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Introducción: En las últimas décadas, los avances científico-técnicos han contribuido a

reducir la mortalidad pediátrica, acompañándose de un aumento de niños que

sobreviven a enfermedades graves con secuelas complejas. Muchas de estas

situaciones requieren la intervención de unidades de cuidados paliativos pediátricos

para garantizar atención integral y continuada. En España se estima que

aproximadamente 2500 niños fallecen cada año y que hasta 25.000 podrían precisar

recursos específicos de cuidados paliativos.

Material y métodos: Estudio epidemiológico, observacional y descriptivo de

seguimiento de una cohorte de pacientes antes y después de la implementación del

programa ADPAP, iniciada el 1 de junio de 2022. Se incluyeron niños incorporados al

programa que, además, eran pacientes de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos

del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias, con datos de gasto sanitario

disponibles durante un año previo y un año posterior a la intervención.

Resultados: De los 70 pacientes incluidos en el programa, 17 presentaron datos

comparables en ambos periodos. La comparación de los costes medios totales por

paciente mostró una reducción significativa tras la intervención (t = 3,11; p = 0,0067),

con un ahorro medio por paciente de 9170,68 €. Esto supone un ahorro total de

155.901,57 € en la cohorte analizada.

Conclusión: La implementación del programa ADPAP demostró ser eficiente desde el

punto de vista económico, reduciendo los costes asociados a la atención hospitalaria y

de Atención Primaria. En una extrapolación hipotética a una cohorte de 70 pacientes

con características similares, el ahorro anual podría superar los 600.000 €, estimación

que debe interpretarse con cautela. Estos resultados sugieren que la atención

domiciliaria pediátrica coordinada desde Atención Primaria puede mejorar la eficiencia

del sistema sanitario y favorecer la continuidad asistencial de pacientes con

enfermedades crónicas complejas, reduciendo ingresos evitables y optimizando el uso

de recursos hospitalarios. A nivel familiar, también mejora bienestar.

Palabras clave: Enfermedad crónica compleja, cuidados paliativos, pediatría, atención

domiciliaria, eficiencia.



ABSTRACT

Introduction: In recent decades, scientific and technological advances have

contributed to a reduction in pediatric mortality, accompanied by an increase in the

number of children surviving severe illnesses with complex sequelae. In many cases,

these conditions require Pediatric Palliative Care Units to provide comprehensive and

continuous management. In Spain, it is estimated that approximately 2,500 children

die each year and that up to 25,000 may require specific pediatric palliative care

resources. In this context, pediatric home care delivered from Primary Care settings

has emerged as a potential strategy to improve continuity of care and optimize

healthcare resource utilization. The aim of this study was to evaluate the efficiency of

the Pediatric Home Care Program from Primary Care in Tenerife (ADPAP), the first

national unit exclusively dedicated to home-based care for these patients from Primary

Care, during a one-year period.

Material and methods: Epidemiological, observational, and descriptive cohort study

comparing healthcare costs before and after implementation of the ADPAP program,

which began on June 1, 2022. The sample included children enrolled in the program

who were also followed by the Pediatric Palliative Care Unit of the Complejo

Hospitalario Universitario de Canarias, with available healthcare expenditure data for

one year before and one year after implementation.

Results: Of the 70 patients included in the program, a cohort of 17 had comparable

data for both periods. The comparison of total mean costs per patient showed a

statistically significant reduction after implementation (t = 3.11; p = 0.0067), with an

average saving of €9,170.68 per patient. This represents a total saving of €155,901.57

in the studied cohort.

Conclusion: The implementation of the ADPAP program proved to be economically

efficient, reducing healthcare costs associated with hospital and primary care services.

In a hypothetical extrapolation to a cohort of 70 patients with similar characteristics,

annual savings could exceed €600,000, although this estimate should be interpreted

with caution.
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INTRODUCCIÓN

El fundamento teórico de la atención domiciliaria pediátrica se sustenta en varios

pilares conceptuales que integran derechos del paciente, modelos de atención y

evidencia sobre eficiencia en salud1-4:

a) Derechos del paciente pediátrico y marco legal. La Carta Europea de los Niños

Hospitalizados (Resolución A2-25/86 del Parlamento Europeo) establece el

principio fundamental de que la hospitalización debe ser el último recurso,

priorizando la atención en el entorno familiar siempre que sea médicamente

posible5.

b) Modelos de atención centrados en el paciente y su entorno6. La atención

primaria emerge como el eje fundamental para la gestión de pacientes crónicos

complejos y frágiles, siendo el domicilio “el entorno natural de las personas”

donde se puede ofrecer una atención más holística7,8. Este enfoque se alinea con:

 El modelo de fragilidad en pediatría que, aunque inicialmente desarrollado

para geriatría, encuentra paralelismos en pacientes pediátricos con

enfermedades crónicas complejas9. La fragilidad se conceptualiza como un

estado de vulnerabilidad aumentada ante estresores, con afectación

multisistémica que predispone a eventos adverso8,10.

 Los principios de los CPP, que enfatizan la continuidad asistencial y el

mantenimiento del niño en su entorno familiar siempre que sea posible11.

c) Eficiencia y triple objetivo. La atención domiciliaria se ha posicionado como una

estrategia que cumple con el triple objetivo en salud1-4,12,13:

1. Mejora la experiencia del paciente y su familia.

2. Aumenta la efectividad clínica.

3. Optimiza la eficiencia del sistema sanitario11,14.



A nivel hospitalario, las unidades de Hospitalización a Domicilio y Hospitales de Día se

crean con el fin de evitar complicaciones derivadas de la hospitalización convencional,

reducir costes y que tanto el paciente como su familia se sientan reconfortados en su

medio natural, pero ello precisa de mecanismos de comunicación y coordinación con

atención primaria para que el funcionamiento sea eficiente y se garantice la seguridad

del paciente en la transición entre niveles3,14,16-19. Pero son los profesionales de

atención primaria los que conocen de primera mano la realidad del paciente en el

ámbito más amplio de la salud, el que incluye también los aspectos social y

psicoemocional, por cercanía15.

Los estudios demuestran que los costes sanitarios de niños con enfermedades crónicas

complejas representan entre el 30-40 % del gasto total en pediatría, siendo el 80 % de

este porcentaje atribuible a hospitalizaciones3,8. Este dato subraya el potencial de

ahorro de modelos alternativos como la atención domiciliaria14,16-20.

En el estudio presentado, se pretende evaluar la eficiencia14,21, tanto económica como

asistencial, de ADPAP para pacientes afectos de enfermedades crónicas complejas y

necesidades paliativas, en una cohorte residentes en la Isla de Tenerife tras un año de

inclusión en el proyecto, que ha llevado un seguimiento por la Unidad de Cuidados

Paliativos Pediátricos del CHUC de un año previo a la fecha de la puesta en marcha del

programa, el 1 de junio de 2022, analizando el gasto de los costes totales de las

consultas y comparando la actividad asistencial hospitalaria y de atención primaria,

tanto programadas como urgentes, en el período descrito.

METODOLOGÍA DEL ESTUDIO

Diseño

Estudio epidemiológico, observacional, descriptivo y bidireccional de seguimiento de

una cohorte de 17 pacientes pediátricos atendidos en la Unidad de Cuidados Paliativos

Pediátricos (UCPP) del CHUC y del programa ADPAP desde el 1 de junio de 2021 hasta

el 1 de junio de 2023. Se compararon dos periodos: pre-implementación (seguimiento



solo por UCPP) y postimplementación (seguimiento conjunto UCPP + ADPAP).

Población

Se seleccionaron 17 pacientes de un total de 70 incluidos en el programa ADPAP, dado

que eran quienes, al momento del corte del estudio, cumplían con la condición de

contar con al menos un año de seguimiento previo y posterior a la puesta en marcha

de nuestro programa. Se trata de niños y niñas que atendemos en forma conjunta con

el Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (CHUC). Criterios: niños con

enfermedades crónicas complejas y necesidades paliativas (Figura 1).

Variables

 Demográficas: edad, género.

 Clínicas:

 Tipo de enfermedad según clasificación ACT (Association for Children’s

Palliative Care)22 (Tabla I).

 Puntuación en la Paediatric Palliative Screening Scale (Escala PaPaS)23

(Tabla II):

o ≥ 10: enfoque paliativo.

o ≥ 15: inicio de cuidados paliativos específicos.

o ≥ 25: cuidados paliativos especializados.

 Asistenciales y económicas:

 Número de consultas hospitalarias (programadas y urgencias), ingresos,

consultas de atención primaria y consultas ADPAP.

 Costes según precios públicos del Servicio Canario de la Salud (Resolución

del 3 de abril de 2024)24 (Tabla III).

Métodos analíticos



El análisis estadístico se realizó con el programa SPSS v19. Para la comparación de los

costes antes y después de la intervención se utilizó la prueba t de Student para

muestras relacionadas.

La normalidad de las diferencias pareadas se evaluó mediante el test de Shapiro-Wilk

(p > 0,05), lo que permitió asumir la distribución normal de dichas diferencias y

justificar la aplicación de pruebas paramétricas.

Para garantizar la comparabilidad económica entre ambos periodos, los costes se

calcularon aplicando las tarifas públicas del Servicio Canario de la Salud

correspondientes al año 2024 a los datos de actividad de los periodos pre- y

postintervención, homogeneizando así el análisis económico.

Como consideración metodológica, debe señalarse que el número de pacientes

incluidos en el estudio es limitado y que la evolución clínica de los niños y niñas con

enfermedad crónica compleja puede modificar sus necesidades asistenciales con el

tiempo.

El estudio se elaboró siguiendo las recomendaciones de la guía STROBE (Strengthening

the Reporting of Observational Studies in Epidemiology) para la comunicación de

estudios observacionales25.

Aspectos éticos

El CEIm del Hospital Universitario de Canarias informa que, dado que en la

investigación no se recoge ningún dato clínico (datos personales) y únicamente se

obtuvo datos de costes extraídos de bases anonimizadas, según el RGPD (artículo 4.1 y

considerando 26), por lo que no aplica el consentimiento ni la evaluación del CEIm.

RESULTADOS

La prueba de Shapiro-Wilk se utilizó para evaluar la normalidad de las diferencias

pareadas, asumiéndose dicha normalidad (p > 0,05), lo que justificó la aplicación de la

prueba t de Student para muestras relacionadas.



La comparación entre la media de consultas de Atención Primaria antes y después de

la intervención resultó significativa. En cambio, la comparación entre la media de

consultas hospitalarias antes y después de la intervención no mostró significación

estadística. Sin embargo, al analizar específicamente la asistencia urgente hospitalaria

antes y después de la intervención (39 frente a 21 consultas), mediante la prueba de

Wilcoxon para muestras relacionadas de pequeño tamaño, se obtuvo un resultado

significativo (p = 0,002).

En relación con la utilización de servicios, el número de consultas en Atención Primaria

se redujo significativamente tras la implementación del programa (de 398 a 129

consultas).

Para interpretar la reducción observada en los costes hospitalarios, se analizaron

indicadores de utilización hospitalaria en los periodos pre- y postintervención,

incluyendo el número de ingresos hospitalarios, los días totales de estancia

hospitalaria y la estancia media por ingreso, diferenciando cuando fue posible entre

hospitalización convencional y cuidados intensivos pediátricos.

Los costes hospitalarios se estimaron aplicando las tarifas públicas del Servicio Canario

de la Salud correspondientes al año 2024 a ambos periodos del estudio, con el objetivo

de homogeneizar la comparación económica.

El cálculo del coste hospitalario se realizó según la siguiente fórmula general:

Coste hospitalario = (días de estancia en hospitalización convencional × tarifa/día) +

(días de estancia en UCI pediátrica × tarifa/día UCI) + costes de consultas hospitalarias

y urgencias.

La reducción observada en los costes hospitalarios tras la implementación del

programa ADPAP se relaciona principalmente con la disminución de los días de

estancia hospitalaria y la optimización del manejo clínico domiciliario (Tabla IV).

La comparación del componente del coste medio de las consultas resultó significativa

tanto para las consultas hospitalarias como para las de Atención Primaria.

Cuando se analiza el coste medio total por paciente, incluyendo los costes de la

intervención de la unidad ADPAP, se observa una reducción significativa del coste

medio tras la intervención, correspondiente a un ahorro medio por paciente de

9170,68 € (t = 3,110; gl = 16; p = 0,0067; IC 95 %: 7356,0-24.926,5 €) (Tabla V).



Es de destacar que, en el caso de los costes hospitalarios, pese a no observarse una

disminución relevante en el número total de consultas hospitalarias, sí se produjo una

reducción significativa de los costes. Este descenso parece estar relacionado

principalmente con la reducción de los días de estancia hospitalaria y la mejora en la

coordinación asistencial, facilitadas por la intervención domiciliaria (Tabla VI). Se

añadieron 299 consultas de la unidad ADPAP, lo que subraya la capacidad de la unidad

para gestionar de manera eficiente la atención domiciliaria.

CONCLUSIONES/ LIMITACIONES

Si nos ceñimos a los efectos de la intervención desde el punto de vista de los costes

medios de las consultas hospitalarias y los ingresos más los de Atención Primaria y

ADPAP, la puesta en marcha del programa demuestra ser eficiente con un ahorro

medio por paciente/año de 9170,68 €. Su impacto será multiplicativo por el número de

pacientes incluidos; en este estudio, con 17 pacientes, fue de 155.901,57 €. En la

hipótesis de una cohorte similar de 70 pacientes, la intervención en año supondría un

ahorro que supera los 600,000 euros/año.

La puesta en marcha de unidades de atención domiciliaria pediátrica en el ámbito de

Atención Primaria ha demostrado ser eficiente desde el punto de vista económico, con

un ahorro significativo en costes de atención hospitalaria y primaria.

Este estudio sugiere que la expansión de programas similares podría representar una

estrategia efectiva para la gestión de niños con enfermedades crónicas complejas y

necesidades paliativas, especialmente en áreas con orografía compleja y donde el

acceso a hospitales puede ser un desafío.

Aunque el análisis global no mostró diferencias significativas en las consultas

hospitalarias antes y después de la puesta en marcha del programa ADPAP, al

desglosar los datos se observó una reducción significativa en las urgencias hospitalarias

(de 39 a 21 consultas). Este hallazgo destaca el impacto positivo del programa en la

disminución de la demanda urgente, lo que resulta especialmente relevante en la

atención pediátrica a domicilio, beneficiando tanto a los pacientes como a sus familias.

En lo que respecta a los costes hospitalarios antes y después de la intervención, se



encontró una reducción significativa que dependía fundamentalmente de la reducción

en los días de estancia hospitalaria de los ingresos debido principalmente a la

intervención de ADPAP en los domicilios, tanto para tratar de manera temprana las

descompensaciones como en las altas precoces y su seguimiento coordinado.

Se demostró una disminución estadísticamente significativa en las consultas de

atención primaria tras un año de implementación del programa ADPAP. Nuestra

percepción actual es que un efecto similar podría observarse en el ámbito hospitalario

si se realiza un seguimiento más prolongado con un mayor número de pacientes. Por

lo tanto, sería conveniente llevar a cabo un estudio más amplio para confirmar la

reducción de la presión hospitalaria.

Quedaría por evaluar otros beneficios indirectos que añadirían más valor a la

intervención, como los costes de tiempo laborales, calidad de vida, satisfacción,

legitimación de la sanidad pública, costes de oportunidad y traslados de la familia,

teniendo en cuenta la peculiar orografía de la Isla de Tenerife con aproximadamente

2000 km² de superficie y con una población de cerca de un millón de habitantes26,27.
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Figura 1. Diagrama de representación de la selección de pacientes para el estudio.



Tabla I. Clasificación de la ACT modificada en los estándares GO-PPaCS22.

ACT Definición Condiciones Característica
principal

1 Pacientes con enfermedades amenazantes
para la vida, en las que existen tratamientos
curativos posibles, aunque pueden fallar

Cáncer
Anomalías cardiacas

Curación posible

2 Pacientes con enfermedades en los que la
muerte prematura es inevitable, pero puede
haber periodos largos con tratamientos
intensivos dirigidos a que el paciente pueda
realizar una vida normal

Fibrosis quística
Distrofias musculares
VIH/SIDA con tratamiento
antirretroviral

Fase de
normalidad
posterior al
diagnóstico

3 Pacientes con enfermedades progresivas sin
posibilidad de curación

Enfermedad de Batten
Mucopolisacaridosis
VIH/SIDA sin tratamiento
antirretroviral
Cáncer metastásico ya el
diagnóstico sin
tratamiento curativo

Implacable

4 Pacientes con enfermedades no progresivas
pero irreversibles, con necesidades de
cuidados complejos y posibilidad de muerte
prematura

Parálisis cerebral
Síndromes
polimalformativos

Impredecible

5 Pacientes no nacidos que puede no sobrevivir
al parto, sobrevivir durante solo horas/días o
aquellos que nacen con grandes
malformaciones o desarrollan complicaciones
en el periodo perinatal que desarrollan una
enfermedad incurable

Síndromes malformativos
(trisomía 13, trisomía 18,
anencefalia)
Asfixia neonatal
Prematuridad extrema con
complicaciones
neurológicas/respiratorias

Cuidados
paliativos durante
el embarazo
Diagnóstico no
esperado
Incertidumbre
pronóstica



Tabla II. Características de los niños y niñas según datos demográficos, grupo de

enfermedad según la clasificación de la ACT modificada en los estándares GO-

PPaCS22 y puntuación en la Paediatric Palliative Screening Scale (Escala PaPaS)23.

GéneroEdad Escala PaPaS*Grupo ACT**

Niño 7 años 30 3

niña 5 años 29 4

Niña 15 años27 4

Niña 8 años 28 3

Niña 15 años27 3

Niña 15 años29 3

Niña 12 años28 3

Niño 12 años26 3

Niña 13 años27 3

Niño 13 años25 4

Niña 15 años26 3

Niña 2 años 22 4

Niño 7 años 26 3

Niño 10 años21 4

Niño 13 años30 3

Niño 4 años 25 3

ACT: Clasificación de la ACT modificada en los estándares GO-PPaCS22.



Tabla III. Cuantía de los precios públicos de los servicios sanitarios prestados por el

Servicio Canario de la Salud24.

Grupo Código DPP Prestación DPP Código SEFLOGIC Importe euros
1.1 Hospitalización y
consultas

1.1.2 Urgencia 700001 244,89

1.1.3 Primera consulta 700002 147,11
1.1.4 Consultas sucesivas 700003 88,27
1.1.11 Estancia UVI/UCI

pediátrica
700007 3438,36

2.1 Consultas básicas 2.1.1 Primera consulta 700025 71,28
2.1.3 Consultas sucesivas 700026 30,86
2.1.3 Teleconsulta Asistencia

primaria
701118 21,98

2.2 Consultas con
pruebas o cuidados de
enfermería

2.2.1 Primera consulta 700027 81,97

2.2.2 Consultas sucesivas 700028 41,5
2.3 Consultas de
enfermería

2.3.1 Consulta 700029 28,54

2.5 Consultas a
domicilio

2.5.1 Primera consulta 700031 92,61

2.5.2 Consulta sucesiva
médica

700032 46,81

2.5.3 Consulta de enfermería700033 114,15



Tabla IV. Comparación del número medio de consultas un año antes y después de la

puesta en marcha de ADPAP.

Antes
n.º (media)

Después
n.º (media)

Diferencia
n.º (media)

T Student
M.
relacionadas
sig. (bilateral)

n.º de consultas en AP 398 (23,41) 129 (7,59) 269 (15,82) 0,001*

n.º de consultas en Hospital 893 (52,53) 802 (47,18) 91 (5,35) 0,462

n.º de consultas ADPAP _ 299 (17,59) _ _

n.º total de consultas 1291 (75,94) 1230 (72,35) 61 (3,59) 0,682

ADPAP: Atención Domiciliaria Pediátrica de Atención Primaria.

*Diferencia estadísticamente significativa.



Tabla V. Comparación del coste medio en euros de las consultas y gastos

hospitalarios un año antes y después de la puesta en marcha de ADPAP.

Antes
Coste en €
coste (medio)

Después
Coste en €
coste (medio)

Diferencia
Coste en €
coste (medio)

T Student
M. relacionadas
sig. (bilateral)

Coste de las consultas en AP 28.227 (1.660) 9202 (541) 19.025 (1119) 0,003*

Costes hospitalarios (consultas +
urgencias + ingresos)

439.983
(25.881)

257.674
(15.157)

182.309
(10.724) 0,0017*

Coste de las consultas ADPAP — 45.432 (2672) — —

Coste total de las consultas e
ingresos

468.210
(27.542)

312.308
(18.371) 155.902 (9171) 0,0067*

* Diferencia significativa.



Tabla VI. Desglose de los costes hospitalarios (€).

Concepto Antes Después Diferencia
Consulta Cuidados Paliativos Pediátricos Hospital 116.585 72.108 44.476
Consultas programadas Hospital 118.958 104.499 14.459
Ingresos Hospital 195.893 76.427 119.466
Urgencias Hospital 8547 4640 3907
Gasto total hospital 439.983 257.674 182.309

Valores redondeados al euro. Costes calculados aplicando las tarifas públicas del Servicio Canario de la
Salud (2024).


