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Este es un momento histérico para el Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona y creemos que también para el cancer infantil. EI
pasado 16 de junio inauguramos el SJD Pediatric Cancer Center
Barcelona, el primer centro monografico de Oncologia pedidtrica
de Espania y el seqgundo mds importante de Europa.

Este suerio que teniamos desde hace aiios se ha hecho por fin
realidad gracias a centenares de miles de personas que han
ayudado con sus donaciones a consequir los mads de 30 millones
de euros necesarios para financiar el centro, tanto particulares,
como familias, fundaciones y empresas. También ha sido posible
por el trabajo de muchos profesionales de diversas disciplinas.

Este proyecto es una gran responsabilidad porque tendremos que
estar a la altura de lo que se espera de nosotros que no es otra
cosa que mejorar el pronéstico y la calidad de vida de nuestros
pequerios valientes. Deberemos encontrar nuevos tratamientos

y ayudarnos de la investigacién y la experiencia clinica para
cambiar la historia natural de este grupo de enfermedades que
llamamos cancer del desarrollo.

La investigacion, la prdctica clinica, la formacién y la innovaciéon
son pilares fundamentales de nuestro hospital y no sélo

en nuestra drea de Oncologia. Lo son igualmente en otras
especialidades de las cuales informamos también en esta revista.

El nuevo modelo de atencién a nifios con enfermedad minoritaria
y cronicidad compleja que estamos desarrollando en La Casa

de Sofia es otro ejemplo del que hablamos en estas paginas.
También el Cortex, otro centro pionero, en este caso para regular
el flujo de pacientes, que recuerda a las torres de control de los
aeropuertos.

Tenéis ante vosotros la edicién niitmero 17 de nuestra revista
Paidhos, una publicacion que recoge algunos de los grandes
proyectos que estamos desarrollando en nuestro hospital y
que demuestran que, a pesar de la pandemia, los centros
sanitarios seguimos mejorando nuestros servicios y seguimos
contribuyendo a conseguir un mundo mejor.

Manel del Castillo, Director Gerente del Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona

Manel del Castillo, Director Gerent
de I’Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
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SJD Pediatric Cancer
Center Barcelona,

el primer centro de
oncologia pediatrica
de Espana y el
segundo de Europa

El SJD Pediatric Cancer Center Barcelona (PCCB), el primer
centro monografico de oncologia pediatrica de Espana y el
segundo de Europa, es ya una realidad. El proyecto arran-
c6 en 2017 con la campana #ParaLosValientes, que entre
febrero de ese ano y octubre de 2018 recaudé 30 millones
de euros, a los que se anadieron 7 millones adicionales en
una segunda fase de la campana, para la construccién del
nuevo equipamiento gracias a los 15 donantes fundado-
res, cientos de empresas y miles de particulares.

Con la apertura del PCCB el pasado
mes de junio, el Hospital Sant Joan
de Déu prevé aumentar su capa-
cidad de atender nuevos casos de
céancer pediétrico cada afio, por lo
que, si en la actualidad se atendian
anualmente 300 nuevos casos y 105
casos por recaidas o consultas de
segunda opinién, el nuevo equipa-
miento permitira atender hasta 400
nuevos casos cada afno, un 35% Mas.

El acto de inauguracién es-
tuvo presidido por el presidente
de la Generalitat de Catalunya,
Pere Aragonés, y ha contado con

la asistencia de otras autoridades
locales y sanitarias, pacientes y
representantes de las mas de 150
empresas y entidades que, con sus
donaciones, contribuyeron a hacer
del PCCB una realidad. Entre ellas,
destacan los Donantes Fundado-
res que aportaron mas del 80% de
los fondos conseguidos durante la
campania: la Fundacién Leo Messi,
la Fundacién Barga, Maria Angels
Recolons Morer, Stavros Niarchos
Foundation, Fundacién “la Caixa”,
Esteve, Andbank, Atrys, Fundacion
Nuevo Milenio, Asociacion Bené-

fica Anita, Fundacién Joan Ribas
Araquistain, Rosalia Gispert Barral,
Invest for Children, Roman Rosell
Dolset y las Familias y Asociaciones
de pacientes.

Segun el director gerente del
Hospital Sant Joan de Déu, Manel
del Castillo, “la contribucion de los
donantes convierte al PCCB en un
caso inédito de colaboracién social
para un proyecto de estas caracte-
risticas”. “Se trata de un proyecto
estratégico para el Hospital Sant
Joan de Déu, que ya venia siendo
un centro de referencia en Espana



para la atencion del cancer infantil
y un referente internacional en el
tratamiento de determinados tipos
de tumores. Con el PCCB, amplia-
mos nuestra capacidad para tratar
a estos pacientes con el primer y
tnico centro monografico de on-
cologia pedidtrica en Espafia y el
segundo de Europa, al servicio de
nifos y adolescentes con céncer y
sus familias”.

Gloria Garcia, responsable de
captacion de fondos del Hospital,
también quiere poner de manifiesto
el agradecimiento a “todas las per-
sonas y entidades que a través de
sus donaciones han permitido ha-
cer que el suefio del PCCB sea una
realidad”. “Junto a las aportaciones
clave de empresas y entidades, mas
de 100.000 particulares también
colaboraron econémicamente en
el proyecto a través de las mas de
200 iniciativas de todo tipo que nos
han dejado grandes historias de so-
lidaridad”, recuerda.

Un nuevo edificio para atender
de forma mas eficaz, eficiente y
adecuada un gran volumen de
nifios y nifas

El PCCB se ubica en un edificio
de 14.000 metros cuadrados conec-
tado al propio Hospital Sant Joan de
Déu mediante una galeria cubierta
elevada y se distribuye en un total
de cinco plantas. De su superfi-
cie, un 70% acoge espacios para
asistencia médica, mientras que
un 30% estd destinada a espacios
para la investigacion y desarrollo.
En conjunto, el nuevo centro dispo-
ne de 37 habitaciones individuales,
8 cédmaras para el trasplante, 26
boxes para el Hospital de Dia y 21
consultas externas. Al frente de su
funcionamiento dia a dia habra un
equipo profesional multidisciplinar
formado por mas de 150 personas.

Ademas, dispone de Servicio
de Medicina Nuclear y terapia me-

tabdlica, quiréfanos, laboratorios
de investigacion y otros servicios
no asistenciales como espacios co-
munes acogedores, con mucha luzy
amplitud para favorecer el bienestar
de los pacientes y sus familiares. De
hecho, la implicacién de pacientes
y familias ha sido una constante en
el disefio y construccién del PCCB
gracias al Plan de Implicacién que
el Hospital puso en marcha al inicio
del proyecto.

Modelo propio de
especializacién y atencién
en cancer pediatrico

EI PCCB representa un hito en el
tratamiento diferenciado del cancer
del desarrollo respecto al cancer en
adultos. Su puesta en marcha per-
mite consolidar el modelo de inves-
tigacién, asistencia y atencion en
oncologia pedidtrica desarrollado
por el Hospital Sant Joan de Déu
desde hace mas de 15 afos, siendo
tnico en Europa.

El enfoque del Hospital Sant
Joan de Déu en oncologia pediatrica
parte de la premisa de que el cancer
infantil esta asociado al desarrollo
del individuo en sus primeros anos
de vida, mientras que el céncer de
los adultos estd relacionado con

el envejecimiento , por lo que la
biologia de estas enfermedades es
totalmente diferente y los farmacos
para adultos de poco o nada sirven
para nifos.

Segtin Andrés Morales, director
asistencial del PCCB, “la especializa-
cién de los profesionales en onco-
logia pedidtrica del PCCB permite
modular el tratamiento en base
a un diagnéstico de precision, la
edad del pacientey la ubicacion del
tumor, con el objetivo de minimizar
el impacto del tratamiento y sus
secuelas”. “No nos centramos sélo
en la erradicacién de la enfermedad,
sino también en favorecer los me-
jores resultados de salud para los
pacientes y la mejor calidad de vida
posible, para darles la oportunidad
de cumplir sus metas vitales”.

En este sentido, Jaume Mora,
director cientifico del PCCB, tam-
bién subraya que “el PCCB permite
avanzar en la investigacion especi-
fica en el cancer del desarrollo con
nuevos tratamientos menos agre-
sivos, ademas de poder formar on-
cblogos pediatricos (especialidad
inexistente) y atender a un mayor
ntmero de nifios que padecen esta
enfermedad”. “Aplicamos un mo-
delo de investigacion traslacional
que combina la asistencia con la
investigacion para que los pacien-

Imagen de la inauguracion el
pasado 16 de junio. De izquierda a
derecha: Hno. Jesuis Etayo, superior
general de la Orden Hospitalaria
Sant Joan de Déu; Josep Maria
Argimon, consejero de Salud;

Pere Aragones, President de la
Generalitat, y Manel del Castillo,
director gerente del Hospital

Sant Joan de Déu.

El proyecto se inicié

en 2017 con la campana
#ParaLosValientes,

que permitié recaudar
37 millones de euros
gracias a los 15 donantes
fundadores, cientos
de empresas y

miles de particulares
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El nuevo
equipamiento,

con una superficie
de 14.000 metros
cuadrados, permitira
al hospital aumentar
un 35% su capacidad
de atender nuevos
casos de cancer
infantil

El nuevo centro
consolida el modelo
de investigacion,
asistencia y

atencién en
oncologia pediatrica
desarrollado por el
Hospital Sant Joan de
Déu desde hace mas
de una década
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tes se puedan beneficiar lo antes
posible de los tratamientos mas
avanzados. Gracias a ello, conse-
guimos tasas de curacién del 80%,
similares a las de otros centros de
excelencia del mundo, y aspiramos
a alcanzar una tasa de superviven-
cia aiin mayor en todos los tipos de
tumores infantiles que tratamos
hacia 2030”.

Junto con la especializacién mé-

dicay lainvestigacion, el PCCB tam-
bién representa una apuesta por la
especializacion de la enfermeria en
oncologia pedidtrica. Como explica
Anna Negre, jefe de enfermeria del
PCCB, “la practica enfermera en on-
cologia pediatrica ha evolucionado
en paralelo al avance de los trata-
mientos y, a dia de hoy, los cuida-
dos ofrecidos desde la enfermeria
son de una alta complejidad”. “De

esta forma, el PCCB también su-
pone culminar una trayectoria de
especializacién en enfermeria. Es
un recorrido que hemos realizado
guiados por la ciencia, pero tam-
bién orientandonos al desarrollo
de las habilidades necesarias para
ofrecer la mejor atencién y acom-
pafiamiento a nuestros pacientes y
sus familias™.

Un centro monografico abierto




al mundo con especial impacto
en América Latina

El Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona ha sido hasta ahora un
centro de referencia en la atencion
del cancer pediatrico, en el ambito
de Catalufiay Espaiia, pero también
ha logrado abrirse al mundo, y éste
es un posicionamiento que se vera
reforzado con la apertura del PCCB
como uno de los centros monogra-
ficos mas importantes de Europa.

Segun Guillermo Chantada,
director del programa Outreach
del PCCB, “la colaboracién inter-
nacional del Hospital Sant Joan de
Déu en oncologia pediatrica ha te-
nido un especial foco e impacto en
América Latina, donde la iniquidad,
entre paises y dentro de los propios
paises, sigue lastrando la capaci-
dad de sus sistemas sanitarios para
tratar el cancer infantil”. “Nues-
tra actividad de cooperacién con
instituciones y centros sanitarios
latinoamericanos puede ir desde
la formacién hasta el tratamiento
de pacientes, pero siempre mante-
nemos el objetivo de fortalecer las
capacidades locales”.

La colaboracién del Hospital
Sant Joan de Déu con América
Latina cuenta por ahora con dos
grandes proyectos que siguen acti-
vos. Desde 2019, el Hospital lidera
el proyecto CLOSER (Childhood
Leukemia: Overcoming distance
between South America and Euro-
pean Regions), que cuenta con fi-
nanciacién de la Comisién Europea
y tiene el objetivo de equiparar la
supervivencia de los pacientes con
leucemia de Latinoamérica con los
de Europa.

Asimismo, en 2015, Sant Joan de
Déu cred el programa TELEO (Tele-
Educacién en Oncologia Pedidtri-
ca). Con el apoyo de Sanofi Espoir
Foundation y el patrocinio de la
Fundacion Leo Messi, TELEO tiene
el propésito de impulsar la educa-
cién continuada en oncologia pedia-
trica en centros de América Latina
y, actualmente, encara su segunda
edicién como plataforma virtual de
educacién continua.

La apertura del PCCB significa
un nuevo impulso al trabajo y desa-
rrollo de proyectos de colaboracién
intercontinental, coincidiendo este

afio con el congreso de la Sociedad
Internacional de Oncologia Pedia-
trica (SIOP) que se organiza en Bar-
celona entre el 28 de septiembre y
el 1de octubre.

Programa de cooperacién inter-
nacional para nifios y nifias con
cancer sin recursos

En paralelo al proyecto para
el PCCB, el Hospital Sant Joan de
Déu también cuenta con el PCCB
Charity Fund, un programa de coo-
peracién internacional para nifios
0 nifias sin recursos que padecen
cancer y viven en paises donde no
pueden acceder a los tratamientos
necesarios. Su objetivo es facilitar
el tratamiento a pacientes sin re-
cursos, con ciertos tipos de tumores
del desarrollo y que sean derivados
por sus oncélogos de origen.

El PCCB Charity Fund ha sido
posible gracias a la solidaridad de los
donantes fundadores y empresas y
donantes particulares del PCCB. Y,
dado que dispone de recursos limi-
tados, el nimero de nifos tratados
cada afio es variable en funcion de
las donaciones recibidas.

El PCCB permitira
impulsar la
formacién en
oncologia pediatrica
y la colaboracién
con centros e
instituciones
sanitarias de otros
paises y continentes,
con especial impacto
en América Latina
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https://www.youtube.com/watch?v=3lLttpL5K9M

El cerebro del Hospital

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es el primer cen-
tro de Espana que dispone de un centro de control para
regular el flujo de pacientes y mejorar la gestién hospita-
laria. A través de unas pantallas, los profesionales eva-
ldan en tiempo real datos clave sobre el funcionamiento
del centro, lo que les facilita la toma de decisiones.

® | Paidhos 17. Hospital Sant Joan de Déu

Recuerda la torre de control de
un aeropuerto pero esta ubicada
en una planta de hospital. Una
sala con varias pantallas de gran
tamafio dominan la estancia y
muestran en tiempo real cuantos
pacientes se estan operando en
los quiréfanos en ese mismo ins-
tante, cuantos tendran que ingre-
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sar en la UCI en las préximas ho-
ras, cuantos seran trasladados de
la UCI a una habitacién, cuantos
estan ingresados en cada planta,
entre otra informacién estratégica
para el funcionamiento del centro.

Con esta visién de conjunto
y en tiempo real de lo que esta
ocurriendo en cada momento
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en el Hospital, los profesionales
pueden adoptar las decisiones
mas oportunas para gestionar las
camas y los recursos de la forma
mas 6ptima, evitar saturaciones y
cuellos de botella.

El adjunto a la Direccién médi-
ca del Hospital Sant Joan de Déu,
Francesc Garcia Cuyds, destaca



que “entornos tecnolégicos como
éste pueden ser de gran utilidad
en momentos de pico de pan-
demia, pero también para otros
tipos de emergencias sanitarias.
Disponer de toda la informacion
en tiempo real nos ayuda a tener
una visién inmediata del estado de
las camas de UCI, de las urgencias
por COVID o del tiempo de espe-
ra de las pruebas PCR pendientes
de resultados, lo que nos facilita
mucho la gestion y agiliza la toma
de decisiones, lo que nos permite
empezar a anticiparnos a algunas
situaciones”.

El espacio, bautizado con el
nombre de Coértex, integra, ade-
mas de este centro de mando
(Command Center), un sistema
de monitorizacion de pacientes
(Ecare) y un servicio de contacto
con los pacientes y sus familias
(Contact center).

Monitorizacién
a distancia
de pacientes

Desde Ecare, los profesionales
monitorizan a distancia y en todo
momento a los nifios que estan
ingresados, y que lo requieren,
estén donde estén del Hospital:
en su habitacion, paseando por el
hall o jugando en la sala de juegos.
Esta iniciativa ha permitido, por
ejemplo, que bebés afectados de
problemas cardiacos que antes
debian estar ingresados en la UCI
después de su intervencién puedan
ser trasladados a una habitacién
con su madre con un pequefio dis-
positivo conectado que analiza su
evolucién en todo momento y aler-
ta a los profesionales si se produce
un empeoramiento de su estado.

Los profesionales del Hospi-
tal estan trabajando ahora para

poder detectar antes estas com-
plicaciones e incluso prevenirlas.
Los datos de cada paciente seran
contrastados con cientos de otros
casos mediante inteligencia ar-
tificial, lo que permitira generar
nuevos conocimientos sobre la
enfermedad y predecir con ante-
lacién las posibles complicaciones.

La actividad de eCare durante
los primeros seis meses de funcio-
namiento se ha focalizado en los
pacientes ingresados en el Hospi-
tal con problemas cardiacos, que
han sido monitorizados mediante
este sistema. Un balance prelimi-
nar revela que, ademas de mejorar
la experiencia de los pacientes y
sus familias porque este sistema
de monitorizacién les ha permi-
tido tener mayor movilidad por
el Hospital, también ha reducido
ligeramente su estancia en la UCI
y en la propia planta.

En los préximos meses, el cen-
tro prevé extender esta iniciativa a
los pacientes de cardiologia hospi-
talizados en casa e ir ampliando a
pacientes de otras patologias.

Este cambio de paradigma en
la atencion a los pacientes de car-
diologia ha sido posible gracias a
la ayuda de la Fundacién Privada
Daniel Bravo Andreu, dentro del
marco de colaboracién entre esta
entidad filantrépica y el Hospital
Sant Joan de Déu que ha permiti-
do posicionar el Area del Corazén
del centro como un referente en
cardiologia pediatrica de alta com-
plejidad a nivel internacional.

Espacio de
comunicacién
multicanal

con los pacientes

El Cortex también dispone
de un espacio de comunicacién

multicanal con las familias de los
pacientes llamado Contact Center.
Se trata de un espacio donde los
profesionales visitan a distancia a
aquellos pacientes que no requie-
ren de una atencién presencial y
atienden las consultas de caracter
asistencial que reciben de las fa-
milias. En este espacio el equipo
médico les visita por teléfono y
videoconferencia y resuelve sus
dudas por teléfono, internet o
cualquier otro canal. En la actua-
lidad, un 46% de las visitas que
se realizan en el Hospital son no
presenciales.

Actualmente el Contact Cen-
ter se esta ampliando, con otro
perfil de profesionales, para po-
der dar respuesta a los pacientes
que contactan con el centro por
distintos canales y precisan una
respuesta ya sea asistencial o ad-
ministrativa. l

Sant Joan de Déu
cuenta con un centro
de control Uinico en
Espana que facilita a
los profesionales una
visién de conjunto

y en tiempo real del
funcionamiento

del Hospital

El espacio cuenta
también con

un sistema

para monitorizar
a distancia
pacientes y

un servicio de
contacto con

los pacientes

y sus familias
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La estructura de la
nueva UCI permite

a los progenitores
estar mas horas con
su bebé y favorece la
lactancia materna
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La nueva UCI neonatal,
compartimentada

en habitaciones para
facilitar a los padres
estar las 24 horas

con el bebé

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es el primer hospi-
tal de Cataluna que cuenta con una Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) que deja atras el tradicional
modelo de espacio abierto y opta por un espacio compar-
timentado en habitaciones. La evidencia cientifica muestra
que este nuevo modelo facilita una mayor implicacién de la
familia en el cuidado del bebé y esto favorece su bienestar.

“Que los padres puedan estar el
mayor tiempo posible con su pe-
quefio es importante para todos
los bebés, pero fundamental para
bebés prematuros porque favore-
ce la lactancia materna, permite
hacer mas piel con piel... Y para
estos nifnos, el contacto con la fa-
milia forma parte del tratamien-
to”, coinciden en decir el jefe de la
UCIN, Martin Iriondo, y la coordi-
nadora de enfermeria, Maria José
Troyano.

Cada ano alrededor de 600
bebés ingresan en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales
del Hospital Sant Joan de Déu Bar-

celona. Se trata de bebés que han
nacido en el Hospital o han sido
derivados desde otros centros hos-
pitalarios por haber nacido prema-
turamente o presentar problemas
de salud como malformaciones
congénitas, sindromes respirato-
rios o infecciones, entre otros.
Las condiciones ambientales
del espacio donde pasan los pri-
meros dias de vida estas criaturas
juega un papel muy importante
en su bienestar y su evolucién. Un
estudio publicado en The Lancet
pone de manifiesto que una UCIN
compartimentada en habitaciones
-frente a la convencional de un es-

pacio abierto- comporta muchos
beneficios. No sélo garantiza una
mayor intimidad y confort de la
familia, sino que favorece la lac-
tancia materna porque los pue-
den amamantar directamente y
pueden hacer durante periodos
de tiempo mas largos método can-
guro (piel con piel) porque las ma-
dres pueden estar mas horas con
su hijo. Ademas, mejora el control
del ruido y de la luz favoreciendo
el suefio de los recién nacidos y
su desarrollo neuroldgico, sobre
todo en el caso de los que han na-
cido prematuramente. La nueva
estructura también favorece una



mayor implicacién de la familia en
el cuidado del bebé.

Espacio para
las familias

La nueva UCIN, que el centro
abrioé hace unos meses es, con
una superficie de 2.266 metros
cuadrados, cuatro veces mayor
que la anterior. Cuenta con 44 ca-
mas (6 mas que la antigua unidad),
distribuidas en 24 habitaciones
individuales, 5 dobles, 2 triples y
una cuadruple; un espacio para
las familias equipado con cocina-
office, area de descanso con sofdas
y televisién, y servicio de ducha
y aseo; un lactario; dos areas de
trabajo para los profesionales y
un box para realizar simulaciones.

Operaciones
dentro de la unidad

Dos de las habitaciones indivi-
duales y una de las dobles pueden
ser reconvertidas en quiréfanos
para poder operar a los bebés mas
inestables sin tener que trasladar-
los fuera de la unidad y 2 camas
estan especialmente equipadas
para hacer ECMO -soporte vital
extracorpéreo indicado cuando
falla la respiracién o la circulacion-.
En la UCIN se operan hernias dia-
fragmaticas congénitas, entero-
colitis necrotizantes, prematuros
con retinopatia, ductus y algunas
malformaciones digestivas, entre
otros. Cada afio, en el Hospital se
realizan alrededor de 110 cirugias
neonatales de las cuales una quin-
ta parte se pueden realizar en la
misma UCIN.

La nueva unidad incorpora las
ultimas tecnologias y cuenta con
cuatro niveles de monitorizacién
del paciente que permite a los

profesionales detectar una se-
fial de alerta rapidamente, estén
donde estén, porque esta alerta
se envia instantdaneamente a cua-
tro dispositivos: un monitor que
hay dentro del box, otro que hay
fuera, al control de enfermeria y
a un dispositivo movil que llevan
en todo momento los enfermeros
en el bolsillo. También dispone de
un sistema que permite gestionar
con seguridad los farmacos y un
software que optimiza la gestién
de los recursos.

Un espacio
simulado antes
de la construccién

La nueva unidad de cuidados
intensivos neonatales del Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona incor-
pora todas estas medidas y tam-
bién otras que han propuesto las
familias de pacientes. Durante el
proceso de disefio de la UCIN, los
responsables del proyecto impli-
caron a un grupo de familias que
habian sido usuarias del servicio
para que manifestaran sus nece-
sidades y sus propuestas sobre
cémo debia ser el nuevo espacio.

Ademads, para poner a prueba

los espacios antes de construirla,
se hizo una maqueta de cartén
a tamario real de una habitacién
individual donde los profesiona-
les pudieron simular diferentes
practicas asistenciales habituales
en una unidad de cuidados inten-
sivos neonatales como puede ser
la estabilizacion del paciente, una
reanimacion cardiopulmonar pero
también urgentes y complejas
como una ECMO o cirugia. El ob-
jetivo era comprobar si las dimen-
siones eran idéneas y la distribu-
cion del espacio y del mobiliario,
adecuado, e introducir aquellos
puntos de mejora sobre el plano,
antes de que se hiciera realidad.

El contacto de

los padres es
fundamental para
los bebés nacidos
prematuramente
y forma parte

del tratamiento
que requieren
estos ninos
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«E] bajo peso al
nacer, debido a

un retraso en el
crecimiento fetal, se
produce en un 10%
de los embarazos.»
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La dieta mediterranea o

el mindfulness durante el
embarazo reducen hasta
un tercio el riesgo de tener
un bebé con bajo peso

Investigadores de BCNatal (Hospital Clinic - IDIBAPS y
Hospital Sant Joan de Déu), con el apoyo de la Funda-
cién ”la Caixa”, han demostrado por primera vez que ac-
tuaciones basadas en la dieta mediterranea o en el min-
dfulness (atencién plena) para reducir el estrés durante
el embarazo disminuyen la frecuencia del bajo peso al
nacer y otras complicaciones de la gestacion.

El bajo peso en el nacimiento,
provocado por un retraso en el
crecimiento fetal, se produce en
un 10% de los embarazos y en
un 30% de los embarazos de alto
riesgo, aproximadamente. Has-
ta ahora no se conocia ningtin
tratamiento eficaz. Un estudio
publicado en la revista JAMA, li-
derado por investigadores de BC-
Natal (Hospital Clinic - IDIBAPS y
Hospital Sant Joan de Déu) y de la
Universidad de Barcelona, con el
apoyo de la Fundacién "la Caixa”,
demuestra por primera vez que el
crecimiento fetal puede mejorar-
se aplicando cambios en el estilo
de vida de la embarazada. En con-
creto, el estudio ha demostrado
una reduccién de entre el 29% y
el 36% de recién nacidos con bajo

peso cuando se realizan interven-
ciones en la dieta de lamadrey se
rebaja su nivel de estrés.

El bajo peso al
nacimiento se asocia
con problemas de
salud en la edad
adulta

Los bebés que nacen con bajo
peso (un peso inferior al percentil
10) representan el 10% de todos
los nacimientos, el 30% en caso
de embarazo de alto riesgo. El
bajo peso al nacer refleja una
restriccion del crecimiento en
la vida fetal y es reconocido por
la OMS como una de las causas
mas importantes de mortalidad

perinatal en todo el mundo, ade-
mas de estar asociado a un peor
neurodesarrollo en la infancia y
con mayores problemas de salud
metabdlica y cardiovascularenla
edad adulta. Hasta ahora no exis-
tia ningtin tratamiento que pudie-
ra prevenir o mejorar el bajo peso
en el nacimiento.

El equipo de investigacion
que lidera Eduard Gratacés, di-
rector de BCNatal y del grupo de
Medicina Fetal y Perinatal del IDI-
BAPS y del CIBERER, ha estudia-
do durante afios las posibles cau-
sas y consecuencias del bajo peso
en el nacimiento. «Vimos que las
madres de los bebés que nacian
con bajo peso tenian muchas ve-
ces una dieta subdptima y altos
niveles de estrés», explica Grata-



c6s. Asi surgié6 la idea de realizar
un ensayo clinico para estudiar
si intervenciones estructuradas
de dieta mediterranea o de re-
duccion del estrés podian mode-
rar la restriccién de crecimiento
fetal y otras complicaciones del
embarazo.

Estudio IMPACT
BCN: intervenir
sobre el estilo de
vida materno

En el estudio IMPACT BCN
han participado durante tres afios
mas de 1.200 mujeres embaraza-
das con alto riesgo de tener un
bebé pequefio. Las mujeres em-
barazadas se dividieron en tres
grupos al azar: un grupo realizé
visitas con una nutricionista para
seguir una dieta mediterranea,
otro grupo siguié un programa
de mindfulness para reducir el es-
trés, y el grupo de control hizo el
seguimiento habitual. A continua-
cion, se efectud un seguimiento
para ver cémo se desarrollaba el
bebé y si existian complicaciones
en el embarazo y el parto.

La intervencion en la dieta se
bas6 en métodos utilizados en el
estudio PREDIMED (Prevencidn
con Dieta Mediterranea), que
puso de manifiesto los benefi-
cios de la dieta mediterranea en
la prevencién de enfermedades
cardiovasculares y ha sido avala-
do por la Asociacién Americana
del Corazén (AHA). Las embara-
zadas de este grupo realizaron
visitas mensuales con una nutri-
cionista para cambiar el patrén
de la dieta y adaptarlo a la dieta
mediterranea, incorporando mas
fruta y verdura, carne blanca, pes-
cado azul, lacteos y cereales inte-
grales. Ademas, se les proporcio-

n6 de forma gratuita productos

altos en omega-3 y polifenoles,
es decir, aceite de oliva virgen
extra y nueces. «Para evaluar el
cumplimiento de esta interven-
cién de forma objetiva, medimos
biomarcadores en sangre y orina
relacionados con la ingesta de
nueces y aceite de oliva», explica
Francesca Crovetto, médica e in-
vestigadora postdoctoral del Ser-
vicio de Medicina Maternofetal
de el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona.

La intervencién para reducir
el estrés se basé en el programa
MBSR (Mindfulness-based Stress
Reduction), desarrollado por la
Universidad de Massachusetts
y adaptado al embarazo por los
investigadores de Barcelona. Se
realizaron grupos de 20-25 mu-
jeres, que siguieron el programa
adaptado al embarazo durante 8
semanas. «Para saber si habia una
reduccion del estrés, se cumpli-
mentaron unos cuestionarios al
inicio y al final del programa y se
midieron los niveles de las hor-

monas relacionadas con el estrés,
el cortisol y la cortisona», sefiala
Crovetto.

El estudio ha demostrado
por primera vez que, cuando se
adopta una dieta mediterranea
de forma estructurada y guiada
o cuando se hace mindfulness
durante el embarazo, se reduce
el porcentaje de bajo peso fetal
y también las complicaciones de
la gestacion, como por ejemplo la
preeclampsia o la muerte perina-
tal. Los resultados de la investiga-
cion fueron claros: las embaraza-
das del grupo de control tuvieron
un 21,9% de bebés con bajo peso,
un porcentaje que se redujo de
forma significativa en los grupos
de la dieta mediterranea (14%) y
del mindfulness (15,6%).

“Es una investigacién pionera,
ya que demuestra por primera vez
que una intervencién estructurada
en el estilo de vida reduce compli-
caciones del embarazo para las
que ningun tratamiento anterior
habia demostrado tener efectos
positivos”, explica Gratacés. H

Imagen de la presentacion del
estudio IMPACT con Eduard
Gratacds en primer término

«El bajo peso al nacer
se asocia con un peor
neurodesarrollo

de los bebés.»

«Mantener una
dieta mediterranea
durante el embarazo
y no sufrir estrés
reducen el riesgo de
tener un bebé con
bajo peso.»
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La Casa de Sofia es el
primer centro de atencion
a ninos con enfermedad
minoritaria y cronicidad
compleja del Estado
espanol

La Casa de Sofia va dirigida a la poblacién pediatrica
con cronicidad compleja y/o en situacién de enfermedad
avanzada y tiene por objetivo evitar o retrasar al maxi-
mo el ingreso hospitalario de estos ninos. El centro ofre-
ce a estos ninos y ninas un entorno seguro y amable en
el que profesionales expertos les dispensan los cuidados
que necesitan y capacitan a las familias para cuando lle-
gue el momento de volver a casa. Este proyecto ha sido
posible gracias a la colaboracién de CatSalut, el Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona, el Hospital Vall d’Hebron y el

Consorcio Corporacién Sanitaria Parc Tauli.

El Hospital Sant Joan de Déu pone
en marcha La Casa de Soffa, el pri-
mer centro de atencion a nifios en
situacion de cronicidad compleja
o de enfermedad avanzada del
Estado espanol. Es un dispositivo
promovido por CatSalut y el Plan
Director Sociosanitario y desarro-
llado por el Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona en colaboracién
con el Hospital Vall d’'Hebron y
el Consorcio Corporacié Sanitaria
Parc Tauli.

El objetivo principal de este
centro de atencién intermedia es
evitar el ingreso en el hospital de
agudos cuando no sea necesario
y retrasar al maximo una posible
hospitalizacién de larga duracion
aplicando un abordaje clinico y
organizativo que permita alcanzar
la estabilidad clinica o la mejora
funcional necesaria. También esta
pensado para después de un ingre-
so hospitalario, a través de una pla-
nificacién y un soporte al alta que

eviten nuevas situaciones de riesgo
de ingreso, para que el paciente
vuelva a su domicilio con una fun-
cionalidad y un soporte 6ptimos.

De hecho, La Casa de Sofia es
uno de los primeros centros de
Europa de estas caracteristicas y
pretende convertirse en modelo de
referencia en Catalufia en la aten-
cién a los nifos con necesidades
complejas de atencién y cuidados
paliativos.

Segun Sergi Navarro, jefe del



Servicio de Atencién Paliativa y
Paciente Crénico Complejo del
Hospital Sant Joan de Déu Barce-
lona, «La Casa de Sofia pretende
convertirse en un recurso espe-
cializado que ofrezca una atencién
més adecuada que la hospitaliza-
cién convencional para los nifios
con una enfermedad crénica grave
y sus familias».

Por su parte, Rocio Escobar,
coordinadora de Enfermeria del
centro, afiade que «aparte de
acompanar a la familia en la ver-
tiente practica de aprender a cui-
dar a los hijos, les apoyamos en la
aceptacion y la asimilacién de los
diagnésticos y de los cambios que
se produzcan en su evolucién».

El origen de
La Casa de Sofia
y su propésito

El nuevo centro se llama La
Casa de Soffa a raiz de que uno de
los impulsores es Jordi Cruz, padre
de Sofia, una nifa que no pudo su-
perar una enfermedad minoritaria.
Precisamente los pacientes con
estas patologias son los principa-
les usuarios de las instalaciones,
ya que muchos tienen una evolu-
cién progresiva y una afectacién
multiorgénica que les aboca a una
situacién de cronicidad compleja o
avanzada.

Jordi Cruz considera que La
Casa de Sofia supondra un salto
cualitativo en la atencion de las fa-
milias de nifos con enfermedades
raras, ya que «ahora las familias dis-
pondran de un equipamiento en el
que sus pequefios podran recibir los
cuidados que necesitan en un en-
torno lo mas parecido posible a un
hogar y donde, ademas, los padres
podran capacitarse para cuando lle-
gue el momento de volver a casa».

Un dispositivo pionero

Hasta ahora, el sector sanitario
no disponia de un centro de aten-
cién intermedia para atender a la
cronicidad pediatrica. Se estima
que en Catalufia podria haber unos
3.000 nifos en situacién de enfer-
medad avanzada y una cantidad
similar en situacién de cronicidad
compleja que podrian beneficiarse
de este tipo de centro en algtin mo-
mento de su evolucién clinica. De
hecho, el dltimo Plan Estratégico
de CatSalut ya determiné la nece-
sidad de trabajar en el ambito de la
cronicidad en pediatria, por lo que
la puesta en marcha de La Casa de
Sofia es un hito significativo en el
avance hacia este objetivo .

El centro atenderd a nifos
de toda Catalufia y el ingreso de
pacientes procedera mayoritaria-
mente de los tres grandes hospita-
les que trabajan en el ambito de la
cronicidad pediétrica y la atencién
paliativa: Vall d’'Hebron, Parc Tauli

y Sant Joan de Déu. Los programas
asistenciales previstos abarcan la
fisioterapia y la terapia multisen-
sorial, asi como actividades creati-
vas y talleres de apoyo al duelo, de
capacitacion a los cuidadores y de
familiar experto.

El centro, en su primera fase,
tiene una superficie atil de 1.274
m2, incluido un jardin de 260 m2.
Cuenta con un total de 15 habitacio-
nes, una sala para familias, una co-
cinay una sala de juego, ademas de
los espacios para los profesionales.

La Casa de Soffa forma parte
de un proyecto mas amplio, lla-
mado Red Unicas, que es una red
promovida por el Hospital Sant
Joan de Déu en el que participan 25
grandes hospitales de todas las co-
munidades auténomas. El objetivo
es garantizar una atencién integral a
los pacientes pediatricos con enfer-
medades minoritarias. Su desarrollo
estd pendiente de la obtencién de
fondos europeos. l

La Casa de Sofia

forma parte de un
proyecto mas amplio,
llamado Unicas,

que es una red

en el que participan
25 hospitales
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El impacto del
confinamiento ha
estado mas grande
entre los jévenes

de 18 a 34 anos,

que presentan una
prevalencia de
depresion superior al
15%, un 50% mas alta
que la de la poblacién
de mas de 50 anos.
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SOM Salud Mental 360,
una plataforma digital

pilonera

SOM Salud Mental 360 es una plataforma digital pionera
que pretende informar, acomparar, empoderar y sensibi-
lizar a la sociedad sobre la importancia de la salud men-
tal. El portal ofrece respuestas ante el incremento de la
demanda de informacion veraz y de servicios ttiles en un
contexto pandémico en el que los jévenes de 18 a 34 aiios
presentan una prevalencia de depresién superior al 15%,
un 50% mayor que la de poblacién de mas de 50 afios.

Seguin un estudio llevado a cabo
por investigadores del Parque Sa-
nitario Sant Joan de Déu, la proba-
bilidad de que una persona que vive
en situacién de soledad desarrolle
una depresion es cinco veces mayor
que en el caso de una persona que
no vive en esta situacion.

La pandemia de COVID-19 no
ha hecho méas que agravar las cosas.
Seguin otro estudio realizado por el
propio centro de Sant Joan de Déu,
las personas de 18 a 34 afos son las
mas afectadas por el impacto del
confinamiento. Los datos muestran
que los jévenes presentan unas pre-
valencias de ansiedad y depresion
superiores a las de la poblacién de
mediana y avanzada edad.

«La poblacién con mayor pre-
valencia de depresién y ansiedad es
la formada por los mayores de 50
afios. Sin embargo, parece que du-
rante la pandemia los jévenes han

sido los mas fragiles, quizas porque
sus necesidades relacionales son
distintas. Necesitan un contacto
frente a frente y mas variado que
otros grupos poblacionales. Tam-
bién ha podido influir el hecho de
que hayan sido mas perjudicados
por factores como la pérdida de tra-
bajo o poder adquisitivo», explica el
Dr. Joan Doménech, investigador y
responsable del estudio.

La investigacién concluye que
la soledad es un predictor de de-
presion y ansiedad, y no sélo eso,
sino que también se trata de la
principal causa de depresion entre
los factores de riesgo modificables,
por encima de otros condicionan-
tes como las variables socioeconé-
micas o los habitos saludables. De
hecho, las personas con problemas
econémicos tienen también un
elevado riesgo de sufrir depresion,
cuya probabilidad se multiplica por

3,5 respecto a las personas que no
presentan esta problemética.

Segun el Dr. Josep Maria Haro,
director de Docencia, Investigacion
e Innovacién del Parque Sanitario
Sant Joan de Déu, la soledad, a
pesar de ser un factor de riesgo
desencadenante de depresion, es
una variable que puede modularse.
«Es decir, si actuamos para corre-
girlo, la situacion de la persona va
a mejorar, afirma.

Aumentan un

600% las busquedas
en Internet sobre
salud mental

Después de casi dos afos de
pandemia y meses de confina-
miento, los trastornos de salud
mental se han multiplicado y las
busquedas en Internet se han dis-
parado un 600%. Por consiguien-



te, se ha acentuado la necesidad
de encontrar una informacion ve-
raz y contrastada en la red sobre
temas relacionados con la salud
mental.

SOM Salud
Mental 360

En este contexto, Sant Joan de
Déu presenta SOM Salud Mental
360, una plataforma digital basa-
da en la cocreacién entre personas
con trastorno mental, familiares,
profesionales sanitarios, del sector
social y del entorno educativo, y la
ciudadania en general, que preten-
de informar, acompariar, empode-
rary sensibilizar a la sociedad sobre
la importancia de cuidar la salud
mental de las personas.

Esta iniciativa pionera, que
ya empez6 a gestarse antes de la
pandemia, nace impulsada por
diferentes centros que atienden a
personas con problemas de salud
mental de la Orden Hospitalaria
de Sant Joan de Déu precisamente
para dar respuesta a esta demanda.

Una plataforma
con vocacién inclusiva
y cocreadora

El portal SOM Salud Mental
360 incorpora contenidos actu-
alizados en el ambito de la salud
mental y amplia progresivamente
la diversidad de formatos. El ob-
jetivo es crear una plataforma in-
teligente que ofrezca contenidos
adaptados a las preferencias de
cada persona y genere una experi-
encia de usuario 6ptima. Ademas,
los usuarios son los principales
prescriptores de la plataforma, lo
que hace que ésta llegue como
una fuente de informacion fiable
y segura a cualquier persona que

necesite informacion veraz sobre
el dmbito de la salud mental.
Actualmente, se ofrecen en-
cuentros digitales, sesiones de
consulta a un experto y testimoni-
os de profesionales sanitarios, per-
sonas con trastorno mental, fami-
liares, educadores y asociaciones,
asi como articulos divulgativos y
monograficos, entre otros. Toda la
informacién de la plataforma es re-
visada por un comité cientifico de
caracter multidisciplinar para ga-
rantizar la veracidad informativa.
Segun Eduard Serrano, co-
ordinador de la Unidad de TCA
del Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona y miembro del comité
técnico-cientifico de SOM Salud
Mental 360, «queremos que sea
una plataforma sostenible de
contenidos y servicios, que apor-
te conocimiento y experiencia y
participen profesionales de otros
centros, por lo que mas del 39% de
estos profesionales son externos a
la institucion. Esa diversidad es la
que nos hace mas fuertes». Y ana-
de: “la persona es el centro de la
atencion sanitaria y social, y tiene
el derecho de acceso a informacion
veraz y contrastada que le permita
tomar decisiones sobre su propia
salud y su bienestar emocional”.
El objetivo de la plataforma es
acompaniar a la persona a lo largo
de su ciclo vital, desde la etapa in-
fantil hasta la adulta, con especial
cuidado en las transiciones entre
los diferentes periodos. «Pensa-
mos que no tiene sentido poner en
marcha un proyecto para la ciuda-
dania sin la ciudadania. Estamos vi-
endo que las personas tienen ganas
de hablar y expresar sus inquietu-
des sobre temas de salud mental,
sin que se estigmatice nada. Por
eso, queremos que SOM Salud
Mental 360 sea un espacio interac-
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tivo e inteligente en el que todo el
mundo pueda aportar y consultar»,
explica Cristina Molina, directora
de Andlisis y Estrategia en Salud
Mental de la Orden Hospitalaria
Sant Joan de Déu en Cataluna.

Programas de
atencién domiciliaria

Adicionalmente, el Area de
Salud Mental del Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona ha pues-
to en marcha dos programas de
atencién domiciliaria para aten-
der a nifios y adolescentes con
trastornos de la conducta ali-
mentaria y personas que presen-
tan problemas de salud mental en
crisis de especial complejidad.

Con esta iniciativa, los pro-
fesionales pretenden dar una res-
puesta de gran intensidad y ex-
periencia a casos graves de salud
mental fomentando que el nifio
o el joven no se desvincule de su
entorno y se pueda reincorporar
lo antes posible a su vida habitual.

Dos equipos multidisciplina-
res, integrados por psiquiatras,
psicélogos clinicos, enfermeros,
trabajadores sociales y educado-
res sociales, llevan a cabo estos
nuevos programas, que son com-
plementarios a los que ya existen
y que se aplican desde hace afios
en el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona.

La plataforma SOM
Salud Mental 360

esti basada en

la cocreacién con
asociaciones de
familiares y personas
con experiencia propia
en salud mental.

La plataforma
presenta resultados
alentadores en

su primer ano de
funcionamiento, con
77.000 usuarios y
120.000 visitas en la
pagina web.
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«Los avances en tecnologia
genética y bioquimica
permiten obtener un
diagndstico en semanas,
mientras que antes se

necesitaban anos»

Rafael Artuch es doctor en medicina y especialista en bio-
quimica clinica, y desde 2007 es jefe de grupo de la U703
del CIBERER. Artuch dirige el Laboratorio de Enfermeda-
des Metabdlicas Hereditarias del Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona, que se encarga de determinar multiples
parametros biolégicos que proporcionan informacién so-
bre el diagnéstico y el seguimiento de las patologias me-
tabdlicas. En los ultimos siete anos, ha sido subdirector
cientifico del Instituto de Investigacién Sant Joan de Déu.

¢Nos podrias explicar cuales son
tus funciones en el Hospital?
Desde el punto de vista asis-
tencial, que serfa el nucleo duro de
mi trabajo, ejerzo como facultativo
especialista en bioquimica clinica.
Actualmente, soy jefe del Labora-
torio de Bioquimica, en el Area de
Laboratorio del Hospital, donde
nos encargamos de realizar pruebas

especiales. Se trata de comprobacio-
nes que van mas alla de lo que son
las analiticas rutinarias, porque nos
encontramos en un hospital pediatri-
co especializado, y se centran parti-
cularmente en el dmbito de las enfer-
medades minoritarias metabdlicas.

¢Qué son las enfermedades meta-
bélicas congénitas?

Estas patologias, también cono-
cidas como errores congénitos del
metabolismo (ECM), son enferme-
dades que tienen su origen en una
alteracién genética —concretamen-
te, en una proteina o enzima— que
hace que un determinado proceso
metabdlico quede bloqueado. Este
bloqueo altera la funcién normal
de algunas células y 6rganos y se



manifiesta en una serie de sintomas
particulares en cada paciente, como
los asociados a distintos tipos de sin-
dromes neuroldgicos.

¢Qué podrias explicarnos sobre el
proceso de investigacion que tam-
bién ocupa tu diaa dia?

La parte de investigacion incluye
el liderazgo de proyectos y la redac-
cién de articulos. Ademas, formo
parte de la red de la organizacién
CIBERER, entidad de referencia en
Espafia en la investigacion sobre en-
fermedades minoritarias que esta
formada por 57 grupos de investi-
gacion vinculados a las 29 institu-
ciones que integran este consorcio.
Actualmente, dirijo el Programa de
Medicina Metabdlica y Mitocondrial.

¢Cémo ha evolucionado el labora-
torio hasta la fecha?

Hace veintidds afios que formo
parte del equipo del laboratorio, por-
que me incorporé en el afio 2000. En
ese momento, éramos una directora
de laboratorio y yo, que ejercia mi
funcion como residente. Empeza-

mos con un Unico dispositivo y otros
dos equipos de asistencia, y asi es
como fuimos desarrollando, poco a
poco, diferentes técnicas. A partir
de ahi conseguimos un proyecto de
investigacion que nos permitio in-
corporar tecnologia nuevay ampliar
el equipo. Al principio éramos tres o
cuatro personas, y crecimos hasta
llegar a las ocho que somos ahora:
cuatro técnicos y cuatro facultativos.
Asimismo, disponemos de una inves-
tigadora contratada por el CIBERER
que nos ofrece soporte con los estu-
dios genéticos.

A nivel tecnolégico, el cambio tam-
bién habra sido importante, ;no?
Si, sin duda, porque hemos ido
sustituyendo a los diez o doce equi-
pos que teniamos por técnicas de
nueva generacion, sobre todo por la
espectrometria de masas conectada
a diferentes sistemas, que nos per-
mite realizar analisis muy dirigidos y
fiables en poco tiempo. Son técnicas
complicadas de entender y utilizar.
Por eso, es primordial incluir en el
equipo profesionales muy especia-

lizados que dominen estos procedi-
mientos de trabajo.

¢En qué podriamos decir que seria
referente el laboratorio del Hospital?

Como en el laboratorio del Hos-
pital tenemos instalados equipos con
técnicas muy concretas y especiali-
zadas, que solo se llevan a cabo, a lo
sumo, en uno o dos centros en Espa-
fia, hemos ido generando una suma
de servicios médicos muy solicitados
por otros hospitales, tanto naciona-
les como internacionales, que nos
piden, por ejemplo, el anélisis de
neurotransmisores en muestras de
liquido cefalorraquideo. Como con
el tiempo nos hemos especializado
en trastornos neurometabodlicos, en
los tltimos 15 afios hemos analizado
aproximadamente 6.000 muestras
de liquido cefalorraquideo de nifos
de todo el mundo.

¢Cudl es su protocolo de trabajo
para conseguir diagnésticos de
enfermedades minoritarias?

El marco tradicional de trabajo en
cuanto a una enfermedad conocida

«Hay
aproximadamente
1.000 enfermedades
minoritarias
metabdlicas.»

@ | Paidhos 17. Hospital Sant Joan de Déu
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«En los ultimos 15
anos, el laboratorio
del Hospital ha
analizado 6.000
muestras de liquido
cefalorraquideo de
ninos de todo el
mundo.»
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seguia el siguiente protocolo: cuando
recibiamos un paciente diagnosticado
con una enfermedad minoritaria, apli-
cdbamos unas pruebas metabdlicas
que nos orientaban hacia uno u otro
gen, y cuando teniamos localizados
estos marcadores, teniamos que ir
buscando uno por uno lo que podia
estar afectado. Evidentemente, no es
una tarea sencilla, porque hay ambi-
tos del metabolismo que dependen
de dos genes pero algunos estan de-
terminados por 200 genes. En funcién
del dmbito en el que nos moviamos,
el diagnéstico podia tardar cuatro o
cinco afios. Hoy, afortunadamente,
cuando encontramos una pista me-
tabdlica, el equipo de genética puede
secuenciar 6.000 genes alavezy lle-
gar a obtener un diagndstico en una o
dos semanas.

En caso de que laenfermedad toda-
via no sea conocida, ;co6mo actiian?

Dado que el coste de los estudios
genéticos se ha reducido sustancial-
mente en los ultimos afos, cada vez
es més frecuente que las preguntas
lleguen por parte de los genetistas,
porque éstos se encuentran con pa-
cientes con una afeccién concreta,

como puede ser un trastorno epilépti-
co,y cuando lo estudian se dan cuenta
de que, alavez, puede que el paciente
presente una mutacion en un gen que
afectaria a su metabolismo. Més ade-
lante, el laboratorio debe confirmar, o
no, este dato.

¢En el laboratorio también pueden
identificar genes nuevos?

Dado que la genética ha evolucio-
nado tanto en los tltimos cinco afos,
hoy en dia los estudios genéticos tie-
nen la posibilidad de secuenciar 5.000
0 6.000 genes, pero también los
25.000 que tenemos en total. Todos
estos genes pueden sernos conocidos
0 no, quiero decir que podemos saber
si son o0 no son los causantes de una
determinada enfermedad. En este ter-
cer escenario, los periodos ya son mas
largos y, ademds, es muy importante
contar con otros grupos de investiga-
cién que lleven a cabo diferentes fun-
ciones. Cuando encontramos un gen
nuevo, aunque identifiquemos que el
problema tiene una base metabdlica,
no es tan sencillo demostrar la causa
de la enfermedad. A veces, debemos
desarrollar en paralelo modelos ani-
males que demuestren que el gen en

concreto es la causa, por ejemplo, de
una enfermedad cerebral.

En este caso, ;como reacciona la
familia?

En muchas ocasiones, cuando
identificamos un gen nuevo que pue-
de ser el causante de una enferme-
dad, la familia, con todo el derecho
del mundo, puede solicitar un aseso-
ramiento genético. Evidentemente,
cuando les damos una respuesta,
debemos estar absolutamente con-
vencidos de que el gen en cuestién
es el que provoca la afeccién. La
identificacion de un gen nuevo es un
momento excepcional para todo el
equipo, integrado por unas 25 0 30
personas, que ha trabajado intensa-
mente para identificar una enferme-
dad que quizas sélo afecta a tres nifios
en toda Espania. En términos de medi-
cina general, puede parecer dificil de
entender, pero es lo que ocurre con
las enfermedades minoritarias. Por
tanto, es verdad que estas enferme-
dades no son tan reconocidas y estan
mucho mas abandonadas, en compa-
racion con las afecciones mas gene-
ralizadas, pero hay que hacer visible
que hay muchas personas implicadas
en el proceso de investigacion de una
enfermedad minoritaria.

¢Cudles son las lineas estratégicas
que se plantean de caraal futuro?
Tenemos planteadas dos lineas
estratégicas. Una seria la biomédica
y la otra, la tecnolégica. En cuanto a
la investigacion biomédica, nuestra
contribucién pasa por identificar las
bases de las enfermedades, que en
nuestra area de accién principal son
las llamadas enfermedades metabo-
licas hereditarias. Este grupo de afec-
ciones comprende entre 600 y 1.000
enfermedades en las que existen tras-
tornos genéticos en algtin punto del
metabolismo, desde enfermedades



moderadas hasta afecciones terrible-
mente graves. Esta es nuestra linea
estratégica de trabajo mas clsica, en
cuyo marco tenemos el objetivo de
implementar nuevos biomarcadores
que ayuden aidentificar antes las en-
fermedades y puedan predecir cudl
debe ser el tratamiento.

¢{Qué puedes explicarnos sobre la
segunda linea estratégica, la tec-
nolégica?

Actualmente, estamos colabo-
rando con la Fundacion PKU, la Uni-
versidad Auténoma de Barcelonay la
Universidad Politécnica de Catalufia
en el desarrollo de un sensor para el
seguimiento a domicilio de moléculas
en el dmbito de enfermedades minori-
tarias. El objetivo es llegar a monitori-
zar una molécula que esta alterada en
diferentes enfermedades metabdlicas
Yy que, a su vez, es muy tdxica para el
cerebro. Este es el paradigma de lo
que ocurre con las enfermedades ra-
ras respecto de las comunes, ya que
estos nifios y nifias, en el mejor de los
casos, se someten a monitorizacién
mensualmente o cada dos meses. En
cambio, hoy en dia ya nadie piensa
que a un paciente con diabetes, por
ejemplo, se le pueda realizar un segui-
miento cada 30 0 60 dias.

¢Cudl es su objetivo final con este
proyecto?

En este caso, lo que pretendemos
es trasladar la tecnologia al ambito
domiciliario y que el tratamiento no
se realice s6lo en el Hospital. Actual-
mente, los nifios se toman el medica-
mento en casa Y, en algunos casos,
incluso nos envian la muestra por co-
rreo. En cualquier caso, la frecuencia
de monitorizacién es mucho menor.

Asi pues, este proyectoyaestden
curso?
Ahora nos queda hacer frente a

la parte mas complicada, porque la
tecnologia ya estd validada pero a
continuacién hay que trasladar esta
informacion a la industria y captar la
atencién de alguien que tenga interés
para fabricar los dispositivos.

¢Qué podrias explicarnos del Insti-
tuto de Investigacion Sant Joan de
Déu, donde participa el Hospital?

En el marco de la actividad diaria
del Hospital Sant Joan de Déu Barce-
lona y del Parque Sanitario, hemos
desarrollado el Instituto de Investi-
gacion Sant Joan de Déu (IRS)D), que
forma parte de la agrupacion CERCA
(Centros de Investigacion de Cata-
luna) desde el ano 2020. La filosofia
de esta corporacién es que podamos
apoyarnos en socios que nos aporten
una visién de investigacién y conoci-
miento basicos que nosotros quizas
no tenemos tan desarrollada. En este
sentido, contamos con el apoyo de
dos centros adscritos a la Universidad
de Barcelona, que son el Instituto de
Neurociencias (UBNeuro) y el Institu-
to de Biomedicina de la Universidad
de Barcelona (IBUB), y uno adscrito a
la Universidad de Barcelona UPC, el
Centro de Investigacién en Ingenie-
ria Biomédica (CREB). Estas institu-
ciones aportan su conocimiento en
neurociencia y tecnologia molecular
y celular, big data, digitalizacién, inge-
nieria, etcétera.

¢Cuales son los retos que tiene el
Laboratorio de Bioquimica del Hos-
pital Sant Joan de Déu Barcelona?
El reto es movernos hacia un
analisis de datos distinto al que
hemos hecho hasta ahora. Actual-
mente, cuando encontramos un
perfil metabdlico, lo analizamos con
un equipo capaz de examinar 500
moléculas distintas. A partir de ahi,
buscamos alteraciones de varios
conjuntos metabdlicos, lo que gene-

ra una nueva hipétesis que confirma,
o no, la informacién inicial. Este es el
protocolo de trabajo que hemos se-
guido durante afos, y nos ha dado
resultados muy satisfactorios. Ahora
bien, en este momento ya existe la
posibilidad de realizar una interpre-
tacién inversa, porque las hipdtesis
se pueden generar a partir de estu-
dios matematicos o, lo que serfa lo
mismo, a partir de datos recogidos
en formato digital o datos masivos
(big data). Asf pues, podriamos de-
cir que, en este caso, disponemos
de un conjunto de moléculas de las
que no queremos hacer un prejuicio,
sino que estamos a la espera de que
el andlisis matemético clasifique a
los pacientes de una determinada
manera y nos ofrezca nuevas pistas
metabdlicas que hayan podido pasar
desapercibidas con los protocolos de
trabajo convencionales.

Por tlltimo, queriamos preguntarte
qué te gusta hacer cuando sales del
Hospital.

A mi me gusta mucho andar.
Seguramente, el placer que mas me
costaria abandonar seria salir a pa-
sear con mi esposa y alguno de mis
cuatro hijos. Ademas, si después
del paseo podemos compartir una
comida juntos, el placer es ya insu-
perable. H

«En Espana es
dificil encontrar
laboratorios que
estén focalizados
en el diagnéstico
de enfermedades
concretas en el
ambito pediatrico.»
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Gate2Brain quiere
hacer llegar farmacos
al interior del cerebro
para combatir tumores
cerebrales de barrera
intacta, como el DIPG

El DIPG —glioma difuso intrinseco de tronco— es el can-
cer cerebral mas grave que existe, afectando aproximada-
mente a dos ninos por cada millén. Por ahora, no existe
ninguna cura ni tratamiento eficaz para esta enfermedad
y la supervivencia media es de s6lo 8-11 meses después
del diagnéstico. Gate2Brain es una spin-off biotecnolégica
formada por el SJD, la UB y el IRB que se centra en el de-
sarrollo de terapias que atraviesan de forma eficiente las
barreras biolégicas, como la barrera hematoencefalica.
Mediante una plataforma tecnolégica patentada basada
en péptidos que mejoran el transporte de farmacos hacia
el cerebro, Gate2Brain tiene como objetivo hacer frente a
tumores cerebrales de barrera intacta, como el DIPG.

EI DIPG es el tumor mas frecuente
del tronco cerebral. Se suele pro-
ducir en niflos de 5 a 10 afios y los
sintomas son bastante caracteris-
ticos: alteraciones del movimiento
de la cara, problemas al tragar y al
andar y falta de fuerza en los bra-
zos o piernas. Desafortunadamen-
te, no existe ningun tratamiento
curativo para esta enfermedad. Si

bien ciertos farmacos han demos-
trado una actividad antitumoral
potente frente al DIPG in vitro, to-
dos han fracasado en los ensayos
clinicos porque no pueden atra-
vesar la barrera hematoencefalica
(BHE), que protege el cerebro pero
a la vez dificulta su tratamiento. La
BHE es una barrera protectora de
células que sélo permite que en-

tren en el sistema nervioso central
determinadas moléculas y evita la
entrada de patégenos y otras sus-
tancias.

Gate2Brain

En julio de 2020, el Institu-
to de Investigacién Sant Joan de
Déu (S)D), el Instituto de Investi-



gacion Biomédica de Barcelona
(IRB Barcelona) y la Universidad
de Barcelona (UB) crearon la em-
presa derivada Gate2Brain con el
propésito de mejorar el transpor-
te de farmacos hacia el cerebro
mediante una tecnologia basada
en varias familias de péptidos
lanzadera. Este tipo de moléculas
estan formadas por la unién de
varios aminoéacidos cuyo objetivo
es franquear la barrera hematoen-
cefélica que protege el cerebro de
forma natural. Una vez atravesada
esta muralla, el medicamento pue-
de actuar en el lugar exacto donde
se encuentra la patologia.
«Aunque el DIPG es uno de
los tumores mds agresivos que
hay y por ahora no tiene cura,
después de muchos afos de es-
tudio sabemos que la barrera
hematoencefélica estd intacta,
lo que dificulta la llegada de los
farmacos para luchar ahi. Si llega-
mos a tratar este tipo de tumor
mediante esta tecnologia, esta-
mos convencidos de que podre-
mos aplicarla para enfrentarnos a
otras patologias en las que la ba-
rrera esta intacta», explica la Dra.
Meritxell Teixidé, directora gene-
ral de la compaiiia Gate2Brain.

Tecnologia
innovadora

Gate2Brain busca a los me-
jores colaboradores para la reali-
zacién de cada una de las activi-
dades que comprende el proceso
que explora la eficacia de estos
péptidos lanzadera. Actualmente,
la investigacion se encuentra en
fase preclinica, una etapa que se
efectlia varios afos antes de que
empiecen los ensayos clinicos con
humanos y que es la que se esta
llevando a cabo en el Hospital

Sant Joan de Déu. Consiste en
evaluar si estos péptidos lanzade-
ra transportan realmente el far-
maco hasta el cerebro y averiguar
cédmo actlian una vez traspasan la
barrera hematoencefalica en mo-
delos animales de la enfermedad.

El primer candidato al trans-
porte hasta el cerebro es el far-
maco G2B-002, que es el resul-
tado de aplicar la tecnologia de
Gate2Brain a un potencial medica-
mento que necesita una mejora de
transporte, porque solo no puede
superar la barrera hematoencefa-
lica. De hecho, la industria farma-
céutica ha invertido millones de
euros en el desarrollo de farma-
cos para enfermedades del siste-
ma nervioso central y la inmensa
mayoria no han llegado finalmente
al paciente porque no son capaces
de atravesar la barrera hematoen-
cefélica y resultan fallidos.

Tal y como explica Angel
Montero, director del grupo de
investigacion Tratamiento del
Céncer Pediatrico en el Institu-
to de Investigacién Sant Joan de
Déu: «Nuestra investigacion nos
ha llevado a aumentar 100 veces
la concentracion de un farmaco
en el cerebro, y ésta es la clave
para poder empezar a tratar una
enfermedad sellada por la barrera
hematoencefilica, que esta dise-
fiada para bloquear cualquier ele-
mento extrafno, como es el caso

del 98% de los medicamentos. En
este momento, una de las venta-
jas de la tecnologia de Gate2Brain
es la robustez de sus lanzaderas,
que persisten 12 horas en el to-
rrente sanguineo, mientras que
lo habitual, en el caso de los pép-
tidos, es obtener una persistencia
de 15 a 30 minutos. De hecho, en
modelos animales, estas lanzade-
ras ya han logrado atravesar la ba-
rrera hematoencefalica. Ademas,
los péptidos lanzadera pueden
adaptarse a una amplia variedad
de moléculas (nanoparticulas,
proteinas, etcétera), lo que de-
muestra el enorme potencial de
esta plataforma para tratar diver-
sas enfermedades cerebrales».

Financiacién
del proyecto

Gracias al impulso econé-
mico que han dado al proyecto
la Fundacién Botin -a través del
programa Mind the Gap (MdG)-,
el Banco Sabadell -mediante BS-
tartup Health-, el Programa NEO-
TEC del Centro para el Desarrollo
Tecnolégico Industrial (CDTI) y la
Fundacion "la Caixa” —a través de
CaixaResearch Consolidate-, se
estd trabajando intensamente en
el laboratorio para desarrollar atin
mas la investigacion y conseguir fi-
nanciacién de inversores privados
a nivel nacional e internacional. l

El emprendimiento
también tiene lugar
en el marco de los
hospitales

La utilidad de esta
tecnologia no se
limita al paciente
pediatrico, sino
que en un futuro
el descubrimiento
también puede ser
util en adultos

& | Paidhos 17. Hospital Sant Joan de Déu
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Un ensayo clinico
evaluara un
tratamiento pionero
para el sindrome

del ovario poliquistico

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona lidera un en-
sayo clinico internacional que propone un tratamiento
para hacer frente al sindrome del ovario poliquistico,
una patologia que afecta a entre el 5% y el 10% de las
mujeres en edad reproductiva. Esta enfermedad puede
provocar un aumento de pelo corporal, acné, periodos
menstruales irregulares e incluso problemas de ferti-
lidad. El ensayo esta financiado por la Comisién Euro-
pea y retine un consorcio de diecisiete organizaciones
y grupos de investigacién esenciales de Europa que se
dedican al estudio del sindrome del ovario poliquistico.

El sindrome del ovario poliquis-
tico es la alteraciéon endocrina
mas frecuente en las mujeres en
edad fértil, pero al mismo tiem-
po es una de las patologias mas
desconocidas por la poblacién.
Ademas, esta afeccién puede
acarrear el desarrollo de otras
enfermedades, como diabetes
de tipo 2, cancer antes de la me-
nopausia, ansiedad o depresion,
que repercuten directamente en
la calidad de vida.
SPIOMET4HEALTH es el pri-
mer ensayo clinico catalogado en

fase Il que se centra en el trata-
miento de base (fisiopatolégico)
de este sindrome y no en aliviar
los sintomas. Este estudio se lle-
vard a cabo en Espaiia (Barcelona
y Gerona), Italia, Dinamarca, Tur-
quia, Austria y Noruega.

Sindrome del ovario
poliquistico

El sindrome del ovario poli-
quistico es un trastorno endocri-
no metabodlico que afecta entre el
5% Y el 10% de las mujeres en edad

reproductiva. El 98% de estas pa-
cientes reciben un tratamiento
con medicacién anticonceptiva
para poder controlar sus principa-
les sintomas: ciclos menstruales
irregulares, problemas persisten-
tes de acné, exceso de vello, difi-
cultad para perder peso. «Ofrecer
anticonceptivos a las pacientes
es lo tnico que se ha hecho hasta
ahora, porque siempre se pensé
que el problema era del ovario.
Cuando administras un anticon-
ceptivo, éste hace de ovario y el
problema desaparece hasta que



se abandona el tratamiento. Se
llegan a prescribir anticonceptivos
incluso a ninas de 12 0 13 afos», ex-
plica Lourdes Ibafez, endocrinélo-
ga pediatrica en el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona y coordina-
dora del ensayo.

La doctora Ibéfiez investiga el
sindrome del ovario poliquistico
desde hace décadas y ha llegado
a la conclusién de que el mal fun-
cionamiento del ovario no es el
problema, sino la consecuencia.
De hecho, durante muchos afos,
Lourdes Ibafez ha realizado nu-
merosas resonancias abdomina-
les de pacientes con sindrome del
ovario poliquistico que le han per-
mitido observar que la proporcion
de grasa en el higado es superior a
la que corresponderia por la edad
de las pacientes.

«Cuando una mujer experi-
menta un aumento importante de
peso desde el nacimiento hasta el
momento en que se le diagnosti-
cala enfermedad, puede acumular
en el tejido adiposo subcuténeo el
exceso de grasa derivada de la in-
gesta, pero si éste no es el proceso
que tiene lugar, la grasa se puede
sedimentar en el higado, las visce-
ras o los musculos. Esto es lo que
provoca que el ovario presente
esta anomalia», explica la doctora
Ibanez. Por tanto, el tratamiento
cambia, porque si nos concentra-
mos en reducir la grasa del higado,
el ovario vuelve a funcionar con
normalidad.

Tratamiento

El ensayo clinico pretende
evaluar un tratamiento basado
en la administracién de un com-
primido diario a mujeres jévenes
y adolescentes con sindrome del
ovario poliquistico. Es un medica-

mento formulado a partir de tres
farmacos en dosis bajas que hace
ya décadas que se comercializan:
la espironolactona, la pioglitazona
y la metformina. Esta medicacién,
sumada a un estilo de vida saluda-
ble, podria normalizar las hormo-
nasy la ovulacién y, de esta forma,
revertir las alteraciones asociadas
al sindrome del ovario poliquis-
tico. El farmaco apenas presenta
posibilidad de secuelas y la tnica
contraindicacién es que la pacien-
te no puede quedarse embarazada
durante la terapia.

A lo largo de un afio, recibiran
tratamiento casi 400 pacientes,
que se someteran a control duran-
te otros seis meses para constatar
los cambios que se produzcan du-
rante y después de la toma del far-
maco. Se espera reclutar a un total
de 70 pacientes en Barcelona y 46
en Girona. Los resultados serviran
de base para un ensayo clinico en
fase Il que permitira explotar este
nuevo enfoque en toda Europa.
Posteriormente, la implementa-
cién del tratamiento permitira aho-
rrar entre 500 y 1.000 millones de
euros anuales al sistema sanitario.

Criterios para
participar en el
ensayo clinico

Podran participar en este en-
sayo clinico las mujeres de 12 a 24
afios diagnosticadas de sindrome
del ovario poliquistico que tengan
menstruaciones irregulares, un
exceso de pelo corporal y/o acné
desmedido, persistente y aumento
de las concentraciones de testoste-
rona en sangre. Es un proyecto muy
relevante porque, de confirmarse
la efectividad de la medicacion, se
conseguira por primera vez revertir
de manera permanente las compli-
caciones asociadas al sindrome del
ovario poliquistico, como infertili-
dad, diabetes y baja autoestima.

SPIOMET4HEALTH est4 coordi-
nado por un equipo de investigacién
del Instituto de Investigacion de Sant
Joan de Déu liderado por la doctora
Lourdes Ibafez, que recibi6 el Premio
Nacional de Investigacién de Catalu-
fia en 2014 y recientemente ha sido
galardonada por dos instituciones in-
ternacionales de primer nivel, el Ame-
rican Endocrine Society y el American
Human Growth Foundation.

D’esquerra a dreta:

Cristina Salvador,

Susana di Giovanni, Silvia Marin,
Cristina Garcia-Beltran,

Lourdes Ibdiiez, Rita Malpique,
Maria Elisabet Garcia,

Marta Diaz i Marta Ramon

E1 98% de las
mujeres afectadas
por esta alteracién
recibe un
tratamiento con
anticonceptivos
orales para
controlar algunos
de los sintomas
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El reconocimiento
social hacia

las enfermeras
especialistas deberia
ser mas rotundo
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Las enfermeras
especialistas adquieren
un manejo de 360°

del paciente

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona tiene una larga tra-
dicién en la formacién de especialidades enfermeras. En
concreto, el Hospital ofrece una formacién sanitaria es-
pecializada en enfermeria obstétrico-ginecoldgica (coma-
drona) y pediatrica. El periodo formativo en el Hospital es
exigente, pero a la vez muy riguroso, porque brinda a las
enfermeras unas competencias muy amplias que pueden
ejercer con seguridad. El Hospital presta especial atencién a
la formacién en investigacién, que da a las estudiantes una
perspectiva diferencial respecto a otros centros formativos.

El Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona plantea una formacién inte-
gral basada en la experienciay en la
atencion al nifio, la mujer y su fami-
lia. En cuanto a enfermeria, el centro
ofrece dos especializaciones sanita-
rias: comadrona y pediatria. Ambas
especialidades se enmarcan en el
entorno de un hospital monografi-
co materno-infantil de tercer nivel
que presenta el mayor grado de es-
pecializacién y complejidad y, por
tanto, dispone de las condiciones
idéneas para desarrollar todos los
aspectos de la formacién relaciona-
dos con la pediatria y la ginecologia/
obstetricia. Estas condiciones estan
vinculadas a unas instalaciones que
buscan la excelencia en un centro

innovador y en constante transfor-
macion, circunstancia que permite
atender a un gran nimero de casos
de alta complejidad.

Especializaciones
Pediatricas

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona es uno de los centros
con mayor experiencia acumulada
en el plan formativo de enfermeria
interna residente (lIR). Este afio se
ofrecen dieciséis plazas a profesio-
nales interesadas en una formacién
de alta especializacién en pediatria,
que se suman a las cuatro plazas
diferenciadas de enfermeria para
comadronas.

El aprendizaje se basa en una
metodologia de autoformacion, es
decir, que las rotaciones deben com-
plementarse con clases lectivas de
caracter obligatorio para las enfer-
meras de primer y segundo curso.
Ademas, las profesionales residen-
tes deben nutrirse de las sesiones
que preparan las propias residentes,
la formacion con vocacion de servi-
cioy la actividad de investigacion.

«Como residente, hago una
jornada asistencial en distintos ser-
vicios del Hospital y en atencién pri-
maria. Mi funcion es basicamente la
de una enfermera que presta cuida-
do aninos y adolescentes. Asimismo,
llevo a cabo tareas no asistenciales
de investigacién y docencia. También



asisto a formaciones incluidas en el
plan formativo que integran teoria
y practica con simulacién de casos.
Este aprendizaje es muy enrique-
cedor, porque estamos ante casos
reales, pero en un entorno seguro,
explica Carolina Lujan, enfermera
residente especialista en pediatria.
Este afio se han afadido a las
rotaciones formativas otras insti-
tuciones, como la Casa de Sofia o el
Hospital de Dia Oncoldgico, en las
que las enfermeras pueden realizar
también rotaciones externas. Tanto
la formacién interna como la exter-
na aportan a la enfermera un cono-
cimiento experto en el cuidado del
paciente pediatrico y de sus familias.
Uno de los rasgos diferenciales
del Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona es que es el dnico de Cata-
lufia que ofrece atencién exclusiva
al paciente pediatrico en todas las
vertientes, desde las consultas ex-
ternas hasta la especializacion en
las patologias mas complejas, que se
atienden como centro de referencia.
Tal y como apunta Marta Fajar-
do, jefe de enfermeras de Formacién
y Docencia del Hospital Sant Joan de
Déu, el Hospital es muy exigente
con la formacién de las enfermeras
residentes porque espera que al fi-
nalizar el periodo formativo estén
preparadas para poner en practica
sus competencias de forma auténo-
ma. El esfuerzo que deben realizar
durante dos afos acaba teniendo su
recompensa, ya que los conocimien-
tos adquiridos son muy profundos.

Comadrona

Con mas de 3.500 partes aten-
didos en 2020, el centro dispone de
una linea de atencién a las gestan-
tes de bajo riesgo liderada por las
comadronas, asi como de unidades
especializadas de alto riesgo lidera-

das por ginecélogos y obstetras de
referencia en el Area de la Mujer. La
obtencion de la especializacion en
enfermeria obstétrico-ginecoldgica
(comadrona) mediante el sistema de
residencia se aprobd en1992. Desde
el principio, el Hospital estuvo vincu-
lado a esta formacidn, impartida por
la Universidad de Barcelona a través
de centros acreditados, puesto que
uno de estos centros era el Hospital.
En 201, se produjo un cambio de
modelo y se crearon las unidades
multiprofesionales en los mismos
centros, que tomaron el protago-
nismo de la formacién especializa-
da. Asi pues, la especializacién en
enfermeria obstétrico-ginecoldgica
que ofrece el Hospital se centra en
las diferentes unidades de atenciéna
lasalud de lamujer: la sala de partos,
las consultas externas, la Unidad de
Atencion a la Salud Sexual y Repro-
ductiva (ASSIR) y las unidades de
recién nacidos y de especializacion.
Esta rotacién aporta a las enferme-
ras un conocimiento integral de la
especializacién que consolida en
profundidad su formacion.

Asimismo, el Hospital valora
mucho las sesiones de trabajo en
grupo, ya que el objetivo es incen-
tivar el trabajo de equipo, codo
con codo, con profesionales que
no pertenecen a la misma érea de
experiencia. De hecho, el centro
ha acreditado hace tres afios estas
formaciones grupales, con el pro-
posito de ofrecer una mayor calidad
docente.

Raquel Campo, enfermera resi-
dente de segundo afio especialista
en ginecologia y obstetricia, comen-
ta que eligié el Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona porque buscaba
una formacion de calidad. A su vez,
también tuvo especialmente en con-
sideracién el hecho de que el Hos-
pital sea un centro muy respetuoso

con el parto natural, en el que las co-
madronas tienen un papel principal
durante todo el proceso.

Campo explica también que las
tutoras hacen un acompariamiento
muy cercano Yy, al mismo tiempo,
minucioso, porque el objetivo es
proporcionar el maximo apoyo du-
rante la formacién competencial,
resolviendo cualquier duda que pue-
danteneren el diaadiaydurantela
elaboracién del trabajo de investiga-
cién. En este sentido, el seguimiento
que se efecttia durante la residencia
de las enfermeras es muy riguroso.

Trabajo final
de investigacion

Las enfermeras que se especia-
lizaron en el afio de la pandemia,
en 2020, dieron un paso adelante
muy importante en cuanto a las
competencias relacionadas con la
investigacion. Asi pues, en ese mo-
mento se cre un precedente para
el resto de promociones. Este cam-
bio representa un salto cualitativo
muy significativo para las especia-
lizaciones, porque se ofrece a las
residentes un valor anadido que
hace aumentar su conocimiento
de la actividad de investigacion. l

De izquierda a derecha:
Raquel Campo, Marta Fajardo
y Carolina Lujdn

El Hospital ofrece

a los residentes
formacién adicional,
tanto en simulacién
de casos como con
el aula de pediatria
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Cada dia, una
musicoterapeuta
se desplaza, con

una guitarra a
la espalda y una

maleta llena de
instrumentos a
casa dos ninos
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Musicoterapia
a domicilio

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha puesto en
marcha un servicio de musicoterapia a domicilio para los
ninos que padecen enfermedades graves que amenazan
o limitan su vida, o enfermedades crénicas complejas y
requieren atencion paliativa.

Hace 17 afos que el Hospital Sant
Joan de Déu puso en marcha un
programa de musicoterapia para
los pacientes que estan ingresa-
dos en el Hospital o vienen de vi-
sita. Ahora ha decidido extender
la iniciativa mas alla de las pare-
des del Hospital y llevar la musi-
coterapia al hogar de los pacien-
tes que padecen enfermedades
graves o enfermedades crénicas
complejas.

La impulsora de la iniciativa
ha sido, precisamente, la madre
de una nifa, Anita, que paso lar-
gas temporadas tratandose en el
Hospital de un cancer. Su madre
recuerda que una de las cosas
que mas echaron de menos cuan-
do Anita entré en el programa de
paliativos y ya no venia al Hospi-
tal era, precisamente, aquellas
sesiones de musicoterapia que
le alegraban los dias cuando es-
taba ingresada. Por eso, Caroli-
na Amado, que ahora preside la
Asociacion Benéfica Anita que se
creé en memoria de la nifa para
impulsar la investigacién y mejo-
rar la atencién de los nifios con
cancer, propuso llevar también

la musicoterapia al hogar de los
pacientes. Esta entidad benéfica
sin animo de lucro financia la ac-
tividad.

Se trata de una iniciativa pio-
nera en Catalufa. Cada dia, una
musicoterapeuta de la Asocia-
cién Resso -la entidad que cola-
bora con el Hospital para ofrecer
musicoterapia a los pacientes
ingresados- visita, con una gui-
tarra a la espalda y una maleta
llena de instrumentos (maracas,
tambores, etc.), en su casa dos ni-
fios que padecen enfermedades
graves o crénicas complejas para
realizar con ellos una sesién de
musicoterapia. Durante la sesién
cantan canciones o tocan diver-
sos instrumentos musicales.

Estudio de
investigacién

Con esta iniciativa, bautiza-
da con el nombre de la maleta
viajera, se pretende favorecer el
bienestar del nifo y facilitar su
interaccién con sus padres. “La
musica hace que en el cerebro se
produzcan una serie de hormo-

nas, como las endorfinas, que
causan felicidad, tranquilidad o
sensacion de bienestar. Ademas,
es una forma de romper la rutina
de estos pacientes. Facilita, por
un lado, que se le preste aten-
cién desde otro punto de vista y
al mismo tiempo permite que el
nifo se pueda expresar y comuni-
car a través de la musica sin darse
cuenta. Favorece la interaccion
con sus cuidadores y reafirma
el vinculo con la familia, mejora
el bienestar emocional del pa-
ciente y esto se refleja de algin
modo en su salud fisica”, sefiala
la musicoterapeuta Nuria Bonet,
coordinadora de la musicoterapia
a domicilio.

Ahora los responsables de la
maleta viajera, que es cémo se ha
bautizado la iniciativa, quieren ir
mas alla. Por eso, estan llevando a
cabo un estudio de investigacion
para determinar qué impacto tie-
ne la musicoterapia en los nifios
enfermos y sus familias: si puede
ayudar a normalizar sus vidas,
experimentar momentos de vi-
talidad significativos, fortalecer
el vinculo familiar, etc.



Antes y después de la sesién,
las musicoterapeutas recogen
distintos datos para valorar el
impacto de esta actividad en el
bienestar del nifio y la familia. En
el estudio de investigacién, que
tendra una duracién de 24 me-
ses, participaran un total de 75
pacientes. Durante el primer afio
de funcionamiento de la iniciati-
va, la musicoterapia ha llegado a
32 nifos: 17 nifos y 15 nifas.

Valoracién
de las familias

En espera de los resultados
del estudio, las valoraciones de
las familias son muy positivas.
“Hoy, gracias a la musica, hemos
conseguido que comiera después
de dos dias de no haber probado
nada”, escribia un dia una madre

a las musicoterapeutas. A la fa-
milia de Imram la mdsica les ha
permitido desconectar y comba-
tir el estrés: “lo pasas muy bien,
desconectas, vas haciendo y
no piensas, disfrutas. Y a Imran
también le va muy bien. Estd mas
relajado.”

Y a los padres de Siena, una
nifia que recibié una decena de
sesiones de musicoterapia en
casay que murid a consecuencia
de una enfermedad neurodege-
nerativa el afio pasado, les per-
mitié “ilusionarnos y preparar
después de cada sesion de musi-
coterapia como seria la siguiente”
en un momento en que el pronds-
tico de Siena era muy grave.

El psicélogo del servicio,
Daniel Toro-Pérez, valora muy
positivamente la iniciativa y ex-
plica que, a la espera de estos

resultados, si empiezan a tener
evidencia de que esta interven-
cién proporciona otra mirada

para conocer mejor al nifio y sus
familiares, refuerza el vinculo con
los profesionales sanitarios y fa-
vorece la creacion de recuerdos
significativos del nifio en situa-
cién de fin de vida con su familia.

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona trata cada afio a 350
nifos que requieren atencién
paliativa y a la complejidad. Dos
tercios son ninos con enferme-
dades graves que pueden morir
durante la infancia y el resto, ni-
fios con enfermedades crénicas
complejas. &

Con esta iniciativa,
se pretende
favorecer el
bienestar del

nino y facilitar

su interaccién

con los padres
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La certificacion
del rol de enfermera
de practica avanzada
reconoce el esfuerzo,
la valia y la trayectoria
de las profesionales

En los ultimos aiios, el incremento de la complejidad de
los pacientes atendidos en el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona ha hecho cada vez mas necesaria la incor-
poracién de un perfil de enfermera con competencias
de nivel avanzado. Con la voluntad de regularizar sus
funciones, se ha llevado a cabo un proceso que deter-
mina cudles son las competencias que la enfermera de
practica avanzada debe alcanzar para obtener la certi-

ficacion.

La enfermera de practica avan-
zada (EPA) es una enfermera que
ha adquirido un conocimiento
experto y posee una experiencia
demostrable en las funciones asig-
nadas, grandes habilidades para la
toma de decisiones complejas y,
también, competencias clinicas
para una préctica amplia. Estas
enfermeras aportan importantes
respuestas a las necesidades de
salud de la poblacién y hacen mas
eficiente el servicio en términos de
costes.

Regularizacién
de las funciones

En el ambito internacional,
la EPA tiene un rol estructurado,
pero en el Estado espariol no existe
ninglin marco homogéneo que es-
tablezca los criterios que debe cum-
plir una enfermera para desempe-
fiar el rol de préctica avanzada, sino
que cada centro determina su pro-
pio protocolo. En Catalufia, se ha
intentado avanzar en la direccién
de reconocer este rol formalmen-

te, pero todavia no existe un tnico
documento que regularice las fun-
ciones que deben llevar a cabo las
enfermeras de practica avanzada.

El modelo de
enfermera de practica
avanzada del Hospital
Sant Joan de Déu
Barcelona

Con el objetivo de desarrollar
un modelo propio, el Hospital tomé
como referencia el modelo de Ha-



mric (2009), un protocolo interna-
cionalmente aceptado sobre el rol
de préctica avanzada, que incluye
una comprensién integradora de la
EPA y establece la importancia del
su rol fijandose en unos conceptos
y criterios primarios: educacion de
posgrado, certificacién en la especia-
lidad (experticia en el drea concreta)
y una préctica clinica centrada en los
pacientes y/o la familia. Asimismo,
Hamric establece que estos criterios
primarios deben perfilarse median-
te otros criterios complementarios,
que son el liderazgo, ladocenciay la
investigacién. Asimismo, es esencial
que la profesional tenga en cuenta
el entorno del paciente, porque éste,
cada vez mas, necesita una atencién
ad hoc en funcién de sus caracteris-
ticas sanitarias y, también, sociales.

El protocolo del Hospital de-
termina que la enfermera, después
de verificar que cumple los crite-
rios primarios y acreditar que esta
desarrollando las competencias
complementarias requeridas, debe
cumplimentar el cuestionario de au-
toevaluacién IDREPA, que acabara
consensuandose con su responsable
directo. IDREPA es un sistema que
permite a las profesionales autoe-
valuarse para reconocer si su perfil
ofrece los conocimientos y faculta-
des necesarios para ser considerada
una enfermera de practica avanzada.

El Hospital cuenta con dos roles
de enfermera de practica avanzada
que proporcionan atencion directa
en dreas concretas: la enfermera ex-
perta clinica, que se ocupa del cuida-
do de pacientes en situaciones agu-
das, y laenfermera gestora de casos,
que lleva a cabo la gestion global y
continuada del paciente derivado de
la cronicidad.

Inma Rodriguez, adjunta a la Di-
reccién de Enfermeria, explica que
la prevision es que durante el afo

2022 se certifiquen en el Hospital
diez enfermeras de practica avan-
zada. El nimero de enfermeras que
desempenaran este rol ird creciendo
progresivamente, pero no de forma
ilimitada. Inma Rodriguez afiade que
el Hospital Sant Joan de Déu Barce-
lona necesitara, a largo plazo, unas
50 enfermeras de practica avanzada.

Proceso de solicitud

Para desempeiiar el rol de en-
fermera de practica avanzada, el
Hospital pide que se cumplan los
criterios primarios y complementa-
rios del modelo de Hamric, que se
ocupe un puesto de trabajo que real-
mente necesite esta funcién y que
se entregue el cuestionario IDRE-
PA autoevaluado y administrado
por el responsable superior, quien
confirmard la informacién adjunta.
Con toda esta documentacién, se
elabora una memoria que se envia
a la Direccién de Enfermeria, junto
con documentacién adicional, como
el curriculum profesional. El comité
de evaluacién del Hospital, formado
por todas las direcciones del centro,
valora entonces los datos aportados
y toma la decision de certificar a la
enfermera con este nuevo rol.

Reconocimiento del rol
de practica avanzada

Las enfermeras de practica avan-
zada disponen de una acreditacion
distinta a la del resto de enfermeras,
asi como de una valoracién econé-
mica que reconoce su esfuerzo, su
trayectoria y su valia. Esta certifica-
cién se evaltia durante cinco anos
consecutivos mediante una memoria
actualizada y resultados contrastados.
Este seguimiento, por tanto, permite
adaptar constantemente los conoci-
mientos de la EPA al entorno del pa-

ciente y de las familias. Carmen Yoldi
fue la primera enfermera certificada
de préctica avanzada del Hospital.

Forma parte del equipo interdiscipli-
nario de endocrinologia, como enfer-
mera educadora en diabetes del Area
de Atencién Ambulatoria, y tiene una
trayectoria de mas de 20 afios en la
atencién enfermera del paciente dia-
bético pediatrico. Es autora de diver-
sas publicaciones en el dmbito de la
investigacion enfermera y una profe-
sional de referencia en la difusién de
conocimientos. Yoldi destaca que el
hecho de ser la primera enfermera
acreditada como EPA del Hospital la
hace sentir muy orgullosa, no tanto
por ser la primera, sino por abrir un
nuevo camino en el reconocimiento
de la atencién y el acompafiamien-
to que las enfermeras ofrecen a los
pacientes y a las familias. Asimismo,
Yoldi afirma que esté segura de que
pronto seran muchas las compafieras
enfermeras que conseguirdn esta
acreditacion, y agradece a la Direc-
cién de Enfermeria del Hospital que
haya dado este paso para reconocer
la figura de la EPA, aunque considera
que se debe seguir luchando para que
la administracién publica establezca
un criterio unificado que determine
las funciones de la EPA, no sélo en Ca-
talufia, sino también a nivel estatal. l

De izquierda a derecha:
Emma Gomez, Irune Goicoechea,
Imma Rodriguez y Carmen Yoldi

La certificacion

de la EPA pretende
reconocer el valor
de la practica
avanzada

Con la certificacion
de practica
avanzada, el
Hospital promueve
la formacion

de las enfermeras
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El hub de innovacion
pediatrica 14KIDS hace
realidad proyectos
innovadores en pediatria
y salud materna

i4KIDS es una red de innovacion pediatrica coordinada
por el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona que tiene el
reto de identificar y apoyar proyectos de innovacion del
ambito de la pediatria y la maternidad que destaquen
por la capacidad de generar un cambio en la sociedad
y en el cuidado de los ninos. Cuenta con 28 entidades
miembros, que reuinen a mas de 75 grupos de investiga-
cién, 32 empresas comerciales, organizaciones de paci-
entes, inversores privados y administraciones publicas.
El proyecto esta cofinanciado por la Unién Europea a tra-

vés del Fondo Europeo de Desarrollo Regional (FEDER).

El hub de innovacién pediatrica
i4KIDS es una iniciativa liderada
desde el Hospital, pero que cuenta
con la colaboracién de 28 entidades
miembros dirigidas a potenciar el co-
nocimiento y la innovacion pediatrica.
Ademés, el hub retine a 75 grupos de
investigacion, 32 empresas vinculadas
alaindustria, asociaciones de pacien-
tes, administraciones publicas y otras
instituciones del ecosistema de inno-
vacion de Catalufa. El hub de innova-
cion pedidtrica i4KIDS tiene la misién
de promover y potenciar la innovacién
cientifica, animando a todos sus mi-

embros y grupos cientificos a trabajar
para aportar soluciones disefiadas,
desarrolladas y testadas con los nifios
y nifias. Sus valores estan basados en
el respeto, responsabilidad y compro-
miso para crear una sociedad mejor
ofreciendo soluciones reales y de ca-
lidad en salud infantil y materna. “El
reto del hub i4KIDS es generar valor
y progreso social para que la atencion
pedidtrica sea més efectiva, segura y
eficiente para los nifios y las familias”,
comenta Xavier Pufiet Ortiz, Promotor
de lared i4KIDS.

i4KIDS dispone de un equipo

multidisciplinar que ofrece una am-
plia gama de servicios que permiten
estar presentes en todos los pasos del
proceso de innovacién:

- Asesoramiento experto. El hub
pone en contacto a los innovadores
con los verdaderos expertos de cada
necesidad: clinicos y pacientes.

- Andlisis de viabilidad. Se ofrece
soporte valorando la oportunidad
de mercado, la necesidad clinica
y el modelo de negocio de la idea
innovadora.

- Financiacion. Se acompafia a cada
proyecto en el disefio de la estra-



tegia de financiacién durante las
primeras etapas de su desarrollo,
mediante ayudas propias del hub
y de su ecosistema.

- Desarrollo. El hub dispone de vari-
os servicios, herramientas y tecno-
logias que ayudan a incrementar el
valor de cada proyecto.

- Investigaciones clinicas. Los mi-
embros de igKIDS son referentes
en el desarrollo de estudios clini-
cos en el ambito pediatrico.

Pediatric
Innovation Day

El Pediatric Innovation Day es una
jornada cientifica organizada por el
hub de innovacién pedidtrica i4KIDS
y coordinada por el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona. Este evento
anual retine a expertos del mundo de
la innovacidn, la ciencia, el emprendi-
miento y la salud en el dmbito mater-
no-infantil y va dirigido a todas aque-
Ilas personas que tienen un proyecto
innovador o quieren apoyar la innova-
cién en el ambito de la pediatria y la
maternidad.

El Pediatric Innovation Day in-
cluye una convocatoria de proyectos
innovadores que se desarrollan en el
ambito de la pediatria y la salud ma-
terno-infantil y que optan a un premio
otorgado por un jurado con el objetivo
de premiar las mejores propuestas.

Proyectos reconocidos
por i4KIDS
The Smart Lollipop

The Smart Lollipop es un dispo-
sitivo médico no intrusivo en forma
de piruleta inteligente cuyo objetivo
es detectar en la saliva del nifio bio-
marcadores de diferentes patologias.
Esté dirigido a los nifios para poder
supervisar y controlar su salud con
una tecnologia de biosensor y, por

tanto, prevenir posibles riesgos. La
piruleta, equipada con un lector elec-
trénico, muestra los resultados del di-
agnostico en pocos minutos y en una
plataforma online. Los profesionales
que han desarrollado esta herramien-
ta han centrado sus esfuerzos en el di-
agndstico y el seguimiento, mediante
este sistema, de la celiaquia, pero en
el futuro tienen previsto ampliarla a
otras enfermedades. The Smart Lolli-
pop es un proyecto médico-tecnold-
gico que recibi6 el primer premio del
Pediatric Innovation Day 2021.

Gate2Brain

El DIPG —glioma difuso intrinse-
co de tronco— es el cancer cerebral
mads grave que existe, y afecta apro-
ximadamente a dos nifios por cada
millén. Por ahora, no existe ninguna
cura ni tratamiento eficaz para esta
enfermedad. Gate2Brain es una spin-
off biotecnoldgica que se centra en
el desarrollo de terapias que atravi-
esan de forma eficiente las barreras
biolégicas, como la barrera hemato-
encefalica. Mediante una plataforma
tecnoldgica patentada basada en
péptidos que mejoran el transporte de
farmacos hacia el cerebro, Gate2Brain
tiene como objetivo hacer frente a tu-
mores cerebrales de barrera intacta,
como el DIPG.

Gate2Brain es un proyecto tera-
péutico que quedo finalista del Pedi-
atric Innovation Day 2021.

Blapp

Blapp es una plataforma de reha-
bilitacién logopédica autoadaptativa,
con posibilidad de control remoto y
ludificada, que permite aplicar la te-
rapia en el dmbito doméstico. Todos
los contenidos estan validados por un
equipo especialista y ofrece apoyo a
los pacientes en cualquier sitio, por lo
que se reduce la carga de trabajo de
los terapeutas y las familias.

Blapp es un proyecto digital que
nace a partir de una necesidad asis-
tencial y recibié el segundo premio del
Pediatric Innovation Day 2021.

Neosénicos

El dispositivo Neosonics, desar-
rollado por Newborn Solutions, es
un sofisticado sistema de ingenieria
de precisién que utiliza ultrasonidos
de alta frecuencia para medir la con-
centracién de glébulos blancos en el
liquido cefalorraquideo bajo la fon-
tanela infantil, la region de la cabeza
donde los huesos todavia no estan
cerrados. Neosénicos es el primer
dispositivo que permite detectar la
meningitis infantil mediante un pro-
cedimiento no invasivo. Actualmente,
el tnico sistema de deteccién del que
se dispone es la puncion lumbar. Esta
infeccidn, potencialmente mortal, es
muy dificil de diagnosticar, espe-
cialmente en los bebés porque los
sintomas de la enfermedad son muy
inespecificos.

Neosonics es un proyecto médi-
co-tecnoldgico que recibi6 el tercer
premio del Pediatric Innovation Day
2021. 1

i4KIDS

PEDIATRIC INNOVATION HUB
Together for a Better Child Life

De izquierda a derecha: Jaume Pérez,
Roser Arnalte, Sofia Ferreira,

Cindy Lembart y Angels Molina

(de pie), Arnau Valls y Xavier Puriet
(agachados)

El i4KIDS tiene

el objetivo de
convertirse en un
hub referente, sobre
todo a nivel europeo
e internacional
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Los ninos pueden ser
la clave para resolver
los interrogantes que
sigue planteando

la COVID-19

Los interferones

de tipo 1 son los
que determinan la
respuesta inicial
que lleva a cabo el
organismo contra la
COVID-19

R | Paidhos 17. Hospital Sant Joan de Déu

El interferén, proteina
clave para la COVID-19

La plataforma Kids Corona comprende varias lineas de in-
vestigacién para dar respuestas especificas a las diferentes
preguntas que plantea la enfermedad y estudiar el comporta-
miento de la COVID-19 en la poblacién pediatrica y gestante.

Actualmente, varios investiga-
dores del Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona tienen abiertas di-
ferentes lineas de investigacion,
entre ellas la que ha determina-
do que el interferdn, una proteina
que producen las células del sis-
tema inmunitario, es clave para
entender la respuesta del orga-
nismo a la enfermedad.

La plataforma Kids Corona es
una iniciativa Gnica que nace para
saber si los nifios y nifias tienen
cierta proteccion natural contra
la COVID-19 y cémo afecta a las
mujeres embarazadas esta en-
fermedad. Se trata de una plata-
forma de acceso abierto para que
investigadores de todo el mundo,
profesionales de la salud y la ciu-
dadania puedan aunar esfuerzos
para encontrar respuestas.

Juanjo Garcia, jefe de Pedia-
tria, especialista en enfermedades
infecciosas infantiles y coordina-
dor de la plataforma Kids Corona,
apunta que desde el comienzo de
la pandemia el equipo de investi-
gadores se planteaba tres pregun-
tas: «si los nifos se infectaban de
COVID-19, si transmitian la enfer-
medad y, por ultimo, por qué no
desarrollaban la infeccién al igual
que los adultos».

En aquel momento ya era evi-
dente que la mayoria de los nifios
y nifias sufrian la enfermedad de
forma leve, pero habia un grupo
reducido de nifios que desarro-
llaban un sindrome inflamatorio
multisistémico pediatrico (MIS-C,
por sus siglas en inglés) que afec-
taba a la vez, diferentes 6rganos
del cuerpo. Lo mds sorprendente
de este extrafo sindrome es que
los sintomas se manifiestan al
cabo de 4-6 semanas de haber
pasado la COVID-19.

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona, en el marco de la pla-
taforma Kids Corona, mantiene
varias lineas de investigacion con
el objetivo de resolver los interro-
gantes que todavia hoy plantea la
COVID-19. El reto es resolver en
el entorno pediatrico algunos de
los enigmas que siguen sin res-
puesta y frenar, gracias a estos
descubrimientos, la incidencia
del virus en la poblacién adulta.

Lineas de
investigacion
desarrolladas

Sindrome de Kawasa-
ki y MIS-C. En 2020, se inici6

una primera linea de investigacién

que analizaba el comportamiento
clinico e inmunolégico de los en-
fermos que sufrian un sindrome
multisistémico agudo en una se-
gunda fase de la COVID-19, que
se asimilaba a otra patologia infla-
matoria ya conocida, el sindrome
de Kawasaki. Por ultimo, esta
investigacion ha permitido de-
terminar que, aunque la MIS-C
y la enfermedad de Kawasaki
comparten muchas similitudes,
no son la misma patologia, tal
y como queda reflejado en dos
publicaciones lideradas por el
Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona. Concretamente en el Jour-
nal of Clinical Publication y en el
Annals of Rheumatic Diseases.
Laia Alsina, jefa del Servicio
de Alergia e Inmunologia Clinica
y coordinadora de la Unidad de
Inmunologia Clinica del Hospi-
tal Sant Joan de Déu Barcelona
y el Hospital Clinic, explica que
todo este esfuerzo colectivo a
escala mundial esta permitiendo
entender el comportamiento de
la COVID-19, pero también esta
sirviendo para conocer mejor
otras enfermedades, como el
sindrome de Kawasaki, del que se
tiene constancia desde la década
de 1950 pero que nunca antes se



habia investigado de forma simul-
tanea a nivel internacional.

El interferon. La segunda
linea de investigacién tiene por
objetivo entender el papel del in-
terferdn en la infeccién virica, por-
que se sabe que el interferdn, casi
siempre, es fundamental en la con-
traccién de una enfermedad de
este tipo. Los interferones son un
grupo de proteinas cuya actividad
antivirica participa en la respuesta
inmunitaria contra patégenos in-
tracelulares, como los virus.

Cuando una célula es infecta-
da por un virus, secreta interfero-
nes, un tipo de citoquinas que son
proteinas cruciales para controlar
el crecimiento y la actividad de
otras células del sistema inmuni-
tario. Los interferones activan las
defensas antiviricas en las células
cercanas a la infectada para limi-
tar la propagacion del virus.

En los dltimos meses, se ha
puesto de manifiesto que el inter-
feron de tipo 1 tiene una intensa
participacion durante la fase ini-
cial de la enfermedad en nifos, lo
que favorece que los nifios y nifias
desarrollen una afeccion leve. En
cambio, en los adultos, el interfe-
rén pierde intensidad y, por tanto,
el organismo estd menos protegi-
do frente a la COVID-19.

Las investigadoras que han li-
derado el estudio, lolanda Jordan,
experta en Cuidados Intensivos
Pediatricos e investigadora del
Consorcio de Investigacién Bio-
médica en Red de Epidemiologia
y Salud Publica (CIBERESP), y Laia
Alsina, jefa del Servicio de Alergia
e Inmunologia Clinica, han com-
parado la respuesta del interfe-
rén y otras citoquinas en mas de
80 pacientes, tanto adultos como
nifios, que han sido infectados

por el SARS-CoV-2 y han presen-
tado varios grados de afectacion.
Su objetivo es identificar marca-
dores que permitan predecir, en
el momento del diagnéstico, qué
pacientes desarrollaran la enfer-
medad de forma grave para poder
personalizar el tratamiento en el
futuro, asi como diferenciar esta
patologia de otras enfermedades
con componente inflamatorio sis-
témico, tales como la sepsis.

Las citoquinas. Latercera
linea de investigacion se centra
en entender por qué en los casos
en los que se da una respuesta
inflamatoria de tipo MIS-C tan
importante, como en algunos ni-
fios que sufren COVID-19 en una
segunda fase de la enfermedad,
se produce también una reaccion
minima del interferén. En este
sentido, se ha podido demostrar
que unos niveles bajos de expre-
sién del gen CIITA y unos altos ni-
veles de expresion del gen SOCS1
se correlacionan con los casos
mas graves de COVID-19.

Esto provoca una respuesta
antivirica ineficiente en una fase
inicial, conjuntamente con el de-
sarrollo de una tormenta perfec-
ta de citocinas, que son pequenas
proteinas que actian como men-
sajeros entre las diferentes células
del sistema inmunitarioy que, asu
vez, se encargan de coordinar una
respuesta inmunitaria eficaz para
combatir la infeccion. Todo este
conjunto de elementos provoca
posteriormente una inflamacién
multisistémica de los érganos.

Estos resultados, publicados
en la revista iScience, indican que
el analisis del patron de expresién
de algunas citocinas y de los ge-
nes seleccionados podrian servir
en el futuro como biomarcadores

NMBSFc 1896

para identificar a los pacientes
con mayor riesgo de desarrollar

una COVID-19 grave, lo que po-
dria abrir la puerta a nuevas op-
ciones terapéuticas para hacer
frente a esta enfermedad.

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona también ha iniciado
otra linea de investigacién, en
colaboracién con el consorcio
internacional COVID Human
Genetic Effort, para determinar
si hay factores genéticos que, de
una u otra forma, predispongan
a un paciente a sufrir COVID-19.

lolanda Jordan explica que dis-
poner de cada vez mas informacion
sobre este virus ha ido modifican-
do los farmacos que se administran
a los pacientes pediatricos. Inicial-
mente, los medicamentos iban di-
rigidos a detener la infeccion. Sin
embargo, cuando se observé que lo
que perjudicaba al enfermo era la
inflamacién de los érganos, se dio
prioridad a la terapia inmunomo-
duladora. Jordan afade que todavia
estamos lejos de tener una pauta
preventiva, pero en cambio hemos
avanzado mucho en cuanto a la
administracién del tratamiento. l

Los nifios y nifas
presentan niveles
mas elevados de
interferén de tipo 1
que los adultos, lo
que explicaria por
qué la COVID-19
tiene una incidencia
mas baja y es mas
leve en la poblacién
infantil
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Especializate

del Hospital
Sant Joan de Déu
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Descubre la

oferta formativa
pedidatrica y obstétrica
de alta especializacion
y aprende con

los profesionales

del Hospital.

Te ofrecemos

cursos acreditados,
simulacion

clinica avanzada,
formacion online

y presencial y un equipo
docente que te ayudard a
conseguir tus objetivos.

MAS INFORMACION:
https://formacion.sjdhospitalbarcelona.org
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