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Luis Verde y Felipa Jove Santos han suscrito esta mafiana el acuerdo, que permitird poner en
marcha un proyecto multidisciplinar en Cuidados Paliativos

LAS FUNDACIONES MARIA JOSE JOVE Y PROFESOR
NOVOA SANTOS FIRMAN UN ACUERDO PARA CREAR UN
PROGRAMA DE FORMACION DE CUIDADOS PALIATIVOS

PEDIATRICOS EN EL AREA SANITARIA DE A CORUNA

A Coruna, 20 de junio de 2017 - Felipa Jove Santos, presidenta de la Fundacion Maria José
Jove, y Luis Verde, gerente del Area de Xestidn Integrada de A Corufia y presidente de la
Fundacidon Profesor Novoa Santos, han firmado esta mafiana un acuerdo de colaboracién para
un Programa de Intensificacion y Desarrollo del Plan de Formaciéon Integral en Cuidados
Paliativos en la Atencién Pediatrica del area sanitaria de A Corufia. Esta alianza permitira poner
en marcha un programa multidisciplinar de cuidados paliativos pediatricos en el Area Sanitaria.

Acompafados de Jerénimo Pardo, jefe de Pediatria del CHUAC, Felipa Jove y Luis Verde han
explicado la importancia de este acuerdo que nace de la realidad de que, en los ultimos afos,
los avances médicos han conseguido disminuir la tasa de mortalidad en los pacientes de edad
pediatrica y aumentar la supervivencia de nifios con patologias graves y/o discapacidades con
multiples necesidades clinicas y psicosociales. Actualmente, solo comunidades como Madrid,
Catalufia, Valencia, Aragdén o Murcia cuentan con programas especializados en la materia.

El proyecto nace con el objetivo de buscar las mejores opciones para el cuidado y tratamiento
de estos nifios. Se busca mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, mediante
la prevencién y el alivio del sufrimiento con la identificacidn, la evaluacidn y el tratamiento
precoz del dolor y de otros problemas fisicos y psicosociales.

Los impulsores del programa sefialan que los cuidados paliativos no se limitan a los cuidados
terminales, sino que también abarcan cuidados de enfermedades cronicas que incluyan una
serie de medidas destinadas a mejorar la calidad de vida de estos pacientes. A este respecto,
en la mayoria de los estudios un 30% padece cancer y el 70% restante una combinacién de
patologias, principalmente neurodegenerativas, anomalias cardiacas y cromosémicas.

En la actualidad, los pacientes del area sanitaria de A Coruia que presentan enfermedades
amenazantes para la vida pueden tener un seguimiento combinado desde las consultas
externas de las diferentes subespecialidades pediatricas y desde pediatria de atencion
primaria. El hecho de que en los préximos meses se abran en el Hospital de Dia Pedidtrico los
nuevos espacios destinados a las Unidades de Hemato-Oncologia Infantil y Rehabilitacidn
Cardiaca Infantil, convierte en dptimo este momento para el arranque del programa, ya que la
mayoria de los pacientes subsidiarios de estos cuidados paliativos pediatricos acudiran a estas
nuevas instalaciones.

El acuerdo firmado esta mafiana permitira formar a un profesional sanitario, con la maxima de
mejorar sus conocimientos y habilidades en materia de cuidados paliativos.
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En una primera fase, este profesional realizard tareas asistenciales complementada con una
estancia formativa en algun centro de referencia en la materia. Y, en una segunda etapa, se
pondra en marcha un programa de formacion del personal asistencial pediatrico médico y de
enfermeria en cuidados paliativos en el Area de Xestién Integrada del CHUAC. Esta formacién
se llevara a cabo de un modo practico mediante el apoyo en las tareas asistenciales diarias v,
en el plano tedrico, mediante sesiones docentes y elaboracién de protocolos asistenciales
propios.

Este profesional sanitario sera la persona de referencia para los demas profesionales sanitarios.
Creara el programa de apoyo y el plan de cuidados para la familia del nifio enfermo y sera
también el encargado de interconsultar a los demas especialistas en caso de ser necesario.

Convenio marco

Para la Fundacion Maria José Jove, minimizar el impacto que la hospitalizacidon produce en los
nifos y, por lo tanto, en sus familias es una prioridad. Y por ello mantiene desde 2007 un
convenio marco con la Fundacién Profesor Novoa Santos destinado a impulsar medidas que
mejoren la calidad de los servicios, la asistencia y la estancia de los nifios hospitalizados.

En el marco de este convenio, la Fundacién Maria José Jove financia:

e Creacion de una Unidad de Hospitalizacion de Onco-Pediatrica. Con un espacio de
300 m2 integrado por un control de enfermeria central, contard con cinco
habitaciones de hospitalizacion, un cuarto de estar de pacientes y acompafantes, asi
como un gimnasio de rehabilitacidon. Las habitaciones previstas en la Unidad, estaran
ademas preparadas para alojar pacientes de oncologia, con posibilidad de
aislamiento. Actualmente se aborda la fase final de las obras de construccion de esta
Unidad.

e Programa de Intensificacion en Rehabilitacion Integral Cardiaca Infantil. El programa
de intensificacién en Rehabilitacidon Integral Cardiaca Infantil nace con el objetivo de
ayudar a los nifios y adolescentes con cardiopatias congénitas que sufren problemas
de adaptacion escolar por la patologia que sufren, agravados en ocasiones por el
miedo a la practica de ejercicio fisico.

e Programa de terapia asistida con animales. Con el Centro Canino De Montegatto
lleva a cabo un proyecto pionero en Galicia, en el que perros de terapia actian como
facilitadores terapéuticos en la Unidad de Rehabilitacidon Infantil y Atencidn Temprana
del Hospital Teresa Herrera de A Coruia.

e Hogar de Corazones. La Fundacion Maria José Jove financia integramente el Hogar de
Corazones, un servicio de alojamiento gratuito para familiares de pacientes de la
Unidad de Cardiopatias Infantiles que no residan en A Coruiia.

e Programa Educativo de Divulgacion y Fomento de la Donacién de Organos y Tejidos.
La Fundacidon Maria José Jove apoya un programa para informar y sensibilizar a la
poblacidén, principalmente a jévenes sobre la donacién de drganos.



Xerencia de Xestion Integrada &, @ .z
A Coruiia — Ib Fundacion

SERVIZO
N\ ] GALEGO
de SAUDE

FUNDACION PROFESOR Marla "ose Jove

NOVOA SANTOS

e Beca Ciberaula. Asimismo, financia desde 2007 una beca anual que permite dotar a la
Ciber@aula del CHUAC de personal especializado que se encarga de coordinar las
actividades de tarde de este espacio.

e Decoracion infantil didactica. La Fundacidon Maria Jose Jove, con la colaboracion del
taller creativo NO IMPORTA, ha decorado con murales diddcticos orientados a la
infancia el servicio de pediatria de la planta 3.

Fundaciéon Maria José Jove.- Maria José Jove, fallecida en marzo de 2002, estuvo siempre vinculada al
compromiso social orientado a los colectivos menos favorecidos, constituyendo la infancia una de sus grandes
preocupaciones. Por este motivo, su familia ha querido impulsar este proyecto y llevar a la prdctica la
extraordinaria sensibilidad de Maria José Jove, creando una Fundacion que lleve su nombre, bajo la presidencia
de Felipa Jove Santos.

Para mas informacion:

www.fundacionmariajosejve.org / www.facebook.com/fundacionmariajosejove
http://twitter.com/funfmjj

Belén Rey Asensio, Directora de Comunicacion FUNDACION MARIA JOSE JOVE. Tel. 981 25 74 81.
brey@fundacionmariajosejove.org
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