Cartas al Editor

Ventilacion domiciliaria
Invasiva. La perspectiva
de los padres

Sr. Editor:

Los avances en los cuidados intensivos neonatales y pediatri-
cos han hecho posible la supervivencia de ninos con patologias
cada vez mas complejas. En muchos de ellos, el precio de esta
supervivencia es la dependencia a largo plazo de medios tec-
nologicos como la ventilacion asistida (no invasiva o invasiva)l-2.

Hasta hace poco tiempo, dichos recursos solo estaban dispo-
nibles en el 4mbito hospitalario. Actualmente, y gracias tanto a
los progresos tecnologicos como a los esfuerzos de los pedia-
tras, personal de enfermeria y familiares de los pacientes, la ven-
tilacion mecanica domiciliaria es una realidad que pretende me-
jorar la calidad de vida del paciente y su familia, asi como la
gestion de los recursos sanitarios. Esta opcion terapéutica facili-
taria la reinsercion familiar, aportaria un entorno favorable para
el desarrollo del paciente, permitiendo incluso su escolarizacion,
y lograria finalmente una mejoria global de la calidad de vida3*.
En la practica, sin embargo, esta nueva modalidad de asistencia
tiene una serie de repercusiones sobre sus familias que han sido
poco analizadas!#58,

En este sentido, hemos realizado una encuesta a los padres de
los nifos que han sido atendidos en nuestro servicio y se en-
cuentran en situacion de ventilaciéon mecanica invasiva domici-
liaria a través de traqueostomia. Dicha encuesta ha tratado de
analizar los aspectos laborales, econémicos, psicologicos y de
convivencia de estas familias.

La muestra ha incluido a 6 pacientes (3 nifios y 3 nifas) con
diversas patologias de base (bronquiolitis obliterante, secuelas
de neurocirugia de tumor cerebral, atrofia muscular espinal
tipo I, miopatia mitocondrial, sindrome Kabuki y sindrome de
Pfeiffer tipo ID y se encuentran en su domicilio, atendidos por
sus familiares, con seguimiento y control por parte del personal
de nuestro servicio. En todos los casos, los cuidados de los pa-
cientes son realizados por la familia y, en caso de incidencias,
los padres se ponen en contacto con el personal de nuestro ser-
vicio, que decide la actuacion mis apropiada en cada caso (ins-
trucciones telefonicas, revision clinica hospitalaria, reingreso,
etc.). La edad de los pacientes oscila entre 1y 21 afios y el tiem-
po de ventilacion mecanica domiciliaria, entre 2 meses y
11 anos.

Los resultados de la encuesta indican que, en cinco de los seis
casos, es la madre la persona encargada del cuidado del nifo.
En el caso restante, el padre comparte dicha tarea. Todos refie-
ren haber abandonado parcial o totalmente sus actividades la-
borales para poder dedicarse a cuidar a sus hijos y que esto ha
tenido importantes consecuencias econoémicas para la familia.
En el momento de la encuesta, solo uno de los pacientes reci-
bia algin tipo de ayuda econdmica, percibida por los padres
como claramente insuficiente (menos de 50 euros al mes). Cin-
co de las seis familias sefialaron que precisarian algin tipo de
ayuda, tanto econdémica como apoyo de personal cualificado
en el domicilio.

En cuanto a la vivienda, en todos los casos fue necesario rea-
lizar reformas estructurales o adquirir equipamiento (camas arti-
culadas, colchones antiescaras, generador eléctrico, etc.) para
adaptarse a las nuevas necesidades del nifio. Las seis familias re-
fieren que viven en un ambiente mas estresante, con relaciones
personales mis tensas; sin embargo, dos familias afirman que la
nueva situacion ha contribuido a que el nicleo familiar se haya
reforzado.

En el aspecto social, solamente dos de las seis familias reciben
un apoyo significativo de los familiares y solo una familia se
siente claramente apoyada por los amigos, vecinos y el personal
sanitario. En cinco casos, los padres echan de menos y creen
que seria util el contacto con otras familias en la misma situa-
cién. Dos de estos pacientes estdn ya escolarizados.

Finalmente, se pregunt6 la opinion de los padres sobre el mo-
mento en que tomaron la decision de asumir el cuidado domi-
ciliario de su hijo. En este punto, tres de las seis familias afir-
man no haber recibido la suficiente informacion, lo que dio
lugar a situaciones de dudas y angustias que hicieron menos fa-
cil la transicién del hospital al domicilio. De todos modos, to-
dos los padres indican que no se arrepienten de haber tomado
dicha decision.

La asistencia sanitaria es una actividad en constante cambio y
evolucion. Los cuidados a domicilio de nifios dependientes de
tecnologia suponen un nuevo reto, que debe ser asumido reco-
nociendo los multiples problemas que plantea. Existen pocos
trabajos en la literatura médica en los que se analicen las expe-
riencias de estas familias, aunque sus resultados son bastante
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concordantes!*58, Destaca la falta de ayudas econémicas, la ne-
cesidad de abandonar el puesto de trabajo y el estrés secundario
a la nueva situacion. De todos modos, y pesar de estos aspec-
tos negativos, los padres coinciden al sefialar una sensacion sub-
jetiva de mejoria en la calidad de vida, en comparacion con el
periodo en que su hijo preciso estar hospitalizado. Los resulta-
dos de nuestra encuesta, aunque basados en una muestra redu-
cida, son muy homogéneos y coinciden con otros datos publi-
cados, poniendo de manifesto que es necesario realizar un
mayor esfuerzo para tratar de mejorar los aspectos econdmicos,
psicologicos y sociales de las familias afectadas. Parece claro
que deberian desarrollarse programas ambiciosos de asistencia
sociosanitaria a estas familias que incluyeran la posibilidad de
asistencia en el domicilio por parte de personal cualificado (asis-
tentes sociales, psicologos, personal de enfermeria y auxiliar,
profesorado, etc.), asi como planes para permitir en lo posible la
escolarizacion de los nifios y ayudas econémicas que permitie-
ran una mayor dedicacion de los padres al cuidado de sus hi-
jos. La reciente Ley de Dependencia® deberia ser un buen ins-
trumento para mejorar la atencién a estos pacientes. La creacion
de asociaciones de familiares de ninos con necesidades similares
en razon de la patologia de base o la dependencia de tecnologia
también podria contribuir a mejorar su situacion, tal como se
ha constatado con otros tipos de pacientes (cardiopatas, sindro-
me de Down, trastornos del desarrollo, etc.)!10,

Al margen de lo expresado por los padres de los pacientes
afectados, la opinion de nuestro equipo médico y de enferme-
ria es que los esfuerzos realizados para conseguir la reintegra-
cion en el medio familiar de los nifios dependientes de ventila-
cién mecanica invasiva merecen la pena y se encuadran dentro
del ya antiguo objetivo de la medicina de al menos aliviar, cuan-
do la curacion no es posible.
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