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Mesa Redonda: Paciente pediatrico complejo

Hospitalizacion a domicilio.
Aportaciones en nuestro entorno

A. COCCOLO GONGORA

Servicio de Pediatria. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla. Santander, Cantabria.

JQUE ES LA HOSPITALIZACION A DOMICILIO
PEDIATRICA?

Los ingresos hospitalarios suponen una gran disrupcion de
la vida de los pacientes pediatricos y sus familias, asociado
a un estrés afiadido de estar en un ambiente desconocido,
ajustandose a los horarios del centro y alteracién de sus
rutinas habituales de suefio, alimentacion y juego.

La Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado
(Parlamento Europeo, 1986) y la Carta EACH recogen, entre
otros, el derecho a ser hospitalizado solo si los cuidados no
pueden prestarse igual de bien en casa o en régimen ambu-
latorio, y durante el menor tiempo posible.

Asimismo, en los pacientes con patologia crénicay
complejidad y necesidades de cuidados paliativos, la Carta
Europea de Cuidados Paliativos para Nifios y Jovenes (Carta
IMPaCCT/EAPC, adoptada en Espafia a través de la Estra-
tegia Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos) recoge
que el lugar de los cuidados sea el que prefiera el paciente
y su familia.

En este contexto, nace la hospitalizacién a domicilio (HAD)
pediatrica. Esta forma de hospitalizacion es una alternativa
asistencial que ofrece cuidados de rango hospitalario en la
casa de los pacientes, asegurando la misma calidad, seguridad
y responsabilidad clinica que una planta de hospitalizacion
convencional?, El paciente sigue ingresado a cargo del hos-
pital, pero el equipo (pediatras y enfermeria) se desplaza a su
casa y mantiene contacto continuo con la familia®.

En el paciente agudo, la HAD permite tratar diversos tipos
de procesos como infecciones que requieren antibioterapia

intravenosa, bronquiolitis o neumonias con oxigenoterapia, 0
completar tratamientos tras un alta precoz?#. La evidencia
disponible indica que, en pacientes bien seleccionados, es
una alternativa segura y eficaz al ingreso convencional®®,

En el paciente crénico, la HAD puede atender las descom-
pensaciones de nifios/as con enfermedades de larga evolu-
cion, acortar ingresos y acompafiar la transicion del hospital
al hogar de nifios dependientes de tecnologia (oxigenoterapia,
ventilacion, nutricién enteral o parenteral, traqueostomia)®©®),

Junto a la HAD existe la atencion domiciliaria de los equi-
pos de pacientes crénico-complejos y de cuidados paliativos
pediatricos. Estos equipos siguen al nifio de forma longitudi-
nal, a lo largo de meses o afios, y no solo durante un episodio
agudo. Su objetivo es el control de sintomas, la planificacion
anticipada de la atencién, el acompafiamiento a la familiay,
cuando llega el momento, la atencién al final de la vida en
el lugar elegido por la familia®?,

La HAD y la atencién domiciliaria paliativa son, por tanto,
una forma préactica de hacer efectivos los derechos de los
pacientes pediatricos: el nifio/a recibe cuidados de calidad
sin salir de su entorno.

MODALIDADES DE ATENCION DOMICILIARIA

La organizacion de la atencién domiciliaria pediatrica
varia mucho entre paises y centros, tanto en el tipo de pacien-
tes como en la dependencia del equipo y los horarios de
cobertura®. En la tabla | se reflejan distintos modelos de
atencion domiciliaria:

Correspondencia: alejandracoccolo@gmail.com
© 2026 Sociedad de Pediatria de Asturias, Cantabria, Castilla y Leén

Este es un articulo de acceso abierto distribuido bajo los términos de la licencia Reconocimiento-No Comercial de Creative Commons (https://creativecommons.org/licenses/
by-nc/4.0/deed.es), la cual permite su uso, distribucion y reproduccién por cualquier medio para fines no comerciales, siempre que se cite el trabajo original.

138

VOL. 66 N° 277, 2026


mailto:alejandracoccolo@gmail.com
https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es
https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es

A. COCCOLO GONGORA

TABLA |. Modelos de atencion domiciliaria.

HAD de agudos
agudo

HAD de crénicos y alta precoz ~ Prematuros, nifios dependientes

de tecnologia, crénicos complejos

descompensados

Equipos de crénicos complejos

y paliativos amenazantes para la vida

Enfermeria domiciliaria (home
nursing)

Telemedicina y
telemonitorizacion

La enfermeria domiciliaria es un recurso muy desarrollado
en Estados Unidos, donde se asocia a un menor uso hospita-
lario en nifios con complejidad médica®101D, Sy disponibili-
dad, sin embargo, es irregular y depende de la financiacion
y de la oferta de profesionales”:11),

La telemedicina complementa las visitas presenciales.
Permite teleconsultas, monitorizacién de constantes y segui-
miento de dispositivos, y puede mejorar resultados de salud
en nifios con complejidad médica'?. En Espafia, un programa
de telecuidado domiciliario pediatrico mostré costes inferiores
a la atencion habitual®®. Los modelos de “salas virtuales”
para nifios también se han mostrado seguros y eficaces®.

LA ATENCION DOMICILIARIA EN EL PACIENTE
PEDIATRICO CON PATOLOGIA CRONICA Y COMPLEJIDAD

Los pacientes pediatricos con patologia crénica y com-
plejidad son un grupo de pacientes muy heterogéneo que se
caracterizan por reunir varias de estas caracteristicas®14:

e Una o varias enfermedades cronicas graves, que afectan
a uno o mas 6rganos o sistemas.

e Limitaciones funcionales importantes y, a menudo, dis-
capacidad.

¢ Dependencia de tecnologia médica para sobrevivir o man-
tener su calidad de vida.

¢ Necesidades de atencién elevadas, con multiples espe-
cialistas, farmacos y servicios implicados.

Este grupo de pacientes es poco prevalente en la pobla-
cion pediatrica (se estima que menos de 1%), pero requieren
un elevado consumo de recursos, suponiendo un 30-40%
del gasto sanitario'®, La literatura coincide en que estos
pacientes presentan:
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Nifios sanos o crénicos con un proceso

Nifios con enfermedades limitantes o

Nifios con alta dependencia de cuidados

Complemento de todas las anteriores

Sustituir o acortar el ingreso Dias

Acortar estancias y acompafar la ~ Semanas

transicion al hogar

Seguimiento longitudinal, control ~ Meses o afios

de sintomas, final de vida

Cuidados técnicos y respiro Continuada
familiar
Seguimiento a distancia y Variable

respuesta rapida

e Mas hospitalizaciones y mas largas. En plantas de pedia-
tria de hospitales espafioles representan una proporcion
importante de los ingresos y de los dias de estancia(1¢-18),

e Mas reingresos, a menudo por las mismas causas (infec-
ciones respiratorias, problemas de alimentacién, compli-
caciones de dispositivos)1920,

e Mas visitas a urgencias, especialmente en los nifios con
enfermedades neurolégicas o con trastornos mentales y
de conducta asociados?!22),

e Mas ingresos en cuidados intensivos, con estancias mas
prolongadas y peores resultados cuando hay desnutri-
cion(23-26),

¢ Uso intensivo de atencién primaria, con mas comorbili-
dades a mayor nimero de enfermedades crénicas(?’:28),

La atencién domiciliaria es, por tanto, de especial impor-
tancia en estos pacientes: permite acortar estancias hospi-
talarias e incluso evitarlas, y tratar en casa reagudizaciones.
En las modalidades de atencién domiciliaria con seguimiento
continuo, evita visitas a urgencias gracias a un equipo de
referencia accesible por teléfono o telemedicina®10.12),

En el nifio cronico complejo, la atencién domiciliaria no
solo sustituye dias de hospital: cambia la forma de cuidar.
Sus aportaciones principales son:

¢ Tratamiento de reagudizaciones en casa. Infecciones res-
piratorias, ajustes de soporte respiratorio o problemas de
alimentacién pueden manejarse en el domicilio, evitando
ingresos y la exposicioén a infecciones nosocomiales@9),

e Alta precoz tras ingresos prolongados. El equipo completa
en casa tratamientos, ajustes de ventilacién o de nutri-
cion, y la adaptacién de la familia a los dispositivos(®29,

e Deteccidn precoz de descompensaciones. La visita regular
y la telemonitorizacién permiten actuar antes de que el
nifio necesite urgencias o cuidados intensivost?.
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¢ Coordinacién de la atencién. Estos nifios dependen de
muchos especialistas. Un equipo de referencia que cono-
ce al paciente en su entorno integra la informacién, sim-
plifica tratamientos y evita duplicidades”8,

e Control de sintomas y dolor. El abordaje interdisciplinar
del dolor crénico y complejo mejora el control de sintomas
y la calidad de vida®.

e Atencion paliativa y final de vida. Permite que el nifio
permanezca en casa cuando la familia lo desea, con pla-
nificacién anticipada de decisiones.

La evidencia apoya estos beneficios. La enfermeria domi-
ciliaria se ha asociado a menos ingresos y estancias mas
cortas en nifios con complejidad médica®1V, Servicios de
atencion domiciliaria pediatrica en Brasil y Corea han mos-
trado reduccién del uso hospitalario y buena respuesta a las
prioridades de los cuidadores®®®3D, Aun asi, la investigacién
en este campo es todavia limitada y heterogénea, y se nece-
sitan estudios con resultados comparables®”,

LA IMPORTANCIA'Y COMPLEJIDAD DE LA
TRANSICION AL DOMICILIO

El paso del hospital al hogar es uno de los momentos de
mayor riesgo y vulnerabilidad para el nifio crénico complejo
y su familia. Es un proceso de transicién que afecta a toda
la familia: los familiares pasan de ser acompafiantes a ser
los principales cuidadores, con responsabilidades técnicas
que antes asumia el personal sanitario®®?,

Una revisién sistematica sobre transiciones hospital-
domicilio en nifios con complejidad médica encontr6 una
gran variedad de resultados medidos (reingresos, visitas a
urgencias, calidad de vida, estrés parental, costes), lo que
dificulta comparar programas®?.

Una transicion bien planificada deberia incluir(®29.33);

1. Valoracién precoz, desde el inicio del ingreso, de las
necesidades del nifio y de la capacidad de la familia y
de la vivienda.

2. Un profesional coordinador que sea referencia para la
familia y para los distintos servicios.

3. Formacién estructurada de los cuidadores, con compro-
bacion de competencias antes del alta.

4. Disponibilidad del material y los dispositivos en casa
antes del alta, y de un plan de mantenimiento.

5. Comunicacién con atencién primaria, servicios sociales
y el centro educativo.

6. Un plan de cuidados y de actuacién ante urgencias por
escrito, con teléfonos de contacto.
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7. Seguimiento estrecho los primeros dias, el periodo de
mas riesgo de reingreso.

Los equipos de HAD y de atencién domiciliaria actlan
como puente en esta etapa: acompafian a la familia en casa
durante los primeros dias o semanas, resuelven dudas en
tiempo real y ajustan el plan a la realidad del hogar.

LAS FAMILIAS COMO EJE CENTRAL DE LA HAD

La familia es el eje de los cuidados en el domicilio, y su
formacion es una condicion imprescindible para la seguridad
del nifio. Las demandas diarias de cuidado de estos nifios son
altas y abarcan procedimientos técnicos, administracion de
medicacién, alimentacién, higiene, movilizacion y vigilancia
continua®®. Ademas, el grado de participacion de la familia
influye en la carga de trabajo de las unidades de HAD®9),

Dependiendo las caracteristicas de cada paciente y el
motivo que impulsa la atencién u hospitalizacion en el domi-
cilio, los cuidadores deben aprender distintas técnicas entre
las que destacan:

e Administracién de medicacion intravenosa.

e Manejo de oxigenoterapia y/o ventilacién mecanica.

e Aspiracion de secreciones, cuidado de traqueostomia,
nebulizacién de medicacién...

¢ Manejo de dispositivos de nutricién enteral, cuidados de
sondas de nutricién...

e Reconocimiento de signos de alarma y pasos a seguir
ante cada uno de ellos.

¢ Prevencidn: infecciones, Ulceras por presion, broncoas-
piracién.

¢ Uso de los canales de comunicacién con el equipo y de
la telemedicina?,

La metodologia importa tanto como el contenido. Funcio-
nan mejor la ensefianza practica y progresiva, la demostracion
seguida de préactica supervisada, la comprobacién de que el
cuidador ha adquirido la competencia y el material escrito
o audiovisual de apoyo. Es recomendable formar al menos
a dos cuidadores para evitar la sobrecarga de uno solo®.

Las familias pasan a adquirir un rol de cuidador y admi-
nistran cuidados de enfermeria muchas veces complejos. El
equipo de HAD tiene que asegurar no solo una formacién
adecuada, comprobando que conocen y entienden bien la
informacién, sino que es necesario proporcionar la sensa-
cion de seguridad y acompafiamiento, para garantizar que no
estan solos. Es importante que los profesionales sanitarios se
aseguren de que los cuidados por parte de la familia seran
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TABLA Il. Ventajas de la de atencién domiciliaria.

Permanece en su entorno, con sus rutinas

de suefio, juego y alimentacion®6.37 los hermanos®6:37)

Menor exposicion a infecciones
nosocomiales(®

Menos ansiedad y mejor descanso®”
en los cuidados ©®

Atencion individualizada y continuidad con

el mismo equipo® hogar®34

Posibilidad de continuar la escolarizacion
cuidadores®l

seguros en el domicilio, repitiendo la formacion siempre que
sea necesario.

VENTAJAS PARA EL PACIENTE, LA FAMILIA'Y EL
SISTEMA SANITARIO

Las ventajas de la atencién domiciliaria se muestran en
la tabla II.

Las revisiones de experiencias de nifios y padres coin-
ciden: prefieren la atencién en casa por la normalidad y la
intimidad que aporta®®37, También sefialan inconvenientes
que hay que prevenir: la carga de cuidados, el cansancio,
la sensacién de responsabilidad y, a veces, el aislamiento
social®43%), Por eso la HAD no debe trasladar a la familia la
carga del hospital, sino acompafiarla con recursos suficientes,
incluido el respiro familiar.

SITUACION EN ESPANA

Espafia tiene una larga tradicién en HAD de adultos,
pero la HAD pediatrica y la atencién paliativa domiciliaria es
mas reciente en la historia de nuestro pais y siguen siendo
recursos desiguales entre territorios.

Cuidados paliativos pediatricos con atencion domiciliaria
La atencién domiciliaria en Pediatria en Espafia ha ido de
la mano de las Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos
y €s en esa area donde mas extendida esta. Sin embargo, la
distribucion de los recursos asistenciales es muy desigual
dependiendo del cédigo postal. No todas las Comunidades
Auténomas tienen una atencién especializada domiciliaria,
por equipos completos (incluyendo psicologia y trabajo social)
y el horario de atencién es muy variable, contando con asis-
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Mantiene la unidad familiar y la atencién a
Menos desplazamientos y menos
alteracion de la vida laboral®”

Mayor sensacién de control y participacion

Formacién y apoyo profesional en el propio

Mejor respuesta a sus prioridades como

Libera camas hospitalarias y acorta
estancias1?

Reduce reingresos y visitas a urgencias en
nifios con complejidad médica®1t

Costes inferiores a la hospitalizacion
convencional®

Seguridad y eficacia comparables al
ingreso en pacientes seleccionados®

Mejor coordinacién entre niveles
asistenciales®

tencia 24 horas en el domicilio solo en algunas comunidades
seleccionadas.

Hospitalizacion a domicilio pediatrica en el paciente agudo

La HAD comenzé en Espafia en 1981, pero el desarrollo
de unidades pediatricas ha sido mucho mas lento. Surgieron
primero para patologias concretas, como el alta precoz del
prematuro o la atencién del nifio crénico complejo®®®. La
primera Unidad de HAD para el paciente agudo se inauguré
en 2018 en el Hospital Universitario Nifio Jestis en Madrid y
posteriormente, en 2019, en el Hospital Sant Joan de Déu.

En los Gltimos afios se han creado nuevas unidades,
sobre todo en hospitales de tercer nivel. La unidad del Hos-
pital Infantil Universitario Nifio Jests (Madrid) publicé un
seguimiento de dos afios de nifios con enfermedades agudas
atendidos en casa®. En su primer afio atendié a mas de 500
pacientes y evité mas de 1.800 estancias hospitalarias®?.
Otros centros, como el Hospital Sant Joan de Déu (Barcelo-
na), han desarrollado modelos de telecuidado domiciliario?,
y recientemente se ha estudiado como la complejidad del
paciente y la participacién de la familia predicen la carga
de trabajo de estas unidades®®.

IMPACTO DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO
PEDIATRICA EN NUESTRO MEDIO

En el Servicio de Pediatria del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla (Santander) se inauguré la Unidad
de Hospitalizacién a Domicilio Pediatrica en septiembre de
2025. Consiste en una unidad de ingreso de rango hospita-
lario, inicialmente orientada a la patologia aguda o crénica
reagudizada. La atencion se realiza durante el dia (hasta las
21.00 h), siendo posible valoracién por el personal médico
hasta las 17.00 h o por la mafiana durante los dias festivos.
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Durante el periodo nocturno disponen de un teléfono del
hospital (no especifico de la unidad) para consultar dudas,
sin poder realizar valoracién en el domicilio.

Durante el primer afio hemos realizado 127 ingresos,
con una mediana de edad de 5,1 afios (RI 1,4-8,9 afios). Ha
supuesto 785 dias ahorrados de ingreso hospitalario (mediana
de dias de ingreso 4 dias, Rl 3-6).

La mayoria de los ingresos han sido por necesidad de
tratamiento intravenoso (85,8%), administrando farmacos
desde antibioticos, antifngicos y antivirales, hasta otras
medicaciones como corticoterapia, albimina y furosemida.
Se ha administrado también sin complicaciones el anticuerpo
monoclonal Teplizumab, siendo la primera vez en Espafia que
se administra en domicilio.

Los pacientes que hemos ingresado en domicilio han ido
progresivamente asociando complejidad, y mas de la mitad de
los pacientes presentaban alguna patologia de base, destacan-
do: patologia oncohematoldgica (29,1%), patologia neuroldgica,
genética o malformativa (6,2%) y trasplante cardiaco (2,3%).

Hemos evolucionado de forma progresiva y dada las nece-
sidades de la poblacion, a una atencién domiciliaria para el
paciente con patologia crénica y complejidad y necesidad
de cuidados paliativos, llevando a cabo el apoyo domiciliario
en el momento de final de vida, con tratamientos de control
de sintomas.

La respuesta de las familias en todos estos ingresos ha
sido muy buena, siendo sin lugar a duda el mayor éxito y el
objetivo principal de nuestra unidad. Se valora principalmen-
te el trato humano, la cercaniay la sensacién de acompafia-
miento. Las familias destacan que se respeta el suefio del
nifio/a, se descansay se recupera mejor. La carga de trabajo
ha sido percibida como la esperada (48,6% de los encues-
tados) o menor de la esperada (51,4%), siendo también algo
muy positivo y que intentamos evaluar de forma continuada
dado todos los cuidados que pedimos a los familiares.

Con respecto a las incidencias que hemos encontrado
durante el primer afio, destaca que no ha habido eventos
adversos graves en la administracion de medicacion. Se han
realizado 14 reingresos (11%), la mayoria de pacientes con
patologia oncohematolégica.

CONCLUSION

La hospitalizacién a domicilio pediatrica permite ofrecer
cuidados de rango hospitalario en el entorno del paciente, con
la misma calidad y seguridad que una planta convencional, y
protege su suefio, su alimentacion, su juego y la vida familiar.
La evidencia indica que, en pacientes bien seleccionados, es
una alternativa segura y eficaz al ingreso tradicional. Ademas,
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reduce estancias, reingresos y visitas a urgencias, y su coste
es menor para el sistema sanitario.

Su valor es alin mayor en el paciente con patologia cré-
nica y complejidad. Es un grupo poco numeroso, pero con
un gran consumo de recursos. En él, la atencién domiciliaria
no solo sustituye dias de hospital, sino que cambia la forma
de cuidar: permite tratar las reagudizaciones en casa, detec-
tar antes las descompensaciones, coordinar la atencién y
acompafar al nifio al final de la vida en el lugar que elija la
familia. La transicion del hospital al hogar es un momento
de especial vulnerabilidad. Por eso exige una planificacion
estructurada y un equipo que sirva de puente. La familia es el
eje de estos cuidados, y su formacién, el acompafiamiento y
el respiro familiar son condiciones imprescindibles para que
la HAD no traslade a los cuidadores la carga del hospital.

Nuestra experiencia en el Hospital Universitario Marqués
de Valdecilla ha ido acorde a la bibliografia, sin suponer un
riesgo aumentado para los pacientes y siendo una experiencia
positiva para las familias.

Los retos de futuro son ampliar la cobertura horaria,
incluida la valoracién nocturna en el domicilio, e integrar
la telemonitorizacién. También es necesario avanzar hacia
una oferta equitativa en todo el territorio y generar evidencia
con indicadores comparables que permita consolidar este
modelo asistencial.
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