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Empezamos el año 2021, quinto para la revista Hospital a Domicilio (Hosp Domic), con el mismo 
compromiso con el que iniciamos, a principios del año 2017, esta publicación. Ahora bien, sabemos 
que los logros alcanzados – indización en el Directory of Open Access Journals (DOAJ), el ingreso 
en la colección Scientific Electronic Library Online (SciELO)(1) o en el buscador de información 
médica en español MEDES(2) – no son suficientes y es necesario continuar con el esfuerzo editorial 
para poder ofrecer, a los autores y lectores que confían en nuestra revista, otras metas que aún 
quedan por alcanzar.

Esto, representa un paso importante para integrar progresivamente, a la revista Hosp Domic, 
al área científica a la cual está dedicada, y poder publicar artículos de reputación, innovadores y 
en número creciente. Para ello, será necesario incidir en la calidad del contenido, el buen trabajo 
editorial, la visibilidad y amplitud de difusión.

Lo que hace 4 años era solamente una idea, ahora es una revista joven, pero con personalidad 
y solidez propias, que ha logrado un lugar en el mundo de las revistas de las ciencias de la salud y 
en especial en el área de los servicios de atención de la salud a domicilio.

Durante estos años, Hosp Domic ha logrado cumplir sus objetivos y compromisos con respecto 
al incremento paulatino y significativo de la calidad y cantidad de artículos científicos y ha conse-
guido una buena visibilidad, tal y como queda reflejado en los datos ofrecidos por Google Scholar 
Metrics que proporciona una manera fácil de medir la visibilidad y la influencia de los artículos 
incluidos en publicaciones académicas (ver figura 1)

Figura 1. Captura de pantalla de la revista Hospital a Domicilio de las métricas obtenidas por la 
revista en Gogle Académico

La firme responsabilidad en requerir la adecuada calidad, al tiempo que se cuida el trabajo edi-
torial, es fundamental para seguir gozando de la confianza de los autores que eligen la revista para 
someter sus trabajos a consideración en vista de una posible posterior publicación(3).

Esta mejora continua de calidad que ha experimentado Hosp Domic, se ha logrado gracias a un 
constante trabajo de gestión, habiendo justificado ante las principales instituciones indizadoras que 
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la revista cumple holgadamente con los requisitos de calidad exigidos para figurar y permanecer 
de forma estable en diversas y acreditadas bases de datos, como las indicadas al inicio de este 
editorial.

Conseguir la inclusión de la revista en cualquier base de datos bibliográfica internacional es un 
ejercicio de responsabilidad con sus lectores y sus autores que esperan que la revista que leen o en 
la que publican sus trabajos esté reconocida en los más amplios ámbitos nacionales e internaciona-
les de difusión de la ciencia. Es necesario insistir aquí en que lograrlo no es fruto de la casualidad, 
sino del buen hacer editorial, de su competencia y rigor(1).

Pero, el alcance de cualquier nuevo logro, conlleva ciertas obligaciones que competen a toda 
la comunidad relacionada con la hospitalización domiciliaria: asumir el desafío de salvaguardar e 
incluso incrementar el nivel de los contenidos de la revista con actitud crítica que prueba las reeva-
luaciones periódicas del proceso editorial.

Hay que seguir trabajando para no solo mantenernos, sino conseguir cuanto antes nuevas me-
tas.
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RESUMEN
Introducción: la pandemia de la COVID-19 ha 
puesto a prueba sistemas sanitarios a nivel 
mundial. Desde el servicio de Cirugía General 
y ante la disminución de camas de hospitaliza-
ción surgió la necesidad de planificar y orga-
nizar una estrategia para la hospitalización y 
cuidado de pacientes quirúrgicos.

La hospitalización a domicilio (HAD) es una mo-
dalidad asistencial eficaz en patología médica y 
quirúrgica donde, por un tiempo limitado, per-
sonal sanitario realiza tratamiento y seguimiento 
de pacientes en su domicilio.

Objetivo: describir nuestra experiencia de HAD 
en el paciente quirúrgico durante la pandemia 
de la COVID-19.

Método: estudio observacional, descriptivo, 
prospectivo, unicéntrico. 44 pacientes en HAD 
del 11 de Marzo al 10 de Mayo de 2020. Se in-
cluyeron pacientes sometidos a cirugía urgente, 
programada y pacientes quirúrgicos con tra-
tamiento conservador o intervencionismo. Se 
evaluaron variables epidemiológicas, motivo de 
ingreso, tratamiento, estancia media, tasa de re-
ingresos, complicaciones y mortalidad.

Resultados: edad media 64 años ± 16,7 (23-89). 
52% hombres y 49% mujeres. 23 pacientes con 
cirugía urgente o programada, 12 tratamiento 
conservador, 2 drenaje torácico, 5 drenaje per-
cutáneo y 2 terapia de presión negativa para 
cura de herida quirúrgica. Estancia media 8,6 
días ± 3,6 (1-19). Registradas 5 complicacio-
nes: suboclusión, rectorragia, enfisema subcu-
táneo, absceso pulmonar e infección por CO-
VID-19. 2 pacientes reingresaron.

Conclusiones: La HAD es un modelo seguro y 
eficaz para disminuir la estancia hospitalaria en 
pacientes quirúrgicos seleccionados. La com-
binación de ingreso de corta estancia e ingre-
so en régimen de HAD podría ser una buena 
opción en el postoperatorio y recuperación de 
pacientes quirúrgicos.

Palabras clave: Servicios de Atención de Salud 
a Domicilio; Hospitalización a domicilio; Virus 
SRAS-COV2; COVID-19; Cuidados Posoperato-
rios; Paciente quirúrgico.

ABSTRACT
Introduction: current COVID-19 pandemic is 
testing healthcare systems at a global level. 
From General Surgery Department we decided 
to provide a practical strategy for surgical pa-
tients’ hospitalization that allowed to treat them 
as if they were admitted in hospital.

Home Hospitalization is an effective healthcare 
modality in medical and surgical pathology in 
which, for a limited time, health practitioners pro-
vide active treatment at patient’s home.

The aim of this study is to describe our expe-
rience of home care hospitalization in surgical 
patients during the covid-19 pandemic.

Method: Observational, descriptive, prospec-
tive, single-center study. 44 patients admitted 
to surgical home hospitalization unit from March 
11 to May 10 2020. Patients with emergency 
or elective surgery and surgical patients who 
required conservative medical treatment or 
interventionism were included. Epidemiologi-
cal variables, diagnosis, treatment, mean stay, 
readmissions rate, complications and mortality 
were evaluated.

Results: Mean age 64 years ± 16,7 (23-89). 52% 
men and 49% women. 23 patients underwent 
emergency or elective surgery, 12 patients con-
servative medical treatment, 2 thoracic drain-
age, 5 percutaneous drainage due to intra-ab-
dominal abscesses and 2 patients with negative 
pressure therapy for surgical wound healing. 
Mean hospital stay 8,6 days ± 3,6 (1-19).

Five complications were registered: subocclu-
sion, colo-rectal bleeding, subcutaneous em-
physema, lung abscess and a COVID-19 infec-
tion. Readmissions rate: 4,5%.

Conclusions: Home hospitalization is an effec-
tive model to decrease or avoid hospital stay 
in selected patients. It also appears to be as 
safe as inpatient hospitalization. Combination 
of short-stay admission and home admission 
could be a good therapeutic option in surgical 
patients.

Keywords: Home Care Services; Hospital at 
home care; SARS- COV2 Virus; COVID-19; 
Postoperative Care; Surgical patient.



11Hosp Domic. 2021;5(1):9-16

Unidad de Hospitalización a Domicilio del paciente quirúrgico durante la pandemia…

INTRODUCCIÓN
El 11 de Marzo de 2020 la Organización Mundial de la Salud (OMS) declaró pandemia global la 
infección por COVID-19, clasificándola como una emergencia internacional. La gran capacidad de 
transmisión del virus puso en entredicho la efectividad y la sostenibilidad de nuestros sistemas de 
salud(1).

La gran cantidad de pacientes recibidos en las urgencias de nuestros centros, el incremento de 
volumen de los ingresos hospitalarios y el alto riesgo de exposición al virus hicieron que las prin-
cipales organizaciones recomendaran la cancelación de las cirugías electivas en los hospitales(2).

A pesar de ello, las urgencias quirúrgicas han seguido siendo atendidas y tratadas en nuestros 
servicios de urgencias y algunas neoplasias no demorables han sido intervenidas.

La hospitalización a domicilio es un modelo instaurado desde hace algunos años en equipos 
no quirúrgicos. Es eficaz y eficiente en la atención al paciente (los resultados son comparables a 
la hospitalización convencional en pacientes seleccionados), segura (minimiza infecciones noso-
comiales, disminuye la realización de pruebas complementarias innecesarias) y con un alto índice 
de satisfacción(3).

Nuestro objetivo fue describir el nuevo modelo de hospitalización a domicilio (HAD) quirúrgico 
recientemente instaurado en nuestro centro durante el periodo de pandemia de la COVID-19 y 
analizar los resultados preliminares.

MÉTODOS
Se diseñó y realizó un estudio descriptivo, prospectivo, observacional, unicéntrico.

Entre el 11 de Marzo y el 10 de Mayo de 2020 fueron ingresados en régimen de hospitalización 
a domicilio 44 pacientes del Servicio de Cirugía General y Digestiva.

Los criterios de inclusión fueron pacientes mayores de 18 años con un diagnóstico de patología 
de régimen quirúrgico en tratamiento conservador, postoperatorio de cirugía urgente o programada 
y todos ellos con estabilidad clínica, presencia de cuidador principal en el domicilio las 24 horas, y 
con unas condiciones de hábitat higiénicas y socio-familiares adecuadas así como disponibilidad 
de comunicación telefónica.

Se excluyeron los pacientes con adicción a drogas por vía parenteral o alcoholismo severo, so-
ciopatía o indigencia, domicilio fuera del área de influencia y la no aceptación por parte del paciente 
o cuidador.

El cirujano responsable del paciente, desde consultas externas, urgencias u hospitalización 
realiza interconsulta al servicio de HAD quirúrgico quien valora al paciente y evalúa si cumple los 
criterios de inclusión. Una vez aceptado el paciente se define y consensua el tratamiento a seguir 
entre los dos especialistas.

Todos los pacientes firmaron el consentimiento informado específico de ingreso en HAD.
El equipo de HAD quirúrgico estaba formado por una enfermera clínica especializada en pa-

ciente quirúrgico y un cirujano general y del aparato digestivo, que atienden un máximo de 10 
pacientes.

La atención o visita domiciliaria fue diaria de 8 a 20h de lunes a viernes. Se les ofrece contacto 
telefónico las 24 horas del día. Durante el fin de semana la visitas se restringen dependiendo de 
las necesidades.
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Las variables de estudio fueron edad y sexo, motivo de ingreso, tratamiento realizado, estancia 
media en HAD, tasa de reingresos, complicaciones y mortalidad.

Se realizó un análisis descriptivo de las variables del estudio. Las variables continuas se descri-
bieron como media y desviación estándar (DE) o como mediana y rango; y las variables categóricas 
como frecuencias absolutas y porcentajes. Para la recogida de datos y el análisis estadístico se 
utilizó una base de datos Microsoft® Access 2007 y el programa SPSS v16.

RESULTADOS
De 204 pacientes ingresados en el Servicio de Cirugía general, 44 (22%) fueron atendidos en ré-
gimen de HAD. De ellos, 31(70%) procedentes de planta de hospitalización, 11 (25%) ingresados 
desde Urgencias y 2 pacientes (5%) de Consultas externas.

La edad media es de 64 años ± 16,7 (23-89). 52% varones y 49% mujeres (tabla 1).

Tabla 1. Resultados epidemiológicos (N: 44)

Edad/años ± DS (rango) 64 ± 16,7 (23-89)

Sexo 23 (49%) Mujeres

21 (52%) Hombres

Fueron operados 23 pacientes, 7 pacientes de cirugía urgente y 16 de cirugía programada. 12 
pacientes recibieron tratamiento médico conservador, 2 pacientes portadores de drenaje torácico, 
5 tras colocación de drenaje percutáneo por abscesos intraabdominales y 2 pacientes con terapia 
de presión negativa (tabla 2).

Tabla 2. Motivo de ingreso (N: 44)

Cirugía programada o urgente diferida (16) Neoplasia de recto 7
Neoplasia de colon derecho 2
Neoplasia de sigma 2
Neoplasia de colon transverso 1
Diverticulitis con fistula colovesical 1
Neoplasia de mama 3

Cirugía urgente (7) Apendicetomía 2
Plastrón apendicular 1
Colecistectomía 1
Absceso mamario 1
Oclusión intestinal 1
Absceso de pared abdominal 1
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Tratamiento médico conservador (12) Diverticulitis aguda 7
Plastrón apendicular 1
Absceso cutáneo 1
Colangitis con absceso hepático 1
Colecistitis aguda 1
Suboclusión intestinal 1

Drenaje torácico (2) Neumonía necrotizante + neumotórax 1
Neumonía con fuga persistente post – COVID1

Drenaje percutáneo (5) Pancreatitis aguda con abscesos 2
Colecistitis aguda - colecistostomia 1
Plastrón apendicular con absceso 1
Absceso hepático 1

Terapia presión negativa (2) Dehiscencia herida perineal 1
Absceso pared abdominal 1

La estancia media global en hospitalización a domicilio fue de 8,6 días ± 3,6 (1-19).
Los pacientes intervenidos, tanto de cirugía urgente como programada tuvieron una estancia 

hospitalaria convencional media de 4,3 días (0-21).
Recibieron tratamiento antibiótico durante la hospitalización a domicilio 24 pacientes (54.5%), el 

58% de ellos por vía endovenosa y el 42% por vía oral.
Se registraron complicaciones en 5 pacientes durante el ingreso en HAD. Un caso de subo-

clusión intestinal a los 10 días postoperatorios de hemicolectomía derecha por neoplasia de colon 
que se resolvió con tratamiento conservador, rectorragia en el 6º DPO de hemicolectomía derecha 
visitada en urgencias, enfisema subcutáneo en paciente portador de drenaje torácico precisando 
visita y control radiológico en urgencias, infección de herida quirúrgica y COVID-19 y absceso 
pulmonar (tabla 3).

Tabla 3. Resultados (N: 44)

Estancia media / días ± DS (rango) 8,6 ± 3,6 (1-19)

Complicaciones 5 (11%)

Grado I Clavien Dindo - Enfisema Subcutaneo
- Suboclusión intestinal
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Grado II Clavien Dindo - Rectorragia

Grado III Clavien Dindo - Infección COVID19 neumonía
 bilateral (ingreso)
- Absceso pulmonar (ingreso)

Reingresaron 2 pacientes (4,5%): paciente con antecedente de colecistectomía y exploración de 
la vía biliar, portador de drenaje biliar que presentó infección de herida quirúrgica e infección por 
COVID-19 con neumonía bilateral grave requiriendo ingreso durante 3 semanas y un paciente con 
absceso hepático que fue drenado con pigtail y presentó absceso pulmonar por contigüidad que 
requirió drenaje ecoguiado con buena evolución posterior.

DISCUSIÓN
La pandemia de la COVID-19 ha saturado el sistema sanitario y con ello ha disminuido la capaci-
dad de poder asumir y ofrecer a los pacientes los cuidados necesarios que precisen en función 
de su patología. La necesidad de disponer de camas de hospitalización tanto de pacientes críticos 
como en planta ha obligado a los profesionales sanitarios a buscar alternativas a la hospitalización 
convencional(4).

La hospitalización a domicilio se ha descrito como un modelo útil para acortar la estancia hos-
pitalaria y se basa en dos principales pilares: evitar los ingresos hospitalarios y permitir una alta 
precoz(5), liberando así camas hospitalarias.

En los dos modelos, el estrecho contacto con el centro hospitalario y un equipo médico especia-
lizado, es fundamental y puede beneficiar a los pacientes en un momento como el actual(6,7).

De 204 pacientes ingresados por patología quirúrgica en el servicio de Cirugía General el 22% 
se pudieron acoger al sistema de hospitalización a domicilio disminuyendo la estancia en hospitali-
zación convencional, hecho que ha permitido tener camas disponibles para otros pacientes.

Se han conseguido liberar 6,2 camas de hospitalización convencional por día durante el período 
estudiado.

También se han conseguido disminuir el número de ingresos hospitalarios ya que un tercio de 
los pacientes que fueron ingresados en la Unidad de HAD lo hicieron directamente desde urgen-
cias, sin pasar por la planta de hospitalización.

Sin embargo, la gran variabilidad en los diagnósticos y tratamientos de los pacientes durante 
este periodo no nos permite demostrar una disminución de la estancia hospitalaria comparándola 
con la hospitalización convencional, aunque si tenemos la percepción que se han dado altas más 
precoces de lo habitual, sobre todo en los pacientes sometidos a cirugías programadas.

La estancia media de hospitalización convencional de los pacientes que ingresaron en HAD fue 
de 4,3 días. En el mismo período del año anterior la estancia media de hospitalización convencional 
fue de 5,18 días. Así pues, a pesar de la complejidad de los pacientes ingresados durante la pan-
demia se ha conseguido disminuir la estancia media de hospitalización convencional.

Es importante remarcar que serían necesarios estudios comparativos en pacientes con el mismo 
diagnóstico y procedimientos con ingreso convencional.
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Unidad de Hospitalización a Domicilio del paciente quirúrgico durante la pandemia…

La HAD tiene la ventaja de disminuir el riesgo de infecciones nosocomiales, una recuperación 
más temprana y una reducción de los costes hospitalarios(8).

En esta situación de pandemia, la hospitalización a domicilio ha permitido reducir los contactos 
intrahospitalarios y en consecuencia disminuir el riesgo de infecciones nosocomiales habitual y por 
SARS-CoV-2.

En nuestra experiencia, solo un paciente presentó infección por COVID-19 probablemente ad-
quirida en el centro hospitalario.

Las posibilidades de atención de los pacientes quirúrgicos en las unidades de hospitalización a 
domicilio son diversas e incluyen postoperatorios de cirugías con alta precoz, las complicaciones 
quirúrgicas y tratamientos médicos(9).

Durante los ingresos en HAD se realizaron cuidados de rango hospitalario como curas com-
plejas, control y lavados de drenajes intraabdominales, pruebas específicas de laboratorio, anti-
bioterapia endovenosa, ofreciendo el mismo tratamiento que se les habría realizado en el centro 
hospitalario y con una mejor recuperación en su entorno, ya que les proporciona una sensación de 
mayor seguridad.

Un 28% de los pacientes fueron ingresados a HAD con un drenaje intraabdominal post- inter-
vención o por abscesos intraabdominales. Aunque los pacientes no son homogéneos en cuanto al 
diagnóstico y tratamiento la media de retirada de los drenajes fue a los 9 días posteriores a su co-
locación. Además de proporcionarles el tratamiento adecuado durante esos días, estos pacientes 
evitaron el control precoz de la primera visita postoperatoria en consultas externas.

Las complicaciones evidenciadas durante los ingresos son iguales o menores a grado III en la 
clasificación de Clavien Dindo(10). Una vez analizadas, ninguna de ellas ha sido consecuencia por 
la atención a domicilio y también habrían aparecido en régimen de hospitalización convencional.

El hecho de ser un equipo formado por una enfermera quirúrgica y un cirujano general creemos 
que han sido claves para lograr un manejo integral del paciente y en el diagnóstico temprano de 
las posibles complicaciones.

La hospitalización a domicilio a pesar de ser una modalidad de atención al paciente eficaz, efi-
ciente, segura y con una alta tasa de satisfacción no está ampliamente aceptada y su implementa-
ción es irregular y variable debido a la gran variedad de modelos y recursos y una falta de estudios 
exhaustivos que confirmen sus resultados(11).

A pesar de ello, en el metaanálisis de Caplan et al., refieren que la hospitalización a domicilio se 
asocia a una reducción en la mortalidad así como en las tasas de reingreso y los costes(3).

En nuestro caso reingresaron dos pacientes y no hubo ningún caso de mortalidad.
Son necesarios estudios comparativos que demuestren todos estos resultados. Tampoco hay 

datos ni evidencia del manejo del paciente quirúrgico en régimen de HAD durante esta emergen-
cia sanitaria y no se han comunicado experiencias sobre la eficacia de este recurso en pacientes 
postoperados ni en pacientes con complicaciones postquirúrgicas(12).

Mantener la calidad asistencial en régimen de Hospitalización a domicilio con unos menores 
costes es un reto que está en nuestras manos y que una vez demostrado tendrá una gran proyec-
ción de futuro.

En los pacientes quirúrgicos podría considerarse una buena opción la combinación de la cirugía 
de corta estancia y la hospitalización a domicilio.

La crisis sanitaria que ha ocasionado el SARS-CoV-2 nos condiciona a emprender una innova-
ción en todos los campos, entre ellos la creación de una HAD quirúrgica, cuya finalidad será ser 
más eficaces, a la vez que reducimos los costes, siempre sin disminuir la calidad asistencial. Esta 
innovación implica la oportunidad de un cambio considerable en el modelo asistencial que los pro-
pios profesionales debemos liderar.
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RESUMEN
Introducción: La hospitalización domiciliaria 
nace con el objetivo de ser una alternativa a la 
hospitalización tradicional, similar en recursos 
y complejidad. Dentro de las prestaciones que 
se puede entregar, se encuentra la kinesiología. 
Sin embargo, no existen información específica 
sobre el perfil ni el quehacer de estos profesio-
nales en dichas unidades. Por lo que se busca 
con este trabajo, describir y caracterizar el tra-
bajo de los kinesiólogos/as que se desempeñan 
en unidades de hospitalización domiciliaria en 
hospitales públicos de Chile.

Materiales y Método: Estudio descriptivo trans-
versal realizado mediante una encuesta a kine-
siólogos/as que trabajan en unidades de hospi-
talización a domicilio en hospitales públicos de 
Chile. Realizada entre marzo y agosto de 2019. 
Para el análisis estadístico se utilizó el software 
Rstudio.

Resultados: De 82 hospitales encuestados, 59 
cuentan con hospitalización domiciliaria, de es-
tos, 45 cuentan con kinesiología. Dentro de las 
áreas más desarrolladas en adultos, son la kine-
siología respiratoria (95,3%), la kinesiología mo-
tora (93,4%), y la neurorrehabilitación (90,1%). 
En pediatría es la kinesiología respiratoria 
(28,1%). El 32% de las unidades cuenta con un 
coordinador/a de profesión kinesiólogo/a.

Conclusiones: La kinesiología permite entregar 
diferentes prestaciones en domicilio tanto a 
adultos como niños. Sin embargo, esto surge 
según la necesidad de cada hospital y no está 
definido a nivel nacional, por lo que se propo-
ne avanzar hacia lineamientos que permitan la 
estandarizar la incorporación de esta profesión 
a todas las unidades de hospitalización domi-
ciliaria.

Palabras clave: Servicios de Atención de Salud 
a Domicilio; Servicios de Atención a Domicilio 
Provisto por Hospital; Fisioterapia; Modalidades 
de Fisioterapia.

ABSTRACT
Introduction: Home hospitalization was created 
with the aim of being an alternative to traditional 
hospitalization, similar in resources and com-
plexity. Among the attentions that can be deliv-
ered, is kinesiology. However, there is no spe-
cific information on the profile or work of these 
professionals in these units. Therefore, this work 
seeks to describe and characterize the work of 
kinesiologists who work in home hospitalization 
units in public hospitals in Chile.

Materials and Method: Cross-sectional descrip-
tive study carried out by means of a survey of 
kinesiologists who work in home hospitalization 
units in public hospitals in Chile between March 
and August 2019. The Rstudio software was 
used for the statistical analysis.

Results: Of 82 hospitals surveyed, 59 have home 
hospitalization, of these, 45 have kinesiology. 
Among the most developed areas in adults are 
respiratory kinesiology (95.3%), motor kinesiol-
ogy (93.4%), and neurorehabilitation (90.1%). In 
pediatrics it is respiratory kinesiology (28.1%). 
32% of the units have a coordinator by profes-
sion kinesiologist.

Conclusions: Kinesiology allows delivering 
different benefits at home to both adults and 
children. However, this arises according to the 
need of each hospital and is not defined at the 
national level, so it is proposed to move towards 
guidelines that allow the standardization of the 
incorporation of this profession to all home hos-
pitalization units.

Keywords: Home Care Services; Home Care 
Services, Hospital-Based; Physical Therapy 
Specialty; Physical Therapy Modalities.
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INTRODUCCIÓN
Hospitalización domiciliaria

Las primeras prestaciones hospitalarias a domicilio surgen en el año 1947 en el Hospital Bronx, 
Nueva York en Estados Unidos, con el concepto de “Home Health Care” como una extensión de los 
servicios otorgados en el hospital hacia la casa del paciente, con el principal objetivo de descon-
gestionar las salas del hospital y brindar a los pacientes un ambiente más humano y favorable en 
su recuperación(1-4). Esta modalidad de atención ha sido replicada en varios países en el mundo, así 
como también en Latinoamérica en países como Colombia, Argentina y Chile.

Se define la hospitalización domiciliaria (HD) como el «traslado al hogar del paciente, el per-
sonal, los servicios y la tecnología necesaria para su recuperación o tratamiento, propiciando la 
participación del paciente y su familia en el proceso terapéutico»(2). Busca ser una «modalidad 
asistencial alternativa a la hospitalización tradicional en donde el usuario recibe los mismos cuida-
dos que en el hospital, tanto en calidad como en cantidad y sin los cuales habría sido necesaria su 
permanencia en el hospital»(3,5).

Es importante, además, diferenciar la hospitalización domiciliaria de la atención domiciliaria. 
Siendo la primera, una modalidad de atención que depende del hospital con atención similar en 
recursos y complejidad para procesos agudos pero estables, acotados en el tiempo. A diferencia 
de la atención domiciliaria que depende de la atención primaria y entrega cuidados a largo plazo, 
habitualmente en pacientes crónicos(3,6). Aunque muchas veces estos dos términos se utilizan indis-
tintamente en la literatura.

Beneficios y desventajas de la hospitalización domiciliaria
Diversos autores han publicado experiencias positivas con respecto a la hospitalización domi-

ciliaria tanto en estudios controlados y no controlados, en los países donde se ha implementado. 
Demostrando múltiples beneficios, tanto para el centro asistencial en relación a la reducción del 
costo económico en las estancias hospitalarias(2,7,8) y a la optimización del recurso cama(3), como 
también beneficios directos para el paciente, tales como el recibir una atención más humanizada, 
aumentando su comodidad y bienestar al encontrarse en su propio hogar, mejorando la participa-
ción y la responsabilidad del paciente con respecto a su propia salud, haciendo partícipe de este 
proceso también a la familia, entre otras cosas(1,6,9,10).

Sin embargo, hay cosas que han sido pesquisadas de las cuales no existe mayor documenta-
ción, de cómo en algunos casos se extiende el periodo de la hospitalización, la posible sobrecarga 
al cuidador al requerir mayores cuidados, y los costos de traslados de los profesionales al domicilio, 
siendo esto último difícil de calcular de manera global, ya que la distancia y características geográ-
ficas no es igual en todas las regiones.

Hospitalización domiciliaria en Chile
En Chile, el uso de camas hospitalarias corresponde a un costo significativo de recursos destina-

dos a la salud pública(3), debido a su alta demanda. Es por ello, que se buscan y nacen alternativas 
a la hospitalización tradicional que son de bajo costo, como lo es el hospital de día y las unidades 
de hospitalización domiciliaria (UHD). En los últimos 20 años, han existido diversos intentos de 
establecer hospitalizaciones domiciliarias a lo largo del país, las cuales aparecen y desaparecen 
de forma intermitente según los recursos disponibles y las iniciativas de profesionales de la salud 



20 Hosp Domic. 2021;5(1):17-28

Artículos Originales: Marín-Navarro et al 

que se encuentran en un lugar y momento determinado. Finalmente, este modelo se implementa de 
manera formal a través del Ministerio de Salud (MINSAL) en diez hospitales públicos desde el año 
2011(3), llegando a ser alrededor de 24 hospitalizaciones domiciliarias en el año 2014(11) y unas 59 
al momento de recolección de datos.

Kinesiología en hospitalización domiciliaria
A pesar de los años que llevan funcionando las unidades de hospitalización domiciliaria en Chile 

y alrededor del mundo, hay poca información sobre el perfil, la integración, el rol y las intervencio-
nes que realiza el kinesiólogo (nombre que se le da al fisioterapeuta en nuestro país) en dichas 
unidades(11). Sin embargo, hay registro de experiencias positivas en relación a las labores que el 
kinesiólogo puede y realiza en domicilio, como la titulación de oxigenoterapia, el manejo de ventila-
ción mecánica no invasiva (VMNI), el manejo de pacientes con traqueostomía(9,10-13), la rehabilitación 
posterior a un accidente cerebro vascular(14,15) y la rehabilitación posterior a una cirugía de prótesis 
de cadera(16).

MÉTODOS
Se realizó un estudio descriptivo transversal. Los datos fueron recolectados a partir de kinesiólogos/
as que se desempeñan en UHD de todos los hospitales públicos a nivel nacional. Se consultó ini-
cialmente vía telefónica para saber si el hospital contaba con UHD y si contaba con kinesiología, en 
caso de ser positiva ambas respuestas, se enviaba una encuesta vía correo electrónico que debían 
contestar todos los kinesiólogos/as que trabajaran en dicha unidad. Esta encuesta, se aplicó entre 
los meses de marzo y agosto del año 2019, la cual fue elaborada por los autores del estudio y conta-
ba de 18 preguntas de selección múltiple con opción de libre respuesta para casos excepcionales. 
Se evaluaron características de los profesionales, características laborales y distintas funciones que 
cumplen en su quehacer diario en las UHD.

El análisis estadístico se llevó a cabo con el software Rstudio, y Microsoft Excel 2013 para la 
elaboración de los gráficos.

Este estudio fue aprobado por el comité de ética del servicio de salud metropolitano sur oriente 
(SSMSO) y se resguardaron las consideraciones éticas y de confidencialidad mediante la aplica-
ción de un consentimiento informado.

Cabe destacar que estos datos fueron resultados de una muestra auto gestionada y no repre-
sentan datos oficiales del Ministerio de Salud.

RESULTADOS
Caracterización de la Muestra

De un total de 82 hospitales de mediana y alta complejidad registrados a lo largo del país, el 
72% (N= 59) cuentan con UHD, de ellos el 76,2% (N= 45) cuenta con kinesiología dentro de sus 
prestaciones; de estos últimos, el 69% (N= 31) respondieron la encuesta vía correo electrónico. En 
la tabla 1 se puede apreciar el detalle por región.
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Tabla 1. Hospitales con unidades de hospitalización domiciliaria en Chile

Región N° de 
Hospitales

N° de 
Hospitales con 
UHD

N° de UHD con 
Kinesiología

Hospitales que 
respondieron

XV Región de Arica y Parinacota 1 1 1 0

I Región de Tarapacá 1 1 1 1

II Región de Antofagasta 3 2 1 0

III Región de Atacama 2 1 1 1

IV Región de Coquimbo 4 3 2 2

V Región de Valparaíso 9 6 5 2

VI Región del Libertador General 
Bernardo O’Higgins

4 4 4 3

VII Región del Maule 6 3 3 3

XVI Región de Ñuble 2 1 1 1

VIII Región del Biobío 9 5 3 3

IX Región de la Araucanía 8 5 3 2

XIV Región de los Ríos 1 1 1 1

X Región de Los Lagos 4 3 2 2

XI Región de Aysén del General 
Carlos Ibáñez del Campo

2 2 1 1

XII Región de Magallanes y de la 
Antártica Chilena

2 1 0 0

Región Metropolitana de 
Santiago

24 20 16 9

TOTAL 82 59 45 31

Un total de 64 kinesiólogos/as respondieron la encuesta, de los cuales el 47% (N= 30) pertene-
cía al género femenino y el 53% (N= 34) al género masculino. De los 64 encuestados, dos perso-
nas no entregaron información respecto a su edad, tomando esto en consideración, el promedio 
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de edad fue de 29,6 años (±3,44), siendo el rango de edad más predominante el de 25-27 años 
(N=26), seguido del rango de 31-33 años (N=18), y la categoría entre 37–39 años la de menor 
representatividad (N=1). Del total de los encuestados, el 68% (N=50) tenía formación de post título 
(cursos y diplomados) mientras que el 8% (N=5) contaba con post grado de magister en áreas 
relacionadas a la kinesiología.

En cuanto a la experiencia laboral previa a trabajar en la UHD, un 18,8% (N=12) se desempeña-
ba en el nivel de atención primario, un 15,6% (N=10) en el nivel secundario y un 23,4% (N=15) pro-
viene del nivel terciario. Un 18,8% (N=12) proviene del sector privado de salud y un 21,9% (N=14) 
no contaba con experiencia laboral clínica previa.

En cuanto a la antigüedad de los kinesiólogos/as que se desempeñan en las UHD. El 31,2% 
(N=21) lo hacía desde hace 1- 2 años, el 32,8% (N=20) desde hace 3-5 años, el 20,3% (N=10) de 
6 o más y un 15,6% (N=13) desde hace menos de un año.

La calidad contractual de los kinesiólogos es variable. Un 44% (N=28) trabaja en modalidad de 
contrata, el 48% (N=31) a honorarios (entrega de servicios de forma independiente por un tiempo 
limitado), y el 5% (N=3) señalan pertenecer a una entidad privada que presta servicios al sistema 
público. El número de kinesiólogos/as en cada unidad también es variable, según las necesidades 
de cada centro. Un 45% (N=29) de las unidades cuenta con 1 a 2 kinesiólogos/as, el 21% (N=14) 
de 5 a 6 kinesiólogos/as, un 13% (N=8) cuenta con 3 a 4, mismo porcentaje para las unidades que 
cuentan con más de 9 kinesiólogos/as, y un 8% (N=5) cuenta con 7 a 8. Es importante mencionar 
que se consideraron solo los profesionales que trabajan de forma anual y no aquellos que trabajan 
por algunos meses en específico en forma de reemplazo o refuerzo. El detalle puede ser visualizado 
en la tabla 2.

Tabla 2. Número de kinesiólogos que trabajan en las unidades de HD

N° de Kinesiólogos N° de UHD Porcentaje

1 a 2 29 45%

3 a 4 8 13%

5 a 6 14 21%

7 a 8 5 8%

> 9 8 13%

Dentro de las unidades con mayor número de kinesiólogos/as, un 32% (N=20) cuentan con coor-
dinación de kinesiología independiente del resto de los estamentos de la unidad, el 29% (N=9) tiene 
como coordinación a un enfermero/a y el 39% (N=25) por un médico. En relación con la modalidad 
de trabajo, un 54% (N=35) se desempeña en un sistema de 44 horas semanales en horario diurno 
(de lunes a viernes), un 33% (N=21) en modalidad cuarto turno modificado (dos días de 12 horas 
trabajo y dos días de descanso) y un 13% (N=8) se encuentra con menos de 44 horas de trabajo 
en horario diurno. El 80% (N=51) cumple una función clínica/asistencial, un 14% (N=9) una función 
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clínica/administrativa, un 5% (N=3) tiene una función de coordinación tiempo completo y solo el 
1,5% (N=1) realiza funciones de jefatura de la UHD.

En cuanto a la seguridad de realizar labores fuera del ambiente hospitalario, el 78% (N=54) 
señala no tener ningún seguro de accidente laboral especifico por desempeñarse en HD, el 19% 
(N=12) reconoce contar con un seguro laboral asociado al centro hospitalario, y el 3% (N=2) señala 
no saber.

Áreas de la kinesiología
Los kinesiólogos/as abarcan distintas áreas tanto en pacientes adultos como pacientes pediá-

tricos. En el área de adultos, el 95,3% (N=62) de los encuestados señalaron realizar intervenciones 
relacionadas a la kinesiología respiratoria (KTR), el 93,4% (N=61) a la kinesiología motora (KTM), 
un 90,1% (N=59) a la neurorrehabilitación (NRHB), un 59,4% (N=39) a cuidados paliativos (CP), un 
9,4% (N=6) a rehabilitación oncológica y un 3,1% (N= 2) a la gestión y administración.

En el área pediátrica solo el 28,1% (N=19) realiza KTR, el 10,9% (N=10) realiza NRHB y el 6,3% 
(N=5) realiza intervenciones relacionadas a la kinesiología motora (figura 1).

Figura 1. Áreas de la kinesiología desarrolladas en las unidades de HD

Función Asistencial
La función asistencial se define como los procedimientos que se realizan de manera específica 

en cada una de las distintas áreas de desempeño. De manera general, el 89% (N=57) realiza con-
trol de signos vitales y el 96% (N=62) realiza registro en fichas clínicas. Con relación a la función 
educativa, el 98% (N=63) realiza educación en el domicilio y un 75% (N=48) realiza educación 
intrahospitalaria previo al ingreso; un 30% (N=9) realiza capacitaciones en distintas temáticas rela-
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cionadas a la HD al resto de los estamentos y un 8% (N=5) realiza labores de docencia a profesio-
nales en formación.

Un 16% (N=10) realiza rehabilitación oncológica basada principalmente en la prevención de 
linfedema en pacientes mastectomizadas (oncomama). Un 88% (N=56) realiza neuro rehabilitación 
en pacientes adultos y pediátricos y un 7,8% (N=5) señaló realizar intervenciones en relación con 
la estimulación temprana.

En relación al área respiratoria (figura 2) un 96% (N=62) señaló realizar técnicas kinésicas res-
piratorias, uso y educación en inhalo terapia de dosis medida (IDM) y aspiración de secreciones, 
un 95% (N=61) manifestó haber realizado intervenciones en oxigenoterapia tanto en indicación, 
titulación y educación, un 87% (N=56) indicó haber realizado toma de muestras para cultivo de 
secreciones, un 84% (N=54) intervino en manejo de paciente con traqueostomía, un 39% (N= 25) 
ejecutó nebulizaciones, un 38% (N=24) desempeñó actividades en relación al manejo de ventila-
ción mecánica no invasiva, un 1,6% (N=2) realizó manejo de cánula de alto flujo.

Figura 2. Procedimientos realizados con relación a la kinesioterapia respiratoria

En el área de la kinesiología motora (figura 3), el 91% (N=58) realiza manejo de pacientes con 
dependencia severa (paciente postrado), el 89% (N=57) desempeña funciones en rehabilitación 
post quirúrgica (post- qx), el 78% (N=51) participa en la prevención de lesiones por presión (LPP), 
el 73% (N=47) realiza rehabilitación traumatológica no quirúrgica y un 39,1% (N=25) efectúa ma-
nejo de órtesis.
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Figura 3. Procedimientos realizados con relación a la kinesioterapia motora

Con respecto a la gestión, el 84% (N=53) señala tener tareas de planificación de las visitas a los 
pacientes y gestión de reuniones con el resto del equipo, el 70% (N=44) participa en la elaboración 
de registros estadísticos, el 63% (N=40) gestiona solicitudes de insumos, el 62% (N=39) realiza 
evaluación de pacientes en sala (intrahospitalarios) previo al ingreso a la UHD, el 51% (N=32) 
participa en la coordinación de distintas prestaciones con otras unidades de apoyo, el 48% (N=30) 
participa en la elaboración de protocolos interno, un 46% (N=29) realiza notificación de eventos 
adversos, el 35% (N=22) efectúa categorización de usuarios, un 19% (N=12) desarrolla actividades 
de investigación, el 11% (N=7) coordina gestiones con la unidad de gestión de cama y un 6% (N= 
4) realiza gestión y educación de ayudas técnicas.

DISCUSIÓN
La UHD se posiciona cada vez más como una alternativa para optimizar los recursos sanitarios 
disponibles, evitando saturar los hospitales con pacientes que pueden recibir atención en su pro-
pio domicilio(7). Especialmente en lugares críticos como las unidades de urgencia(17). Siendo el 
kinesiólogo/a un actor principal en este objetivo.

La encuesta fue respondida por un 69% de las unidades de hospitalización domiciliaria de dis-
tintas regiones, logrando obtener información variada y representativa de nuestro país.

Las unidades en su gran mayoría tienen poca antigüedad, y las más antiguas del país no supe-
ran los 12 años dando a conocer lo joven que es este tipo de atención en Chile. La edad promedio 
de los kinesiólogos que trabajan en HD es más bien joven siendo el rango de edad predominante 
entre los 25-29 años quienes en su mayoría tienen capacitaciones de post título (cursos y diploma-
dos) pero muy pocos con post grado (8%) y no en temas específicos de HD, ya que en Chile no 
existen. La mayoría cuenta con experiencia previa en el sistema público de salud en sus distintos ni-
veles dando a conocer, de una u otra manera, el compromiso por la salud pública. Hecho importan-
te para poder entender el objetivo general de las HD y las necesidades de los pacientes atendidos.
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Uno de los puntos débiles investigados es la modalidad de contratos que mantienen, dado que 
un gran porcentaje de profesionales se desempeña en calidad contractual de honorarios, mante-
niendose en esa condición desde 1 a 5 años, contando con poca estabilidad laboral debido a esto.

Con relación al número de kinesiólogos/as, las unidades más antiguas y que pertenecen en su 
mayoría a hospitales de alta complejidad con mayor número de prestaciones, cuentan hasta con 
11 kinesiólogos/as con una coordinación independiente de otros estamentos, contribuyendo así a 
la autonomía total del quehacer kinésico. Esto contrasta de manera importante con la mayoría de 
los encuestados, quienes señalan depender de una coordinación médica o de enfermería. Es en 
este punto se hace visible la necesidad de que el área de kinesiología cuente con una coordinación 
independiente del resto de los estamentos, entendiendo que son los propios kinesiólogos quienes 
debiesen decidir la cantidad, frecuencia y tipos de terapias a realizar en los pacientes. Se propone 
así, que las unidades que cuenten con más de 4 kinesiólogos/as cuenten con una coordinación 
de la misma profesión. Esto se sustenta con el trabajo de las HD más antiguas donde en la gran 
mayoría cuentan con coordinación de kinesiología.

La modalidad de trabajo es muy variable, ya que depende de las necesidades propias de cada 
hospital. La mayoría de los entrevistados desempeñan sus funciones en modalidad de horario diur-
no de lunes a viernes y solo un 33% en modalidad de turno cubriendo así los fines de semana, 
entendiendo que el objetivo de las unidades de hospitalización domiciliaria es entregar un servicio 
similar al del hospital, se hace necesario contar con jornadas laborales de 12 horas y en sistema 
de turnos para poder abarcar los 7 días de la semana, pensando que en este contexto la atención 
nocturna se hace compleja y más aún cuando la seguridad en el ámbito extra hospitalario no está 
garantizada. Con respecto al tipo de pacientes, es principalmente adultos ya que no todas las HDs 
nivel nacional cuentan con atención pediátrica. La hospitalización de pacientes pediátricos requie-
re de una especialización tanto de profesionales como de los elementos técnicos que implican la 
atención. Generalmente una vez afiatado el trabajo con pacientes adultos, las unidades estarían en 
condiciones de abrirse a ingresos pediátricos, y es la lógica que han seguido las unidades de ma-
yor antigüedad. Sin embargo, aunque el número de ingresos pediátricos es menor en una mirada 
global, en temporada de invierno este aumenta considerablemente(10) especialmente de aquellos 
pacientes con enfermedades crónicas(18).

Dentro de la función asistencial, la labor más desarrollada es la clínico/asistencial y la menos 
desarrollada es la de docencia, pudiendo ser la cantidad de móviles y la seguridad, el principal 
impedimento para recibir a estudiantes dentro de estas unidades. La principal área de desarrollo 
corresponde a la kinesiología respiratoria, seguida por la kinesiología motora y por último la in-
tervención kinésica en el área de la neuro rehabilitación. En pacientes pediátricos predomina la 
intervención kinésica en patologías respiratorias. También hay otras intervenciones que se realizan 
en menor porcentaje en ciertos establecimientos y que pudieran replicarse fácilmente, como son: 
la estimulación temprana a pacientes prematuros, neuro rehabilitación infantil, rehabilitación en 
oncología mamaria, entre otras; ampliando así la oferta de servicios y el tipo de pacientes que se 
puedan beneficiar de la kinesiología en HD.

CONCLUSIÓN Y PROYECCIONES
Actualmente, no todos los hospitales del sistema de salud público chileno cuenta con unidad de 

hospitalización domiciliaria, y de los que sí tienen, no todos cuentan con kinesiología. Sin embargo, 
dado lo anterior expuesto, se evidencia que el kinesiólogo/a permite entregar diferentes prestacio-
nes en domicilio tanto a adultos como niños y que debe estar presente como pilar fundamental en 
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el equipo de HD, con un perfil único y definido a nivel nacional, el cual pueda ser adaptado según 
las necesidades de cada unidad, enfocado principalmente en las tres áreas principales de la kine-
siología (respiratoria, motora y neurológica) pudiendo tener la capacidad de innovar y crear nuevas 
prestaciones. Además, consideramos que la autonomía tanto en gestión como en el ámbito clínico/
asistencial del kinesiólogo es primordial siendo el único camino para que los pacientes reciban de 
manera adecuada su terapia. Finalmente, esperamos que a partir de los datos recolectados se pue-
da avanzar hacía lineamientos que permitan estandarizar la incorporación de los kinesiólogos/as a 
todas las unidades de hospitalización a nivel nacional y en un futuro a nivel internacional.
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RESUMEN
Introducción: La Unidad de Hospitalización 
a Domicilio del Hospital Universitari Germans 
Trias i Pujol, ante la grave situación sanitaria 
generada por el COVID-19 optó por varias es-
trategias para la atención de los pacientes in-
gresados con o sin diagnóstico de COVID opti-
mizando los recursos de atención sanitaria.

Método: Estudio descriptivo sobre la reorgani-
zación de la Unidad de Hospitalización a Domi-
cilio (UHAD) durante la pandemia del COVID-19 
en el período comprendido entre el 14 de Marzo 
y 31 de Mayo del 2020. Una ampliación del nú-
mero de camas virtuales, así como de los turnos 
e incorporación de personal sanitario (médico/
enfermeros) fue necesario, activándose para-
lelamente 2 plataformas de telemedicina para 
monitorización y contacto con los pacientes 
(COVIDApp para los pacientes COVID y Revita 
para los pacientes no COVID).

Resultados: Un total de 781 pacientes referidos 
del área de hospitalización, urgencias y aten-
ción primaria fueron incluidos, 584 (74,8%) in-
gresados con diagnóstico de COVID-19 (por 
PCR = polymerase chain reaction) y 197 (25,2%) 
pacientes ingresados por otras patologías (no-
COVID) provenientes de la zona Metropolitana 
Nord de Barcelona y Maresme. Un 24,6% de los 
pacientes no-COVID y un 2,5% de los pacien-
tes COVID eran pacientes crónicos complejos. 
El porcentaje de reingreso hospitalario fue ma-
yor en los pacientes no-COVID (11.6%) que en 
los pacientes COVID (4,28%). El porcentaje de 
altas de la UHAD aumentó hasta un 35,34%. 
Ambas plataformas permitieron realizar segui-
miento estrecho de los pacientes.

Conclusiones: La pandemia del COVID-19 ha 
remarcado la necesidad de optimizar y rees-
tructurar los recursos del sistema sanitario, 
siendo las plataformas de Telemedicina CO-
VIDApp y Revita de ayuda como herramientas 
innovadoras.

Palabras clave: Servicios de Atención a Domi-
cilio Provisto por Hospital; Servicios de Atención 
de Salud a Domicilio; Telemedicina; Infecciones 
por Coronavirus, COVIDApp; Revita.

ABSTRACT
Introduction: The COVID-19 pandemic made 
that the Home Care Unit of the Germans Trias 
i Pujol University Hospital implement strategies 
for the management of patients admitted with 
or without COVID-19, optimizing health care re-
sources.

Method: A descriptive study of patients with 
and without COVID-19 was conducted between 
March 14th and May 31th, 2020. An increase in 
the number of virtual beds, as well as extension 
of working hour and incorporation of personnel 
health (doctor/nurses) was necessary, activat-
ing 2 telemedicine platforms for monitoring of 
patients (COVIDApp for COVID patients and 
Revita for non-COVID patients).

Results: A total of 781 patients referred from 
the hospitalization, emergency and primary 
care were included, 584 (74.8%) admitted with 
a diagnosis of COVID-19 (by PCR) and 197 
(25.2%) patients admitted by other pathologies 
(non-COVID) from the Nord Metropolitan area of 
Barcelona and Maresme. 24.6% of non-COVID 
patients and 2.5% of COVID patients were com-
plex chronic patients. The percentage of hos-
pital readmission was higher in non-COVID pa-
tients (11.6%) than in COVID patients (4.28%). 
The percentage of discharges from the UHAD 
increased to 35.34%. Both platforms allowed for 
close monitoring of patients.

Conclusions: The COVID-19 pandemic has 
highlighted the need to optimize and restructure 
the resources of the health system, with the Tel-
emedicine platforms COVIDApp and Revita as 
innovative tools.

Keywords: Home Care Services, Hospital-Ba-
sed; Home Care Services; Telemedicine; Coro-
navirus Infections; COVIDApp; Revita.
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INTRODUCCIÓN
El 30 de enero de 2020 la Organización Mundial de la Salud declaró el brote de coronavirus en 
China como emergencia de salud pública de importancia internacional(1). Los primeros casos en 
España a finales de febrero de 2020, aumentando progresivamente el número de casos a tal escala 
que el 14 de marzo de 2020 se declaró en España el estado de alarma en todo el territorio nacional 
con el objetivo de frenar la pandemia de COVID.

La grave situación a nivel sanitario generada por la COVID-19, hizo necesaria la reestructura-
ción del sistema sanitario a todos los niveles y nos ha conducido a realizar cambios organizativos 
centrados en la atención de los pacientes que requieren seguimiento en domicilio, debido al brote 
epidémico.

La Hospitalización a domicilio (HAD) es una modalidad asistencial capaz de atender en el do-
micilio a pacientes con la misma intensidad de curas que se haría en una hospitalización conven-
cional(2-5). En una situación de pandemia parece una buena alternativa para poder controlar en el 
domicilio a pacientes cuya evolución se presume favorable(6), o para sustituir el ingreso hospitalario, 
en algunos casos, con la finalidad de reservar las camas de hospitalización convencional para los 
pacientes más graves.

Durante la pandemia por COVID-19 nuestro hospital sufrió una profunda transformación, pasan-
do de 450 a 800 camas y de 45 a 120 camas de cuidados intensivos. Para lograr este incremento de 
oferta asistencial (350 camas) se apostó por la Unidad de Hospitalización a Domicilio (UHAD) (+130 
camas) como herramienta para liberar camas en los últimos días de ingreso, para así reservar la 
opción del dispositivo hotelero para pacientes con problemas sociales e imposibilidad de traslado 
a domicilio, intentando evitar abrir dispositivos tipo hospital de campaña y aprovechar la amplia 
experiencia que tenemos en la UHAD para el manejo de estos pacientes.

Así pues, durante la pandemia, nuestra unidad asumió el ingreso de pacientes diagnosticados 
de COVID-19, así como de otras patologías no COVID, para reducir el ingreso hospitalario y de esta 
manera descongestionar el sistema hospitalario.

El objetivo principal de este estudio es describir la reorganización realizada en la UHAD para 
atender de manera eficaz y segura a pacientes COVID-19 de alta complejidad (pacientes de riesgo 
ante el COVID-19, pacientes pluripatológicos o pacientes que hayan tenido una larga estancia en 
la UCI) y pacientes no COVID, a través de diversas estrategias con la finalidad de optimizar los 
recursos y ampliar la atención y cobertura sanitaria.

MÉTODOS
Población y tipo de estudio

Se trata de un estudio descriptivo sobre la reorganización de la Unidad de Hospitalización a 
Domicilio (UHAD) del Hospital Germans Trias i Pujol (HUGTIP) durante los meses de Marzo a Mayo 
de 2020.

Se incluyeron pacientes con diagnóstico clínico e inmunológico por polymerase chain reaction 
(PCR) de COVID-19 ingresados entre el 14 de Marzo y el 31 de Mayo de 2020, provenientes de un 
hospital de tercer nivel (Hospital Universitari Germans Trias i Pujol) que da cobertura a la población 
de la zona Metropolitana Nord de Barcelona y Maresme de Barcelona, incluyendo el personal sani-
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tario del centro con diagnóstico de infección por COVID-19; además de pacientes ingresados por 
otras patologías (no COVID).

Los pacientes ingresados a cargo de la UHAD provenían de nuestro hospital (unidad de ur-
gencias y hospitalización) o de Atención Primaria, a través del programa de atención al paciente 
crónico complejo (PCC).

Esta reestructuración de trabajo establece la realización de visitas presenciales y no presen-
ciales con soporte de telemedicina. Fue fundamental la creación e implantación de protocolos de 
funcionamiento interno de la unidad, así como de los Equipos de Protección Individual (EPI) en los 
domicilios.

Los resultados fueron analizados en base a cinco indicadores (seleccionados según las reco-
mendaciones para la evaluación de la UHAD(7,8):
3.	Procedencia del paciente: hospital (urgencias, hospitalización convencional) o atención 

primaria.
4.	Número total de altas: número de altas de la UHAD.
5.	Complejidad de los pacientes: Se entiende por “paciente crónico complejo” aquel que 

presenta mayor complejidad en su manejo al presentar necesidades cambiantes que obligan 
a revalorizaciones continuas y hacen necesaria la utilización ordenada de diversos niveles 
asistenciales y en algunos casos servicios sanitarios y sociales(9).

6.	Porcentaje de retorno al hospital: pacientes que, estando ingresados en la UHAD, debido a 
empeoramiento de su proceso, vuelven al hospital antes de ser dados de alta.

7.	Interconsultas realizadas: son aquellas peticiones de especialistas médicos del hospital para 
poder realizar el ingreso de pacientes en la UHAD.

Los criterios de ingreso en la UHAD de los pacientes COVID incluía: buen soporte familiar; con 
posibilidad de aislamiento domiciliario, y que presentara formas moderadas de la enfermedad o 
precisara tratamiento específico para el COVID. Se fueron creando los criterios de ingreso en la 
UHAD a medida que se fue conociendo la evolución de la enfermedad. Se aceptaron pacientes 
que precisaban oxigenoterapia.

Los datos han sido obtenidos a través de la recogida de datos diaria de la unidad (en formato 
Excel) y de los sistemas de información del hospital (BO: SAP Business Object).

Análisis estadístico
Se realizó un análisis descriptivo de las variables cuantitativas a través de la media y desviación 

estándar y valor absoluto y frecuencias relativas para el análisis de variables categóricas.

Reorganización de la UHAD
Ante la situación asistencial del hospital al inicio de la pandemia, la UHAD aumentó su capaci-

dad de 60 hasta 190 camas virtuales disponibles, aumentando igualmente la plantilla de enfermería 
y de facultativos médicos de la UHAD (según las necesidades), para poder atender a todos los 
pacientes. Colaboraron con la unidad médicos de otros servicios (Infecciosas, Medicina interna, 
Cirugía, Traumatología, Dermatología, Anatomía Patológica).
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Se amplió la guardia localizable del médico de la UHAD de 4 a 15 horas, que incluía la tarde y 
la noche.

El personal fue dividido en 3 equipos: equipo de valoración de enfermería; equipo de atención a 
los pacientes COVID; y equipo de atención a los pacientes no COVID (figura 1).

Figura 1. Redistribución de los recursos humanos de la UHAD del Hospital Germans Trias i Pujol 
durante la pandemia de COVID-19.

Valoración de los pacientes con criterios de ingreso en la unidad
Los pacientes fueron previamente valorados por el personal médico y enfermería y distribuidos 

(según criterios de ingreso a la UHAD) en dos grandes grupos (figura 2):
•	 Pacientes COVID
•	 Pacientes no COVID
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Figura 2. Valoración de los pacientes con criterios de ingreso a la UHAD

1. Pacientes COVID:
Se estableció un protocolo de valoración. Una vez confirmado que el paciente cumplía criterios 

para su ingreso en la UHAD se les entregaba una hoja informativa de la unidad, los teléfonos de 
contacto, un pulsioxímetro y la información necesaria para realizar la descarga de la aplicación mó-
vil COVIDApp (que se implantó como herramienta de soporte y plataforma de telemedicina durante 
la época de la pandemia). El personal de enfermería de la UHAD contactaba con el equipo médico 
responsable de la planta/urgencias, realizaba la valoración, y confirmaba que el domicilio tuviera 
las condiciones necesarias para poder realizar el aislamiento de manera correcta. Contaban con 
el soporte de un médico de la unidad (siempre que fuera necesario). El consentimiento informado, 
dada la situación, se realizó de forma verbal. Una vez el paciente estaba en domicilio descargaba 
la app en su móvil, la cual a las 24h del alta era activada por el personal médico iniciándose el se-
guimiento de los casos de forma remota (siempre que el paciente tuviese la agilidad para manejo 
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de la aplicación). Esta aplicación funcionaba en varias etapas. Primero, los signos y síntomas vitales 
de todos los casos eran monitoreados diariamente a una frecuencia individualizada (1-2 veces / 
día) por el paciente y se recopilaban en la plataforma en tiempo real. Luego, se enviaba una alerta 
inmediata al personal sanitario a través de la activación de una alarma de la aplicación cuando las 
personas desarrollaban signos o síntomas relacionados con COVID-19. En segundo lugar, después 
de la alarma, se planificaba una evaluación clínica por parte del personal sanitario dentro de las 
primeras 12-24 horas. Después de la evaluación inicial, se iniciaban recomendaciones epidemioló-
gicas preventivas, control del tratamiento y monitorización clínica.

El teléfono fue una herramienta muy útil para aquellos pacientes que no tenían email y móvil que 
permitiera la descarga de App.

COVIDApp proporcionaba información sobre los pacientes COVID en tiempo real, incluídos sig-
nos vitales (p. Ej., temperatura, frecuencia cardíaca y respiratoria, presión arterial y tasa de satura-
ción de oxígeno) y síntomas (p. Ej., tos, expectoración, disnea, vómitos, diarrea, confusión, pérdida 
del gusto u olfato, etc) reportados diariamente por el paciente. Además, permitía la comunicación 
por chat o vídeo entre el equipo de atención médica y el paciente o la familia del paciente y enviar 
diferentes tipos de mensajes (por ejemplo, recomendaciones o protocolos de tratamiento).

Todos los pacientes ingresados en la unidad disponían de un teléfono de contacto activo las 24 
horas, en el que era atendido por un médico de la unidad.

2. Pacientes no COVID:
Las valoraciones a realizar se distribuyeron a los equipos médicos no COVID quienes se hacían 

responsables del proceso de ingreso en la unidad. A estos pacientes se les proporciono el contacto 
telefónico de 24 horas de la UHAD, la hoja informativa de la unidad y firmaron un consentimiento 
informado de la aceptación de ingreso en la UHAD.

Desde Atención Primaria podían contactar directamente con un médico referente de nuestro ser-
vicio para poder realizar un ingreso directo en la unidad si se consideraba necesario. Este circuito 
se utilizó especialmente para el control de pacientes crónicos complejos.

Se proporcionó el maletín REVITA a los pacientes cardiorespiratorios, y a los que realizaban 
autocura o autoadministración de tratamiento antibiótico endovenoso.

REVITA es una herramienta de comunicación y recopilación de datos que permitía a los pacien-
tes estar en constante contacto con el profesional. Este dispositivo incluye una tableta digital, un 
esfigmomanómetro, un pulsioxímetro, un termómetro y una báscula. La aplicación permitía tener 
monitorizado al paciente en su domicilio. Este seguimiento incluía: toma de mediciones mediante el 
uso de un dispositivo Bluetooth Low Energy (BLE), toma de mediciones manuales, contacto con el 
profesional mediante videollamada, visualización de tareas pautadas por el profesional, de docu-
mentos o enlaces asociados a tareas, de documentos asignados por el profesional, visualización 
de documentos asignados por categoría, de informes generados según indicación de los profesio-
nales, escribir un comentario para el profesional, etc.

Visita de los pacientes no COVID en domicilio
Había 4 equipos, cada uno formado por un médico y una enfermera, además de dos enfermeras 

más de soporte (una en turno de mañana y una en turno de tarde).
La primera visita médica se realizaba en el hospital. Se realizaron visitas presenciales en domici-

lio siempre que fuera necesario a poder ser, sólo por un profesional (médico o enfermera). El resto 
de visitas se hicieron telemáticamente, ya fuera por contacto telefónico o a través de sistemas de 
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telemedicina (a través del cual se podía hacer videollamadas, monitorización clínica y de saturación 
de oxígeno, de tensión arterial, temperatura y peso)

Se realizó educación terapéutica a los pacientes para la autoadministración de fármacos y auto-
curas (con un control estricto por parte de enfermería del buen cumplimento)

Organización del trabajo

1. Control telemático:
•	 Médicos: visita telefónica el primer día y valoración integral del estado del paciente. 

Control telefónico diario. Planificación de la actuación a seguir según las necesidades de 
cada enfermo.

•	 Enfermeras: control telefónico el mismo día de traslado del paciente a su domicilio para 
refuerzo terapéutico y de las medidas de aislamiento. Control de seguimiento clínico en 
el turno de tarde si el facultativo médico lo consideraba necesario (fiebre, taquicardia, 
desaturación de oxígeno, percepción de su salud), control telemático a través de las 
plataformas COVIDApp y REVITA diariamente y durante los fines de semana para 
confirmar registro de síntomas, constantes y evolución clínica de los pacientes.

2. Visita en el domicilio:
•	 Médicos: si se consideraba necesaria una visita de presencia física para exploración del 

paciente.
•	 Enfermeras: en caso de necesitar realización de exploraciones complementarias (analítica, 

extracción de muestras PCR, electrocardiograma, gasometría), administración de 
tratamiento vía parenteral y realización de curas.

3. Visita en el hospital:
Si se detectaba empeoramiento clínico o de la saturación de oxígeno se valoraba la actitud a 

seguir : visita y realización de exploraciones complementarias en domicilio (analítica, electrocardio-
grama) solicitud de oxigenoterapia a domicilio, o derivación del paciente a Urgencias del hospital 
si se consideraba necesario. Se organizó un circuito para poder atender al paciente en la UHAD 
en caso de que se necesitará realizar alguna exploración radiológica (Radiografía, SPECT- TC, 
AngioTC), para evitar su traslado a urgencias.

4. Alta de la UHAD y continuidad asistencial al alta
El alta de la UHAD fue dada cuando el paciente presentaba estabilidad clínica, los días de in-

greso en la UHAD dependían de la gravedad de la clínica inicial y de la evolución en el domicilio.
Al principio de la epidemia la gran cantidad de pacientes asumidos por la UHAD dificultaba la 

gestión del recurso de continuidad de cuidados del paciente COVID a través del programa creado 
para asegurar la continuidad asistencial (prealt). Por ello la UHAD, en coordinación con la dirección 
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de Atención primaria de la zona del Barcelonès Nord i Maresme, consensuó realizar el contacto a 
través de la oficina de enlace de atención primaria. Desde la UHAD se enviaron diariamente los 
datos de los pacientes que se daban de alta a través de un correo electrónico para facilitar la con-
tinuidad asistencial por los equipos de primaria y su seguimiento domiciliario.

Protocolos de funcionamiento de la UHAD activados durante la pandemia
La realización de protocolos en el momento de pandemia fue un trabajo que requirió de consen-

so entre los profesionales de la unidad y de asesoramiento de otros profesionales como la unidad 
básica de prevención de riesgos laborales (UBP), la unidad de enfermedades infecciosas (UMI), la 
unidad de calidad y de la aprobación de la dirección médica y enfermera. Se crearon los siguientes 
protocolos:

Plan de contingencia, para evitar el máximo riesgo de contagio del coronavirus entre los profe-
sionales de la unidad, se creó el protocolo de comportamiento y de relación entre los profesionales 
de la unidad.

Protocolo de coordinación de la UHAD con los equipos Pro PCC – atención de los pacientes con 
infección respiratoria, en el contexto de la epidemia por COVID-19.

Protocolo de ingreso de los pacientes con COVID-19 a la UHAD. Asistencia mediante telemedi-
cina. Estandarización de su atención médica y de enfermería.

Protocolo para la atención de enfermos en el box de la UHAD. Tanto para los pacientes que 
provenían directamente de Atención primaria sin previo ingreso hospitalario o de aquellos dados de 
alta del hospital que eran atendidos por la UHAD pero necesitaban de pruebas complementarias 
por su evolución.

Protocolo de obtención de muestras en el domicilio para los pacientes COVID-19 o sospecha 
de COVID-19.

Algoritmo de realización de PCR o aislamiento domiciliario. El cual se fue modificando según la 
evolución de la pandemia y los consejos de la UBP o de la UMI.

Protocolización de la limpieza de los vehículos.
Protocolización de los EPIS necesarios durante la pandemia y durante la desescalada.

RESULTADOS
Desde el 14 de Marzo hasta el 31 de Mayo del 2020 ingresaron a cargo de la UHAD un total de 781 
pacientes provenientes del área de hospitalización y urgencias, 584 (74,8%) ingresados con diag-
nóstico de COVID-19 (por PCR), procedentes de los servicios de hospitalización 417 (71,40%), ur-
gencias 166 (28,42%), y atención primaria 1(1,18%); y 197 (25,2%) pacientes ingresados por otras 
patologías (no-COVID), procedentes de hospitalización 131(66,5%); urgencias 57 (29%), atención 
primaria 6 (3%), consultas externas 1(0,5%) y de otro centro, Hospital de Sant Pau 2 (1%), todos 
provenientes de la zona Metropolitana Nord de Barcelona y Maresme. (Figuras 3 y 4)
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Figura 3. Procedencia Pacientes No COVID * COVID: Infección por coronavirus

Figura 4. Procedencia Pacientes COVID * COVID: Infección por coronavirus

La edad (media, DE) de los pacientes fue de 57(15) años para el grupo COVID y 67(18) para el 
grupo no-COVID, siendo más de un 50% de los pacientes en ambos grupos de sexo masculino. 
Las características clínicas y epidemiológicas de la población de estudio se muestran en la tabla 1.
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Tabla 1. Características Clínicas y Epidemiológicas de la población de estudio

Datos Epidemiológicos
n=781

Pacientes COVID+ Pacientes no 
COVID

Número de pacientes (n, %) 584 (74,8) 197 (25,2)

Edad, años (media [DE]) 56,9 (15) 66,8 (18)

Sexo, femenino (%) 44 38

Paciente Crónico Complejo (PCC), (%) 2,5 24,6

Estancia media (días) 10 15

De los 197 pacientes no COVID atendidos un 24,59% eran pacientes crónicos complejos (PCC), 
siendo el porcentaje menor en los pacientes COVID ingresados a cargo de la UHAD de los cuales 
solo el 2,6% eran PCC.

La estancia media de hospitalización fue de 10 días en los pacientes con diagnóstico de COVID 
y 15 días en los pacientes no-COVID.

De los 584 pacientes COVID que ingresaron en nuestra unidad, en 486 se les había realizado 
la interconsulta de manera reglada y en 98 nos comentaron el caso verbalmente en las unidades 
de hospitalización. De los pacientes no COVID se respondieron 189 interconsultas procedentes 
de hospitalización y urgencias. También se valoraron 130 interconsultas de pacientes, COVID y 
no-COVID, que fueron rechazadas por no cumplir criterios de ingreso sociales, demográficos o 
clínicos.

El porcentaje de reingreso hospitalario fue mayor en los pacientes no-COVID (11.6%) que en los 
pacientes COVID (4,28%).

El porcentaje de altas de la UHAD respecto a las del hospital aumentó de un 4,4% (en 2019) 
hasta un 35,34% (entre Marzo-Mayo del 2020). El número de altas totales por COVID en el Hospital 
Universitario Germans Trias i Pujol fue de 1672 a fecha de 31 mayo.

DISCUSIÓN
En nuestro estudio, durante el periodo comprendido entre el 14 de Marzo y el 31 de Mayo del 2020 
el número de ingresos de pacientes COVID a cargo de la unidad de hospitalización a domicilio 
(UHAD) triplicó el número de pacientes ingresados por otras patologías (no-COVID) 74.8% vs 25% 
respectivamente, similar a lo descrito en publicaciones recientes donde el número de ingresos por 
COVID durante la pandemia, superó el número de ingresos no COVID en la mayor parte de los 
centros hospitalarios(10,11), siendo la población afectada por COVID-19 en su mayoría hombres, con 
una edad media de 57 años.
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Durante la pandemia el número de camas virtuales aumentó de 60 camas (en 2019) a 190 ca-
mas (durante el período de estudio). El porcentaje de altas de la UHAD respecto a las del hospital 
aumentó de un 4,4% (en 2019) hasta un 35,34% (entre Marzo y Mayo del 2020). El número de altas 
totales por COVID en el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol fue de 1672 a fecha de 31 mayo. 
En ese periodo la UHAD dio 781 altas, el equivalente a un 77% de todos los pacientes ingresados a 
cargo de la UHAD durante el 2019. Se observó una disminución de la edad media de la población 
ingresada y un descenso de los reingresos hospitalarios.

Nuestros datos sugieren que la intensificación del modelo de atención domiciliaria del Hospital 
Germans Trias i Pujol permitió reservar el ingreso convencional para aquellos pacientes que real-
mente necesitaban de las prestaciones de un hospital terciario.

Los objetivos marcados por el Hospital con esta intensificación de la UHAD (conseguir una 
reducción de estancias de los pacientes ingresados en el hospital; ofrecer el traslado directo de 
pacientes desde urgencias; gestionar los ingresos directos desde Atención Primaria en pacientes 
crónicos complejos con sospecha de COVID o no-COVID y, finalmente, la salida y el alta precoz 
de pacientes no-COVID para reducir el riesgo de contagio dentro del hospital) fueron alcanzados.

Una ampliación de los turnos, equipo de profesionales y número de camas virtuales fue nece-
saria durante la pandemia, ameritando el uso de plataformas de telemedicina para optimizar el 
seguimiento y ampliar la asistencia de los pacientes ingresados a cargo de la UHAD.

Nuestra estrategia combinó telemedicina y seguimiento proactivo, observando durante el perío-
do de estudio una buena aceptación de estas plataformas por parte de los pacientes.

La actitud proactiva, la activación, monitorización continua y respuesta ante alertas o llamadas 
de los pacientes permitió un mayor control y seguimiento de los mismos a través de esta nueva 
modalidad (telemedicina).

Si bien la telemedicina se ha utilizado en el control de enfermedades infecciosas agudas(12,13), 
la mayor parte de la evidencia disponible proviene del manejo de pacientes con enfermedades 
crónicas(14,15). Hasta hace poco existía poca información disponible sobre el papel que podía des-
empeñar la telemedicina con telemonitorización en el control de una epidemia(16,17), sin embargo, 
ante la situación actual a nivel mundial innumerables publicaciones al respecto refuerzan el uso de 
la telemedicina para seguimiento de los pacientes y como una estrategia de ahorro económico a 
nivel sanitario.

CONCLUSIÓN
Una reestructuración del Sistema Sanitario ha sido necesaria para hacer frente a la pandemia 

del COVID a nivel Mundial, desarrollándose diversas estrategias para el manejo y optimización de 
los recursos. En nuestro hospital la UHAD fue de gran ayuda para poder atender a todos los pa-
cientes (COVID y no COVID) que requerían hospitalización durante la pandemia. La implantación 
de la telemedicina ayudó a poder atender mejor a los pacientes, con un menor número de visitas 
presenciales.
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Estudios prospectivos son necesarios para valorar la implementación de nuevas estrategias, 
destinadas a optimizar el funcionamiento del sistema de salud y calcular el ahorro económico de la 
implantación de la telemedicina como herramienta de trabajo.
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RESUMEN
Objetivos: Revisar y analizar la evidencia cientí-
fica con respecto a las posibles intervenciones 
psicológicas realizadas en los cuidadores de 
los pacientes oncológicos menores de edad.

Métodos: Revisión sistemática de los artículos 
recuperados de las bases de datos bibliográfi-
cas MEDLINE (vía PubMed), Embase, Cochrane 
Library, PsycINFO, PSICODOC, Scopus, Web 
of Science y MEDES. hasta julio de 2020. La 
ecuación de búsqueda se formuló́ mediante los 
descriptores «Psychotherapy» y «Caregivers» 
y «Neoplasms», utilizando también los Entry 
Terms relacionados y los filtros: «Humans» y 
«Child: birth-18 years». La calidad de los artí-
culos se evaluó́ mediante el cuestionario CON-
SORT y el nivel de evidencia y grado de reco-
mendación mediante los criterios GRADE.

Resultados: De las 255 referencias recupera-
das, tras aplicar los criterios de inclusión y ex-
clusión, se seleccionaron 11 artículos. Al evaluar 
la calidad de los artículos mediante CONSORT, 
las puntuaciones oscilaron entre mínimo de 14,5 
y máximo de 20,8 con mediana de 18,5 (puntua-
ción máxima de 21). Según criterios GRADE se 
obtuvo un grado de recomendación fuerte (evi-
dencia de moderada a alta calidad) clasificada 
entre los rangos de 1B a 1A. La intervención 
más frecuente fue la terapia cognitivo-conduc-
tual, en 7 de 11 ensayos, estando dirigidas por 
un psicólogo, siendo las sesiones presenciales 
la forma de intervención más utilizada.

Conclusiones: La mayoría de los ensayos mi-
dieron sintomatología depresiva, ansiosa y pos-
traumática. La intervención que más se realizó 
fue la terapia cognitivo-conductual, constatán-
dose una disminución del estrés postraumático. 
También se observó, que disminuía la depre-
sión y la ansiedad en el grupo de la intervención 
y sensación de una menor carga emocional. 
Ahora bien, en algunos ensayos no se encontró 
diferencias significativas en cuanto a sintomato-
logía en esas áreas. Pero, aun así, las madres 
cuidadoras calificaron la intervención como fa-
vorable.

Palabras clave: Psicoterapia; Cuidadores; 
Neoplasias; Cuidado del Niño; Menores; Servi-
cios de Atención de Salud a Domicilio.

ABSTRACT
Objective: To review and analize the scientific 
evidence regarding the psychological interven-
tions carried out in the caregivers of underage 
cancer patients. 

Method: A systematic review of articles from 
peer-reviewed journals was conducted. Arti-
cles were recovered from MEDLINE (through 
PubMed), Embase, Cochrane Library, PsycIN-
FO, PSICODOC, Scopus, Web of Science and 
MEDES until July 2020. The search equation 
was formulated using the descriptors «Psycho-
therapy» and «Caregivers» and «Neoplasms», 
also using the related Entry Terms and filters: 
«Humans» and «Child: birth-18 years». The 
quality of the articles was evaluated using the 
CONSORT questionnaire and the level of evi-
dence and grade of recommendation using the 
GRADE criteria.

Results: After applying the inclusión and ex-
clusión criteria 11 articles were selected from 
the 255 articles initially retrieved. In the evalua-
tion of the quality of the articles using CONSORT 
the scores ranged from a mínimum of 14,5 to a 
maximum of 20,8 with a median of 18,5 (maxi-
mum score of 21). According to GRADE criteria 
a strong recommendation grade (moderate to 
high quality evidence) was obtained, classified 
between the ranges from 1B to 1A. The most 
frequent intervention was cognitive behavioral 
therapy, in 7 of 11 clinical trials, being directed 
by a psychologist, with face to face sessions be-
ing the most used form of intervention.

Conclusions: Most of the clinical trials measured 
depressive, anxious and post-traumatic symp-
toms. The most used intervention was cognitive 
behavioral therapy with a decrease in post-trau-
matic stress. It was also observed that depres-
sion, anxiety and the feeling of less emotional 
charge decreased in the intervention group. 
However, in some trials no significant differenc-
es were found in terms of symptoms in these ar-
eas. But even so, the caregiving mothers rated 
the intervention as favorable.

Keywords: Psychotherapy; Caregivers; Neo-
plasms; Child Care; Minors; Home Care Servi-
ces.
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INTRODUCCIÓN
El concepto de dependencia fue definido por el Consejo de Europa como un estado en el que 
se encuentran las personas que, como consecuencia de una falta o pérdida de autonomía física, 
psíquica o social, tienen la necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los 
comportamientos habituales de la vida diaria. El apoyo a las familias con un miembro en situación 
de dependencia se ha convertido en una necesidad prioritaria en nuestra sociedad. Existen nume-
rosos factores demográficos, sociales, políticos, económicos que justifican esta prioridad, entre 
ellos se destacan dos: en primer lugar, el aumento de las necesidades de atención a personas 
dependientes (aumento en número y prolongación del tiempo de cuidados) y, en segundo lugar, la 
disminución de la capacidad de atención familiar, institución tradicionalmente cuidadora en nuestro 
país (crisis del apoyo informal)(1).

Para hacer frente al fenómeno de la dependencia y proporcionar los cuidados y ayudas nece-
sarios para los pacientes oncológicos menores de edad (menos de 18 años), las políticas sociales 
y sanitarias y los propios usuarios se apoyan en dos sistemas básicos de cobertura: el cuidado 
profesional y el cuidado no profesional. El primero, es el cuidado que presta un profesional, institu-
ción pública o entidad, con o sin ánimo de lucro, ya sea en el hogar de la persona en situación de 
dependencia o en un centro destinado a tal efecto. El segundo, en cambio, hace referencia a una 
persona que proporciona cuidado a otra que tiene limitaciones en su autonomía para la ejecución 
de las actividades básicas o instrumentales de la vida diaria, de modo no remunerado y no vincula-
do a un servicio de atención profesional, sino en virtud de una unión afectiva(2).

El cuidado no profesional sigue siendo mayoritario y tiene una gran relevancia social, pues sirve 
de apoyo a las personas en situación de dependencia y constituye uno de los recursos más impor-
tantes para la política social y sanitaria al reducir la utilización de recursos asistenciales. Sin em-
bargo, asumir el cuidado de un ser querido puede llegar a afectar el propio bienestar psicológico(3).

Pero, estos cuidados son de suma importancia ya que al estudiar la relación, con respecto a la 
evaluación del estado de salud, se observó una adecuada concordancia de lo percibido entre los 
pacientes y su principal cuidador, sobre todo si era mujer y familiar en primer grado(4).

En este sentido, la vivencia de distrés en el proceso de la enfermedad puede generar efectos 
negativos para la salud general y la calidad de vida del paciente y también de su cuidador. Así, el 
cáncer, y también sus tratamientos médicos, conducen a una amplia variedad de problemas físicos 
y psicosociales. Estos van desde dolor físico, fatiga y pérdida de vida autónoma hasta ansiedad, 
depresión y tensión en las relaciones personales y tienen un profundo impacto en la calidad de 
vida. Como resultado, la demanda de intervenciones psicosociales para tratar y apoyar a pacientes 
con enfermedad de cáncer y sobrevivientes de cáncer ha aumentado drásticamente en las últimas 
décadas. Otros desarrollos históricos también han facilitado el nacimiento de la psicooncología 
como una disciplina interdisciplinaria relativamente nueva. Estos incluyen los siguientes elementos: 
la desestigmatización del cáncer y las enfermedades mentales, los cambios en la relación entre el 
proveedor de atención médica y el paciente, un cambio en el enfoque de aumentar la supervivencia 
y la esperanza de vida para mejorar la calidad de vida y el desarrollo de los cuidados paliativos(5).

Además, el cáncer es una de las principales causas de mortalidad entre niños y adolescentes en 
todo el mundo; cada año se diagnostican aproximadamente 300.000 niños de entre 0 y 19 años(6).

Ante una pérdida tan importante como lo es la salud y todo lo que eso implica, la persona ex-
perimenta la vivencia de un duelo oncológico, un cierto modo de abordaje y afrontamiento en la 
persona y su entorno que, por supuesto, puede afectar a su cuidador principal(7).

El cáncer infantil demanda en el cuidador familiar preparación para asumir su rol y mitigar sus 
efectos negativos. De hecho, el cáncer pediátrico no solo afecta al niño, sino que tiene repercusio-
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nes en su núcleo familiar, social y en particular en el cuidador familiar. Ante el impacto del cáncer 
en la vida del niño, el cuidador debe asumir complejas responsabilidades las cuales provocan 
cambios en su vida y se expresan como carga del cuidador, molestias del cuidado, tensión del 
cuidador o estrés del cuidador y mala calidad de vida. De hecho, la experiencia de ser cuidador 
familiar implica dedicación, sacrificio, obligación moral, sufrimiento, afectación laboral y financiera, 
lo que implica que necesiten apoyo(8).

Los cuidadores familiares de niños con cáncer requieren ser atendidos dada la responsabilidad 
que asumen en su rol y los impactos del cáncer en su receptor de cuidados y en ellos mismos, 
requieren una preparación que les aporte la información y entrenamiento necesarios, pues un cui-
dador mejor informado y con buenas relaciones con su receptor de cuidados fomenta la adherencia 
al tratamiento(9). Por tanto, es importante que los profesionales de salud reflexionen acerca de su 
hacer con los cuidadores y los niños con cáncer, en busca de comprender sus necesidades y 
ofrecer intervenciones que mejoren resultados en los niños y que mitiguen los efectos negativos del 
rol de cuidador(10).

Por todo ello, el objetivo de este estudio fue revisar y analizar la evidencia científica con respecto 
a las posibles intervenciones psicológicas realizadas en los cuidadores de los pacientes oncológi-
cos menores de edad.

MÉTODOS
Diseño

Estudio descriptivo transversal y análisis crítico de los trabajos recuperados mediante revisión 
sistemática.

Fuente de obtención de los datos
Los datos se obtuvieron de la consulta directa y acceso, vía Internet, a las siguientes bases de 

datos bibliográficas del ámbito de las ciencias de la salud: MEDLINE (vía PubMed), Embase, Co-
chrane Library, PsycINFO, PSICODOC, Scopus, Web of Science y MEDES.

Unidad de análisis
Se trabajó con los artículos publicados y recuperados desde las bases de datos bibliográficas 

indicadas.
Para evitar posibles duplicidades no se tuvieron en cuenta las comunicaciones a congresos, 

aunque sean de gran importancia para la comunidad investigadora ya que contribuyen a la rápida 
comunicación y difusión de la investigación.

Tratamiento de la información
Para definir los términos de la búsqueda se consultó el Thesaurus desarrollado por la U.S. Na-

tional Library of Medicine. Se consideró adecuado el uso de los términos «Psychotherapy» y «Ca-
regivers» y «Neoplasms», como descriptores y como texto en los campos de registro del título y 
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el resumen, conformando la sintaxis de búsqueda final mediante la intersección booleana de dos 
ecuaciones: (Ecuación 1) AND (Ecuación 2) AND (Ecuación 3).
•	 Ecuación 1 - Psicoterapia:

“Psychotherapy”[Mesh] OR “Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Psychotherapies”[Title/
Abstract] OR “Psychotherapist”[Title/Abstract] OR “Clinical Psychotherapist”[Title/
Abstract] OR “Schema Therapy”[Title/Abstract] OR “Schema Therapies”[Title/Abs-
tract] OR “Logotherapy”[Title/Abstract] OR “Logotherapies”[Title/Abstract] OR “Ani-
mal Assisted Therapy”[Title/Abstract] OR “Aromatherapy”[Title/Abstract] OR “Art 
Therapy”[Title/Abstract] OR “Behavior Therapy”[Title/Abstract] OR “Bibliotherapy”[Title/
Abstract] OR “Color Therapy”[Title/Abstract] OR “Crisis Intervention”[Title/Abstract] 
OR “Dance Therapy”[Title/Abstract] OR “Emotion-Focused Therapy”[Title/Abstract] 
OR “Psychological Feedback”[Title/Abstract] OR “Gestalt Therapy”[Title/Abstract] OR 
“Horticultural Therapy”[Title/Abstract] OR “Hypnosis”[Title/Abstract] OR “Interperso-
nal Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Music Therapy”[Title/Abstract] OR “Narrative 
Therapy”[Title/Abstract] OR “Person-Centered Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Play 
Therapy”[Title/Abstract] OR “Psychoanalytic Therapy”[Title/Abstract] OR “Psychothera-
peutic Processes”[Title/Abstract] OR “Brief Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Multiple 
Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Psychodynamic Psychotherapy”[Title/Abstract] OR 
“Rational-Emotive Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Reality Therapy”[Title/Abstract] OR 
“Socioenvironmental Therapy”[Title/Abstract] OR “Therapeutic Alliance”[Title/Abstract]

•	 Ecuación 2 Cuidadores:

“Caregivers”[Mesh] OR “Caregiver”[Title/Abstract] OR “Carer”[Title/Abstract] OR “Care 
Giver”[Title/Abstract] OR “Spouse Caregiver”[Title/Abstract] OR “Family Caregiver”[Title/
Abstract]

•	 Ecuación 3 - Neoplasias:

“Neoplasms”[Mesh] OR “Neoplasms”[Title/Abstract] OR “Neoplasia”[Title/Abs-
tract] OR “Neoplasm”[Title/Abstract] OR “Tumor”[Title/Abstract] OR “Cancer”[Title/Abs-
tract] OR “Malignancy”[Title/Abstract] OR “Malignancies”[Title/Abstract] OR “Malignant 
Neoplasm”[Title/Abstract]

La ecuación de búsqueda final se desarrolló para su empleo en la base de datos MEDLINE, vía 
PubMed, utilizando los filtros: «Humans» y «Child: birth-18 years».

Esta estrategia se adaptó a las características de cada una del resto de bases de datos consul-
tadas. La búsqueda se realizó desde la primera fecha disponible, de acuerdo a las características 
de cada base de datos, hasta julio de 2020.

Adicionalmente, como búsqueda secundaria y para reducir los posibles sesgos de publica-
ción, se examinó el listado bibliográfico de los artículos que fueron seleccionados en la búsqueda 
principal, con el objeto de identificar estudios no detectados en la revisión (búsqueda manual). Así 
mismo, se contactó con especialistas en el área de conocimiento para conocer la posible literatura 
gris existente o la existencia de algún ensayo no detectado en las búsquedas anteriores.
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Selección final de los artículos
Se escogieron para la revisión y análisis crítico los artículos que cumplieron los siguientes crite-

rios: adecuarse a los objetivos de la búsqueda (intervención psicológica), ser ensayo clínico y estar 
publicados en revistas arbitradas por pares y escritos en inglés, español o portugués.

Se excluyeron: aquellos artículos que, además, no se pudo encontrar el texto completo del mis-
mo, no existió relación con la intervención o con el resultado a estudio y los que incluían población 
adulta (más de 18 años).

Calidad de los documentos seleccionados
Para valorar la calidad de la presentación de los documentos seleccionados se utilizaron las 

directrices para la comunicación de los ensayos clínicos CONSORT (CONsolidated Standards of 
Reporting Trials)(11), que contiene un listado de 25 aspectos esenciales que deben describirse en 
la publicación de estos estudios. Para cada artículo seleccionado se asignó un punto por cada 
ítem presente (en caso de no ser aplicable no puntuaba, NA = No Aplica). Cuando un ítem estaba 
compuesto por varios puntos, estos se evaluaron de forma independiente, dándole el mismo valor 
a cada uno de ellos y posteriormente se realizó un promedio (siendo éste el resultado final de ese 
ítem), de tal forma que en ningún caso se pudiera superar la puntuación de un punto por ítem. No 
se tuvo en cuenta (no aplicaban) los ítems 9 (mecanismo de ocultación de la asignación, 10 (imple-
mentación) y 11 (enmascaramiento) del cuestionario, al no considerarse necesarias las etapas de 
ocultación y de cegamiento en el tipo de intervención estudiado. Tampoco se consideró necesario, 
para esta revisión los resultados del análisis de subgrupos, ítem 18. En consecuencia, el valor final 
y su porcentaje se calcularon sobre 21 ítems.

Para conocer el nivel de evidencia y su grado de recomendación se utilizaron las recomendacio-
nes de The Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE)(12).

Extracción de los datos
El control de la corrección de los datos se realizó mediante dobles tablas que permitieron la 

detección de las desviaciones y su subsanación mediante nueva consulta de los originales.
Para determinar la actualidad de los artículos se calculó el semiperíodo de Burton-Kebler (la 

mediana de la edad) y el Índice de Price (porcentaje de artículo con edad inferior a los 5 años).
Los estudios se agruparon según las variables a estudio, con el fin de sistematizar y facilitar la 

comprensión de los resultados, considerando los siguientes datos: primer autor y año de publica-
ción, diseño del estudio, población incluida en los artículos, país, periodo de implementación de la 
intervención, patología, intervención realizada y resultado principal obtenido.

RESULTADOS
Tras aplicar los criterios de búsqueda descritos se recuperaron un total de 248 referencias: 9 en 
MEDLINE (vía PubMed), 15 en Embase, 107 en Cochrane Library, 28 en PsycINFO, 1 en PSICO-
DOC, 62 en Scopus, 26 en Web of Science y 0 en MEDES.

Una vez depurados los 68 registros repetidos, aplicar los criterios de inclusión y exclusión, con-
sultar los listados bibliográficos de los artículos seleccionados mediante búsqueda secundaria y 
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revisar los documentos aportados por los expertos (figura 1), fue posible seleccionar 11 documen-
tos(13–23) para su revisión y análisis crítico (tabla 1).

Figura 1. Flujograma de la identificación y selección de los estudios
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Tabla 1: Resumen de los estudios revisados sobre Intervención psicológica en los cuidadores de los pacientes oncológicos menores de edad.

Autor/año Diseño Población País Marco terapéutico Intervención Periodo de la intervención Resultado principal

Shakiba,
et al.
2020(13)

Ensayo 
Clínico

100 madres
GI:
N=50
H/M= 100%M
Edad Media =33,32
GC:
N=50
H/M=100%M
Edad Media =35,4

Irán Intervención Cognitivo 
Emocional Grupal.
Master en enfermería
Psiquiátrica con supervisión de
experto en Counselling
5 sesiones 2 veces a la
semana, de 60 a 90 minutos.

Introducción, aceptación de emociones negativas 
en torno al proceso de enfermedad. Discusión 
grupal sobre la dicotomía de emociones. 
Psicoeducación y mejora del conocimiento sobre 
el cáncer.
Facilitar comunicación y expresión emocional. 
Discusión grupal sobre vías de mejora de la 
asertividad y estrategias.
Facilitar procesamiento cognitivo y disminuir 
pensamientos intrusivos transformándolos en 
pensamiento reflexivo. Terapia Racional Emotiva y 
Mindfulness.
Desarrollo de valores, nuevas prioridades, 
redefinición de objetivos y nueva filosofía de vida.
Espiritualidad y pensamiento positivo. Cohesión 
entre miembros de la familia. Religión. Estrategias 
de relajación y de autorregulación. Estrategias de 
resolución de problemas.

Seguimiento 16 semanas 
después de la intervención

El valor de la media de estrés 
postraumático en el grupo de madres 
perteneciente al grupo de intervención, 
fue significativamente más bajo que en 
grupo control. Así mismo, el crecimiento 
postraumático fue significativamente 
mayor en el grupo de intervención.

Lamanna,
et al.
2018(14)

Ensayo 
clínico

N = 39
Edad Media=36,5
H/M= 87%M
GI:
N=21
GC:
N=18

EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual.
2 sesiones, 60 minutos y 30 
minutos, respectivamente.

Sesión 1: Explicación de los 5 pasos de la Terapia 
de resolución de Problemas.
Sesión 2: Revisión del uso de las habilidades.

Periodo de reclutamiento 
máximo 4 semanas después 
de recibir el diagnóstico.
Se recogen medidas pre, 
al mes y 3 meses tras la 
intervención.

No encontraron diferencias significativas 
en mejora de resolución de problemas, 
disminución de síntomas de estrés 
del cuidador ni de sintomatología 
postraumática.

Cernvall,
et al.
2017(15)

Ensayo 
clínico

N = 58
GI:
N=31
H/M=10/21
Edad Media=40
GC:
N=27
H/M=10/17
Edad Media=36

Suecia Terapia Cognitivo Conductual 
a través de internet en formato 
de guía de autoayuda.
Texto y material visual dividido 
en 9 módulos
10 semanas de duración.

Psicoeducación
Estrategias de afrontamiento de pensamientos y 
emociones.
Estrategias de relajación.
Experimentos conductuales
Resolución de problemas.
Escritura emocional
Establecimiento de valores y objetivos
Autocuidado
Mantenimiento de cambios.

Periodo de reclutamiento de 
4 a 12 semanas después del 
diagnóstico.
Seguimiento 12 meses(2017)

Efecto significativo de la intervención en 
síntomas postraumáticos.
Efecto significativo de la intervención en 
reducción de síntomas de depresión y 
ansiedad.
A los 12 meses:
Se mantienen efectos significativos en 
síntomas postraumáticos y en reducción 
de síntomas de depresión y ansiedad.
No encuentra diferencias significativas 
en consumo de servicios de salud o 
bajas por enfermedad.

Safarabadi-
Farahani,
et al.
2016(16)

Ensayo 
clínico

N = 65
Edad Media=36,5
GI:
N=31
Edad Media=33,45
H/M= 1/30
GC:
N=31
Edad Media=34
H/M= 2/29

Iran Intervención Psicosocial.
Trabajador Social.
5 sesiones de Counselling 
individual de 60 a 90 minutos.
5 llamadas telefónicas 
intercaladas de seguimiento.

Facilitar vínculo y motivar a participar desde una 
comunicación abierta.
Desarrollar actitud optimista, manteniendo la 
esperanza y focalización en objetivos a corto 
plazo.
Proporcionar información sobre tratamientos y 
aprender a vivir con incertidumbre.
Técnicas para el manejo del estrés, estrategias de 
afrontamiento activo y estilo de vida saludable.
Estrategias de autocuidado.

Recogen medidas pre, post y 
30 días tras la intervención.

Encuentran mejoría significativa en el GI 
en calidad de vida. Incluyendo mejoras 
en las subescalas de carga mental/
emocional, disrupción y adaptación 
positiva, en comparación con el GC 
en el seguimiento. No se encontraron 
diferencias entre GI y GC en la subescala 
de preocupaciones financieras después 
de la intervención.
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Autor/año Diseño Población País Marco terapéutico Intervención Periodo de la intervención Resultado principal

Marsland,
et al.
2013(17)

Ensayo clínico 
(piloto)

N = 45
cuidadores
H/M: 98%M
Edad Media=41
GI:
N=30
N tras pérdidas=23
H/M: 91,3%M
Edad Media=42,8
GC:
N=15
N tras pérdidas=14
H/M: 100%M
Edad Media=39,5

EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual.
Psicólogo
6 sesiones individuales y 6 
contactos telefónico. Acceso al 
sitio web del estudio.
La duración de las sesiones es 
de 30, 45 o 60 minutos.

Explicación del programa
Respuestas emocionales al estrés y entrenamiento 
en relajación a través de la respiración
Entrenamiento en relajación muscular progresiva
Estrategias de afrontamiento activo y relajación en 
imaginación
Comunicación efectiva y acceso a apoyo social
Revisión de estrategias para padres con hijos con 
una enfermedad crónica

Periodo de reclutamiento 
dentro del primer mes en que 
se recibe el diagnóstico.
El periodo de intervención se 
lleva a cabo entre 4 y 6 meses.

No se encontró un impacto significativo 
en los niveles de distrés.
Apoyo social como moderador de la 
eficacia del tratamiento: Los cuidadores 
que de inicio presentaban un menor 
apoyo social percibido, se beneficiaron 
en mayor medida de la intervención

Sahler,
et al.
2013(18)

Ensayo 
clínico

Madres
GI:
N=152
Edad Media= 36,3
H/M=100%M
GC:
N=157
H/M=100%M
Edad Media=38,3

EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual
Psicólogo
8 sesiones de 1 hora

Sesión 1: Construir vínculo y comprender historia 
personal e información médica relevante.
Sesión 2: Introducción a la Terapia de Resolución 
de problemas y al modelo
Bright IDEAS.
Sesiones 3 a 7: Revisión de los problemas 
identificados por las madres y promoción de las 
estrategias de resolución.
Sesión 8: Revisión del programa de resolución 
de problemas e identificación de estrategias de 
prevención de recaídas.

Periodo de reclutamiento 2-16 
semanas después de recibir el 
diagnóstico.
Se recogen medidas pre, 
postintervención y 3 meses tras 
la intervención.

No se encontraron diferencias 
significativas entre grupos, excepto en 
el nivel de estrategias de resolución de 
problemas en GI.
Los resultados mejoraron por igual 
en ambos grupos inmediatamente 
postintervención. Sin embargo, en el 
seguimiento a los 3 meses, las madres 
del GI continuaban mostrando mejoría 
significativa en humor, ansiedad y 
síntomas postraumáticos, no siendo así 
en el GC.

Fedele,
et al.
2013(19)

Ensayo 
clínico

52 madres
Edad Media=35,15
GI:
N=27
H/M=100%M
GC:
N=25
H/M=100%M

EE.UU. 12 sesiones semanales, 6 
presenciales de 45min a 1 hora 
de duración.
Psicólogo
6 llamadas telefónicas de 15 
a 30 minutos, realizadas por 
Enfermero

6 módulos:
Manejo de la incertidumbre
Comunicación con equipo médico.
Afrontamiento cognitivo.
Resolución de problemas.
Apoyo social.
Consolidación de las habilidades.
Intervención de Enfermería:
Reforzar la adquisición del conocimiento y 
habilidades.
Responder cuestiones médicas sobre efectos 
secundarios y protocolos de tratamiento.

Periodo de reclutamiento 4–16 
semanas después de recibir el 
diagnóstico.
Se recogen medidas pre, 
post y 3 meses tras las 
intervenciones.

Encuentran resultados significativos 
a favor del grupo de intervención 
en medidas de distrés. Se observa 
evidencia de un efecto preventivo. 
Las madres del grupo de intervención 
mejoraban o permanecían estables en 
su adaptación, no siendo así en el grupo 
control.
Encuentran una relación entre distrés en 
las madres y síntomas internalizantes en 
sus hijos. La intervención a las madres, 
reducía los síntomas internalizantes y 
externalizantes en el seguimiento. Solo 
los internalizantes estaban mediados por 
la reducción del distrés materno. Los 
externalizantes estaban mediados por 
factores de las madres no observados.
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Autor/año Diseño Población País Marco terapéutico Intervención Periodo de la intervención Resultado principal

Stehl,
et al.
2009(20)

Ensayo 
clínico

76 familias
(2 cuidadores por familia ya 
sean padres, abuelos, tíos, 
hermanos) mayores de edad 
y que estén directamente 
involucrados en la crianza 
del menor diagnosticado. En 
total 162 cuidadores
GI:
N=38
H/M= No consta
Edad Mediana= 35
GC:
N=38
H/M= No consta
Edad Mediana= 36

EE.UU. Terapia Interpersonal. Grupos 
multifamiliares.
Psicólogo
3 sesiones de 45 minutos y 
otras 3 sesiones recordatorias.

Identificar creencias sobre las adversidades 
relacionadas con el cáncer, el rol futuro del 
cáncer dentro de la familia poniendo énfasis en el 
crecimiento familiar.
Promover la comunicación y el apoyo mutuo entre 
cuidadores.
Video de grupo multifamiliar, proporcionando una 
exposición controlada a eventos potencialmente 
traumáticos relacionados con el cáncer.
En las sesiones recordatorias se facilita una 
continuidad en la exposición a herramientas y 
conceptos de la intervención.

3 años de reclutamiento de 
familias.
Las 3 sesiones de intervención 
se llevan a cabo entre 4 
y 6 semanas después del 
diagnóstico.
Las 3 sesiones recordatorias se 
realizan en los meses 1, 2 y 3 
tras la última sesión.

No encuentran diferencias significativas 
en ansiedad estado ni en sintomatología 
relacionada con el trauma.

Askins,
et al.
2009(21)

Ensayo 
clínico

301 madres
Edad Media=36,3
GI1:
N=104
H/M= 100%M
GI2:
N=93
H/M=100%M
GC:
N=104
H/M=100%M

EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual
Psicólogo
GI1: 8 sesiones presenciales 
de 1 hora
GI2: 8 sesiones presenciales 
de 1 hora más asistente digital

GI1 Terapia de Resolución de Problemas.
Modelo Bright IDEAS
GI2 Terapia de Resolución de Problemas con 
Asistente Digital Personal. Modelo Bright IDEAS.
Interacción con el asistente para potenciar lo 
adquirido en la terapia, a través de texto, audios o 
dibujos con acceso ilimitado.
GC: escucha activa no directiva

Periodo de reclutamiento 2–16 
semanas después de recibir el 
diagnóstico.
Se recogen medidas pre, 
post y 3 meses tras las 
intervenciones.

Ambos grupos de intervención 
demostraron cambios significativos 
en resolución de problemas, síntomas 
de depresión, estados de humor y 
sintomatología postraumática. No se 
encontraron diferencias entre los dos 
grupos de intervención.
A pesar de los fallos tecnológicos, las 
madres calificaron el asistente digital 
personal como favorable.

Kazak,
et al.
2005(22)

Ensayo clínico 
(piloto)

38 cuidadores (19 familias)
19 madres, 18 padres y 1 
abuela
H/M=18/20
GI:
N= 9 familias
Edad Mediana=35
GC:
N= 10 familias
Edad Mediana=37

EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual.
Psicólogo
3 sesiones de 45 minutos 
dentro del primer mes tras el 
diagnóstico

Video discusión multifamiliar sobre el impacto del 
cáncer en las familias
Identificación de creencias sobre el cáncer, su 
tratamiento y el impacto en la familia
Mejorar el funcionamiento familiar a través 
de aceptar lo incontrolable, focalizarse en lo 
controlable, reconocer las fortalezas, ser positivos.
Crecimiento familiar y futuro a través de la metáfora 
del “mapa para la supervivencia familiar” y “pon el 
cáncer en su lugar”

Inclusión de los participantes 
justo tras conocer el 
diagnóstico.
Se incluyeron datos pre y 2 
meses post-intervención.

La intervención es exitosa para 
utilizarse en los primeros meses tras el 
diagnóstico. Los resultados preliminares 
muestran reducción en los niveles 
de ansiedad y de sintomatología 
postraumática en los padres.

Hoekstra-Weebers,
et al.
1998(23)

Ensayo 
clínico

81 cuidadores
H/M=40/41
Edad Media=36,6
GI:
N=39
GC:
N=42

Holanda Terapia Cognitivo Conductual.
Psicólogo.
8 sesiones de 90 minutos cada 
3 semanas.

Psicoeducación.
Expresión de emociones.
Identificación de pensamientos automáticos 
negativos.
Fomento de habilidades de afrontamiento 
centradas en el problema.
Estrategias de comunicación y asertividad.
Información sobre posibles consecuencias 
psicosociales de la enfermedad para el hijo y para 
la familia en conjunto.

Periodo de reclutamiento en el 
momento del diagnóstico.
Se recogen medidas pre, post 
y 6 meses tras la intervención.

En el seguimiento todos los padres 
disminuyen los resultados en las 
medidas de distrés. Sin embargo, no se 
encuentran diferencias entre los grupos 
en cuanto a funcionamiento psicológico, 
satisfacción con el apoyo e intensidad 
de las emociones inmediatamente 
postintervención ni a los 6 meses.

GI = Grupo intervención
GC = Grupo control
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A la hora de revisar los artículos se observó que existían ensayos que, si bien presentaron dife-
rentes objetivos de estudio o poblaciones, las intervenciones realizadas no diferían entre ellos y, por 
lo tanto, solo se aceptó el más actual para su revisión. Este fue el caso del trabajo de Fedele et al. 
(19), que representaba la continuación del ensayo de Mullins et al.(24), por lo que solo se incluyó, en la 
tabla de la revisión, el primero de ellos. El de los ensayos de Cernvall et al., de 2015 y 2017(15,25), y 
los estudios de Sahler et al., que publicaron, en los años 2002 y 2005(26,27), dos ensayos clínicos con 
misma intervención y diferente muestra poblacional. Posteriormente, en el año 2013, publicaron un 
último ensayo(18), siendo este el aceptado en la revisión.

En la búsqueda manual se hallaron dos ensayos clínicos que fueron excluidos por el hecho de 
aplicar la intervención a cuidadores de niños o adolescentes que ya habían superado el cáncer(28,29). 
Hay que tener en cuenta, que pacientes y cuidadores se enfrentaron a otro tipo de procesos y sínto-
mas como secuelas, los llamados “late effects” y movimientos dentro del sistema familiar diferentes 
ya instaurados, como padres hipervigilantes con la salud o sobreprotectores de sus hijos, que 
habría que tratar. Así pues, se decidió centrarse únicamente en los ensayos clínicos que abarcaron 
cuidadores de niños que se estaban enfrentando al proceso de enfermedad en ese momento.

Por esta misma razón, no se tuvieron en consideración estudios que se centraban únicamente 
en intervenciones muy concretas como los relacionados con trasplantes de células madres hema-
topoyéticas(30).

Los artículos elegidos presentaron una obsolescencia, según el Índice de Burton-Kebler, igual a 
7 años, con un Índice de Price del 30,8%.

Al evaluar la calidad de los artículos seleccionados para la revisión, mediante el cuestionario 
CONSORT, las puntuaciones oscilaron entre un mínimo de 14,5 y un máximo de 20,0 (sobre 21 
ítems) con mediana igual a 18,5 (tabla 2).

Según los criterios GRADE esta revisión presentó un grado de recomendación fuerte (evidencia 
de moderada a alta calidad) clasificada entre los rangos de 1B a 1A.

La filiación mayoritaria de los trabajos incluidos en la revisión fue estadounidense, con 7 ensa-
yos(14,17–22), estando todos los trabajos, aceptados en esta revisión, redactados en inglés.

La población incluida en los trabajos recopilados, en esta revisión, osciló entre un mínimo de 38 
personas(22) y un máximo de 301(21), situándose el rango de la edad entre 33 y 41 años. La figura del 
cuidador/a fue la madre, en 5 ensayos(13,18,19,21,22). Otros autores como Stehl et al.(20), se limitaban a 
clasificarlos como familiares.

En este punto, habría que destacar la existencia de muchas pérdidas en los ensayos clínicos. En 
ocasiones por la propia muerte del paciente, en otros casos por las dificultades de compaginar la 
recepción de atención para sí mismos y la necesidad de atender como cuidadores a sus hijos. Uno 
de los estudios lo resolvió con voluntarios que se hacían cargo de los niños mientras el cuidador 
recibía la intervención(16).
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Artículo Puntuación de los ítems del cuestionario a

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 Total b %

Shakiba(13) 1 1 1 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 1 1 0 1 1 1 NA 1 1 1 1 1 1 1 19,5 92,9

Lamanna(14) 0 1 1 1 1 1 1 1 NA NA NA 1 1 0,5 1 1 1 NA  1 1 1 1 0 0 1 17,5 83,3

Cernvall(15) 1 1 1 1 1 1 1 1 NA NA NA 1 1 1 1 1 1 NA 1 0 1 1 1 1 1 20,0 95,2

Safarabadi-Farahani(16) 1 1 1 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 1 1 0,5 1 1 1 NA 0 1 1 1 1 1 1 19,0 90,5

Marsland(17) 0,5 1 1 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 1 1 0 1 1 1 NA 1 1 1 1 1 1 1 19,0 90,5

Sahler(18) 1 1 1 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 1 1 0 1 1 1 NA 1 1 1 1 1 1 1 19,5 92,9

Fedele(19) 0,5 1 0,5 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 1 0 0 0 1 1 NA 1 1 1 1 1 1 1 16,5 78,6

Stehl(20) 1 1 1 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 1 1 0 1 1 1 NA 1 0 1 1 1 1 1 18,5 88,1

Askins(21) 1 1 1 1 1 0,5 1 0 NA NA NA 1 0,5 1 1 1 1 NA 1 0 1 1 1 1 1 18,0 85,7

Kazak(22) 0,5 1 1 1 1 0,5 1 1 NA NA NA 0 1 0,5 0 1 1 NA 1 0 1 1 1 1 1 16,5 78,6

Hoekstra-Weebers(23) 1 1 0,5 1 1 0,5 1 0 NA NA NA 1 0,5 0 0 1 1 NA 1 0 1 1 1 0 1 14,5 69,0

a - No cumple el ítem ni ninguna de sus partes = 0; cumple el ítem en su totalidad = 1; Cumple parcialmente el ítem = 0 a 1; NA = no aplica.
b - Porcentaje de cumplimiento del total de ítems, excluyendo los que no aplican (NA), quedando 21 ítems para la valoración del total de cumplimiento y su porcentaje.
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El periodo temporal (reclutamiento/intervención) que presentaron los estudios osciló entre los 30 
días y los 6 meses(16,17), siendo el periodo más común de 16 semanas(13,18,19,21).

La intervención más frecuente fue la Terapia Cognitivo Conductual , en 7 de los ensa-
yos(14,15,17,18,21–23), estando dirigidas principalmente por un Psicólogo/a en 8 de los 11 ensayos(14,17–23). 
En este punto habría que reseñar la importancia del equipo interdisciplinar, formado en Counselling.

La mayoría de las intervenciones se realizaron de forma presencial, en 3 trabajos se usó el telé-
fono(16,17,19) y en 1 se realizó a través de Internet(15). El uso de las nuevas tecnologías, incorporando 
videos o soportes informáticos, fue recibido de buen grado(15,21). Kazak et al.(22), con una intervención 
breve de tan solo 3 sesiones, mostraron a los cuidadores videos de discusiones multifamiliares en 
las que se abordaban temas de su preocupación, lo que permitió un primer contacto donde, estos 
cuidadores, se sintieron identificados y facilitó el diálogo.

Las sesiones individuales fue la forma de intervención más utilizada, pero en alguno de los traba-
jos se llevó a cabo un abordaje de Grupo Multifamiliar, permitiendo la comunicación entre familias 
que estaban atravesando la misma situación(20). El tiempo dedicado a las sesiones osciló entre los 
45 a 90 minutos para las presenciales y entre 15 a 30 minutos para las telefónicas.

La mayoría de los estudios que presentaron un enfoque cognitivo-conductual coincidieron en 
incorporar algún módulo de “resolución de problemas”. Tanto Shaler et al.(18), como Askins et al.(21), 
hicieron uso del modelo Bright IDEAS basado en esta intervención.

Resultados derivados de la intervención
La mayoría de los ensayos midieron sintomatología depresiva, ansiosa y postraumática.
En los estudios de Shakiba et al.(13), Fedele et al.(19) y Hoekstra-Weebers et al.(23), se constató una 

disminución del estrés postraumático debido a la intervención. En los de Cernvall et al.(15) y Kazak 
et al.(22), se observó una disminución de la depresión y la ansiedad en el grupo de la intervención. 
Y, Safarabadi-Farahani et al.(16) concluyeron que la población de la intervención presentó una mayor 
calidad de vida y menor carga emocional.

Por el contrario, en 5 de los ensayos revisados no se encontraron diferencias significativas en 
relación a la resolución de los problemas derivados del cuidado(14,17,18,20,21). Aun así, las madres cui-
dadoras calificaron la intervención como favorable(21).

DISCUSIÓN
En esta revisión sistemática se identificaron 11 ensayos clínicos que abordaban intervenciones 
para apoyar a los cuidadores de menores de edad con enfermedad neoplásica, si bien los ensayos 
cumplían mayoritariamente los requisitos metodológicos no se observó una homogeneidad en las 
intervenciones realizas ni en los principales resultados. Además, de acuerdo con otra reciente revi-
sión sistemática(31) que solo estudiaba las actuaciones realizadas sobre los padres de estos niños 
y que no tenía como criterio de inclusión que los trabajos aceptados fueran ensayos clínicos, se 
observaron discrepancias en su implementación y no explicaban la validez social y la estimación 
general de las intervenciones realizadas.

De acuerdo con las recomendaciones sobre los objetivos de una revisión sistemática(32), la revi-
sión actual tenía como finalidad sintetizar la información relevante relacionada con las intervencio-
nes realizadas en los cuidadores de niños con cáncer y poner a disposición de la comunidad cien-
tífica información importante que pueda ayudar a comparar los diferentes programas existentes.
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El análisis de la actualidad/obsolescencia de los estudios incluidos demostró la plena vigencia 
del tema estudiado ya que los datos calculados mostraron menor obsolescencia que los datos 
usuales en el ámbito de los estudios sobre los cuidados de la salud en el ámbito domiciliario(33).

La evaluación de la calidad de los estudios incluidos en este trabajo mediante CONSORT dio 
unos resultados muy adecuados y superiores a los observados en otras revisiones similares(34,35). 
El estudio de la progresión en la calidad documental que se observó en los ensayos más actuales 
se debe fundamentalmente a la implantación de estos cuestionarios. De hecho, los trabajos más 
antiguos no solían seguir estas guías de calidad ya que su aparición no fue hasta el año 1996 y su 
utilización fue de forma progresiva(36).

El diseño de los estudios revisados mostró una adecuada evidencia de las recomendaciones 
según The Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE). El 
optar por los mayores grados de evidencia y recomendación se debió a la búsqueda de una con-
sistente relación causa–efecto, ya que se buscaban trabajos de intervención(12). Está clasificación 
se basa en los diseños de los estudios de donde proviene la evidencia, asumiendo que algunos 
de ellos están sujetos a más sesgos que otros y por ende, justifican más débilmente las decisiones 
clínicas.

Era predecible la filiación estadounidense de una mayoría de artículos y que estuvieran redacta-
dos, principalmente, en lengua inglesa. Este idioma es el elegido para la publicación de la mayoría 
de los artículos ya que hacerlo en otra lengua distinta resulta negativo para la visibilidad. Asimismo, 
el número de revistas anglófonas contenidas en las principales bases de datos bibliográficas es 
muy elevado y publicar en ellas facilita la citación(37,38).

El tiempo entre el reclutamiento y el comienzo de la intervención en algunos estudios es más 
adecuado que en otros, dado que los hallazgos de estudios previos apoyaban la necesidad de 
identificar a las familias y grupos vulnerables para intervenir lo antes posible una vez se ha recibido 
un diagnóstico de cáncer, lo ideal sería acercar la intervención lo máximo posible al momento del 
diagnóstico para facilitar el afrontamiento al proceso de enfermedad, así como la capacidad de 
resiliencia tras el mismo, tal como apuntaban Ogez et al.(31).

El diagnóstico sitúa a los miembros de la familia en el inicio de un cambio, la posibilidad de 
que el hijo padezca una enfermedad amenazante para la vida. El desconcierto de la confirmación 
del diagnóstico, o limbo, en el que la respuesta emocional estará cargada de incertidumbre, pre-
ocupación, sensación de vulnerabilidad e impotencia y, en consecuencia, demanda una pronta 
intervención. Con respecto a la intervención dirigida a los padres y madres, Arenas Rojas et al.(39), 
propusieron la necesidad tanto de recoger información acerca de factores de riesgo y protección 
con los que pueda contar la familia, como de dirigir la intervención a los diferentes objetivos men-
cionados encaminados a facilitar la adaptación a la noticia del diagnóstico y al tratamiento activo.

El rango de edad de las madres cuidadoras, figura predominante en los ensayos revisados coin-
cide con lo descrito en otros trabajos anteriores. Las investigaciones desarrolladas en los últimos 
años sobre el cuidado en el manejo de las diversas enfermedades en niños y adolescentes apuntan 
que las madres son las principales personas que participan en el proceso del cuidado(40).

Dado el papel central que desempeñan los padres (fundamentalmente las madres) como cuida-
dores, sería primordial comprender el impacto en la salud de la prestación de cuidados para que 
las intervenciones de apoyo se implementen teniendo en cuenta sus necesidades(41). En este sen-
tido, Lafaurie(42), señala que ya que es la mujer quien está a cargo del cuidado del menor debería 
incluirse la perspectiva de género en los procesos de los cuidados.

Estas mujeres, según Martínez Marcos y De la Cuesta Benjumea(43), llegan a sentir su vida mer-
mada y, al contrastar su vida pasada con su vida actual se hacen conscientes de las pérdidas 
que han ido sufriendo a lo largo del tiempo. Se sienten menos fuertes, más tristes y menos libres, 
les preocupa cómo hacer frente a las demandas del cuidado familiar. La vida que ahora llevan les 
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hace cuestionarse el sentido de sus propias vidas. Con frecuencia los cuidadores presentan dificul-
tades en el ejercicio de su rol, pues es una función de no depende de ellos solos, sino también de 
diversas interacciones como el niño enfermo, la red familiar y social próxima, y el equipo de salud. 
En este sentido, es indispensable apoyar al cuidador/a, pues acciones desde el nivel personal, 
familiar, profesional, institucional e incluso estatal favorecerían a que sus condiciones de transición 
mejoraran y, por tanto, que hicieran un tránsito más adecuado en el que el resultado sea la cons-
trucción de sentido en torno a la vivencia de cuidar a un niño con cáncer(44).

Conocer la experiencia de estas cuidadoras ayudará a los equipos de atención primaria a de-
sarrollar intervenciones acordes a las necesidades específicas de las cuidadoras y proporcionar 
recursos que compensen las pérdidas que sienten y mejoren su calidad de vida(43).

En esta revisión se comprobó que la mayoría de las intervenciones se realizaron de forma pre-
sencial. Para muchas personas, la terapia psicológica implicaba sentarse frente al terapeuta, mi-
rarle a los ojos y escucharle a viva voz. Así, podría pensarse que una terapia, si se lleva a cabo 
virtualmente, pierde su sentido y no conseguirá lo que se propone. En esta línea, el estudio de 
Constantino et al.(45) hace referencia a la alianza terapéutica como aspecto esencial en la terapia 
psicológica, situando la clave de la ayuda terapéutica en crear una buena alianza, que determinará 
en buena parte el éxito de la misma. Bornas et al.(46), revisando la literatura científica sobre Terapia 
Cognitivo Conductual a través de realidad virtual e Internet, concluyeron que este tipo de terapias 
ya empezaron a usarse a partir de 1995, siendo la eficacia de los tratamientos elevada y compara-
ble a la del sistema tradicional presencial. En otra revisión posterior, Botella et al.(47), vieron que los 
estudios recopilados mostraban que la realidad virtual proporcionaba tratamientos eficaces y que 
estas aplicaciones, surgidas en el ámbito de la Psicología Clínica habían ofrecido buenos resulta-
dos en el tratamiento de distintos trastornos psicológicos.

Como quedó patente, la intervención más frecuente fue la terapia cognitivo-conductual, siendo 
esta terapia la que ha demostrado mayor nivel de evidencia en el abordaje psicológico de dife-
rentes problemáticas(48). Los resultados de esta intervención indicaron disminuciones significativas 
en el desgaste físico y psíquico y el sentimiento de culpa. También, se apreciaron incrementos en 
calidad de vida(49).

La mayoría de estos trabajos con enfoque cognitivo conductual incorporaban algún módulo de 
resolución de problemas, y otros para disminuir el afecto negativo (ansiedad, depresión y síntomas 
postraumáticos) en madres de niños recientemente diagnosticados de cáncer(18,27). Shakiba et al.(13), 
hicieron hincapié, en su modelo, en el abordaje emocional del proceso que están atravesando las 
madres cuyos hijos han recibido recientemente el diagnóstico de cáncer, obteniendo resultados 
positivos y estadísticamente significativos en crecimiento postraumático.

Según establece la “Guía Europea para la mejora de la calidad del control integral del cáncer”(50), 
el tratamiento a los pacientes (y sus cuidadores) debe realizarse a través de equipos multidisci-
plinares que contemplen la atención psicosocial, la rehabilitación y los cuidados paliativos como 
partes integrantes del plan de intervención. Para los cuidadores de personas con cáncer, el apoyo 
eficaz puede incluir intervenciones psicosociales y Counselling(51).

Posibles limitaciones de esta revisión: En línea con la conclusión del estudio de Ogez et al.(31), 
los futuros ensayos clínicos deberían documentar detalladamente las etapas del proceso de la 
intervención que permitiera conocer y poder evaluar críticamente los diferentes programas desa-
rrollados.

Los informes futuros deben documentar las etapas de desarrollo y rediseño antes de realizar 
ensayos de eficacia, ya que este paso proporcionaría detalles cruciales para evaluar críticamente 
los programas.

Otra limitación, relacionada con el público objetivo, fue que no quedaba claro si la estructura o 
las herramientas de los programas habían sido adaptados a cuidadores culturalmente diversos. La 
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gran mayoría de los programas se desarrollaron en una cultura occidental (esencialmente estadou-
nidense) y solo Bright IDEAS se adaptó tanto al inglés como al español(18).

En consecuencia, se puede concluir: La mayoría de los ensayos midieron sintomatología depre-
siva, ansiosa y postraumática. La intervención que más se realizó fue la Terapia Cognitivo Conduc-
tual , constatándose una disminución del estrés postraumático. También se observó, que disminuía 
la depresión y la ansiedad en el grupo de la intervención y una menor carga emocional.

Ahora bien, en algunos ensayos no se encontraron diferencias significativas en relación a la re-
solución de los problemas derivados del cuidado. Pero, aun así, las madres cuidadoras calificaron 
la intervención como favorable.
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RESUMEN
La pandemia por COVID ha supuesto limitacio-
nes de acceso a los sistemas convencionales. 
En contextos de exclusión social y desigualdad, 
como es el caso de la población gitana, estas 
dificultades se hacen más patentes. La forma-
ción de los profesionales en sensibilización 
cultural y diversidad puede mejorar la atención 
a los cuidados, en este caso en relación a los 
cuidados paliativos y la muerte. En el presente 
artículo se reporta un caso clínico de atención al 
final de la vida en una comunidad gitana duran-
te la pandemia.

Palabras clave: Romaní; Cuidados Paliativos; 
Participación de la Comunidad; Servicios de 
Atención de Salud a Domicilio.

ABSTRACT
The COVID pandemic has limited access to 
conventional healthcare systems. In contexts 
of social exclusion and inequality, as in Gypsy 
population, these difficulties become more evi-
dent. Training of professionals in cultural aware-
ness and diversity can improve attention, in this 
case in relation to palliative care and death. This 
article reports a clinical case of end-of-life care 
in a gypsy community during the pandemic.

Keywords: Roma; Palliative Care; Community 
Participation; Home Care Services.
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INTRODUCCIÓN
La existencia de un gradiente social en salud hace necesario que se promuevan políticas que 

garanticen la equidad, con atención universal, pero proporcional a la necesidad de cuidados. En 
contextos vulnerables, como en población de etnia gitana, este enfoque guarda especial importan-
cia(1).

En España, el Ministerio de Sanidad elaboró un documento que incide en la necesidad de for-
mación de los profesionales sanitarios sobre cultura y comunidad gitana(2). El aprendizaje en sensi-
bilización cultural y diversidad puede facilitar la asistencia a este colectivo(3).

La comunidad gitana posee unas características intrínsecas en relación a aspectos de salud 
y enfermedad. En nuestro país, un gran porcentaje de población gitana concibe la salud como la 
ausencia de enfermedad y ésta como una situación invalidante ligada a la muerte, por lo que una 
vez ha aparecido la enfermedad, la actuación debe ser inmediata y resolutiva(2). Algunos temas de 
salud son considerados tabú y se han descrito sensibilidades en torno a los cuidados paliativos al 
final de la vida y al cáncer. El cáncer se enmarca y articula en gran medida en términos de muerte 
y decadencia(4). Por ello, evitan incidir en estos temas y emplean estrategias para desvincularse de 
los mismos(3,4).

Además, en esta etnia, el apoyo al enfermo se considera una responsabilidad compartida, sien-
do la familia un pilar fundamental(3,4). En la etapa final de la vida, para este colectivo es imprescindi-
ble cumplir con el deseo del paciente de rodearse de sus allegados(5). Este hecho, puede generar 
tensiones en los profesionales de la salud, por el número de familiares que acompañan o visitan a 
los que reciben atención médica(3).

La pandemia por COVID (Coronavirus Disease) ha limitado la frecuentación hospitalaria y el 
acompañamiento de los pacientes crónicos-complejos(6). Una encuesta reciente realizada en 592 
hogares de población gitana en España, observó un empeoramiento en la autopercepción en salud 
durante el confinamiento(7). A continuación, se describe una experiencia de atención al final de la 
vida en el domicilio, de una comunidad gitana durante la pandemia por COVID-19.

DESARROLLO DE LA EXPERIENCIA
Se presenta el caso de una paciente de 74 años, con antecedentes de hipertensión arterial, síndro-
me de apnea obstructiva del sueño y adenocarcinoma pulmonar estadio IV.

En su historial consta el diagnóstico de cáncer pulmonar desde agosto de 2018. Un mes más 
tarde, en consulta de oncología médica, se reflejó que los familiares de la paciente acudieron para 
solventar dudas sobre manejo de la información, solicitaron “que no se mencione la palabra cáncer 
a la enferma” y se intentó desbloquear conspiración del silencio.

Durante dos años la paciente recibió quimioterapia, a pesar lo cual hubo progresión de en-
fermedad, apareciendo metástasis hepáticas, pulmonares, ganglionares y óseas. En octubre de 
2020, la enferma estaba encamada, con necesidad continua de cuidados y presentaba disnea a 
moderados esfuerzos, por lo que se realizó interconsulta a Unidad de Hospitalización a Domicilio 
para manejo sintomático.

En una primera visita domiciliaria, se objetiva que la paciente vive en un barrio de bajo nivel 
socioeconómico, con predominio de etnia gitana y cuenta con buen apoyo familiar (cuidadora prin-
cipal una de sus hijas y disfruta de la compañía de 7 hijos, nietos y bisnietos que habitan en las 
inmediaciones y acuden regularmente). Desea que las decisiones terapéuticas se compartan con 
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su familia y sobre todo con su primogénito, al que delega toda responsabilidad. Es conocedora de 
mal pronóstico a medio-corto plazo.

Los síntomas que presenta son: disnea y dolor costal controlados con analgesia oral (tramadol, 
paracetamol), prednisona, inhalaciones de salbutamol e ipratropio, oxigenoterapia en gafas nasa-
les y ventilación con presión positiva continua en la vía aérea (CPAP = Continous Positive Airway 
Pressure). En la exploración destaca: Saturación 98% con oxigenoterapia, auscultación con sibilan-
tes dispersos en hemitórax derecho.

En las dos semanas siguientes, presenta empeoramiento del dolor y disnea, por lo que se instau-
ra tratamiento con opioides mayores. Consiguientemente, tiene vómitos y estreñimiento que requie-
ren antieméticos, laxantes y enemas. Ante hiporexia y deterioro clínico progresivo con dolor 8 por 
escala analógica visual y disnea, se prepara infusor con cloruro mórfico y granisetrón y se aumenta 
oxigenoterapia.

En sucesivos controles, aumenta la disnea, presentando hipoventilación en 2/3 hemitórax dere-
cho y precisando infusor permanente para control sintomático. Expresa ansiedad intensa ante la 
ausencia de mejoría. Además, presenta complicación con episodio de hemorragia digestiva baja.

En esta situación, se acuerdan decisiones con la paciente y miembros “clave” de la familia. A 
destacar, que aunque inicialmente la familia solicita al equipo médico que no se pronuncie la pa-
labra “muerte” delante de la enferma, respetan que si ésta preguntara, se abordase. El manejo es 
complejo por las características intrínsecas de esta comunidad: la paciente precisa consensuar la 
decisión con el jefe familiar y expresan dudas sobre la sedación vinculadas con creencias religio-
sas.

Se realiza escucha activa y se plantea manejo domiciliario versus hospitalario en situación final 
de vida. Manifiestan que aunque en un primer momento hubieran preferido una actuación hospita-
laria por la mayor infraestructura, en situación de pandemia por COVID-19, anteponen el acompa-
ñamiento de la paciente (miedo a que fallezca sola y no se puedan despedir). Demandan visitas 
diarias para apoyo terapéutico y emocional.

Finalmente se logra control de síntomas en situación final de vida y se realiza educación terapéu-
tica y adiestramiento en uso de medicación en domicilio, donde, fallece la paciente.

CONCLUSIONES
El contexto cultural de cada etnia o comunidad debe considerarse al realizar una valoración integral 
del paciente.

En población gitana, el abordaje comunitario es complejo y de especial relevancia en la atención 
en fase final de vida.

La pandemia por la COVID-19 ha dificultado el acceso al sistema de salud y ha condicionado 
una adaptación del modelo de atención en los pacientes crónicos-complejos y en entornos de vul-
nerabilidad e inequidad social.
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