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Una médico de la Unidad Hospitalaria Pediatrica atiende en su casa de Alicante a un paciente de 17 aiios al que llevan desde que era nifio.
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Unidades Pediatricas de Hospitalizacion a Domicilio. Gracias a los cuidados del personal de este servicio, las familias con nifios que sufren graves
enfermedades neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas, asi como bebés prematuros o pacientes oncoldgicos, no tienen que desplazarse hasta el
hospital y el menor puede ser asistido en su entorno. Esta unidad también presta cuidados paliativos a nifios que se encuentran al final de su vida.

Cuidados intensivos en casa

» Siete de cada diez nifios asistidos en su domicilio padecen graves enfermedades neuroldgicas »Este servicio, que cumple
15 afios en Alicante, atiende también a menores cronicos complejos y oncologicos, y ahorra al sistema 150 ingresos anuales

J.HERNANDEZ

Bl «Para nosotros son un pilar fun-
damental porquela vida de nuestro
hijo estd tan sumamente medicali-
zada que, si no estuvieran, seria un
caos, vivirfamos en Urgencias, como
ocurria antes de que existiera este
servicio, ono habriallegado alos 17
anosdeedad». AsiloafirmaLolaL6-
pez, madre de Jorge Sogorb, que na-
ci6 con pardlisis cerebral extragrave
secundaria a una hidrocefalia con-
génita (por lo que necesita dedica-
ci6n en cuerpo y alma las 24 horas
del dia), en referencia al trabajo de
launidad pediétrica extrahospitala-
riade Alicante fundadahace 15afios
y que atiende en su domicilio a me-
nores con patologias muy graves.
Este joven fue uno de los primeros

pacientes de este servicio. Siete de
cada diez menores de la unidad su-
fren este tipo de enfermedades, un
15% otras patologias crénicas com-
plejas y el resto son nifios oncoldgi-
cos. Tresmédicos, tres enfermerasy
una técnico en cuidados auxiliares
de Enfermerfa integran unasecciéon
que quiere visibilizar su trabajo so-
bre todo con los nifios con patolo-
glas neuroldgicas severas como pa-
ralisiso malformaciones cerebrales.

E180% delos pacientes queatien-
den pueden fallecer antes de los 18
anos, lo que supone para estos pro-
fesionales una dura experiencia vi-
taly profesional pero a la vez gratifi-
canteyaquelesacompananhastael
final de la vida. Gracias a eso estos
nifios pueden pasar sus tiltimos dias

en sudomicilio, junto a sus padresy
hermanos, con sus juguetes y en su
entorno, lejos de una habitacién de
hospital, dondetodoseriamastrau-
matico.

Otro perfil de pacientes son los
crénicos complejos como Macare-
na, que cumple 3 anos esta préxima
semana, a la que acaban de operar

La provincia cuenta con
dos unidades en los
hospitales de Alicante y
Elche, que se reparten
el territorio
|

en el hospital La Paz de Madrid. Le
han sustituido el es6fago porun tro-
zo de colon para que pueda ingerir
porboca, algo quehastaahoranoha
sido posible. Su alimentacion estos
anos hasido por sonda conectadaa
un botén géstrico con doble entra-
da para alimentarse por el yeyuno.
Cuandosumadreestabaenlase-
mana 20 de embarazo le hicieron
una ecograffa en la que aparecia en
el bebé una sospecha de atresia de
esdfago (este conducto aparece con
dos secciones separadas que no se
conectan). Segtin explican sus pa-
dres, C.R.yC. G, hay distintos tipos
de atresia, «yensu caso erarara, con
muchadistanciaentrelos cabos pro-
ximaly distal». Al nacer se confirmé
lasospechadeunapatologia quean-

tes era casi mortal. «Se les suele in-
tervenir el primer dia de nacimien-
to pero en su caso, por complicacio-
nes a causa de la distancia entre los
doscabos, hapasado pormuchasci-
rugias». Con menos de 3 afnos, Ma-
carena ha estado unas 30 veces en
quiréfano, en los hospitales de Ali-
cante,laFedeValénciayahoraenLa
Paz, donde le acaban de practicar
dos intervenciones, una primera
pararetirarle el es6fagoyunasegun-
da para colocarle el trozo de colon
en su lugar, con buena evolucién.
Para estos padres, la unidad de
hospitalizacién a domicilio de Ali-
cante, dondeviven, es«un apoyotre-
mendo porque nadie te prepara
para este tipo de situaciones». La
nifia siempre tiene que ir cogida al
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El 80% de los niflos que
atienden pueden morir
antes de los 18 anos: la
unidad presta cuidados
paliativos al final de la vida

suero. Elhospitallesfacilitd unamo-
chilamédicaqueleshadadomucha
autonomia pues pueden ir con ella
al parque, a comprar, a todos lados.
«Macarena naci6 en plena pande-
mia. Venian a casaynosevitaban te-
ner que ir a Urgencias. Nos dieron
cursillos para aspirar a la nifia, de
primeros auxilios por si sufria un
atragantamiento, de RCP. Facilitan
mucho lavida». De ahi su agradeci-
miento a la unidad, alos hospitales
donde la han asistido y a toda la Sa-
nidad publica.

Segtn el protocolo de atencion
domiciliaria de alta complejidad de
la Conselleria de Sanidad, hay unos
700 nifnos con patologias muy seve-
rasenla Comunidad. De ellos 300 vi-
ven en la provincia, que cuenta con
dos unidades pediatricas de aten-
cién en domicilios, una de ellas de-
pendiente del Hospital General de
Alicantey otra del Hospital General
de Elche, constituida en 2017.

La primera de ellas lleva alrede-
dor de un centenar de menores en
esta situacion. Todavia falta llegar a
mas poblacién de este tipo aunque
elequipo del Doctor Balmis trata de
atender a todos aquellos nifios que
puede enlos departamentos de Ali-
cante, Sant Joan, Marina Baixa, Dé-
nia, AlcoyyElda, conunequipopara
lazona de costa y otro la de interior;
mientras que el resto dela provincia
compete al servicio del centro sani-
tario ilicitano. Una labor en la que
vanallimite dadaslas distancias que
tienen que recorrer para controlar a
todoslos pacientes. Asi que con tres
médicos y tres enfermeros precisan
de una buena organizacién para vi-
sitar a los nifios graves que les deri-
van desde los Servicios de Pediatria
de las &reas nombradas, la UCI pe-
diétrica, centros de salud y otros re-
cursos sanitarios. Un trabajo que
ahorra al sistema sanitario unos 150
ingresos anuales.

«Nosdedicamosalnifio mas gra-
ve a nivel hospitalario. Pacientes
neuroldgicos, que necesitan didlisis
pornefropatia, cardi6patas, con pro-
blemas digestivos como la alimen-
taciéon por sondanasogéstricaoque
comen por el estémago (gastrosto-
mia), que tienen malformaciones y
problemas quirtirgicos, entre otros,
y niflos oncolégicos. ; De qué sirve
queestemos? Graciasaestaunidad,
estos pacientes con tantos proble-
mas que antes vivian en el hospital
estan en casa, porque es comosille-
véaramoslaUCIal domicilio para evi-
tar que ingresen puesto que son de
rango hospitalario», explica Ester
Pérez Lledd, coordinadora médica
delaUnidad Hospitalariaa Domici-

Assus tres afios Macarena ha pasado por el quiréfano en 30 ocasiones para intentar que coma por boca. Nacio con el eséfago sin conexion.

Los profesionales de la unidad utilizan muiiecos para enseiiar a las familias a poner Ia sonda.

lioy Cuidados Paliativos Pediétricos.
Estetipodeasistenciaimplicaunau-
mentodelacalidad devidadelosni-
nosy de sus familias al no tener que
«vivir» en el hospital. En aquellos
quevanafallecerasistenalmenoral
final de la vida también en el domi-
cilio silo desea la familia.

Vinculo con las familias

«Encasapuede estar todalafamilia,
permite una buena despediday ge-
neraun duelo mucho massano. Su-
frimos mucho a nivel psicolégico
cuando se van pero el agradeci-
miento de la familia es enorme. In-
tentamos conocerles pronto para
generar vinculo», en un trabajo que
se asimila al de una unidad de cui-
dados paliativos pediétricos a nifios
alos que siguen desde el nacimien-
to, conscientesde quenolos pueden
curar pero sf cuidar y acompanar
hasta el final. Cuentan con el apoyo

de la asociacién Aspanion, que tie-
ne un psicélogo y un trabajador so-
cial, «que ayuda mucho».

Ademasdeiracasadelosquees-
tdn més graves, reciben en consulta
en el hospital a los nifios con enfer-
medades crénicas complejas cuan-
do estan estables, para otros proce-
dimientos como curas, manteni-
miento de catéteres centrales y ad-
ministracién de medicacién de uso
hospitalario, etc. Para prestarlos cui-
dados que precisan estos pacientes
tan delicados y afrontar la sobrecar-
gaemocional,losprofesionalesdela
unidadrealizan formacién especifi-
ca, incluido un master, en cuidados
paliativos. Eva Canelo es residente
de cuarto afio en Pediatria y trabaja
ahoramismo en este servicio. «Ani-
vel médico es muy completo, trata
todaslasespecialidades. Ademas, el
trato humano con la familia es delo
mas positivo de la Medicina».
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Laspediatras delservicio, Beatriz
Castillo, Sara Latorre y Nuria Marti-
nez, hacen hincapié en que entran
en casa de una familia en su peor
momento, muchasveces cuandova
amorirsuhijo. «<Esun privilegio que
te acepten y que quieran que les
acompanes». Unadelasprincipales
funciones de la Enfermeria en esta
unidad es la formacion de las fami-
lias, alas que ensenan cémo se cam-
bian apésitos y sondas, y cémo se
ponelaventilacién olaalimentacién
nasogastrica dado que no pueden
estar acompanando al paciente las
24 horas del dia.

Mbénica Garcia, enfermera de la
unidad junto a Natalia Réezy Rebe-
ca Gracia, acompano a la doctora
Pérez al domicilio de Jorge Sogorb,
eljoven de 17 afos con paralisis ce-
rebral, que sufre ademasluxaciénde
cadera. También estd delicado a ni-
vel respiratorio. Sufre a menudo
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bronquitisynecesita tratamientoin-
travenoso. Para prevenir infeccio-
nes, le suelen poner un respirador.

E1 90% de los pacientes de este
perfil precisa de una gastrostomia
para poder comer (colocacién de
una sonda de alimentacién a tra-
vés de la piel y la pared estomacal
que va directamente al estémago).
Gracias a su madre, Jorge ha toma-
do los alimentos hasta ahora por
boca pero ya es imprescindible la
realizacién delacitadaintervencion
que no se puede demorar mas.

Formacion

En el marco de la formacién sanita-
ria a las familias, la médico y la en-
fermera se llevaron al domicilio un
mufieco para ensefiar a la familia
cémosehacelagastrostomia, como
seintroducelasonda, ahacerlascu-
ras... «La madre ha aprendido mu-
cho sobre los cuidados que realiza-
rfaunaenfermerade UCI, enlosque
colabora durante todo el dia. Le
pone las nebulizaciones para respi-
rar, sabe cémo funciona el respira-
dor, leponelamascarilla, enemas, le
sube con la gria a la cama para
asearlo, maneja la bomba de nutri-
cién, sabe cambiarlasondadelana-
riz...». Lola Lépez, asesora laboral,
trabaj6 hastaquesuhijotenia 7 anos
gracias a que le cuidaba sumadrey
abuela del menor. Cumple el perfil
de cientos de mujeres que se tienen
que quedar en casa para cuidar al
nifo por su enfermedad, lo que en
algunas familias crea problemas so-
ciales. Ensu caso, seniala que su «tur-
no» de enfermera es a veces de 24
horasde ahique paraellalavisitade
la unidad sea un respiro. «Nos da la
posibilidad de estar en casa. Es muy
agotador para el cuidador pero para
el paciente es un avance tremendo
y cuando vienen Jorge se alegra, se
siente mejor».
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