Queridos amigos,

Tal y como se acordd en la reunion del grupo de técnicas llevada a cabo el 7 de
Mayo en el Congreso Anual de la Sociedad Espafiola de Neumologia Pediatrica en Jaén,
estamos llevando a cabo la realizacién de un protocolo practico de seguimiento del

nino traqueostomizado.

Con el objeto de realizar un trabajo de conjunto entre las distintas unidades de
neumologia infantil, se propuso la idea, aceptada por los Coordinadores actuales del
grupo de técnicas (Dr. Oscar Asensio y Dr. Santos Lifian) y por los asistentes a la
reunion, de intentar realizar un estudio nacional que estimara nuestra incidencia actual
de tragueostomizados, ya que desconocemos la frecuencia de este procedimiento entre
los nifios espafioles y s6lo tenemos disponibles, casuisticas de determinados grupos de

otros paises.

Los datos que contiene la encuesta — una hoja por cada paciente con 10
variables-, permitiria una estimacion del numero de nifios traqueostomizados en nuestro
pais, la edad a la que son sometidos a este procedimiento, y el tiempo medio de
permanencia de la misma. Podremos, también, conocer las indicaciones principales de
la misma y relacionarlas con los grupos de edad (lactantes, preescolares, adolescentes).
El apartado de complicaciones, nos permitird conocer si, como se publica en otros
paises, la morbimortalidad en el paciente pediatrico es superior a la de los adultos.
Finalmente, los dos ultimos apartados hacen referencia al impacto multidisciplinario,
familiar y social que suponen estos nifios, recogiendo el dato de si ademas de
traqueostomizados, estan siendo ventilados bien en el hospital o bien en domicilio, y si
has sido posible la escolarizacién del nifio que aun porta la canula de traqueostomia. Si
alguno de los apartados no puede completarse, no sera impedimento para mandar el

resto de los datos documentados.

En el caso de que los pacientes no estén seguidos por las secciones de
neumologia infantil, os pediriamos, que deis difusion a la encuesta entre otras
especialidades como ORL, Intensivos Pediatricos o Neonatales, Unidades de

hospitalizacién domiciliaria, etc, de vuestros hospitales.



Divulgar y rellenar esta pequefia encuesta, supone un trabajo afiadido a los
muchos que tenemos pendientes cada uno de nosotros. Aun asi, dada su sencillez, junto
con la ilusién de que la realizacion de trabajos multicéntricos entre los pertenecientes al

grupo y a la sociedad sea una realidad, os pedimos vuestra colaboracion.

Los datos seran publicados en el protocolo de la Sociedad en Anales de
Pediatria. Aunque fijamos una fecha inicial (15 Julio 2009), en carta previa del 15 mayo
de 2009, dado que no le hemos dado adecuada difusion y hay hospitales que no estan
incluidos, la ampliaremos hasta el 15 de Septiembre de 2009. La idea es recoger los
nifilos que hayan precisado traqueostomia durante los afios 2008 y 2009. Aunque el
trabajo se cerrard el 31 de Diciembre 2009, es importante que enviéis los datos
disponibles hasta la actualidad, para poder ir procesandolos. Después, en caso de que se

0S presente un nuevo caso, serd mucho mas facil remitir solo ese.
Esperamos vuestra respuesta. Gracias por vuestro interés
Estela Pérez Ruiz

Unidad de Neumologia Infantil. Hospital Universitario Carlos Haya. Méalaga
20 Junio 2009



ENCUESTA EPIDEMIOLOGICA. SEGUIMIENTO DEL NINO
TRAQUEOSTOMIZADO
TIEMPO DE INCLUSION. 01/01/2008 -30/06/2009

HOSPITAL.:
SERVICIO:

Drs.:

DIRECCION POSTAL:

e-mail: Teléfono de contacto:

PACIENTE oo

FECHA DE NACIMIENTO..........cocvvviiveviieeee e . SEXO
EDAD DE REALIZACION DE LA TRAQUEOSTOMIA........cccvveviiieeiine,
EDAD DE DECANULACION (si decanulado) .............coeveeevuneeeeeeieiieaeennne,
INDICACION TRAQUEOSTOMIA (sefalar con una X)
Ventilacion prolongada en UCH..........coooii i e
Anomalias congénitas de Vias @6reas........c.c.evueviiieiiiieiee e e e e e
Estenosis subgldtica adquirida...........ocooviiiii i
Enfermedad NeUrOMUSCUIAN ..o e e e e
Otras (DBP, Gran quemado, etc) (INdiCar)..........cocevevieiieiie e i ieiieienanns
COMPLICACIONES
ODbStrucCion grave CANUIA. .........ov i e e e e

Decanulacion acCidental .........oooviiee e,
Relacionado con la patologiade base ..........coooveii i,
Directamente relacionado conlacanula.............ooovveiiiiiiiiinin..

NINO ESCOLARIZADO (SI/NO)... .. ittt et et e e e,

REMITIR antes del 1 de Julio:

Dra. Estela Pérez Ruiz (Coordinadora): estelaperezr@terra.es




