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1. INTRODUCCION

1.1. Concepto

La Carta de los Derechos del Nifio Hospitalizado promulga el derecho a que el nifio no se
hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir cuidados en su casa 6 en un ambulatorio.

La Hospitalizacion a Domicilio Pediatrica (HaD-P) es una alternativa asistencial capaz de
dispensar al paciente cuidados médicos de rango hospitalario en su domicilio, cuando ya no
precisa de la infraestructura hospitalaria, pero todavia necesitan vigilancia activa y asistencia
compleja. Se trata de utilizar el Domicilio como arma terapéutica.

Las unidades de hospitalizacion a domicilio nacen con el fin de proporcionar una atencion integral
al enfermo de determinadas patologias crénicas. Estan ampliamente desarrolladas en adultos y en
pediatria cada vez mas hospitales estan creando unidades de HaD-P, que permiten a los nifios
enfermos permanecer en el domicilio, rodeados de sus familiares y en su entorno, sin por ello

dejar de recibir la atencion especializada que precisan por su patologia.

1.2. Antecedentes historicos

La Hospitalizacion a Domicilio (HaD) naci6 en Nueva York en 1947, en el Hospital Guido
Montefiore por el Dr. Bluestone con la finalidad de descongestionar el hospital y encontrar un
entorno més favorable para el enfermo.

En Europa, la HaD se inicia en 1951 en Paris en el Hospital Tenon. Posteriormente, en 1957, se
cred en esta misma ciudad el Santé Service, una organizacion no gubernamental sin animo de
lucro, que en la actualidad sigue prestando asistencia a pacientes cronicos y terminales. A partir
de finales de los afios sesenta se ha ido implantando en diversos paises con diferentes nombres.
El desarrollo de la HaD en Europa ha sido muy irregular, tanto cualitativa como
cuantitativamente. Con el objeto de contribuir en este sentido, la Oficina Europea de la
Organizacion Mundial de la Salud coordina desde 1996 el programa ‘Del hospital a la atencion
de salud en el hogar’ (From Hospital to Home Health Care), dirigido a promover, estandarizar y
registrar mas adecuadamente esta modalidad asistencial.

En Espafia, se inicia en 1981 en el H. Provincial de Madrid. En 1983 se puso en marcha un plan
piloto de HaD en el H. de Cruces de Vizcaya, adquiriendo en 1986 el reconocimiento de Servicio
de Hospitalizacion a Domicilio. En el afio 1989 la HaD es reconocida y regulada por el Ministerio
de Sanidad y Consumo. Actualmente existen unas 20 unidades repartidas por la geografia
espariola.

En Pediatria, es en los afios 80 cuando en EEUU surge la HaD para nifios con necesidades
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especiales. En el afio 1997 la Academia Americana de Pediatria crea la “Section of Home Care”.
En Espafia, es también en la década de los 80 cuando surgen las primeras iniciativas domiciliarias
pedidtricas para determinadas patologias, como es el tratamiento antibitico domiciliario
endovenoso en pacientes con fibrosis quistica. En el afio 1999 comienza a funcionar la primera
unidad pediétrica nacional, en el Hospital Regional Universitario de Malaga. En el afio 2008 se
cre6 otra Unidad en el HGU. Alicante, y el afio pasado en el HU. de Cruces. Ademas, en esta
Gltima década, se han creado en nuestro pais (H Nifio Jesus, H. San Joan de Deu, H. Vall
d"Hebron, H La Fé, H. Son Espases, H Clinico Virgen de la Arrixaca, H Virgen de la Salud, H
Virgen del Rocio, H Virgen de las Nieves ...) otras unidades que ofrecen asistencia domiciliaria
en campos muy especificos, como Cuidados Paliativos, Neonatologia, Oncologia,

Ventiloterapia...

1.3. Modalidades de asistencia en domicilio

Los servicios de atencidon o cuidados a domicilio basicamente se diferencian en dos grandes
grupos: Hospitalizacion a Domicilio (HaD) y atencién domiciliaria desarrollada por el equipo de
atencion primaria (APD).

+ Los pacientes indicados para ingreso en las unidades de HaD son aquéllos que, aun cuando no

necesitan toda la infraestructura hospitalaria para su tratamiento, requieren cuidados que superan
en complejidad a los prestados por la atencién primaria de salud. Esta pues dirigida a un problema

puntual y con intervencion temporal. Por ello no es:

- un servicio de seguimiento de enfermos crénicos, salvo reagudizaciones que precisen
intervenciones puntuales

- una consulta ambulatoria

- Gnica y exclusivamente una atencion al enfermo terminal

- una solucion a problemas sociales o situaciones de bloqueo del Hospital

+ La atencion primaria domiciliaria (APD) puede dividirse en dos grandes modelos: el modelo

tradicional, que rige en la mayoria de los paises (en gran parte dicotdmico y sin continuidad entre
los servicios ofrecidos por los equipos del hospital y de atencion primaria), y el modelo de
atencion compartida (shared care o transmural care), que establece una alianza estratégica entre

los equipos de los dos principales niveles sanitarios.

2. OBJETIVOS DE LA HaD-P
 Promover el bienestar del nifio y recuperacion en su entorno familiar. Mejorar la calidad

asistencial
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+ Evitar ingresos hospitalarios innecesarios.

+ Acortar el tiempo de hospitalizacion

+ Mejorar la utilizacion de los recursos sanitarios

+ Favorecer la coordinacion y comunicacién entre distintos niveles de atencion.
+ Fomentar la educacion sanitaria y el autocuidado

+ Controlar el gasto sanitario

3. BENEFICIOS DE LA HaD-P
3.1. Para el nifio:
- Mejora la calidad de vida. La asistencia que recibe estd muy personalizada, tiene mayor

intimidad y comodidad que en el hospital, favoreciéndose el proceso de curacién/mejoria.
- Mantiene el entorno familiar y ritmo de vida (juguetes, habitos, comidas)
- Disminuye el riesgo de infeccién nosocomial.

- Disminuye el riesgo de hospitalismo
3.2. Para la familia:

- Implicacion activa: disminuye los sentimientos de impotencia y aumenta los de utilidad.
- Menor desestructuracion familiar

- Disminuye gastos familiares (desplazamientos, etc.).
3.3. Para el Hospital:

- Disminuye la presion asistencial, el nimero y el tiempo de estancia en algunas patologias
- Evita los bloqueos de camas que producen los enfermos crénicos
- Disminuye el riesgo de infeccion nosocomial en otros pacientes

- El personal sanitario tiene una mayor y mejor comunicacion con el paciente y su entorno,
trabajando en equipo y con mayor autonomia. Recibe el reconocimiento por parte de la familia al

trabajo realizado.
4. ORGANIZACION DE UNA UNIDAD DE HaD-P
4.1. Recursos humanos: compuesta por pediatras y enfermeras en nimero suficiente en funcién

de la cartera de servicios, el tamafio poblacional y el area de cobertura. EI personal es necesario

que esté capacitado y con formacion especifica para poder valorar al nifio desde la edad neonatal
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hasta la adolescencia y dar una asistencia completa a las distintas patologias y situaciones
especificas (ostomias, reservorios venosos centrales, vias periféricas, oxigenoterapia, ventilacion

mecanica invasiva y no invasiva, nutricion enteral y parenteral, etc.).

4.2. Recursos materiales: Ubicacion adecuada, y disposicion de linea telefdnica, sistema

informatico y teléfonos moviles.

4.3. Transporte: el tipo de transporte (vehiculo propio, taxi, etc.) y el area de actuacién directa o
delegada (profesionales de atencién primaria o centros secundarios), dependera de los propios

recursos Y la dispersion geogréafica de los posibles pacientes.

4.4. El &rea de cobertura dependeré de la dotacion y cartera de servicios de cada Unidad. Se suele
recomendar que el tiempo necesario para un posible traslado a un centro hospitalario en caso de
urgencia sea inferior a los 20-30 minutos. En ocasiones excepcionales se realiza una asistencia
delegada, en pacientes que no son del area de cobertura, a los que les se les proporciona el material
y asistencia telefonica, y la asistencia domiciliaria corre a cargo de su centro de Salud o el hospital

comarcal con el que previamente se ha contactado.

4.5. Horario de cobertura. Lo deseable es que se proporcionara una asistencia continuada, las 24
horas del dia, los 365 dias del afio. Pero lo mas habitual es que la cobertura sea los dias laborables
entre 8 y 12 horas. En este horario, segun la patologia, estado clinico y las necesidades de material
se realizan visitas domiciliarias y/o controles telefonicos. Fuera de este horario se debe
proporcionar la posibilidad en todo momento de una consulta telefonica y de acudir a un centro

hospitalario en caso de producirse una urgencia.

4.6. Trabajo en equipo con otros niveles asistenciales (equipos de atencién primaria, hospitales
comarcales, especialistas pediatricos, etc.) y con otros profesionales para la asistencia integral del

paciente (psicdlogos, trabajadores sociales, fisioterapeutas, profesores, etc.).

4.7. Funcionamiento de la Unidad

4.7.1. Los pacientes pueden ser derivados desde consultas, plantas de hospitalizacion, hospital de
dia, etc. EI médico responsable cuando tiene un paciente candidato, propone la posibilidad de
hospitalizacion a la familia, y posteriormente se pone en contacto con la Unidad y nos presenta al
enfermo, que debe reunir una serie de Requisitos:

- clinicos: el paciente tiene que estar estable

- generales: padres 6 cuidadores fiables y responsables, con teléfono de contacto, y con una
vivienda con condiciones higiénico-sanitarias minimas.

- los padres deben firmar un consentimiento informado.

4.7.2. Si se cumplen los requisitos se informa a la familia de las caracteristicas del Unidad y se
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les proporciona una hoja informativa, con los horarios y teléfonos de contacto. Se ingresa al
paciente en la Unidad, previa alta hospitalaria. Es recomendable, sobre todo en los casos de
pacientes pluripatoldgicos o tecnol6gicamente dependientes, realizar una valoracion del domicilio

familiar previa al alta hospitalaria para comprobar que retne las condiciones adecuadas.

4.7.3. Previa al alta y dependiendo de las necesidades del nifio, se les instruye especificamente
para los cuidados del paciente y se les explica el funcionamiento del material que precisen y sobre
la administracion de medicacion necesaria, signos de alarma, etc. Debe comprobarse la
comprension y asimilacion de los conocimientos necesarios para los cuidados del paciente y en

manejo de material y aparataje.

4.7.4. Se establecera un plan de actuacion y seguimiento personalizado en funcion de la patologia
y de las necesidades del paciente. A cada paciente se le realiza una hoja de valoracion, un informe

de ingreso en la Unidad de Hospitalizacion a domicilio y posteriormente un informe de alta.

4.7.5. Se valora las necesidades de material fungible, técnicos y medicamentos y se les
proporciona a través del hospital o de empresas concertadas con el mismo. Se realiza control de

la medicacion y del material para un control de las necesidades y de la seguridad del paciente.

4.7.6. Organizacion diaria del trabajo
4.7.6.1. Reunién médico-enfermera para valorar las incidencias de la guardia.

4.7.6.2. Tutela telefonica: se llama a los pacientes que lo precisen.
4.7.6.3. Programacion de la asistencia y formacion.

4.7.6.4. Reunion médico-enfermera: incidencias del dia, revision de enfermos.
4.7.7. Al alta del paciente, especialmente en aquellos con patologias cronicas, debe establecerse
el seguimiento del paciente por su pediatra de atencion primaria y los especialistas que precise

segun su patologia y el plan establecido previamente.

4.7.8. Al igual que en la hospitalizacién convencional, se les entrega una encuesta andnima para

gue cumplimenten al alta.

5. PROGRAMAS DE HaD-P

El tipo de pacientes o situaciones clinicas que habitualmente pueden beneficiarse de este tipo de
asistencia, y sus criterios de inclusion son los siguientes:

5.1. Antibidticos domiciliarios intravenosos (patologias crénicas como fibrosis quistica y
patologias agudas como abcesos, celulitis, artritis, osteomielitis, endocarditis, neumonias....).
5.1.1. Procesos infecciosos definidos clinica y analiticamente en situacion estable con necesidad

de tratamiento antiinfeccioso endovenoso.

5.1.2. No posibilidad de tratamiento via oral.
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5.1.3. Disponer de un acceso venoso adecuado para el tipo de farmaco y la duracién del mismo.
5.2. Nutricion parenteral domiciliaria
5.2.1. Fracaso intestinal

0 Pseudoostruccion crénica idiopéatica

o0 Displasia intestinal

o Enfermedad por inclusion de microvilli

0 Resecciones intestinales amplias: sindrome de intestino corto

5.2.2. Atrofias rebeldes de la mucosa intestinal con malabsorcidn grave persistente.

5.2.3. Enfermedad de Crohn grave o polintervenida con afectacion del crecimiento

5.3. Nutricion enteral domiciliaria.

5.3.1. Malnutricidn cal6rico-proteica primaria grave.
5.3.2. Neonatologia: gran prematuridad, displasia broncopulmonar, nutricion tréfica.

5.3.3. Dificultad para alimentacion oral.

o0 Paciente critico, malnutricidén postoperatoria, cancer, trasplante, etc.
0 Transicién de nutricion parenteral a dieta oral.
0 Enfermedades neuroldgicas (paralisis cerebral, coma)

5.3.4. Enfermedades digestivas con limitaciones importantes de digestion y/o absorcion.

o0 Reflujo gastroesofagico

o Diarrea grave

o0 Sindrome de intestino corto

0 Enfermedad inflamatoria intestinal

0 Pancreatitis aguda

o0 Enteritis postradiacion

o Fistulas, etc.

5.3.5. Enfermedades crdnicas con repercusion nutricional: Cardiopatias congénitas, hepatopatias,

insuficiencia renal cronica, metabolopatias, fibrosis quistica, etc.

5.3.6. Estados hipercatabolicos: Sepsis, quemaduras, neoplasias, trasplante médula dsea.
5.3.7. Misceléanea:
o0 Problemas orofaringeos (maxilofaciales, Pierre-Robin, traumatismos, disfagia cricofaringea)

0 Enfermedades esofagicas (malformaciones, neoplasias, inflamacion)

5.4. Alta precoz para control de sintomas. Pacientes con diversas enfermedades cronicas:

cardiopatias, sindromes polimalformativos, encefalopatias, displasia broncopulmonar,
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oncoldgicos, atresia eséfago, etc.

5.5. Pacientes quirdrgicos: cirugia abdominal, uroldgica, ostomias, craneosinostosis, curas

quirargicas complejas o complicadas, quemaduras

5.6. Ventilodependientes y oxigenodependientes, con ¢ sin traqueostomia.
5.6.1. Criterios de inclusion
- Sindromes de hipoventilacion central primarios: congénitos, sindrome de Arnold Chiari, otras

malformaciones del tronco cerebral...

- Sindromes de hipoventilacidn central secundarios: postquirdrgicos, postinfecciosos, secundarios

a malformaciones vasculares. ..
- Malformaciones esqueléticas: cifoescoliosis .
- Enfermedades neuromusculares: miopatias congénitas, Duchenne, atrofia espinal congénita. ..

- Enfermedades pulmonares crénicas: Displasia broncopulmonar, hipoplasia pulmonar, hernia
diafragmética congénita, enfermedades pulmonares intersticiales, fibrosis quistica, fibrosis

pulmonar idiopatica, bronquiolitis obliterante...

- Patologia de la via aérea: traqueomalacia, broncomalacia, estenosis subglotica, atresia

laringea...

- Atresia de la via aérea y sindrome de apnea obstructiva del suefio: Prader-Willi, malformaciones
craneofaciales, Goldenhar, CHARGE, sindrome velocardiofacial...
5.6.2. Criterios de exclusion

- Inestabilidad clinica. Episodios de apneas en las 2 semanas previas

- Necesidades de oxigeno inestables con saturacion media < 92%, desaturaciones frecuentes (>

5% del registro), cambios importantes en el soporte ventilatorio en las Gltimas 3 semanas.

- Via aérea inestable: traqueostomia no permeable (malacia y/o granulomas obstructivos que

condicionen obstruccion de la via aérea).
- Falta total de tolerancia a mascara (interfase) en ventilacion no invasiva.

- Enfermedad neuromuscular de progresion rapida (ej. Atrofia espinal tipo ).

- Trastorno de deglucion con ausencia de proteccion glética.

5.7. Oxigenoterapia
5.7.1. Criterios de inclusién:

5.7.1.1. Enfermedades pulmonares parenquimatosas intrinseca
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- Displasia broncopulmonar

- Hipoplasia pulmonar

- Hernia diafragmatica congénita

- Enfermedades pulmonares intersticiales
- Fibrosis quistica

- Fibrosis pulmonar idiopéatica

- Bronquiolitis obliterante

- Bronquiectasias
5.7.1.2. Enfermedad pulmonar restrictiva

- Enfermedades neuromusculares

- Enfermedades de la pared toracica
5.7.1.3. Obstruccion de la via aérea superior

5.7.1.4. Hipertension pulmonar primaria o secundaria
5.7.1.5. Enfermedades pulmonares
5.7.1.6. Enfermedades cardiacas con hipertension pulmonar

5.7.1.7. Cuidados paliativos
5.7.2. Criterios de exclusion

- Inestabilidad clinica. Episodios de apneas en las 2 semanas previas

- Necesidades de oxigeno inestables con saturacion media < 92%, desaturaciones frecuentes (>

5% del registro), cambios importantes en el soporte ventilatorio en las Gltimas 3 semanas.

5.8. Alta precoz de prematuros sanos.
5.8.1. Criterios de inclusion (deben cumplirse todos los requisitos):
- Peso: 1700-2000 g

- Estabilidad térmica
- Buena succidn-deglucion
- Ausencia de patologia asociada

- Balanza para control ponderal
5.8.2. Criterios de exclusion

- Inestabilidad clinica o patologia asociada (apnea, necesidades de oxigeno...)

- Inestabilidad térmica

- No buena succién-deglucién
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- Peso < 1700 grs o curva ponderal descente

5.9. Monitorizacion cardiorespiratoria.

- Episodio de riesgo vital aparente idiopético.

- Anomalias cardiorrespiratorias registradas durante el suefio.

- Apneas idiopaticas graves.

- Apneas obstructivas de causa no solucionada.

- Respiracion periddica superior al 5% del tiempo del suefio.

- Sindrome de hipoventilacion central.

- Lactantes con malformaciones en la via aérea no solucionables.
- Paciente cardiopata.

- Paciente neumdpata que precisa oxigeno suplementario

- Pacientes traqueostomizados.

- Lactantes con dificultades para la alimentacion: apnea/bradicardia durante la ingesta.

- Pacientes afectos de lesiones neuroldgicas cronicas malformativas con crisis de apneas.

5.10. Cuidados paliativos. Cualquier enfermedad crénica que implica que no sea probable que el
nifio vaya a llegar a ser adulto. No se requiere un pronostico de supervivencia a corto plazo.

- Enfermedades para las cuales es posible el tratamiento curativo, pero puede fallar (ej. cancer)

- Enfermedades en las cuales la muerte es prematura pero el tratamiento intensivo puede prolongar

y proporcionar buena calidad de vida (gj. fibrosis quistica)

- Enfermedades progresivas para las cuales el tratamiento es exclusivamente paliativo y puede

prolongarse durante muchos afios (ej. ceroidolipofuscinosis neuronales)

- Patologias que conllevan dafio neurol6gico grave que, aunque no sean progresivas, condicionan
vulnerabilidad y complicaciones que probablemente causen la muerte prematura (ej. paralisis

cerebral)

5.11. Tratamiento quimioterapico. Requisitos:

5.11.1. Siempre de forma pautada
5.11.2. Con quimioterapicos adecuados a domicilio
5.11.3. Con quimioterapicos que no precisen hidratacion

5.11.4. Con quimioterapicos que ya haya recibido previamente el paciente.
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5.11.5. Siempre en pacientes con catéter central.
5.12. Transfusiones

- Paciente con estabilidad clinica y anemia sintomatica, con indicacion de transfusion.

Paciente sin antecedentes de reaccion transfusional grave (Lesion pulmonar asociada a

transfusion (LAPT), anafilaxia o hemolisis).

- Facilidad para la evacuacion al hospital en caso necesario.

6. RESUMEN. CONCLUSIONES
6.1. La Hospitalizacién a Domicilio Pediatrica es una alternativa asistencial capaz de dispensar al

paciente cuidados médicos de rango hospitalario en su domicilio.

6.2. Su objetivo fundamental es promover el bienestar del nifio y recuperacion en su entorno
familiar, evitando ingresos hospitalarios innecesarios en algunos casos, acortando el tiempo de
hospitalizacion en otros, favoreciendo la coordinacién y comunicacion entre distintos niveles de

atencion sanitaria y fomentando la educacion sanitaria y el autocuidado.

6.3. Sus principales beneficios son para el nifio y su familia, mejorando su calidad de vida,
favoreciéndose el proceso de curacion/mejoria al mantener el entorno y estructura familiar y ritmo
de vida. Ademas, disminuye el riesgo de infeccion nosocomial y de hospitalismo, La familia tiene
una implicacion activa en el proceso de curacion de su hijo. Para el hospital también supone
ventajas, al disminuir la presién asistencial, el nimero y el tiempo de estancia en algunas

patologias, evitando los blogueos de camas que producen los enfermos crénicos.

6.4. La organizacion y funcionamiento de una unidad de HaD-P tiene unas caracteristicas
especificas, que se deben conocer. Se deben adaptar en funcion de la cartera de servicios, el
tamafio poblacional y el area de cobertura. Se debe procurar llevar a cabo un trabajo en equipo
con otros niveles asistenciales (equipos de atencion primaria, hospitales comarcales, especialistas
pediatricos, etc.) y con otros profesionales para la asistencia integral del paciente (psicdlogos,
trabajadores sociales, fisioterapeutas, profesores, etc.).

6.5. El tipo de pacientes o situaciones clinicas que habitualmente pueden beneficiarse de este tipo
de asistencia son los siguientes: Antibidticos domiciliarios intravenosos; nutricion parenteral y
enteral domiciliaria; alta precoz para control de sintomas (enfermos cronicos: cardiopatias,
sindromes polimalformativos, encefalopatias, displasia broncopulmonar, oncolégicos, atresia
esofago); pacientes quirdrgicos (cirugia abdominal, urolégica, ostomias, craneosinostosis, curas
quirargicas complejas o complicadas, quemaduras); cuidados paliativos; ventilodependientes y
oxigenodependientes con 0 sin traqueostomia; alta precoz de prematuros sanos; monitorizacion

cardiorrespiratoria; tratamiento quimioterapico; transfusiones.
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6.6. Las nuevas Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TICs), se han ido
incorporando progresivamente en los dltimos afios a los sistemas de salud facilitando las
intervenciones realizadas a distancia entre profesional sanitario y paciente. La teleasistencia y la
telemonitorizacion domiciliaria suponen herramientas de ayuda al seguimiento en este tipo de
pacientes.
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