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La hospitalizaciéon a domicilio para nifios con cincer
empezé a funcionar en la Unidad de Oncologia Pediitrica
(UOP) del Hospital Infantil La Fe en abril de 1997. Reco-
gemos en este trabajo la asistencia realizada en los pri-
meros 17 meses de experiencia. El equipo responsable,
integrado en la UOP, esta constituido por un oncélogo pe-
diatra, dos enfermeras y una auxiliar con amplia expe-
riencia en la especialidad. El drea de cobertura geografica
abarca la totalidad de la Comunidad Valenciana. Atende-
mos de forma directa a los pacientes residentes en el irea
metropolitana de la ciudad de Valencia; en el resto, la
asistencia es delegada, en coordinacién con los equipos
de atencion primaria y hospitales comarcales. Un total de
127 pacientes han sido ingresados en hospitalizaciéon a
domicilio en 433 ocasiones. El motivo de ingreso mas fre-
cuente fue el alta hospitalaria precoz (61%), seguido por
la administracion intravenosa de antibioticos (18%) o
quimioterapia (12%) en el domicilio. Diecisiete pacientes
fueron atendidos en sus casas durante la fase terminal de
la enfermedad, para tratamiento paliativo. Cinco de ellos
precisaron tratamiento con opioides para controlar ade-
cuadamente el dolor. Seis de los 8 pacientes residentes en
el area metropolitana de Valencia fallecieron en sus do-
micilios.

La causa mas frecuente de alta del programa fue el lo-
gro de las metas programadas al ingreso (73%). S6lo en
2 casos (0,5%) no hubo cooperacién por parte de los pa-
dres y el tratamiento se completd en el hospital.

Este programa es bien aceptado por nuestros pacientes
y sus familias y permite acortar la estancia en el hospital.

Palabras clave:
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EVALUATION OF A HOME CARE PROGRAM
FOR CHILDREN WITH CANCER

The home care team dependent from the pediatric on-
cology unit in our institution started working in April,
1997. We evaluate in this paper the medical activities ac-
complished in seventeen month experience. The team is
constituted by a pediatric oncologist, two pediatric nur-
ses and a clinical assistant with experience in the spe-
cialty. The geographic area we cover is la Comunidad
Valenciana. We directly attend children living in Valen-
cia city and its metropolitan area. For the rest of pa-
tients, we coordinate the interventions of the local pri-
mary care teams and local hospitals. 127 patients have
been admitted in the home care unit in 433 occasions.
The immediate reasons for the admission were: early
discharge from the hospital (61%), followed by the ad-
ministration of antibiotics (18%) and chemotherapy
(12%) at home. We attended 17 children in the terminal
phase of their diseases. Five of them required opioid
treatment for pain control. Six out of eight patients li-
ving in the area of direct intervention of the home care
team died at home.

The most common cause of discharge (73%) was the
achievement of the goals planned when the pacient was
included in the program. Only in two cases (0.5%) we did
not found enough cooperation from the parents and the
treatment was completed in the hospital.

This program has been well accepted by our patients
and their parents and permits to shorten the stay in the
hospital.
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INTRODUCCION

Las unidades de hospitalizacion a domicilio han surgi-
do como un paso mas hacia la atencion integral al en-
fermo en muchas patologias y en diferentes momentos
de la enfermedad!"1%. En nuestro pais, estas unidades es-
tin ampliamente desarrolladas para el tratamiento de
adultos'. Sin embargo, hasta fecha reciente, no habia
ninguna unidad de este tipo dedicada exclusivamente a
la atencién de nifos!®. En oncologia pediitrica, el ele-
vado nimero de ingresos hospitalarios y la duracion de
los mismos son fuente de conflictos para la unidad fa-
miliar; la hospitalizacion a domicilio se presenta como
una alternativa capaz de aminorar dichos problemas, sin
merma en la calidad asistencial, mediante el traslado al
domicilio del paciente de la tecnologia y medios huma-
nos de que dispondria en el hospital. Presentamos en
este trabajo la actividad asistencial realizada en los pri-
meros 17 meses de funcionamiento del programa.

POBLACION Y METODOS

El programa de hospitalizacion a domicilio se puso en
marcha en la Unidad de Oncologia Pediatrica del Hos-
pital Universitario Infantil La Fe de Valencia en abril de
1997.

El equipo humano responsable esta constituido por un
oncologo pediatra, dos diplomadas en enfermeria y una
auxiliar de clinica con experiencia en la especialidad.

Los pacientes atendidos provienen siempre de la uni-
dad de oncologia pediatrica. El ingreso en hospitaliza-
cion domiciliaria, en cualquier fase de la enfermedad, es
decidido por el médico responsable del paciente con-
juntamente con los miembros del equipo de hospitaliza-
cion a domicilio. Para la inclusion de un paciente en el
programa, los requisitos generales son:

1. Alto grado de responsabilidad de los padres o tu-
tores.

2. Paciente clinicamente estable (excepto en pacientes
en fase terminal).

3. Catéter venoso central.

4. Teléfono.

5. Nivel socioeconémico minimo (agua corriente, luz
eléctrica, higiene adecuada de la vivienda...).

El 4rea geogrifica que abarcamos es la Comunidad
Valenciana. Puntualmente, atendemos pacientes de otras
provincias (Albacete, Murcia, Cuenca...). La asistencia
clinica se realiza de forma directa en Valencia capital y
area metropolitana y a través de los centros de salud y
hospitales de zona en el resto de los casos. Los despla-
zamientos se realizan en taxi dentro del area metropoli-
tana y, fuera de ella, en los vehiculos privados de los
miembros del equipo.

La asistencia cubre 24 horas al dia, 7 dias a la sema-
na. Disponemos de 2 buscapersonas de largo alcance
y 2 teléfonos moviles, para garantizar la recepcion y
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emision de llamadas. Las guardias tanto médicas como
de enfermeria se completan con otros miembros de la
unidad.

Denominamos asistencia delegada o gestion de caso la
realizada directamente por atencion primaria (CAP) y/o
hospitales comarcales en estrecha interaccion con nues-
tra unidad. En estos casos, el nino estda incluido en el
programa de hospitalizacion domiciliaria y establecemos
un contacto fluido con los profesionales encargados de
realizar la asistencia (CAP y hospitales comarcales). Pa-
ra este proposito, dada la ausencia de determinados ele-
mentos de uso exclusivamente hospitalario en los cen-
tros de salud, hemos establecido un sistema de kifs uni-
dosis que contienen todo lo necesario para:

— Administraciéon de antibidticos intravenosos.

— Administracion de quimioterapia intravenosa.

— Acceso y heparinizacion de catéteres venosos cen-
trales.

En todos los casos, tras el alta hospitalaria, enviamos
al CAP un paquete informativo acerca del diagnéstico y
cuidados requeridos por el paciente, asi como el infor-
me médico de alta.

En aquellos pacientes en que parte del tratamiento
puede realizarse o completarse en el CAP, y siempre de
acuerdo con la familia, se contacta telefénicamente con
los profesionales responsables para programar la activi-
dad a realizar. Antes de que el paciente acuda a su CAP,
realizamos una visita a dicho centro para informar de las
caracteristicas y objetivos de nuestra unidad, asi como
para instruir al personal sanitario en el manejo de caté-
teres venosos centrales. Cuando es necesario, previa-
mente a la administracién del tratamiento en el area de
salud del paciente, se realizan visitas de enfermeria en
las que se imparten charlas explicativas adecuadas a las
necesidades de cada caso y se aclaran aspectos practi-
cos del cancer pediatrico. Los kits unidosis son entrega-
dos a los padres cuando el nifio cursa alta hospitalaria y
ellos los entregan en el centro de salud.

Con el fin de conseguir unidad de criterio entre todos
los profesionales que atendemos a estos pacientes, he-
mos recogido en un manual las pautas terapéuticas mé-
dicas y de enfermeria para los problemas mas frecuen-
tes de los nifios en tratamiento quimioteripico’.

RESULTADOS

Entre abril de 1997 y agosto de 1998, 127 pacientes
han generado 433 ingresos en el programa de hospitali-
zacion a domicilio. La media de pacientes nuevos y de
ingresos por mes ha sido 7,4 y 25,4, respectivamente,
con una estancia media de 9,5 dias.

Los diagnosticos de base de los pacientes atendidos se
reflejan en la tabla 1, destacando leucemia linfoblastica
aguda (24%), tumores de sistema nervioso central (15%),
linfomas (14%) y neuroblastoma (14%).



Evaluacion de un programa de hospitalizacion a domicilio para nifios con cancer

TABLA 1. Diagnésticos de base de los pacientes
ingresados en hospitalizacion domiciliaria

Diagnostico n (%)
LLA 31 24
Neuroblastoma 18 14,1
Tumores del SNC 19 14,9
Linfomas 18 14,1
Rabdomiosarcoma 9 7

LMA 9 7

Nefroblastoma 3 2,3
Hepatoblastoma 3 2.5
Osteosarcoma 4 31
Sarcoma de Ewing 2 1,6
Otros 11 8,6
Total 127 100

n: nimero de casos; LLA: leucemia linfobldstica aguda; SNC: sistema nervioso
central; LMA: leucemia mielobléstica aguda; Otros: disgerminoma ovarico,
blastoma pulmonar, hemangioendotelioma hepitico, schwanoma maligno,
leucemia mieloide crénica juvenil, teratoma maligno y neurofibromatosis
agresiva.

TABLA 2. Motivos de ingreso en hospitalizacion
domiciliaria, expresados en porcentaje

del total
Motivo de ingreso n (%)
Alta precoz 203 60,7
Antibioterapia 77 17,8
Quimioterapia 54 12,5
Cuidados paliativos 26 6
Control analitico 8 2
Docencia 5 1
Total 433 100

En el 66% de los casos, los pacientes procedian de las
salas de hospitalizacién y en 19 y 7,6%, respectivamen-
te, de la consulta externa y hospital de dia. El 7% de los
ingresos se produjo por “autoderivacion” desde el pro-
pio domicilio, a peticion de los padres, por presentacion
de complicaciones.

Clasificamos la actividad asistencial siguiendo la ta-
bla 2 (motivo de ingreso), con los siguientes objetivos:

— El alta hospitalaria precoz tras el diagnéstico o tras
ingresos sucesivos en el hospital para administracion
de quimioterapia/antibioterapia y/o para tratamiento de
complicaciones ha sido la causa mas frecuente de hos-
pitalizacion a domicilio (61%). Denominamos “alta hos-
pitalaria precoz” aquella que cursa con cierta antelacion
a lo habitual para el proceso de que se trate y que es
factible gracias a la posibilidad del control clinico y ana-
litico del paciente en su propio domicilio, hasta la com-
pleta normalizacion de signos y sintomas.

— La administracion de antibioticos (18%) y de qui-
mioterapia (12%) fueron las siguientes causas de ingre-
so por orden de frecuencia. Los datos clinicos de los pa-
cientes que recibieron antibioterapia y/o quimioterapia
en sus domicilios se resumen en la tabla 3.

Los criterios de inclusion en el programa de trata-
miento antibiético a domicilio de los enfermos con fie-
bre y neutropenia son!0-12.16-22,

1. Desaparicion de la fiebre al menos 48 horas antes
del traslado al domicilio.

2. Tratamiento antibidtico ajustado segin antibiogra-
ma en los casos con cultivos positivos.

3. Estabilidad clinica.

4. Ausencia de morbilidad asociada.

5. Enfermedad de base controlada.

6. Familia interesada y motivada.

Cuarenta y dos pacientes han generado 65 ingresos pa-
ra tratamiento antibiético intravenoso a domicilio. En to-
dos los casos se utilizo monoterapia no nefrotéxica en
una Unica dosis diaria. El 80% de los pacientes tenfa me-
nos de 1.000 neutréfilos en el momento de su ingreso en
hospitalizacion a domicilio. El diagndstico del proceso en
tratamiento antibidtico fue fiebre y neutropenia en un
48,1% de los casos, e infeccion de catéter en el 27,3% (ta-

TABLA 3. Antibioterapia y quimioterapia a domicilio

Antibioterapia Quimioterapia

N.© de pacientes 44 24

Edad media (rango) 7,3 anos (11 meses-17,5 anos) 8,3 anos (1-17anos)

N.° de ingresos 77 54

Diagnéstico de base LLA 37% T. SNC 42%
Neuroblastoma 15% Neuroblastoma 16%
LMA 1% Linfomas 16%
Otros 37% Otros 16%

Estancia media 7,8 dias 6,2 dias

Tipo de tratamiento Teicoplanina i.v. 30% Vincristina 1.v. 60%
Ceftriaxona i.v. 37% Poli-QMT compleja 7%
Anfo. liposomial i.v. 4% Otros 33%
Otros 29%
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Tabla 4. Diagnéstico del proceso infeccioso
en tratamiento antibiético en domicilio

Diagnoéstico n (%)
Fiebre y neutropenia 33 48
Infeccion del catéter 21 27
Bacteriemia 7 9
Neumonia 4 5
Infeccion urinaria 1 1,3
Mastitis 1 1,3
Infeccion partes blandas 10 9
Total 77 100

TABLA 5. Resultados de los hemocultivos
en los pacientes que recibieron antibioterapia
en el domicilio, expresados como porcentaje

del total
Germen n (%)
No crecimiento 45 58,5
Estafilococo coagulasa negativo 27 35
Staphylococcus aureus 1 1,3
E. coli 3 3,9
Serratia 1 1,3
Total 77 100

TABLA 6. Caracteristicas clinicas de los pacientes
atendidos para cuidados paliativos

Edad media: 6,8 anos (2-14)
Sexo: 12 V/5 H
Neuroblastoma
Tumores SNC
LLA

LMA

Diagnosticos:

Rabdomiosarcoma

Neurofibromatosis agresiva

N = SN |

Linfoma T
Total 17

SNC: sistema nervioso central; LLA: leucemia linfobldstica aguda; LMA:
leucemia mieloblastica aguda.

bla 4). No se registraron complicaciones en el 85% de los
enfermos; las observadas fueron leves y se trataron en el
domicilio (exantema, 2; vomitos, 2; diarrea, 1, e hipoten-
sion, 1). Solo en el 14% de los procesos fue necesario el
reingreso por evolucion térpida del cuadro febril. Los re-
sultados de los hemocultivos se muestran en la tabla 5.
Los datos clinicos de este grupo de pacientes se estin
analizando y seran objeto de publicacion en el futuro
La administracion de quimioterapia a domicilio o de
forma delegada no es un objetivo fundamental de nues-
tro programa, a diferencia de lo publicado por otros au-
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tores!, ya que la habitual complejidad de los ciclos de
poliquimioterapia hace conveniente su administracion en
el hospital. Hemos administrado en domicilio solamente
aquellos firmacos quimioterapicos exentos de reacciones
adversas inmediatas graves. En los casos de administra-
cion de dicho tratamiento en el drea de salud del pa-
ciente, ésta se ha realizado exclusivamente en los hospi-
tales comarcales y nunca en los centros de salud.

— Un 6% de los ingresos fueron generados por 17 pa-
cientes que precisaban cuidados paliativos en la fase ter-
minal de su enfermedad. Las caracteristicas clinicas de
este grupo se recogen en la tabla 6. Los sintomas mis
frecuentes fueron: dolor (17/17), sindrome hemorragico
(4/17) y anemia sintomdtica (4/17). Cinco pacientes pre-
cisaron tratamiento con analgésicos opidceos para el
control del dolor, que se consiguié de forma adecuada
(evaluacion diaria con escalas analogica o numérica, de-
pendiendo de la edad del paciente) con preparados de
administracion oral de actuacion ripida o retardada. En
3 enfermos se sustituy6 la via oral por la parenteral en
la fase preagonica. El tiempo medio de tratamiento con
opidceos fue 23,6 dias (1-47 dias). Como tratamiento sin-
tomatico del sindrome hemorragico y de la anemia, se
efectuaron 37 transfusiones de concentrado de plaque-
tas y 32 de concentrado de hematies. Un paciente reci-
bi6 concentrado de hematies en su domicilio en
3 ocasiones; en el resto de los casos, las transfusiones se
realizaron de forma programada en el hospital de dia.
Tres pacientes fueron tratados con oxigenoterapia en
sus domicilios durante una media de 5,3 dias. La estan-
cia media en el programa en el grupo de pacientes ter-
minales fue de 41 dias (4-168). Nueve de ellos fallecie-
ron en sus domicilios, 7 en el hospital y uno en su pais
de origen. Las causas de fallecimiento en el hospital fue-
ron: residencia fuera del area (5), decision familiar (1) y
posquirdrgica (1). Es de destacar que de los 8 pacientes
con residencia en el drea metropolitana, 6 fallecieron en
sus casas por decision familiar. La causa mas frecuente
de rehospitalizacion en este grupo de pacientes fue la
transfusion de hemoderivados, solicitada por la familia
en la gran mayoria de los casos.

En el caso de pacientes residentes fuera del drea de
cobertura directa, la asistencia se ha realizado de forma
delegada a través de los centros de atencion primaria y
hospitales comarcales. En el periodo de tiempo analiza-
do se han completado 64 episodios asistenciales de for-
ma delegada a un total de 45 pacientes en las dreas de
salud de los mismos (20 para antibiéticos i.v., 18 para
tratamiento sintomdtico de procesos intercurrentes, 15
para control analitico, 7 para tratamiento paliativo y 4
para quimioterapia i.v.)

Se realizaron 500 visitas domiciliarias (1,1 visitas por
ingreso), cuya duracion media fue de 44,8 minutos. El
equipo recibié 762 llamadas telefénicas, la mitad de las
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TABLA 7. Causas de alta del programa de hospitalizacion
a domicilio, expresadas en porcentaje del

Motivo de alta n (%)
Metas alcanzadas 3060 70
Rehospitalizacion 95 22
No colaboracion 2 0,5
Traslado a otra drea 1 0,2
Fallecimiento 29 7

Total 433 100

cuales fueron atendidas durante el tiempo de guardia. El
nimero de llamadas realizadas por el equipo de forma
programada fue 3.051 y se efectuaron, en su mayoria,
por la manana.

La causa de alta (tabla 7) fue el logro de las metas
programadas al ingreso en la mayoria de los casos
(72,8%). En el 22,4% de los ingresos, el alta domiciliaria
se produjo por rehospitalizacion no programada,
debido a la presentacion de fiebre y/o necesidad de so-
porte hemoterdpico en el marco de pancitopenia pos-
quimioterapia. S6lo en 2 casos (0,47%) el alta se
decidi6 por no colaboracion de la familia, lo cual refle-
ja la mayoritaria aceptacion del programa por parte de
padres y pacientes.

DiscusiON

La hospitalizacion a domicilio en oncologia pediatrica
permite que el nino y su familia permanezcan mas tiem-
po en su entorno habitual y ello redunda en una mejor
calidad de vida para la unidad familiar. El tratamiento,
tanto en fase curativa como paliativa, es mejor aceptado
en el domicilio. Esta alternativa permite acortar la estan-
cia hospitalaria en muchos casos y evitar ingresos y/o vi-
sitas al hospital de dia. Cuando el paciente estd en casa
y no cuenta con personal sanitario que lo vigile y su-
pervise, la presencia de un interlocutor vilido es de vi-
tal importancia para garantizar la fiabilidad de la infor-
macion transmitida. Las llamadas telefénicas programa-
das diarias a las familias ingresadas en el programa,
ademas de transmitir tranquilidad y seguridad a los pa-
dres, nos han permitido valorar de forma general la si-
tuacion del paciente y adecuar la actividad asistencial a
las cambiantes necesidades, aumentando o disminuyen-
do el nimero de visitas programadas, suspension de tra-
tamientos o prescripcion de los mismos.

El programa se basa, por tanto, en la docencia y la in-
formacion tanto a los padres, que van a realizar la vigi-
lancia y deteccion de sintomas, y en ocasiones parte de
la asistencia, como al personal sanitario de los centros
de atencion primaria, que generalmente tiene escaso
contacto con ninos con cancer y agradece recibir infor-
macion precisa sobre el pronostico del enfermo y las
normas a seguir en cada caso.

En nuestra experiencia, la “tutela” de la familia des-
pués del primer alta hospitalaria tras el diagnéstico,
ofreciéndole disponibilidad del personal 24 horas 7 di-
as a la semana, influye muy positivamente en la acep-
tacion del diagnéstico y en el manejo general del pa-
ciente, y permite resolver dudas respecto a la enferme-
dad, su tratamiento, la presentacion de sintomas, etc.
Este sistema permite también acortar la estancia hospi-
talaria, ya que algunos de los tratamientos que clasica-
mente se administraban en el hospital, pueden comple-
tarse en los domicilios con el adecuado control clinico.
Ello posibilita la disminucion del riesgo de infecciones
nosocomiales, ademds de otras importantes ventajas,
como la mayor implicacion de los padres en el cuidado
del nino.

La asistencia delegada permite que esta filosofia sea
practicable también cuando los enfermos residen fuera
del 4rea metropolitana. El establecimiento de esta red de
conexiones en la que la unidad de hospitalizacion a do-
micilio funciona como nexo entre la unidad de oncolo-
gia pedidtrica y el binomio hospital comarcal-CAP, ha si-
do posible gracias a la disponibilidad de los profesiona-
les sanitarios implicados y supone una utilizacion mas
eficaz de los recursos sanitarios existentes en nuestra co-
munidad.

Es en el ambito de los cuidados paliativos donde la
hospitalizacion a domicilio encuentra todo su significa-
do?>?. En la fase terminal, se pueden manejar adecua-
damente en el domicilio la mayorfa de los sintomas que
presenta el enfermo (dolor, disnea, nduseas, vomitos,
anorexia, estrefiimiento...). En nuestro medio, este tipo
de aproximacion nos ha permitido manejar sin dificultad
tanto la fase terminal como el fallecimiento de los pa-
cientes en sus domicilios. En los casos en que ha habi-
do seguimiento de la familia después del duelo, los pa-
dres han manifestado su satisfaccion con la decision de
tratar al nino en su domicilio y con la eleccion de la pro-
pia casa como el lugar de fallecimiento de su hijo.

En nuestra serie, el nimero de reingresos no progra-
mados es escaso, al igual que la presentacion de com-
plicaciones que en todos los casos han sido leves y de
facil manejo en el domicilio. Por tanto, si la seleccion de
pacientes y problemas médicos a atender es adecuada,
la hospitalizacion a domicilio para nifios con cancer es
una practica segura.
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