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MEesA REDONDA

La Carta de los Derechos del Nifio Hospi-
talizado promulga el derecho a que el nifio no
se hospitalice sino en el caso de que no pueda
recibir cuidados en su casa o en un centro de
Atencion Primaria. El Decalogo del nifio ingre-
sado empieza con esta peticion: “No me ingreses
si no es absolutamente necesario”. Y finaliza con
esta otra: “Dame de alta lo antes posible”. Ese
derecho y esas peticiones mencionadas son
la razén de ser de las Unidades de Hospitali-
zacién a Domicilio Pediatricas (HADOP). La
HADOP es una alternativa a la hospitalizacién
convencional, capaz de dispensar asistencia de
rango hospitalario en el domicilio del paciente,
cuando este ya no precisa de la infraestruc-
tura hospitalaria, pero si vigilancia activa y
asistencia compleja. Y para ello se sirve de su
domicilio como lugar en donde realizar la acti-
vidad asistencial y llevar a cabo las terapias y
cuidados necesarios, convirtiéndolo asi en un
arma terapéutica. Permite permanecer en su
domicilio a enfermos con patologfas tanto cré-
nicas como agudas, rodeados de sus familiares
y en su entorno, sin dejar de recibir la atencion
especializada que precisan.

Los objetivos generales de la HADOP son:
1. Promover el bienestar del nifio enfermo

Yy su recuperacion en su propio entorno,

mejorando su calidad de vida y la de su

familia.

2. Acortar el tiempo de hospitalizacién y/o
evitar ingresos hospitalarios innecesarios.

3. Optimizar y racionalizar los recursos sani-
tarios.

4. Favorecer la coordinacion y comunicacién
entre distintos niveles de atencion (Hospi-
talaria-Atencion Primaria), promoviendo
asi la continuidad asistencial.

5. Fomentar la educacion sanitaria familiar y
el empoderamiento, profundizando en la
cultura de la participacién en el autocui-
dado.

Los beneficios que puede aportar la
HADOP son miiltiples a diferentes niveles:
1. Para el enfermo:

- Al preservar su entorno familiar (cama,
comidas, amigos, habitos, juguetes, esco-
larizacién...) mejora su calidad de vida.

- En los primeros afios de vida, especial-
mente, favorece un adecuado desarrollo
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psicomotor, al recibir mayor estimula-
cién neurosensorial, disminuyendo el
riesgo de hospitalismo.

- Disminuye el riesgo de padecer infec-
ciones nosocomiales, al tener algunos
de ellos la inmunidad comprometida.

2. Parala familia:

- Estimula el empoderamiento y la impli-
cacién de forma activa en los cuidados
de uno de sus miembros, disminuyendo
los sentimientos de impotencia.

- Minimiza la desestructuracion familiar
a consecuencia de la enfermedad.

- Disminuye los gastos familiares (despla-
zamientos, comidas, absentismo laboral,
etc.).

- El domicilio facilita la comunicacién
entre el personal sanitario y el paciente/
familia.

3. Para el hospital y el sistema sanitario:

- Evita el uso de camas hospitalarias des-
tinadas al ingreso de patologfas agudas
por pacientes cronicos o estabilizados.

- Racionaliza el gasto sanitario, al dismi-
nuir los costes marginales por proceso.
Es coste-eficaz.

- Disminuye a su vez la posibilidad de
generar infeccidn nosocomial, al ser algu-
nos de estos pacientes dependientes de
dispositivos internos y/o estar coloniza-
dos por gérmenes transmisibles.

- Promueve el trabajo en equipo, multi-
disciplinar, y favorece la continuidad
asistencial.

Los requisitos para ingresar en HADOP

son:

- Elpaciente debe estar clinicamente estable,
y no sea previsible que ocurra un deterioro
clinico a corto plazo, excepto si se trata de
casos de cuidados paliativos terminales.

- Elingreso siempre ha de ser voluntario y
bien aceptado por parte de la familia. Es
una alternativa, no una imposicién. Algu-
nos padres no son capaces de trasladar al
domicilio el ingreso de sus hijos, y asumir
los cuidados que precisan, que, en ocasio-
nes les resultan excesivos, y se agotan. Por
ello, algunos prefieren permanecer en el
hospital, una decision que hay que respe-
tar.
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Padres o cuidadores fiables y responsables.
Y que no existan con ellos problemas de
comunicacién (idioma, problemas senso-
riales...).

Habitabilidad y condiciones sanitarias ade-
cuadas del domicilio familiar.
Disponibilidad de contacto telefénico o
telematico, para mantener la atencién con-
tinuada.

ENFERMOS CANDIDATOS

El tipo de pacientes o situaciones clinicas

que habitualmente pueden beneficiarse de este
tipo de asistencia son:

1.

Paciente cronico complejo. “Sindrome de fra-
gilidad”. Pacientes con diversas enferme-
dades crénicas complejas (encefalopatias,
cardiopatias, displasia broncopulmonar
severas, sindromes polimalformativos,
oncoldgicas...), con fallos a nivel de uno o
mas Grganos.
Tratamiento antibidtico domiciliario endove-
noso (TADE), tanto en patologias créni-
cas como agudas: infecciones de partes
blandas, osteomielitis, celulitis orbita-
rias, endocarditis, empiemas cerebrales,
infeccion relacionada con catéter, fibrosis
quistica...

Pacientes ventilodependientes y oxigenodepen-

dientes, con o sin traqueostomia.

Alta precoz de recién nacidos prematuros sanos,

con pesos entre 1.600 y 2.000 g.

Nutricion enteral domiciliaria.

Nutricién parenteral domiciliaria.

Curas complejas: tras cirugia abdominal,

hipospadias, ostomias, escaras en enca-

mados, quemaduras,...

Cuidados paliativos: se pueden beneficiar de

ellos cualquier enfermedad que implique

un riesgo posible de que el menor no vaya

a llegar a ser adulto, sin requerir un pro-

ndstico de supervivencia a corto plazo. Son

los 4 tipos de “enfermedades amenazantes o

limitantes para la vida”:

- Enfermedades que suponen una amena-
za para la vida, para las cuales es posible
tratamientos curativos, pero que pueden
fallar (p. €j., cancer).
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- Enfermedades en las cuales la muerte es
prematura, pero en las que el tratamiento
intensivo puede prolongar y proporcio-
nar buena calidad de vida (p. €j., fibrosis
quistica).

- Enfermedades progresivas para las
cuales el tratamiento es exclusivamente
paliativo desde el diagndstico, pero que
se pueden prolongar durante mucho
tiempo (p. €j., atrofia espinal).

- Patologias irreversibles que conllevan
dafio neuroldgico grave que, aunque no
sean progresivas, condicionan vulnera-
bilidad y complicaciones que probable-
mente causen la muerte prematura (p.
ej., paralisis cerebral).

9. Tratamientos quimioterdpicos.
10. Trasfusién de componentes hemdticos.

ComrosICION DEL EQuIro DE HADOP

Pediatra.

Enfermeria.

Perfil del personal sanitario.

- Experiencia clinica con pacientes desde
la edad neonatal hasta la adolescencia.

- Capacitacion en técnicas e instrumental
especifico: ventilacion mecénica, oxige-
noterapia, traqueostomias, alimentacién
parenteral/enteral, catéteres centrales y
vias periféricas, didlisis peritoneal, trans-
fusiones, ostomias, curas...

Personal administrativo: para la organi-

zacién de los pacientes (documentacién

administrativa, gestion de ingresos, hojas

de consulta, citas, informes, etc.).

Si se llevan a cabo cuidados paliativos

domiciliarios es deseable que se incorpore al

equipo un psicélogo y un trabajador social.

ORGANIZACION DE LA ASISTENCIA

Los pacientes pueden ser derivados desde
las Plantas de hospitalizacién convencio-
nal (incluso la UCIP), Consultas externas,
Urgencias, Hospital de dia, o incluso desde
el mismo domicilio del paciente en casos ya
conocidos.
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El pediatra responsable es el que propone al
enfermo/familia la posibilidad de HADO.
Una vez que la familia lo acepta, la Uni-
dad de HADOP realiza una valoracion
socio-sanitaria del paciente y su familia,
comprobando que cumple los requisitos
de ingreso. En pacientes pluripatolégicos o
tecnolégicamente dependientes se evaltia si
el domicilio familiar retine las condiciones
para poder ofrecer dicha atencion.

Previo al ingreso se forma a la familia en los
cuidados especificos del paciente y se les
instruye en el funcionamiento del material
que precisen, la administracién de medica-
cién necesaria, reconocimiento de signos de
alarma y, en algunos casos, maniobras de
RCP. Es recomendable que esta formacion
esté apoyada en documentos, escritos de
manera sencilla, facilmente comprensibles.
Antes del alta hospitalaria se valoran las
necesidades tanto de dispositivos especia-
les (respiradores, oxigenoterapia, bombas
de infusion o alimentacién....), medicacio-
nes, suplementos nutricionales, y material
fungible. Y alo largo del ingreso en la Uni-
dad se controla su estado y necesidades
permanentes.

El area geografica de cobertura depende-
r4 tanto de la dotacion de recursos de la
Unidad, como del tipo de paciente que se
atienda. De manera general se suele reco-
mendar que el tiempo necesario para un
posible traslado a un centro hospitalario
en caso de urgencia sea inferior a los 20-30
minutos, aunque se puede ampliar segtin
qué pacientes. También se puede organi-
zar una asistencia delegada para pacientes
que no son del drea de cobertura. A estos
se les proporciona el material necesario y
asistencia telefénica, delegando la asisten-
cia domiciliaria en su Equipo de Atencién
Primaria (EAP), con el que previamente se
contacta y organiza alguna visita conjunta.
Es preciso disponer de un medio de trans-
porte establecido para desplazarse a los
domicilios (vehiculo propio, taxi...).

Lo deseable serfa que la Unidad de HADOP
proporcionara una asistencia continuada
las 24 horas del dia, los 365 dias del afio.
Pero habitualmente esto no es posible por
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los recursos humanos de los equipos. Con
frecuencia la cobertura se limita a 8-12
horas y, en muchos casos, solo a los dias
laborables. En el horario de funcionamien-
to, segtin la patologfa, estado clinico y las
necesidades del enfermo, se realizan visitas
domiciliarias (la periodicidad se determi-
nard individualmente, pero es recomen-
dable hacer siempre una primera visita al
dia siguiente de su marcha del hospital)
y/o controles telefénicos diarios, segtin el
plan terapéutico acordado por el equipo
de HADOP y la familia. Fuera de dicho
horario se debe proporcionar a la familia
la posibilidad en todo momento de una
consulta telefénica (o recurrir si es posible
a las nuevas tecnologfas de informacién y
comunicacion: videollamadas, mensajerias
instantaneas, correo electrénico...), y esta-
blecer la forma de acudir a un centro hospi-
talario en caso de producirse una urgencia
en un transporte medicalizado.

- Para conseguir una asistencia integral es
importante el trabajo en equipo interdis-
ciplinar: psicélogos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas y los distintos subespecia-
listas hospitalarios implicados en el segui-
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miento del paciente. Ademés, especialmen-
te en los enfermos con patologfas cronicas,
es fundamental contactar con el EAP para
garantizar la continuidad asistencial e
implicarle en su seguimiento, organizando
periédicamente visitas domiciliarias con-
juntas. Una vez que el enfermo ha conse-
guido la estabilidad clinica en su domicilio,
y la familia domina y se siente segura con
los cuidados y el aparataje que precisa, es
el momento del alta de HADOP, siendo el
EAP quien se hace cargo del seguimiento.

Futuro pE LAS UNIDADES DE HADOP

Es esperable que las indicaciones de segui-
miento y tratamiento vayan aumentando a
medida que aumente la sensibilizacién y asun-
ci6én de este tipo de asistencia, tanto a nivel
de las familias como de los propios pediatras
hospitalarios. Y también a medida que los
avances tecnoldgicos ofrezcan nuevos mate-
riales/dispositivos que faciliten los cuidados
domiciliarios. Una realidad ya existente, pero
atn poco extendida, es la telemonitorizaciéon
y teleasistencia que, sin duda, progresaran en
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un futuro préximo, lo que facilitard y mejorara
la hospitalizacién domiciliaria.

BIBLIOGRAFIA

1. American Academy of Pediatrics. Medical home
initiatives for children with special needs project
advisory Committee. Policy statement: organi-
zational principles to guide and define the child
health care system and/or improve the health of
all children. Pediatrics 2004; 113: 1545-7.

2. Cuxart Melich A, Estrada Cuxart O. Hospitali-
zacién a domicilio. Oportunidad para el cambio.
Med Clin. 2012; 138: 355-60.

3. Elias ER, Murphy NA and the Council on children
with disabilities. Home care of children and youth
with complex health care needs and technology
dependencies. Pediatrics. 2012; 129: 996-1005.

4. Homer CJ, Klatka K, Romm D, Kuhlthaw K, Bloom
S, Newacheck P, et al. A review of the medical
home for children with special health care needs.
Pediatrics. 2008; 122: €922-37.

5. Zafar H, Nash D. Present and future of pediatric
home health care. En: Libby RC, Imaizumi SO,
eds. Guidelines for Pediatric Home Health Care.
2nd ed. Elk Grove Village, IL: American Academy
of Pediatrics. Section on Home Care; 2009. p.
11-35.





