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Resumen

Las unidades de Oncologia Pedidtrica cubren habitualmente una extensa drea geogrdfi-
ca. Las modalidades de alternativas de hospitalizacién, como el hospital a domicilio (HaD),
requieren resolver el problema de la dispersién geogréfica para ofrecer cobertura asistencial
a todos los pacientes, con independencia de su lugar de domicilio.

Gracias al amplio desarrollo de la Atencién Primaria Pedidtrica en nuestra Comunidad y
a la implantacién de un sistema de comunicacién fluida bidireccional (Atencién Primaria-
Unidad de Oncologia) a través de la unidad de HaD, hemos establecido un cauce de actua-
Cién clinica, delegado en los equipos de Atencién Primaria, cuando la distancia impide al
personal de la Unidad de Oncologia realizar la asistencia de forma directa.

Asi, la asistencia del nifio con cdncer se efectia en algunos puntos del proceso terapéu-
tico por el pediatra de cabecera, contando con el respaldo del servicio de Oncologia en
cualquier momento (equipo de guardia localizada).

Este aspecto es importante en todas las etapas de la enfermedad, pero especialmente
trascendental y significativo en la fase terminal.

Palabras clave: Hospital a domicilio en Oncologia Pedidtrica, Red de conexiones con
Atencidn Primaria, Kits monodosis, Tratamiento paliativo.

Abstract

In our country, Pediatric Oncology Units are reference centers for a wide geographic
area. Alternatives to traditional hospitalization, as home care, must sort out the problem of
the geographical dispersion of the patients in order to give medical attention to all of them
independently from the distance home - hospital

Primary care in Pediatrics is very well developed in our community. The creation of a
bidirectional channel of communication between primary care teams and the hospital,
through the home care unit from the hospital, allows to establish a network able to bring
medical attention to patients living far from the hospital. Primary care team members di-
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rectly carry on the clinical control of the patient at home, supported by the on call members

of the home care team.

This aspect is very important in every phase of the disease and specially relevant in the

field of palliative care.

Key words: Home care in Pediatric Oncology, Network with primary care teams, Mono-

dose kits, Palliative care.

Introduccion
Nuestra experiencia en Hospitaliza-

cién a Domicilio para nifios con cancer
se remonta a abril de 19972,

La eleccion del mejor lugar terapéutico
en Oncologia Pediatrica depende del ti-
po de paciente y de su situacién clinica
tanto como de las circunstancias y vo-
luntad del propio paciente y su familia.
El Hospital a Domicilio (HaD) es una al-
ternativa a la hospitalizacion habitual en
todas las fases de la enfermedad oncol6-
gica en nifios, que posibilita trasladar al
domicilio del paciente la experiencia
profesional y el material propios del hos-
pital. El establecimiento de esta modali-
dad terapéutica permite al nifio y a su
familia estar més tiempo en casa y aba-
rata los gastos del sistema sanitario®®.

Los requisitos para incluir a un pacien-
te en el programa de hospitalizacion a
domicilio son minimos y dependen de
cada unidad. En nuestro caso, la exis-
tencia de un interlocutor valido, la dis-
ponibilidad de teléfono, la existencia de
condiciones higiénico-sanitarias y socia-
les minimas y la estabilidad clinica, salvo

en pacientes en situacién terminal, son
criterios que la experiencia ha demos-
trado indispensables.

Forma de trabajo

Una vez identificado en la Unidad de
Oncologia Pediétrica el paciente candi-
dato por parte del clinico responsable y
contando siempre con el consentimien-
to informado de la familia, se programa
el plan terapéutico y de cuidados en el
domicilio (ingreso en la Unidad de Hos-
pitalizacion a Domicilio).

La primera visita domiciliaria se realiza
generalmente poco después del alta en
los pacientes con diagnostico reciente.
La finalidad de esta primera visita es
multiple: ademds de valorar al paciente
y garantizar la continuidad en los cuida-
dos, nos permite evaluar desde una
perspectiva bésica las condiciones fami-
liares y de la vivienda. Para los padres,
la presencia del equipo sanitario en el

domicilio en esta primera visita supone
una fuente de confianza y una oportu-
nidad adicional para resolver dudas ge-
neradas por la enfermedad y su trata-
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miento. La sensacion inicial de despro-
teccion que puede condicionar la prime-
ra alta hospitalaria se alivia al confirmar-
se en el domicilio el relevo en la
responsabilidad del control clinico del
paciente, asumido por el equipo de
Hospital a Domicilio.

El control clinico se logra mediante la
“tutela telefénica” y las visitas a domi-
cilio.

Por “tutela telefénica” denominamos
el establecimiento de un plan de llama-
das, una o mas veces al dia, dependien-
do de la situacién clinica del paciente;
asi, la frecuencia de las llamadas es habi-
tualmente mayor cuando el diagnéstico
es muy reciente o en la fase terminal de
la enfermedad. El establecimiento de es-
te cauce permite controlar al paciente
con un menor nimero de visitas en el
domicilio y con el consiguiente ahorro
en recursos humanos y econémicos. Es,
sin embargo, un proceso que requiere
una importante inversion de tiempo por
parte del personal. Es imprescindible la
existencia de un interlocutor valido en el
domicilio y la capacidad de empatizar
con él por parte del equipo. En nuestro
caso, todos los pacientes incluidos en el
programa “Hospital a Domicilio para Ni-
fios con Céncer"”, proceden y son con-
trolados en la Unidad de Oncologia Pe-
diatrica del Hospital Infantil La Fe, en la

que el equipo esté integrado. Ello posibi-
lita el conocimiento mutuo familia-pro-
fesionales, antes del traslado del nifio a
su domicilio y facilita la deteccién precoz
de circunstancias que pueden dificultar
el adecuado control clinico del nifo.

La frecuencia de las visitas a domicilio
depende de las necesidades individuales
de cada paciente y estd condicionada de
forma definitiva por el lugar de residen-
cia. Cuando el domicilio familiar se en-
cuentra a mas de media hora de distan-
cia del hospital (fuera del area de
cobertura directa de nuestro servicio), la
realizacién de visitas en el domicilio por
parte del equipo hospitalario es inviable.
En estos casos, el amplio desarrollo de la
red de la Atencién Primaria Pediatrica
en nuestra zona de influencia ha posibi-
litado establecer una forma de trabajo
integradora entre el hospital y el Centro
de Salud.

Una vez se ha trasladado el nifio a su
domicilio, realizamos una visita conjunta
con el equipo de atencién primaria, pre-
vio contacto telefénico y envio por fax
de informes clinicos y material informati-
vo. Este encuentro deja constancia de-
lante de la familia de la continuidad en el
control clinico y de la cohesion del equi-
po terapéutico y de la linea terapéutica.
Para los profesionales, la primera visita
conjunta es el momento de programar el
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plan de control clinico y de la adminis-
tracion del tratamiento o de las técnicas
necesarias’.

En los centros de salud existe frecuen-
temente dificultad para obtener ciertos
materiales necesarios para el tratamien-
to de los pacientes: desde pafios estéri-
les, a agujas acodadas para acceder a
reservorios subcutdneos o antibiéticos
de uso hospitalario restringido. Este
problema se ha solucionado de forma
muy satisfactoria en nuestro medio,
mediante la confeccion de lo que hemos
denominado “kits terapéuticos”. Se tra-
ta simplemente de una bolsa contene-
dora con todo el material necesario para
el proceso terapéutico de que se trate,

incluyendo desde gasas estériles, agu-
jas, jeringas, ..., hasta la dosis de anti-
biético o quimioterapia a administrar,
asi como el material necesario para he-
parinizar el catéter venoso central una
vez concluida la administracién del far-
maco o realizada la analitica programa-
da. Los kits se preparan en el hospital y
se llevan al domicilio por los propios pa-
dres tras el alta hospitalaria, o por el
equipo de HaD en la visita de relevo te-
rapéutico (Figura 1).

Hemos confeccionado tres tipos ge-
néricos de kits:

1. Acceso-heparinizacion catéter veno-
so central permanente (CVC) (Tabla I).

2. Extraccion analitica de CVC.

Figura 1. Kit para acceso a catéter venoso central externo.
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3. Administracién de tratamiento in-
travenoso a través de CVC.

El material contenido en el kit varia
dependiendo del tipo de CVC (externo
o de reservorio subcutaneo; en este ca-
so se incluye aguja acodada) y del trata-
miento especifico a administrar.

Esta forma de trabajo, transfiriendo la
tecnologia del hospital al domicilio del
paciente, permite disminuir la estancia
hospitalaria, optimizar los recursos ya
existentes del sistema sanitario, y evitar
la desintegracién familiar que conlleva
la hospitalizacién prolongada, mejoran-

Tabla I. Contenido del kit de acceso-heparinizacion a CVC externo

e 1 par de guantes estériles

* 2 pafos verdes

* 2 paquetes de gasas estériles
* 1 compresa estéril

* 1 povidona yodada unidosis
® 2 jeringas 5 cc.

* 2 jeringas 10 cc.

® 2 agujas

¢ 2 unidosis suero fisiolgico

* solucién heparinizante

Figura 2. Optimizacidn de los recursos existentes en el sistema sanitario, con la finalidad de mejorar
la calidad asistencial de los pacientes cuyo domicilio es distante al hospital, mediante el
establecimiento de contacto bidireccional con centro de salud y hospital comarcal. La Unidad HaD
juega un papel de nexo entre la familia y las estructuras sanitarias.

Red de conexiones

H. comarcales

uop
B ey HaD

Centros de salud
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do en ultimo término la calidad tera-
péutica.

El papel del equipo de atencién prima-
ria en este proceso es relevante, ya que
es el que se encuentra geograficamente
mas cercano al paciente y asume, por
tanto, la asistencia directa. Para ello, es
imprescindible la disponibilidad del per-
sonal de HaD a través de un sistema de
guardias, con cobertura 24 horas y el es-
tablecimiento de un flujo de comunica-
cion bidireccional fluida que, en nuestra
experiencia, permite ejecutar decisiones
y actuaciones diagnostico-terapéuticas
de &mbito hospitalario, en el domicilio
del nifio (Figura 2).

Desde la puesta en funcionamiento de
la unidad de HaD para nifios con cancer
en nuestro hospital, se han realizado 32
visitas de relevo a diferentes centros de
salud en la Comunidad Valenciana para
la que somos Unidad de Referencia. En
dichas visitas, ademds de programar el
relevo terapéutico, se realizan sesiones
clinicas conjuntas sobre aspectos practi-
cos importantes en el manejo de los ni-
fios con cancer, como por ejemplo el
manejo de catéteres venosos centrales
permanentes que tienen la practica tota-
lidad de nuestros pacientes.

La unidad de criterio es un aspecto
imprescindible para garantizar la cohe-
rencia en la continuidad terapéutica.

Con este objetivo, elaboramos un ma-
nual de protocolos médicos y de enfer-
meria que recogen los aspectos basicos
del manejo de los problemas mas preva-
lentes en nuestros pacientes®.

El desarrollo de las unidades de HaD
para el tratamiento de pacientes adultos
es una realidad consolidada en nuestro
pais. Sin embargo, este modelo tera-
péutico se ha incorporado a la Pediatria
en casos aislados. En nuestra opinion, y
basados en los més de ocho afios de ex-
periencia, en Oncologia Pediatrica la
HaD significa subir un peldafio més en
la oferta asistencial y su calidad, a tra-
vés, entre otros aspectos de un menor
nimero de estancias hospitalarias'*. El
domicilio es el lugar idéneo en algunas
etapas del tratamiento oncolégico para
nifios, pero, sin duda, es el marco de
eleccion en aquellos casos en los que la
curacion fracasa y el tratamiento paliati-
Vo gana protagonismo. En esta situa-
cion, el mantenimiento de la intimidad y
la preservacion en lo posible de la diné-
mica familiar, junto con una mayor im-
plicacién del resto de los familiares en el
tratamiento del nifio enfermo, es espe-
cialmente significativa y reconfortante,
tanto para la familia como para el equi-
po terapéutico®™. En aquellos casos en
los que la atencion directa no es posible
por la distancia geogréfica, la integra-
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cion de los equipos de Atencion Prima-
ria en estas metas terapéuticas es im-
prescindible para ofrecer un mayor gra-
do de cobertura. En encuestas de
control realizadas a las familias atendi-
das en el programa HaD en nuestro ser-
vicio, la opinién mayoritaria es que esta
modalidad es preferible a la hospitaliza-
cion tradicional, cuando la situacion cli-
nica del paciente o el tratamiento a ad-
ministrar asi lo permiten®™. En este
terreno, extender la posibilidad de ad-
ministracion de tratamiento paliativo en
el domicilio a los pacientes que residen
lejos del hospital, a través de este siste-
ma de redes con atencién primaria, nos
parece especialmente relevante para las
familias y para los propios profesionales.

Conclusiones
La aparicion de alternativas a la hospi-
talizacion tradicional (HaD), permite tras-
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