitacion individual preparada para recibir al
nifio. Asi como acondicionar el bafio y las conexiones eléctricas asegurandose por
parte de la empresa de electricidad no sea interrumpida en el hogar.

Si la vivienda de la familia es inadecuada o no se halla en un lugar accesible para
el ingreso del personal de salud, de la ambulancia o no cuenta con los servicios
basicos se debe gestionar con el municipio un subsidio para proveer de una
vivienda que retina las condiciones apropiadas, o la vivienda de algun familiar que
pueda ser utilizada para este fin,

Los problemas sociales complejos son muy frecuentes pues el contexto de familias

disfuncionales es frecuente. Las recomendaciones son trabajar en equipo con el
médico de cabecera, psicdlogos, Servicio Social, ya que ante la gravedad de la
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situacion se requiere la intervencion de la Secretaria del Menor y la Familia para
encontrar una solucion a los conflictos.

La solucion seria crear sectores o unidades, destinadas a la atencion de pacientes
cronicos dependientes de tecnologia, en distintos centros asistenciales, con la
finalidad de liberar camas destinadas a pacientes agudos criticos.

Posteriormente, la creacion de un ente o una unidad de gestion podria integrar a
todos los pacientes y llevar a cabo programas estatales de internacion domiciliaria.
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Abreviaturas =

Cccc Condicion Cronica Compleja

CDT Crdnicos Dependientes de Tecnologia

CIDPD Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
DCVM Dependencia Cronica de la Ventilacion Mecénica
GTT Gastrostomia

NPT Nutricion Parenteral Total

02 Oxigenoterapia

SNG Sonda Nasogastrica

TQT Tragueotomia

ucIp Unidad Cuidados Intensivos Pediatricos

VI Ventilacion Invasiva

VM Ventilacion Mecanica

VMC Ventilacion Mecénica Cronica

VNI Ventilacion No Invasiva

NDT Nifios dependientes de tecnologia.

CPAP Presion Continua en la via aérea,

BPAP Presion Continlia en dos niveles en la via aérea
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ANEXOS

Anexo 1

a) Datgs la Unidad Participante

a.1) Unidad N°(Marcar con X)

|1 | Htal Posadas

a.2) Datos de Contacto

Celular Mail
2  Podestd Andrés 15 4 416 9536 adpodestildgm
a.3) N° camas de la UCIP s
|1 | Htal Posadas | 32 |

b) Datos del periodo en estudio (1/6/14 al 31/3/15 ) _ ... .....

b.1) No Total Pacientes ingresados en la UCIP en el periodo 1/6/14 al 31/3/15
b.2) Dias de estadia en el periodo 1/6/14 al 31/3/15  ...........

b.3) N° Pacientes CDT ingresados en la UCIP en el periodo 1/6/14 al 31/3/15
b.4) Dias de internacion de pacientes CDT en el periodo 1/6/14 al 31/3/15
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UCIP o Hospital Pacienlie Reingreso Reinternacion
Nuevo| O
Protocglo N2 Lugar de Origen
CABA ®) Municipio Provingia
Historig Region
Clinica sanitark O
Edad (Meses) Dias de rea gudizacion 1°
Peso( Kg,9) Dias de fea gudizacion 2°
Sexo M Diasfde fea gudizacion 3°
E reso| g O Vive) O Fallecido (@
Destng Piso Boicifio Girb Infstitucion O
Tipo CDT (Mafcar con X) Crénicq pfevio Ingreso Estabilrad Clinica Egreso|UCIP
UCIP

Si

No

i5d VI
VNI
1I NPT
Otras Drogas
In TQT
02
As irador p
GTT
SNG
v Dispositivo
Di estiyaigasps |
Dis ositivo prinario
Otros
CCC (Marcar con X) Crénico previo Ingreso | Estabilidad Egresq UCIP
ucCIP Clinica
Si No
Neuromuscular
Cardiovascular
Res iratori@
Renal
Gastrgintestinal
Hematjoldgica

Inmunold ica g

Metabplicos

Defectos  genéticos o
con énitosg

Oncolg icos g
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Registro de Fechas

Fecha de Nacimiento

Fecha Ingreso UCIP real
Fecha Ingreso UCIP periodo estudio

Fecha Estabilidad Clinica

Fecha Certificado de Discapacidad

Fecha Yivienda Adecuada

Fecha Logro Financiamiento

Tipo de Financiamiento (Obra social , prepago, sindicato )

Fecha Entrenamiento Familiar

Fecha de Egreso

Dificultades Internacién Domiciliaria (Marcar con X)

Certificado Discapacidad Desaprpbacion familiar
Vivienda Situacipn Social Compleja g
Financiamiento Recursp Humano

Entrenamiento Familiar Recursp Tecnoldgico

Instructivo Anexos
Anexo 1

a) Datos de la Unidad participante
a.1) Unidad.
a.2) Datos de contacto Referente de la investigacion en la UCIP.
a.3) Nimero de Camas de UCIP: Nimero de camas que dependen de recursos de la UCIP,

Esto incluye las Unidades Pedidtricas de Cuidados Intensivos Polivalentes: Terapia Intensiva y
Terapia Intermedia, asi como €l lugar de internacion de los pacientes crénicos que dependen de
los recursos humanos y tecnoldgicos de la UCIP. Quedan excluidas las Unidades Pediatricas de
Cuidados Especificos (Cardioguirdrgicas, Quemados, Inmunosuprimidos)

b) Datos del periodo en estudio (1/6/14 al 31/3/15 ) _ . .. ...

.b.1) No Paciente no CDT ingresados en la b 2) Djas de estadia de pacientes no CDT en
UCIP én el periodo de estudio el periqdo

b.3) N° Paciente CDT ingresados en la UCIP en el periodo de estudio.

CDT que se hallan internados previos a la fecha de inicio del estudio y con estabilidad clinica se
registraran el 1/6/14 como su dia 1 de internacion.

La estabilidad clinica para este grupo de pacientes es el dia 1° de junio, cuando comienza el
estudio.

El resto de los pacientes CDT se registrardn en el periodo de estudio a partir de la fecha de
estabilidad clinica, ese dia es el primero de internacion.

b.4) Dias de internacién de pacientes CDT desde estabilidad clinica a la fecha del alta o
fallecimiento, dentro del periodo de estudio.
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Anexo 2 Relevamiento de Prevalencia CDT

b) Datos de Prevalencia: Se registraron a las 10 hs. en los dias acordados por €l grupo

C) Registro de pacientes

ID: Identificacién N° de Historia Clinica del Hospital participante

Edad: en meses

Peso: Kg, gramos

Sexo: M/F

AVM: No= 0/ AVM Invasiva = 1

AVM no Invasiva: No=0 /AVM no Invasiva =2/

Ventilacion Invasiva Crdnica: No = 0/ Ventilacidn Invasiva Cronica * = 1

Ventilacién No Invasiva Crénica: No = 0/ Ventilacion No Invasiva Cronica * = 2

*(VM Croénica: Estabilidad clinica mas AVM por mas de 1 mes en menores de 1 afio y por mas
de 3 meses en mayores de 1 afio)

TQT:Si/No

02: (Soporte de 02 sin AVM): Si/ No

GTT/SNG: 0 = No/ 1 = GTT /2 =SNG

NPT: Si/No

Otros: Indicar: 1) Ostomia Digestiva, 2) Ostomia Urinaria, 3) SNC (Derivaciones de LCR, bomba
de baclofeno), 4) Pulmonar (drenajes), 5) Cardiacos (drenaje, marcapaso) y 6) Varios: catéter
de didlisis peritoneal, fistula Arteriovenosa, etc.

Obstaculos al alta: 1) Financiamiento (Obra social, prepago, sindicato, 2) Vivienda, 3) Sociales,
4) Recursos (Humano o Tecnoldgico) y 5) Negativa dé la familia.
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Anexo 3 Registro de Individual CDT

Inicio del Protocolo:
A los fines de este estudio y para la iniciacion de un Registro Individual de CDT se considerd:

No de Protocolo: Sera correlativo para la UCIP y por orden secuencial de acuerdo a la fecha de
inclusion en el estudio

Lugar de Origen: Se registrard si el paciente reside en CABA, Regién Sanitaria de Provincia de
Buenos Aires (I a XII), Municipio y Provincia. Se agrega este item para registrar los distritos de
origen de los pacientes y determinar en cuales se presentan los mayores obstaculos para la
externacién e informar a las autoridades correspondientes.

Paciente_Nuevo: El que entre el 1/6/14 y el 31/3/15 presente CDT con Estabilidad Clinica y se
encontraba internado en el ambito de la UCIP u ocupando recursos de la Unidad Pedidtrica de
Cuidado Intensivo o Intermedio participantes en este estudio. El punto de corte sera el egreso
de la Unidad en que se cerrd el protocolo.

Reingreso: Paciente CDT egresado de la Unidad dentro del periodo de estudio que reingreso
desde otro sector de la institucién. Se inicio & Registro Individual de CDT como indica el pérrafo
anterior.

Reinternacion: Paciente CDT que luego del egreso de la institucion, se reinterno durante el
periodo de estudio. Se realizd & Registro Individual CDT una vez alcanzada fa Estabilidad Clinica

Dias de Reagudizacion:

Se considerd reagudizacion en el paciente CDT al incluido en & Registro Individual CDT quien
durante el periodo de estudio cambid su condicidén de Estabilidad Clinica a una de inestabilidad
requiriendo un incremento de utilizacion de intervenciones y recursos de la unidad. Se
registraron la cantidad de dias de reagudizacidn que ocurrieron en el periodo de estudio.

Tipo CDT Ver definiciones Tedricas
Al ingreso a UCIP: No / Si (Sefialar grupo/s). Al alcanzar Estabilidad Clinica y al Egreso
(Sefialar grupo/s)

CCC (Condicidn Crénica Compleja) Ver definiciones Tedricas
Al ingreso a UCIP: No / Si (Sefialar grupo/s). Al alcanzar Estabilidad Clinica y al Egreso
(Sefialar grupo/s)

Estabilidad Clinica Ver definiciones Tedricas

Registro_de Fechas

Ingreso real UCIP: Fecha de ingreso del paciente a fa unidad. Con ella se calcularon los dias de
Internacion de CDT.

Fecha de ingreso al estudio: Para los pacientes CDT con Estabilidad Clinica que se encontraron
internados en las UCIP al 1/6/14 a las 00 hs fue su dia 1 de internacion.

Para los pacientes que ingresaron al estudio a partir del 1/6/14, el dia 1 del estudio fue hasta
las 00 hs, cuando se encontraban con Estabilidad Clinica, a partir de esa fecha se contaron
sucesivamente los dias de inclusién en el periodo de estudio
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Estabilidad_Clinica: Fecha en que se cumplen los criterios establecidos. Con ella se calcularon
los tiempos de factores médicos de la poblacion. Esa fecha hasta las 00 hs sera su dia 1 de
Estabilidad Clinica.

Egreso: Fecha de cierre del protocolo. Con ella se calcularon en dias de intervalo de Tiempos no
médicos (F. Egreso — F. estabilidad) y de Estadia en la unidad (F. de egreso — F. de Ingreso)

Certificado de Discapacidad: Fecha de obtencién del certificado. Para el calculo del tiempo de
tramites institucionales (F. Certificado — F. Estabilidad Clinica) Este intervalo estara incluido en
e intervalo de Tiempos No Médicos.

Vivienda_Adecuada: Fecha de adecuacion de la vivienda para las necesidades del paciente. Se
calculé en intervalo de dias entre esta y la estabilidad clinica y estara incluida en el intervalo de
tiempos No Médicos.

Logro del Financiamiento: (Obra social, prepago, sindicato). Fecha de obtencién de cobertura
social, se calculé el intervalo de tiempo en dias a partir de la estabilidad clinica y estara incluido
en € intervalo de Tiempos No Médicos

Entrenamiento Familiar Fecha en que la familia informada y entrenada en el uso y manejo en el
tipo de tecnologia de la que depende el nifio. Se calculé como intervalo de dias entre la
estabilidad clinica y el logro del entrenamiento y estard incluido en los Tiempos No Médicos.

Dificultades para obtener la Internacion Domiciliaria: Registro de alguno de estos factores
presentes al cierre del protocolo durante el periodo de estudio
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