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Resumen
Introducción: Si bien existe investigación sobre la 

morbimortalidad asociada a la traqueostomía en pedia-

tría, pocos trabajos analizan los resultados luego del alta 

hospitalaria. En nuestro país no existen publicaciones 

referidas al seguimiento de esta población. El objetivo 

general de este trabajo fue describir y analizar la situa-

ción de niños traqueostomizados que viven en su hogar 

en Argentina.

Materiales y métodos: Estudio descriptivo, transversal 

a través de una encuesta con muestreo por conveniencia. 

Se recolectaron y analizaron las encuestas remitidas 

entre enero y julio de 2023.

Resultados: Se obtuvieron 193 encuestas durante el 

período de estudio. Fueron traqueostomizados antes del 

año de vida 118 niños (61%). La mayoría (n=183) posee 

Certificado Único de Discapacidad (94.8%). En relación 

a la cobertura de salud, 113 niños cuentan con Obra 

Social (58.5%), 42 con cobertura prepaga (21.8%) y 38 

dependen del sector público (19.7%). Casi la totalidad de 

las familias (n=184) recibió capacitación para el cuidado 

de su hijo (95.3%). En sus hogares, 152 familias (78.7%) 

debieron resolver algún evento adverso relacionado 

con la traqueostomía y 128 familias (66%) abandonaron 

algún trabajo remunerado. Si bien 118 niños no se en-

cuentran escolarizados (61%), 170 (88%) reciben terapia 

de rehabilitación. 

Discusión: Nuestra investigación, la primera de su 

tipo, proporciona un análisis epidemiológico crucial de 

la situación de los niños traqueostomizados que viven 

en sus hogares en Argentina. Hallazgos importantes, ya 

que arrojan luz sobre un área previamente inexplorada, 

enfatizando la necesidad de más estudios para confirmar 

y ampliar estos datos.

Palabras clave: traqueostomía pediátrica, cuidadores, 

cuidados domiciliarios, escuela

Abstract
Epidemiology of tracheostomized children living at home 

in Argentina

Introduction: Although extensive research exists 

on the morbidity and mortality associated with tra-

cheostomy in pediatrics, scarse work has been done 

to analyze the outcomes after hospital discharge of 

tracheostomized children. In our country there are no 

publications referring to the follow-up of this popula-

tion. The general objective of this study was to describe 

and analyze the situation of tracheostomized children 

living at home in Argentina.

Materials and methods: Descriptive, cross-sectional 

study through a survey with convenience sampling. 
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Surveys sent between January and July 2023 were col-

lected and analyzed.

Results: We obtained 193 surveys during the study 

period. One hundred eighteen children (61%) underwent 

tracheostomies before one year of age. The majority 

(n=183) have a Single Disability Certificate (94.8%). Re-

garding health coverage, 113 children have social insur-

ance (58.5%), 42 have prepaid coverage (21.8%) and 38 

depend on public insurance (19.7%). Almost all of the 

families (n=184) received some training to care for their 

children (95.3%). In their homes, 152 families (78.7%) had 

to resolve some adverse event related to the tracheos-

tomy, and 128 families (66%) had to abandon some paid 

job. Although 118 children are not in school (61%), 170 

(88%) receive rehabilitation therapy.

Discussion: Our research, the first of its kind, pro-

vides a crucial epidemiologic analysis of the situation 

of tracheostomized children living at home in Argentina. 

These findings are significant as they shed light on a 

previously unexplored area, emphasizing the need for 

further studies to confirm and expand these data.

Key words: pediatric tracheostomy, caregivers, home 

care, school

PUNTOS CLAVE
Conocimiento actual

• Si bien existe una vasta investigación so-
bre la morbimortalidad asociada con la 
traqueostomía en pediatría, existen pocos 
trabajos que analicen los resultados luego 
del alta hospitalaria de los niños traqueos-
tomizados. En nuestro país no existe lite-
ratura referida a este tópico.

Contribución del artículo al conocimiento 
actual

• Una amplia mayoría de los niños traqueos-
tomizados que viven en sus hogares en 
Argentina poseen certificado único de dis-
capacidad y la mayor parte recibe terapias 
de rehabilitación. Más de la mitad no se 
encuentran escolarizados. La mayoría de 
las madres tuvieron que abandonar alguna 
actividad remunerada para efectuar tareas 
de cuidado.

En las últimas décadas ha aumentado con-
siderablemente la cantidad de niños con tra-

queostomías (TQT), debido a que un número 
creciente de niños nacidos pretérmino o con 
condiciones médicas complejas sobreviven a 
una enfermedad crítica1-6. Esto ha generado una 
nueva dimensión: los “niños dependientes de 
tecnología”, que requieren un abordaje interdis-
ciplinar7-9.  

La TQT es transformadora para el niño y su 
familia1. Su atención y cuidado genera preocu-
pación entre los cuidadores, debido a que es un 
recurso para preservar la vida, pero posee alta 
morbimortalidad, con complicaciones que va-
rían desde eventos menores, hasta un potencial 
riesgo para la vida1,10,11.

Es primordial garantizar que el niño médi-
camente complejo reciba atención adecuada al 
alta. Dado que la gran mayoría de los cuidadores 
informales son los padres, es necesario su en-
trenamiento proactivo e integral12. Las madres 
pasan habitualmente múltiples horas al cuidado 
de sus hijos, lo que puede derivar en la pérdida 
de empleo, entre otras repercusiones físicas y 
emocionales2,4,13-19.

Los niños traqueostomizados pueden experi-
mentar internaciones innecesarias, recurrentes 
y/o prolongadas debido a la falta de insumos en 
sus domicilios, fallas en la transición, inseguri-
dad de los cuidadores e inequidad en el acceso a 
los servicios sanitarios9,20. 

Si bien se ha investigado sobre morbimor-
talidad asociada a la TQT en pediatría, pocos 
trabajos analizan los resultados luego del alta 
hospitalaria de los niños traqueostomizados11. 
En nuestro país no existen publicaciones re-
feridas al seguimiento de esta población. El 
objetivo general de este trabajo fue describir y 
analizar la situación de los niños traqueosto-
mizados que viven en su hogar en Argentina. 
Como objetivos específicos, nos propusimos 
identificar esta población, registrar la nece-
sidad de las familias de comprar insumos y 
gestionar reformas del hogar en forma parti-
cular, determinar si recibieron capacitación 
para realizar procedimientos, identificar si tu-
vieron seguimiento luego del alta, establecer 
los eventos adversos que se presentaron y la 
necesidad de readmisiones, detectar cuántos 
niños tuvieron acceso a terapias de rehabili-
tación, cuántos se encuentran escolarizados y 
determinar si las tareas de cuidado interfirie-
ron en el desarrollo laboral de las madres. 
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Materiales y métodos 
Estudio descriptivo, transversal, a través de una en-

cuesta con muestreo por conveniencia. Se confeccionó un 

cuestionario en Google Forms que incluyó datos filiatorios, 

epidemiológicos, habitacionales, de cobertura de salud y 

problemáticas comunes a la población de estudio (Anexo 

1). El mismo fue confeccionado de acuerdo a otras encues-

tas equivalentes, y algunas de sus preguntas fueron adap-

tadas de acuerdo al público al que iba dirigido15,19,21,22.

El cuestionario se envió en formato digital a grupos de 

profesionales y familias con niños (entre 0 y 18 años) tra-

queostomizados que viven en sus hogares en Argentina. 

Se admitió una respuesta por niño traqueostomizado. Al 

desconocer el número total de cuestionarios efectivamen-

te enviados, no podemos determinar la tasa de respuestas.

Se recolectaron y analizaron las encuestas remitidas 

entre enero y julio de 2023. 

Se distribuyeron 20 cuestionarios a modo de estudio 

piloto. De las 24 preguntas de la encuesta original, tres 

fueron modificadas para mejorar su comprensión, según 

el análisis de las respuestas. Asimismo, se agregó una 

pregunta abierta para que los participantes pudieran res-

ponder como comentario libre.

Recolección de datos de la muestra
Los datos fueron recabados y analizados a través de 

una planilla epidemiológica confeccionada para el regis-

tro de las variables con el software de hojas de cálculo Mi-

crosoft Excel, versión 15.0 (2013) para Windows, a partir 

de la información suministrada por las encuestas. 

Análisis estadístico
Las variables continuas que no asumieron una dis-

tribución normal se expresaron como mediana y rango 

intercuartílico (RIQ). Las variables categóricas se presen-

taron como frecuencia absoluta y porcentaje.

Consideraciones éticas
Los derechos de privacidad de los sujetos se asegura-

ron en todos los casos, de acuerdo con los principios éti-

cos para las investigaciones médicas en seres humanos 

de la declaración de Helsinki. Se confeccionó un consen-

timiento informado aun cuando los datos se obtuvieron 

de una actividad de vigilancia epidemiológica incluida en 

el marco de la Ley Argentina 15465/60. Esta investigación 

no afectó los derechos humanos. Los datos filiatorios se 

preservaron mediante codificación en una base de acceso 

exclusivo de las investigadoras. El estudio contó con los 

recaudos establecidos por las normas éticas y legales que 

protegen los datos personales según la Ley 25326.

El protocolo de investigación fue inscripto en la plata-

forma digital PRIISA.BA bajo el código 12705.

Resultados
Se obtuvieron 193 encuestas durante el perío-

do de estudio. En la Tabla 1 se observan las ca-
racterísticas principales de la muestra. 

Las respuestas obtenidas fueron mayoritaria-
mente de residentes de la Provincia de Buenos 
Aires (72;37.3%), seguidas de Córdoba (21;10.9%) 
y Santa Fe (15; 7.8%). La Figura 1 muestra el resto 
de la distribución en el país. 

El 61% de los niños (n=118) fueron traqueosto-
mizados antes del año de edad.  

De las 43 TQT que se realizaron en la Ciudad 
Autónoma de Buenos Aires (CABA), solo un ter-
cio (n=30), corresponden a residentes de esta 
ciudad. El resto de las respuestas pueden ser ob-
servadas en la Figura 2.

En relación al motivo de TQT, 65 (33.7%) fue-
ron por obstrucción de la vía aérea superior 
(OVAS), 49 (25.4%) por enfermedad neurológi-
ca, y 46 (23.8%) por enfermedad respiratoria 
crónica/dependencia de ventilación mecánica 
(VM). Al tener la posibilidad de marcar varios 
motivos, los datos totales arrojaron 79 niños 
traqueostomizados por OVAS, 78 por enferme-
dad neurológica y 75 por enfermedad respira-
toria crónica/dependencia de VM. En la Tabla 2 
se puede observar la relación entre el motivo de 
TQT y la edad de los pacientes.  

El 94.8% (n=183) cuenta con Certificado Único 
de Discapacidad (CUD). 

El 78.7% (n=152) debió realizar reformas en 
sus hogares para recibir a sus hijos traqueosto-
mizados. La gestión de estas reformas se obser-
va en la Figura 3.

Más de la mitad tuvo seguimiento por alguna 
de las instituciones por las que había transitado 
(131;67.9%).

Los dispositivos médicos e insumos se sumi-
nistraron principalmente a través de las obras 
sociales (OS) (102;52.9%). En menor medida, por 
las coberturas prepagas (28;14.5%), hospitales 
(28;14.5%), a través de ayuda por redes sociales/
fundaciones (4;2.1%) y otras fuentes (31;16.1%). 
Más allá del tipo de cobertura (prepaga, OS o 
dependientes del sector público), el 74.6% debió 
comprar, en determinado momento, algún insu-
mo en forma particular. 
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El 95.3% (n=184) recibió capacitación para el 
cuidado de su hijo. Los procedimientos se des-
criben en la Figura 4.  

Tabla 1 | Características de la muestra

Encuestas obtenidas n = 193
Parentesco con el niño/a, n (%)  

   Madre 179 (92.7)

   Padre 10 (5.2)

   Abuela 4 (2.1)

Edad en años al momento de realización de la encuesta 

   Mediana (RIQ) 6 (2.7-10.5)

   Rango 0.25-23

Género  

   Varones, n (%) 110 (57)

Edad en años al momento de realización de la TQT  

   Mediana (RIQ) 0.6 (0.2-3)

   Rango 0.08-15

Cobertura de salud, n (%)  

   Obra social 113 (58.5)

   Cobertura prepaga 42 (21.8)

   Sector público 38 (19.7)

TQT: traqueostomía
Las variables categóricas se presentan como frecuencia absoluta y porcentaje. Las 
variables continuas se presentan como mediana y rango intercuartílico

Figura 1 | Lugar de residencia 

Los datos están expresados en porcentajes

El 51.8% (n=100) presentó re-internaciones re-
lacionadas con la TQT. En relación con las com-
plicaciones, 152 encuestados (78.8%) debieron 
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Tabla 2 | Edad de realización de la traqueostomía de acuerdo a la indicación

Motivo de traqueostomía Número de pacientes  Mediana de edad 
 (%) en años (RIQ)
Obstrucción de vía aérea superior 65 (33.7) 0.25 (0.08-1)

Enfermedad neurológica 49 (25.4) 1.7 (0.2-3.75)

Enfermedad. respiratoria crónica / dependencia de 46 (23.8) 0.66 (0.25-2.5)

ventilación mecánica  

Obstrucción de vía aérea superior + Enfermedad neurológica 4 (2.1) 0.45 (0.16-3.37)

Obstrucción de vía aérea superior + Enfermedad respiratoria 4 (2.1) 1.16 (0.16-8.58)

crónica / dependencia de ventilación mecánica 

Enfermedad neurológica + Enfermedad  respiratoria 19 (9.8) 0.62 (0.25-6.75)

crónica / dependencia de ventilación mecánica 

Obstrucción de vía aérea superior + Enfermedad neurológica + 6 (3.1) 0.5 (0.25-2.5)

Enfermedad respiratoria crónica / dependencia

de ventilación mecánica

Los datos correspondientes al número de pacientes se presentan como frecuencia absoluta y porcentaje. La edad en años se 
presenta como mediana y rango intercuartílico.
Entidades clínicas más frecuentes incluidas dentro de los 3 grupos: 
Obstrucción de vía aérea superior: malformaciones craneofaciales, anomalías laríngeas, estenosis subglótica, traqueomalacia, parálisis 
bilateral de las cuerdas vocales y tumores en las vías aéreas. 
Enfermedades neurológicas: hipoventilación central, encefalopatía crónica no evolutiva con mal control de la vía aérea y las 
enfermedades neuromusculares.  
Enfermedad respiratoria crónica: niños nacidos pretérmino o con cardiopatías complejas, o con dependencia de ventilación mecánica. 

Los datos están expresados en porcentajes

Figura 2 | Provincia en la que se realizó la traqueostomía 
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resolver en su hogar algún evento adverso re-
lacionado con la TQT. De éstos, el 67.1% fueron 
cambios de cánula, el 65.1% obstrucción de la 
cánula y el 54.6% autodecanulación.

El 61.1% de los niños no se encuentra esco-
larizado (n=118). Respecto a los que reciben 
instrucción formal, 22 lo hacen en su domicilio 
(11.4%), 31 asisten a una escuela común (16.1%) 
y los restantes 22 a una especial (11.4%). 

El 88.1% (n=170) recibe alguna terapia de re-
habilitación. El 56.5% lo hace en su domicilio ex-
clusivamente (n=109), el 19.2% en un centro de 

salud (n=37), y el restante 12.4% combina ambas 
opciones (n=24).  

El 76.7% cumple o tuvo que cumplir tareas 
de enfermería u otro profesional por ausencias 
o falta de designación (n=148). El 66.3% (n=128) 
abandonó algún trabajo remunerado para ha-
cerse cargo de su hijo. A pesar de esto, 78 (40.4%) 
poseen en la actualidad actividad laboral remu-
nerada. 

Se comparó la cobertura de salud y el segui-
miento institucional al momento del alta. Aque-
llos con OS fueron los que mayor seguimiento 

Figura 3 |  Gestión de las reformas en el hogar

Los datos están expresados en porcentajes

Figura 4 |  Tipo de capacitación recibida

RCP: Reanimación cardiopulmonar; TQT: traqueostomía
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tuvieron (59.6%), seguidos de los niños depen-
dientes del sector público (26%) y finalmente 
aquellos con sistema prepago (14.5%).

Al analizar los 23 niños que no reciben te-
rapia de rehabilitación, se advirtió que 1 (4.4%) 
cuenta con sistema prepago, 11 (47.8%) con OS 
y 11 (47.8%) no poseen cobertura de salud.  Sin 
embargo, al discriminar los datos, de un total de 
42 niños con sistema prepago, solo 1 (2.4%) no 
recibe terapia de rehabilitación y de 113 niños 
con OS, solo 11 (9.7%). Finalmente, de 38 niños 
sin cobertura de salud, 11 (28.9%) no reciben re-
habilitación. 

Discusión 
Se trata de la primera aproximación, en nues-

tro país, a la situación epidemiológica de niños 
traqueostomizados que viven en su hogar, a par-
tir de datos informados por sus cuidadores.

En concordancia con otros estudios realizados 
a través de encuestas en diversos países, como 
EE. UU., China, Sudáfrica e Irlanda, nuestro tra-
bajo fue respondido mayoritariamente por ma-
dres, quienes deben renunciar frecuentemente a 
sus carreras o trabajos. Esto provoca mayor car-
ga financiera, estrés y ansiedad19,23-28.

Hallamos que el 61% de los niños fueron tra-
queostomizados antes del año de vida, en coin-
cidencia con numerosas publicaciones alrede-
dor del mundo6,7,12,19,24,29-32,33. 

Nuestra investigación indicó que la mediana 
de edad al momento de realización de la TQT 
fue de 0.6 años, similar a los datos presentados 
por, entre otros autores, Watters y col. y Chia 
y col.32,33. Sin embargo, un estudio de EE.UU.re-
portó una mediana de 8 años, Qian y col. una 
mediana de 2 años, y Jain y col., en un estudio 
en India, una de 6.3 años34,35. Existe una fuer-
te tendencia a realizar la TQT antes del año de 
vida, aunque algunos datos demuestran que no 
se aceptan directrices generales para definir la 
edad de este procedimiento.

En relación al motivo que generó la TQT, ob-
tuvimos cifras similares entre la OVAS, la enfer-
medad neurológica y la enfermedad respiratoria 
crónica/dependencia de la VM. De forma coin-
cidente, un grupo escocés obtuvo resultados si-
milares a los nuestros36. Sin embargo, la infor-
mación obtenida de diversas publicaciones es 
dispar. Algunos reportan como indicación prin-

cipal de TQT a la OVAS, otros a la enfermedad 
neurológica y algunos mencionan la enferme-
dad respiratoria2,6,18,27,34,35,37,38.

En relación al lugar de realización de la TQT, 
la CABA triplicó las respuestas en comparación 
al lugar de residencia. Esto podría deberse, entre 
otros factores, a una disparidad en la oferta de 
servicios sanitarios, sobre todo de mayor com-
plejidad, entre las distintas áreas de residencia 
y la CABA. También debe destacarse que la Pro-
vincia de Buenos Aires, de la cual proviene una 
vasta cantidad de pacientes, realizó la TQT a la 
gran mayoría.  

En nuestro país, para garantizar el acceso de 
las personas con discapacidad a las prestacio-
nes médicas y asistenciales existe el CUD: un 
documento público y gratuito otorgado luego de 
evaluación interdisciplinaria39. En la Argentina 
coexisten tres subsistemas del sistema sanitario 
(público, seguridad social y privado). Esto podría 
explicar, per se, la presencia de fragmentación y 
segmentación institucional, que habitualmente 
provoca la inequidad en el acceso20. En nues-
tro trabajo, más de la mitad de los encuestados 
cuenta con OS, y el restante 40% está dividido 
de manera semejante entre cobertura prepaga 
y sector público. No obstante, el 94% de los en-
cuestados poseen CUD, lo que les facilitaría el 
acceso a las prestaciones de apoyo. En Argentina 
más del 40% de los habitantes posee solo cober-
tura pública, lo que da cuenta de las dificultades 
en el acceso a los servicios de salud que encon-
trarían algunos niños traqueostomizados40. 

La investigación de Nageswaran y col. indicó 
que el 75.6% de los niños poseían Medicaid, 17.1% 
cobertura privada y el restante 7.3% ambos sis-
temas26. Otro estudio, informó que el 99.5% te-
nía Medicaid y menos de la mitad tenía Medicaid 
más un seguro privado41. Estos datos subrayan la 
magnitud que el sistema público posee, no solo 
en nuestro país.

Una vez conseguida la estabilidad clínica, es 
fundamental hacer la transición al hogar42, que 
debe adaptarse y equiparse43. Nuestro estudio 
halló que estas adaptaciones debieron ser ges-
tionadas en forma particular en un 73%, mien-
tras que sólo el 13.5% de las familias recibió ayu-
da del estado (municipios, hospitales públicos).

El suministro de insumos médicos estuvo 
muy relacionado, en nuestra serie, al tipo de co-
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bertura de salud. Debido a que más de la mitad 
de los niños cuenta con OS, su provisión estuvo 
garantizada. Algo similar ocurrió con aquellos 
con cobertura prepaga. Los niños que dependen 
del sector público debieron recurrir a hospitales, 
compra particular o apelar a las redes sociales/
fundaciones para obtener los insumos necesa-
rios. Sin embargo, es relevante señalar que el 
74.6% afirmó que tuvo que adquirir algún insu-
mo en forma particular, sin importar qué tipo de 
cobertura de salud poseía. Otras publicaciones 
informaron que cuidar a un niño traqueostomi-
zado en casa supuso un gran costo financiero y 
estrés por la cantidad de suministros necesa-
rios, falta de organización y orientación sobre 
su gestión4,25. En la misma línea, Brenner y col., 
reportaron que, al alta institucional, no existe 
un marco acordado para la evaluación de las ne-
cesidades de estas familias, circunstancia que 
suele depender de la decisión, gestión y perse-
verancia familiar28.

Según la Sociedad Argentina de Pediatría, re-
sulta primordial optimizar las competencias de 
cuidadores y profesionales al cuidado de niños 
traqueostomizados en su hogar, para mejorar la 
seguridad y promover su inclusión social44. En el 
mismo sentido, un grupo de estudio neozelan-
dés, demostró la utilidad de un programa de ca-
pacitación centrado en la familia, como poten-
ciador de la confianza de los padres cuidadores 
en el contexto del hogar45.

La gran mayoría de nuestros encuestados 
confirmó haber recibido capacitación para el 
cuidado de su hijo previo al alta. Se advirtió que 
el entrenamiento en el cambio de cánula suma-
do a la aspiración de secreciones y a la reanima-
ción cardiopulmonar (RCP) fue lo que prevale-
ció. En estudios similares realizados a través de 
encuestas a padres cuidadores en otros países, 
se han obtenido respuestas heterogéneas. Un 
trabajo publicó que el 42.8% de los cuidadores 
percibían que su capacitación era adecuada, e 
incluía cambio de cánula de TQT, aspiración de 
secreciones e higiene del ostoma. Sin embargo, 
el 19% expresó que la capacitación no los pre-
paró adecuadamente. El estudio concluyó que la 
capacitación puede ser efectiva con estandari-
zación, evaluaciones periódicas y utilización de 
simulación y recursos escritos23. Otra encuesta a 
padres cuidadores, arrojó que el 83% había sido 

entrenado para resolver emergencias, sin acla-
rar el tipo de entrenamiento proporcionado46. 
Una revisión japonesa informó que, a pesar de 
que los cuidadores fueron capacitados, les fal-
tó conocimiento para adaptarse a escenarios de 
urgencia47. 

Existe consenso en que mejores conocimien-
tos y habilidades de los cuidadores familiares 
pueden prevenir hasta el 20% de las complica-
ciones y/o muertes3,48. 

De acuerdo a nuestra investigación, el 78.8% 
de los niños sufrieron algún evento adverso o 
complicación relacionados con la TQT. Cifras 
menores fueron informadas por tres investiga-
ciones estadounidenses34,49,50. En relación al tipo 
de evento adverso, no son muchos los trabajos 
que los identifican. En nuestra serie, el evento 
con mayor incidencia fue el cambio de cánula 
dificultoso. Sin embargo, según Akangire, los 
granulomas, las lesiones e infecciones del os-
toma y la obstrucción de la cánula de TQT son 
algunas de las complicaciones más comunes6. 
Una encuesta realizada a padres de niños tra-
queostomizados registró que los eventos adver-
sos más frecuentes fueron la obstrucción de la 
cánula y la decanulación accidental46. 

El grupo de Hartnick desarrolló un programa 
de seguimiento para niños traqueostomizados 
luego del alta51 y el Boston Children’s Hospital, 
desarrolló un equipo multidisciplinario de TQT 
a fin de facilitar la transición desde el entorno 
hospitalario hasta el ambulatorio52. Según Van 
Horn y col., la identificación de las barreras para 
el seguimiento y la atención adecuada fuera del 
hospital podría evitar el reingreso temprano de 
niños traqueostomizados y generar ahorros en 
los costos53. En nuestra muestra, la mayoría afir-
mó tener seguimiento por alguna institución al 
momento del alta. Sin embargo, resultó llama-
tivo el bajo porcentaje de niños con cobertura 
prepaga dentro de este grupo. 

Los niños traqueostomizados presentan altas 
tasas de readmisiones hospitalarias54. Rogerson 
y col. comunicaron que las readmisiones fue-
ron frecuentes y costosas31. En nuestra serie, el 
51.8% presentó reinternaciones relacionadas 
con la TQT, en la misma línea que Maynard y 
col., Groenendijk y col. y Watters y col.34,37,55. En 
el trabajo de Qian y col., el 29% de los pacientes 
tuvo uno o más ingresos al servicio de urgen-
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cias, de éstos el 77% tuvo una o más hospitali-
zaciones50. Friese y col. y Shay y col. reportaron 
mejores resultados en la tasa general de read-
misiones luego de una TQT29,56. El estudio de Van 
Horn y col. comunicó que el 28% de los pacientes 
traqueostomizados fue readmitido dentro de los 
30 días del alta hospitalaria53. 

Más del 60% de los niños traqueostomizados 
de nuestra serie no se encuentran escolarizados, 
pero no es habitual encontrar publicaciones al 
respecto. En Sudáfrica, se documentó la expe-
riencia de niños traqueostomizados que asisten 
a escuelas rurales, y se idearon herramientas 
educativas para facilitar su aceptación y seguri-
dad en las aulas. Concluyeron que la mayor ba-
rrera era el miedo de los maestros debido a su 
percepción de incapacidad para cuidar al niño 
en una emergencia57. Otra publicación en Gran 
Bretaña informó que los niños traqueostomiza-
dos pueden lograr una educación exitosa y segu-
ra tanto en escuelas comunes como especiales, 
contando con un equipo multidisciplinario, así 
como con el apoyo familiar58.  

El grupo de Spratling, que estudió las expe-
riencias de familias a cargo de niños depen-
dientes de tecnología, describió que la mayoría 
de ellos requería terapias de rehabilitación, in-
cluida fisioterapia, terapia ocupacional y logope-
dia59. Datos semejantes a los surgidos de nuestra 
investigación, donde el 88% de los niños reciben 
algún tipo de terapia; aunque observamos que la 
falta de cobertura de salud pareciera obstaculi-
zar el acceso a las mismas. Los niños con condi-
ciones crónicas complejas poseen limitaciones 
significativas en las capacidades funcionales 
y altos costos de atención médica60. Si bien las 
terapias de rehabilitación son facilitadoras del 
aprendizaje de habilidades para la vida diaria, 
de su participación en la sociedad y de la posibi-
lidad de desarrollar plenamente su potencial, las 
publicaciones sobre estos temas son escasas44.

Las familias que viven en sus hogares con ni-
ños traqueostomizados ejercen múltiples fun-
ciones además del rol de cuidadores principa-
les23,61. Un estudio publicado por Brenner y col., 
basado en entrevistas a familiares informó que 
se sintieron agotados por la falta de sueño que 
supuso cuidar a sus hijos y no conseguir las ho-
ras de enfermería necesarias28. Paralelamente, el 
76% de las familias en nuestra serie, afirmaron 

que cumplen o tuvieron que cumplir tareas de 
enfermería u otro profesional. Spratling y col., 
relevaron las experiencias de familias que cui-
daban de sus hijos traqueostomizados en el ho-
gar y refirieron que realizaban procedimientos 
frecuentes durante la noche que ocasionaban 
cansancio y fatiga durante el día. También re-
portaron tener pocas opciones de cuidadores de 
relevo59. 

Estas familias viven en torno a rutinas que les 
impone la tecnología y con frecuencia renun-
cian a sus carreras para dedicar más tiempo a 
los cuidados de sus hijos24. Un trabajo sudafrica-
no, cuyo objetivo fue evaluar la calidad de vida 
de los niños traqueostomizados y sus familias, 
registró que solo un cuarto de los cuidadores 
tenía un empleo a tiempo completo en compa-
ración con el 72% antes de la colocación de la 
TQT. Si bien esto sucede en todos los casos, en 
los países de medianos y bajos ingresos, puede 
ser la diferencia entre tener seguridad social o 
no19. Nuestra investigación reveló que el 66% de 
los encuestados debió abandonar algún trabajo 
remunerado para hacerse cargo del cuidado de 
sus hijos.  

Nuestro estudio cuenta con algunas limita-
ciones. Las encuestas fueron autoadministradas 
y el muestreo fue por conveniencia. Si bien se 
distribuyeron en forma federal, no logramos ob-
tener respuestas de todas las provincias y algu-
nas estuvieron menos representadas. 

Como importantes fortalezas de nuestra in-
vestigación, destacamos el tamaño de nuestra 
muestra y su alcance federal y, especialmente, 
que es el primer estudio en nuestro país, que 
describe la población y considera la situación en 
sus hogares de niños traqueostomizados.

En conclusión, el 61% de los niños en nues-
tra muestra fue traqueostomizado antes del año 
de vida. Se observó una similitud entre la OVAS, 
la enfermedad neurológica y la enfermedad 
respiratoria crónica/dependencia de VM como 
motivo principal de TQT. La CABA fue la ciudad 
donde se efectuó el mayor número de TQT. Más 
de la mitad de los pacientes posee una OS y el 
94% cuenta con el CUD. La provisión de insumos 
estuvo a cargo de los agentes de cobertura. No 
obstante, las tres cuartas partes de las familias 
tuvieron que adquirirlos, en algún momento, en 
forma particular. Casi la totalidad de las fami-
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lias recibió algún tipo de capacitación previo 
al alta y más de la mitad de los pacientes tuvo 
seguimiento en sus hogares. Una amplia ma-
yoría de los pacientes presentó algún evento 
adverso relacionado a la TQT y alrededor de la 
mitad debió reinternarse. La mayor parte reci-
be terapias de rehabilitación y más de la mitad 
no se encuentran escolarizados. La cuarta par-
te de las madres se hacen cargo de las tareas 
de cuidado, lo que implicó que más de la mitad 
tuviera que abandonar alguna actividad labo-
ral remunerada.

Nuestra investigación, la primera de su tipo, 
proporciona un análisis epidemiológico crucial 
de la situación de los niños traqueostomizados 
que viven en sus hogares en Argentina. Hallaz-

gos importantes, ya que arrojan luz sobre un 
área previamente inexplorada, enfatizando la 
necesidad de más estudios para confirmar y am-
pliar estos datos.

Creemos que nuestro reporte puede servir de 
base para nuevas investigaciones sobre las pro-
blemáticas específicas de esta población, en pos 
de mejorar la eficiencia del circuito de provisión 
y distribución de los insumos que requieren y 
generar medidas que promuevan el acompaña-
miento institucional de sus familias. 
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Anexo 1

Niños, niñas y adolescentes con traqueostomías. Encuesta de situación.

En nuestro país, no existen datos o ciales sobre la población de niños, niñas y adolescentes con traqueostomías. 

Sin estos datos, el Estado no puede reconocerlos/as ni garantizar sus derechos, tal como lo exige nuestra Constitución 

Nacional (Ley 27044/14).

Esta breve encuesta tiene como objetivo conocer la situación de estos niños, niñas y adolescentes que se encuen-

tran con traqueostomías en sus domicilios. 

Esto nos permitirá saber no solo quiénes son y dónde se encuentran, sino también cuáles son sus necesidades y las 

de sus familias. Les agradecemos su colaboración. 

* Indica que la pregunta es obligatoria

1. Su Nombre y Apellido *

 

Datos generales

Estos datos no serán compartidos. Solo los solicitamos para evitar tener respuestas duplicadas que puedan alterar 

el análisis. 

2. Parentesco con el/la niño/a con traqueostomía*

 Marca solo un óvalo.

  Madre

  Padre

  Abuela

  Abuelo

  Otro/a familiar

  Cuidador/a

   

3. Nombre y apellido de su hijo/a*

 

4. Edad actual (aclare años y meses)*

5. Lugar de residencia (marca solo un óvalo)*

  Capital Federal

  Provincia de Buenos Aires

  Catamarca

  Cordoba

  Chubut

  Chaco

  Corrientes

  Entre Ríos

  Formosa

  Jujuy
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  La Pampa

  La Rioja

  Mendoza

  Misiones

  Neuquén

  Río Negro

  San Juan

  Salta

  Santa Cruz

  Santiago del Estero

  Santa Fe

  San Luis

  Tucumán

  Tierra del Fuego

 

6. ¿Tiene Obra Social o prepaga?*

  Marca solo un óvalo.

  Obra Social

  Prepaga

  No

7. Edad al momento de la traqueostomía*

 

8. Ciudad en la que se realizó la traqueostomía*

 

9. ¿Cuál fue el motivo de la traqueostomía?*

 Selecciona todos los que correspondan.

  Obstrucción/disfunción de la vía aérea superior

  Enfermedad neurológica

  Enfermedad respiratoria crónica/dependencia de ventilación mecánica

10. ¿Su hijo/a cuenta con el Certificado Único de Discapacidad?*

 Marca solo un óvalo.

  Sí

  No

EN SU DOMICILIO

Estas preguntas están relacionadas con situaciones que ocurren en el domicilio cuando su hijo/a recibe los cuidados 

necesarios. 
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11. ¿Hubo que hacer reformas en su casa para recibir a su hijo/a con traqueostomía?*

  Marca solo un óvalo.

  Si

  No

12. ¿A través de quién fueron gestionadas?*

 

13. ¿Quién le provee los insumos necesarios para su hijo/a?*

 

14. ¿Tuvo que adquirir alguna vez en forma particular algún insumo requerido por su hijo/a?*

 Marca solo un óvalo.

  Sí

  No

15. ¿Al momento del alta, su hijo/a tuvo seguimiento por alguna de las  instituciones por las que haya pasado?*

 Marca solo un óvalo.

  Sí

  No

 

16. ¿Recibió capacitación para el cuidado de su hijo/a una vez de alta?*

  Selecciona todos los que correspondan.

  RCP

  Aspiración de Secreciones

  Cambio de cánula de traqueostomía

  No

17. ¿Tuvo que resolver en su hogar algún evento de los siguientes?*

 Selecciona todos los que correspondan.

  Autodecanulación

  Cambio de cánula di cultoso

  Obstrucción de la cánula de traqueostomía

  No

18. ¿Su hijo/a recibe alguna terapia de rehabilitación?*

 Selecciona todos los que correspondan.

  En su domicilio

  En un centro de salud

  No
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19. ¿Cómo efectúa los traslados entre su domicilio y las terapias (si tiene)?

 

20. ¿Su hijo/a asiste a escuela?*

 Selecciona todos los que correspondan.

  Común

  Especial

  Domiciliaria

  No

 

21. ¿Tuvo reinternaciones relacionadas a la traqueostomía?*

  Marca solo un óvalo.

   Sí

   No

22. ¿Cumple o tuvo que cumplir tareas de enfermería u otro profesional por  ausencias o falta de designación?*

 Marca solo un óvalo.

   Sí

   No

23. ¿Tiene empleo formal remunerado?*

 Marca solo un óvalo.

   Sí

   No

24. ¿Ha tenido que dejar algún trabajo remunerado para hacerse cargo de las tareas de cuidado de su hijo/a?*

 Marca solo un óvalo.

   Sí

   No

25. ¿Algún comentario que crea de interes sobre su situación personal en el domicilio? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 
 

 
 

 
 

 


