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Padres y pediatras piden unidades
especificas de cuidados paliativos
para adolescentes yneonatos

»-Los especialistas consideran contraproducente que los jovenes de 15 a 18 anos sean tratados junto a pacientes
aduitos pEl Hospital de Alicante atiende al ano a 150 menaores con enfermedades complejas e irreversibles

J. HERNANDEZ

M El Hospital General de Alicante,
de referencia para la mayor parte
dela provincia en hospitalizacion
a domicilio, atiende al afio a una
media de 150 menores conenfer-
medades complejase rreversibles
entre oy 15 anos. Desde que cum-
plen esta edad hasta los 18 afios,
los jovenes son tratados en la ma-
voriade los casos junto apacientes
adultos, algo que padres y pedia-
tras consideran contraproducen-
te. Die ahi que reclamen unidades
especificas de culdados paliativos
para adolescentes.

Lo mismo sucede con los neo-
natos. El go% de los fallecimientos
entre menores poreste tipode do-
lencias crdnicas e incurables se
producen en los primeros meses
devida. Asise puso de manifiesto
aver en la jornada organizada ce-
lebrada en el Hospital de Alicante
v organizada por la Sociedad Va-
lenciana de Medicina Paliativa
conmaotivo del DiaMundial de los
Cuidados Paliative, con el lema
«Mis derechos, mis cuidadoss, Al
respecto de los recién nacidos, la
enfermera de Pediatria Rebeca
Gracia afirmé durante la jornada
que las unidades de neonatos ne-
cesitan cuidados paliativos,

Ester Pérez, una de las tres pe-
diatras de la Unidad de Atencion
Domiciliariay Culdados Paliativos
Pedidtricos, recalco que la provin-
cia esla tercera de Espafia con mas
personal médico para atender a
menores que sufren enfermeda-
des irreversibles y en la fase final
de su vida, pese a lo cual siempre
hacen falta mas ayudas yrecursos
«La transicidn de losadolescentes
a adultos la hacemos en pediatria
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en muchos casos pero al 100% de
la poblacién no podemos llegar.
Dieahi el trabajo para formar en es-
tos temas a personal de atencion
primaria, alosmédicos yalosser-
vicios de emergencias.

Asistencia domiciliaria

Launidad fuecreadahace 11anos,
integrada en el servicio de pedia-
tria, y ofrece una atencion conti-
nuada e individualizada a los ni-
nos v adolescentes hasta los 15
anosy a sus familias para mejorar
sucalidad devida, de ahique se fo-
mente la atencidon al menor en su
propia casa por las mananas. Se
ofrece atencidon telefonica hasta

las 22 horasyunequipo de guardia
de pediatria atiende las llamadas
durante lanoche.

De los menores tratados al afio
de estasenfermedades porel Hos-
pital General de Alicante, el 70%
padecen afecciones neuroldgicas
graves, el 25% enfermedades on-
cologicas y el 5% otras patologias.
El cancer infantil, 1a fibrosis quis-
tica, las infecciones por elvirus de
inmunodeficiencia humana, la
enfermedad de Duchenne, laatro-
fia muscular espinal, la paralisis
cerebral v los sindromes malfor-
mativos son algunas de las dolen-
cias susceptibles de recibir cuida-
dos paliativos pedidtricos. En al-

Los culdados pallatives en pediatria se abordaron ayer en una Jornada en el Hosplital de Allcante. riiq conmes

gunasde ellas el tratamiento cura-
tivo es posible, otras son enferme-
dades progresivas, las hay ensitua-
cidn irreversible con enormes ne-
cesidadessanitariasyenfermeda-
desdonde lamuerte prematura es
ineludible.

La Asoclacion de Padres de M-
nos con Cancer de la Comunidad
Valenciana [Aspanion) considera
que laatencion que se presta alos
menores enfermos oncologicos es
suficienteyadecuada, v que se co-
rresponde con los pardmetros de
la Sociedad Espaniola de Hemato-
logia v Oncologia Pedidtrica. Sin
embargo, refvindica unidades es-
pecificas para adolescentes entre

14y 18 anos. «La Secretaria Auto-
namicade Sanidad emitiounaor-
den en zo17 para que los adoles-
centes en edad pedidtrica (hasta
Ios 18 afos ) estuviesen concentra-
dos en los tres hospitales en los
que hayunidades de oncologiain-
fantil para quelos pediatras pudie-
sen acceder a ellos, Esta orden no
se estd cumpliendos, senalo aver
Jestis Maria Gonzalez Marin, pre-
sidente de esta asociacion.

«Porun lado seha probado que
responden mejoralos tratamien-
tosclinicos{unestudiode 2012 asi
Io demuestra}vporotro, hayrazo-
nes emocionales v psicoldgicas
anadidas. En Comunidad Valen-
ciana serfa posible una unidad de
adolescentes. En Madrid existen
cuatro, hay en Murcia, en Aragon
v en otras comunidadess. Hasta
que se abra una unidad como la
demandada, reclaman que los
adolescentes sean atendidos en
las dreas pedidtricas como mini-
mo hasta los 18 afios,

La psicaloga de Aspanion, Ma-
ria Clara Madrid, que estid integra-
da en el equipo de profesionales
que componen laUnidad de Hos-
pitalizacion a Domicilio, destaco
que lamayoria de familias que su-
fre la enfermedad y muene de un
nifio sienten que no tienen los re-
cursos suficientes para afrontar la
situacion. «Es fundamental que
sean atendidos en el duelo pero
también antes de que fallezca el
menor, ser acompanados en sus
emociones en todo el procesos.

Laura Rubio, pediatraenlamis-
ma unidad, destacd la enorme
complejidad al tener que atender
desde recién nacidos aadolescen-
tes alli donde vivan con los pocos
recursos disponibles; mientras
que Maria Teresa Montero, pedia-
tra del Hospital Virgen de la Arri-
xaca de Murcia recalcd que solo
el 10% delosnifios que lo precisan
recibencuidados palintivos pedid-
ricos de calidad. Cerro el emotivo
testimonio de Lucia Rodriguez,
madre de un nifo atendido porla
unidad del General desde el inicio
de su enfermedad, al poco de na-
cet, hasta su fallecimiento, quien
agradecio el acompanamientore-
cibide durante 7 afios. «Nos sen-
tamos parte de un equipo conun
objetivo, que eranormalizar nues-
tra vida lo mas posibles,

Solo el 10%
e los nifios gue lo
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precisan reciben cuidados

paliativos de calidad»

MARIA TERESA MONTERD
FEDIATRA DEL HOSPITAL VIRGEN DE LS ARRINACA

Hay muchisimas
enfermedades
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nuevos cada dia»

LAURA RUBID
PEDUATRA DEL HOSPITAL DE ALICANTE

raras, con diagnosticos
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familias, que se agotan,

puedan tomar airex»

REBECA GRACIA RODRIGUEZ
ENFERMERA DEL HDSPITAL DE ALICANTE

Faltan unidades de
respiro para que las

( Las familias
necesitan recursos
en el duelo y antes de que

el nifio fallezcas

CLARA MADRID
PSICOLOGA GE LA ASDCIACEON ASFAREOR

( Durante 7 afios nos
ayudaren en todo,
en la atencion al nifio, en

lo personal y emacionals

LUCIA RODRIGUEZ
MADRE DE LN MIRO QUE ENFERMO ¥ FALLECIO




