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La investigacioén y la innovaciéon son elementos esenciales para la
mejora de nuestro sistema sanitario y, por supuesto de los centros
hospitalarios. Si, ademads, desde los hospitales somos capaces,

no sélo de generar conocimiento, si no, también, de compartirlo,
nuestra labor sera todavia mas valorada por los pacientes y sus
familias, que son, en definitiva, a quien nos debemos.

Esta es la razén por la cual se pone ahora en marcha el proyecto
Unicas, una red de 25 hospitales espaiioles que se unen para
mejorar la atencién a los pacientes pedidtricos con enfermedades
minoritarias. Una red en la que se ha implicado de manera decisiva
el Ministerio de Sanidad y los gobiernos autonémicos a través del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. Con esta
iniciativa, impulsada por el Hospital Sant Joan de Déu y por la
Federacioén Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER), pretendemos
evitar lo que estd ocurriendo actualmente con uno de cada cuatro
nifios afectados por una enfermedad minoritaria, que tarda

10 afios o mas en obtener un diagnéstico y un tratamiento.

En este niimero de la revista Paidhos explicamos este proyecto
incluyendo el testimonio de Covadonga, la mama de Alonso,
que tuvo que consultar a diversos especialistas de diferentes
ciudades durante 5 arios hasta que encontré un diagnéstico
en nuestro centro.

Ademas, la revista incluye ejemplos de como la tecnologia nos
ayuda a mejorar la calidad de vida de los pacientes, como es el
caso de la monitorizacién cardiaca remota o la medicina nuclear,
sin descuidar otros aspectos mds humanistas, como puede ser

la gestion del dolor o las actuaciones para la prevencion y la
promocion de la salud, especialmente la salud mental de nuestros
jouenes, en un momento tan complejo para ellos. El programa
Henka, del que hablamos en estas pdginas, puede ayudarles

a combatir el malestar emocional desde la resiliencia como
constructo.

Manel del Castillo, Director Gerente del
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
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25 hospitales de Espana
se unen para mejorar

la atencién a los

pacientes pediatricos
con enfermedades
minoritarias

25 hospitales espanoles se han unido para crear una red
que mejore la atencién a los pacientes pediatricos con en-
fermedades minoritarias. La red Unicas tiene como objeti-
vo ofrecer una solucion global para los pacientes pediatri-
cos que padecen enfermedades minoritarias, teniendo en
cuenta las necesidades tanto del proceso asistencial - des-
de el diagnéstico al tratamiento -, como las sociofamiliares.

La red Unicas es una iniciativa lide-
rada por el Hospital Sant Joan de
Déu Barcelonay por la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras
(FEDER). Cuenta con la implica-
cién del Ministerio de Sanidad y
también de los gobiernos auto-
némicos a través del Consejo In-
terterritorial del Sistema Nacional
de Salud.

Seguin Juan Carridn, presiden-
te de FEDER, “con esta red, quere-
mos evitar que las familias hagan
un peregrinaje entre diversos
hospitales para conseguir que se
identifique la afeccion de su hijo.
Por ello, es un placer colaborar con

él desde FEDER, ya que supone un
excelente ejemplo de trabajo en
red que se esfuerza por mejorar
la atencién de nuestro colectivo.”

En su opinién, “conocer el
nombre de la enfermedad, que ese
diagndstico precoz sea una reali-
dad, es clave para poder orientar
después todo el trabajo de los es-
pecialistas en la basqueda de tra-
tamientos que puedan contribuir
a mejorar la calidad de vida de los
pacientes y de sus familias”.

Por su parte, Manel del Casti-
llo, director gerente del Hospital
Sant Joan de Déu, afirma que la
red Unicas “es un proyecto que

pretende dar respuesta global a
los pacientes pediatricos con en-
fermedades minoritarias” y ana-
de: “pretendemos disminuir estos
tiempos de espera para conseguir
un diagnéstico por la via de cola-
borar entre centros, compartien-
do informacién. Se trata de que
se mueva el conocimiento, no los
pacientes”.

Afirma que ademas “hay un
impacto en las politicas de género,
ya que muchas veces quien deja de
trabajar para hacer de gestora de
sus hijos son las madres, quienes
tienen que abandonar su trabajoy
su ciudad para desplazarse a otra



poblacién para poder cuidarlos.
Esto se puede cambiar”.

Seglin Manel del Castillo,
“somos una red de 25 hospitales
que crearan una plataforma tec-
noldgica para compartir datos,
lo que nos permitird mejorar: el
modelo de atencién multidiscipli-
nar, la accesibilidad de estos pa-
cientes gracias a la telemedicina,
el diagnéstico a partir de técnicas
de diagndstico de precisién y la
equidad del acceso a las terapias
avanzadas”.

Efectivamente, los 25 hospita-
les trabajaran de forma conjunta
ofreciendo un modelo asistencial
holistico 360°, que se desarrollara
a través de 3 plataformas:

« Plataformade datos, que a tra-
vés de una infraestructura tec-
noldgica especifica permitira la
comparticién de datos de forma
federada entre todos los actores
implicados en la atencién. Cada
centro asociado conservara
su propia informacién, pero
se consensuara la informacion
necesaria a compartir para ge-
nerar el conocimiento que per-
mita avanzar hacia modelos de

UNICAS

prediccién y prevencion perso-
nalizados.

Plataforma de soporte a la
investigacion, que tendré por
objetivo disminuir el numero
de pacientes sin diagndstico e
incrementar el nimero de te-
rapias especificas, a través del
desarrollo de técnicas de diag-
nostico de precision y terapias

Capacitacion

D iy ’e -
lagnostico de Precisjén

Atencign integrg; 360

avanzadas. Estos avances se
desarrollaran de forma conjunta
entre los hospitales delaredy las
universidades, centros de inves-

tigacién, industria farmacéutica
y empresas de tecnologia sanita-
ria implicadas en el proyecto.

Plataforma de servicios a los
pacientes y sus cuidadores, que
permita a través de la creacién

PLATAFORMA DE
SERVICIOS

PLATAFORMA DE
INVESTIGACION

PLATAFORMA DE
DATOS

De izquierda a derecha: Manel del
Castillo, director gerente del Hospital
Sant Joan de Déu; Meritxell Batet,
presidenta del Congreso de los Diputados;
Juan Carridn, presidente de FEDER, y
Javier Cobas, subdirector gerente del
Hospital Universitario La Paz

v | Paidhos 18. Hospital Sant Joan de Déu



- El objetivo es
poner en marcha
una red de centros
sanitarios para
mejorar la atencién
de los pacientes
pediatricos con
enfermedades poco
frecuentes

- El diagnéstico
precoz es clave
para encontrar

tratamientos que
mejoren la calidad de
vida de los pacientes

“Se trata de que

se mueva el
conocimiento, no los
pacientes”
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de un centro de telemedicina
especializado (CORTEX), una
plataforma web adaptada a las
necesidades de los pacientes y
sus familias y una escuela de cui-
dadores (UNICAS ACADEMY)
para mejorar el acceso de los
pacientes a los cuidados que ne-
cesitan.

Dificultades
en el diagnéstico

La existencia de mas de 10.000
enfermedades minoritarias, algu-
nas de ellas ultrararas (solo se dan
unos pocos casos en todo el mun-
do), dificulta su diagnéstico porque
son desconocidas incluso por mu-
chos profesionales de la salud.

Esta situacién provoca que
muchos nifios tengan que esperar
afios y someterse a decenas de
pruebas y visitar numerosos espe-
cialistas hasta obtener un diagnés-
tico definitivo. En la actualidad, el
promedio de tiempo de espera
para tener diagnéstico es de cua-
tro afos desde que presentan los
primeros sintomas hasta que se les
diagnostica la enfermedad. Pero,
en el caso del 25% de estos pacien-
tes, el plazo llega a 10 aflos o maés.

Muestras
representativas

La obtencién de muestras re-

presentativas de pacientes afecta-
dos de una enfermedad minoritaria
permite conocer la historia natural
de la enfermedad e impulsar in-
vestigaciones para hallar nuevos
tratamientos. Actualmente, el 95%
de las enfermedades minoritarias
no disponen de un tratamiento es-
pecifico.

Uno de los principales handi-
caps con los que se encuentran los
investigadores para impulsar estu-
dios que permitan descubrir nue-
vos tratamientos es conseguir una
muestra significativa de pacientes.
Al tratarse de enfermedades mino-
ritarias, el nimero de afectados en
una comunidad auténoma es muy
reducida y es necesario buscarlos a
nivel estatal y mundial.

Acceso a tratamientos
avanzados para todos

Otro de los objetivos de Uni-
cas es garantizar que todos los
pacientes, independientemente
de su lugar de residencia, tienen
acceso a los tratamientos mas
avanzados de su enfermedad y
recursos de atencién necesarios.
Paraello, la red prevé que los pro-
fesionales sanitarios que forman
parte de Unicas mantengan con-
tacto a través de la telemedicina
para consensuar las acciones con
los profesionales referentes en
una patologia concreta.

ASPECTOS CLAVE

- Normalizacién: estandarizar y protocolizar la forma de trabajar.
- Modelo asistencial: proporcionar una vision integral del paciente, de principio a fin, y de
la enfermedad atendido por un equipo multidisciplinar, sin importar la ubicacién geogréfica.
- Proximidad: prestar apoyo a las familias y a los cuidadores a lo largo de todo el proceso.
- Accesibilidad: poder atender de forma remota a pacientes desde cualquier nodo de la red.
- Sostenibilidad: enfoque de permanencia, posibilidad de ampliacién y de mejora continua.
- Proceso comdin: conseguir de forma consensuada un proceso basico comun para toda la red Unicas.

Presentacién

en el Congreso

y visita del Ministro
de Sanidad

El pasado 28 de febrero, coin-
cidiendo con el Dia Mundial de
las Enfermedades Minoritarias,
se presentd en el Congreso de los
Diputados la red Unicas. El acto
conté con la intervencién de la
Presidenta del Congreso, Meritxell
Batet; de la ministra de Sanidad en
aquel momento, Carolina Darias,
del Director gerente del Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona y del
Presidente de FEDER. Ademas,
asistieron al acto miembros de
la Mesa del Congreso, de la Co-
misién de Sanidad y Consumo y
portavoces del Congreso.

Por su parte, el actual minis-
tro de Sanidad en funciones, José
Mifones, visité el pasado 6 de ju-
lio el Hospital Sant Joan de Déu,
donde anuncié la aprobacién, por
parte del consejo de ministros,
de una partida de 42 millones de
euros para apoyar el desarrollo de
la red Unicas. El ministro puso de
relieve que este proyecto es una
urgencia y es prioritario para su
departamento. Ademas, destacé
que “Unicas haré posible un sal-
to cualitativo y cuantitativo en la
atencion a nifios y nifias de todo
el pais que sufren enfermedades
poco frecuentes”. l
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Alonso es un nifio de 10 afios que vive en Asturias y
que tiene una enfermedad minoritaria llamada en-
cefalopatia epiléptica KCNQ2. Los sintomas de esta
patologia aparecieron nada mas nacer en forma de
convulsiones, pero sus padres no consiguieron un
diagndstico hasta al cabo de cinco afios. Mientras
tanto, sufria otros problemas de salud de tipo di-
gestivo, de visién y de retraso motor.

Durante esos afos, la familia de Alonso consul-
t6 a especialistas de centros de diferentes ciudades
sin obtener un diagnéstico. Finalmente, un equipo
del servicio de Neurologia del Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona logré establecer el diagndstico e
iniciar un tratamiento para combatir los sintomas,
ya que su enfermedad no tiene cura.

Su madre, Covadonga, cree que la puesta en
marcha de la red Unicas supondra un gran avance en
la atencion a estos pacientes. “Ojald hubiera existido
una red de estas caracteristicas que me ofreciera
toda la informacién disponible sobre la enfermedad
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de mi hijo” y afade: “me hubiera ahorrado muchas
noches sin dormir buscando informacién sobre los
sintomas que tenia Alonso, intentando saber cuén-
tos nifios se encontraban en la misma situacién que
ély buscando tratamientos que pudieran resultarle
utiles y expertos que pudieran tratarle”.

Covadonga ha perdido la cuenta de los viajes
que ha realizado a Madrid y Barcelona en los ulti-
mos 10 afos. “Si los médicos que tratan estos ni-
fios tienen la posibilidad de acceder a los mayores
expertos en enfermedades minoritarias y conocer
qué pruebas es conveniente hacer en cada caso, las
familias afectadas nos ahorraremos muchos viajes,
ya que nuestros nifios solo tendran que hacer los es-
trictamente necesarios, para someterse a pruebas o
estudios que no pueden hacerse en su comunidad”.
En su opinidn, “eso serd muy importante. Y no solo
por el coste econémico que comportan estos viajes,
que es alto, sino también por las molestias que para
un nifio enfermo suponen”. M

Actualmente, un
25% de los ninos
afectados tardan

10 aiios o mas desde
que presentan los
primeros sintomas
hasta que se les
diagnostica la
enfermedad

~ | Paidhos 18. Hospital Sant Joan de Déu
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La monitorizacion
cardiaca remota mejora
los resultados clinicos

en la poblacion pediatrica

El1 2012, el Hospital Sant Joan de Déu fue pionero en im-
plantar un programa de monitorizacion cardiaca remo-
ta en pacientes pediatricos con una enfermedad rara,
la laminopatia, y que tenian un alto riesgo de sufrir
arritmias graves. Aquella experiencia, con el tiempo,
ha ido creciendo y hoy el programa eRITME permite
controlar varios sindromes arritmicos relacionados con
la muerte repentina en todo el mundo.

El desarrollo de la tecnologia de los
dltimos afos permite superar ba-
rreras que hasta no hace mucho se
consideraban infranqueables. Uno
de los campos en que los adelantos,
sin duda, son més significativos es el
que esta relacionado con la monitori-
zacion a distancia. La miniaturizacién
de los equipos y la mejora de las cone-
xiones inaldmbricas permiten explo-
rar latelemedicinay ofrecer mdiltiples
soluciones que hacen que el concepto
tradicional de hospital se diluya y se
avance hacia un hospital liquido, don-
de la comunicacién con los pacientes
por medio de las nuevas tecnologias
permita un modelo asistencial mas
permeable y facilite la atencion a dis-
tancia.

En linea con esta filosoffa, en 2012
la Unidad de Arritmias del Hospital
Sant Joan de Déu, junto con la Fun-

dacién Andrés Marcio - Nifios contra
la Laminopatia, inicié un programa
pionero para monitorizar en todo
el mundo pacientes con laminopa-
tia, una rara enfermedad congénita
neurodegenerativa que afecta a los
musculos, incluyendo el corazén. Los
buenos resultados que se obtuvieron
entonces animaron a ir ampliando
las indicaciones. Hoy, el programa
eRITME monitoriza a distancia 500
pacientes en todo el mundo, con di-
ferentes sindromes arritmicos relacio-
nados con la muerte repentina, como
el sindrome de QT largo, el sindrome
de Brugada, miocardiopatias, TAN-
GO2y otras metabolopatias, ademas
de la laminopatia y otras enfermeda-
des neuromusculares.

“El gran reto con el cual nos he-
mos tenido que enfrentar siempre es
la falta de equipos desarrollados para

pacientes pediatricos. Hemos tenido
que ser imaginativos y adaptar los
equipos que estan pensados para
los adultos. Ahora, gracias al uso que
hemos hecho nosotros, hemos con-
seguido que estas herramientas que
empezamos a usar fuera de indicacion
ya tengan un nivel alto de evidencia y
se recomienda el uso de manera bas-
tante clara”, explica la Dra. Georgia
Sarquella-Brugada, responsable de
la Unidad de Arritmias, Cardiopatias
Familiares y Muerte Repentina del
Hospital Sant Joan de Déu.

El CORTEX y ENIGMA,
herramientas de
centralizacion

La posibilidad de reducir cada vez
mas la medida de los equipos, unido a
las herramientas que han mejorado la



conectividad, ha hecho que los datos
recogidos hayan crecido de manera
exponencial, pasando de casi no te-
ner a disponer de una cantidad de da-
tos tan grande que planteen nuevos
retos, como por ejemplo como apro-
vecharlos mejor o como filtrarlos de
manera precisa y adecuada.

En este proceso de crecimiento,
el Hospital Sant Joan de Déu desarro-
16 una estructura, el CORTEX, que in-
cluye la recogida de datos. Teniendo
en cuenta que los pacientes vienen de
todo el mundo, se estd adaptando la
plataforma ENIGMA para centralizar
todos los datos recogidos por los di-
ferentes equipos de monitorizacion,
cosa que permite hacer un segui-
miento 24 horas al dia, para que todo
el equipo de Arritmias pueda deter-
minar de manera precoz si se produce
cualquier empeoramiento.

“De este modo, es posible evitar
muchos desplazamientos al centro,
que en algunos casos pueden ser muy
complejos y requerir incluso viajes en
avién. También nos permite hacer un
control a distancia de los tratamien-
tos y ver si los cambios funcionan sin
necesidad de viajar”, afiade la Dra.
Georgia Sarquella-Brugada, que ex-
plica, ademas, que todo esto tiene
un impacto positivo importante en
los pacientes pediétricos, que no es-
tan sometidos al estrés de tener que
abandonar su casa, evitando asi el
absentismo escolar y el absentismo
laboral de los padres. Cosa que tam-
bién redunda en la idea de mejorar la
sostenibilidad del sistema sanitario,
evitando desplazamientos innecesa-
rios.

Evidencias
de las ventajas

En todo este tiempo, también
se han podido recoger multiples
datos que avalan los beneficios de

-
N
N
~

~

~

~
<

~
~
~
-
-
-

la monitorizacién cardiaca a dis-
tancia en los pacientes pediatricos.
De este modo, se han conseguido
reducir hasta un 45% las visitas en
los hospitales y se ha conseguido
hacer una deteccién mas precoz de
cualquier incidencia, permitiendo
asi una toma de decisiones mas ra-
pida. “Y todo esto, al final, también
se acaba traduciendo en una dismi-
nucion de la mortalidad”, afiade.
Con todo, se espera poder ex-
plotar todavia mas las posibilidades
de esta monitorizacién a distancia,
para lo cual serd imprescindible po-
der desarrollar algoritmos de inte-
ligencia artificial que ayuden a ma-
nejar los datos recogidos. “Una vez
mds, nos encontramos el problema
que todos los algoritmos que hay
actualmente se han desarrollado
pensando en pacientes adultos,
y ahora los tenemos que adaptar
a nuestros pacientes”, explica la
Dra. Sarquella-Brugada, que reco-
noce que también habra que poder
aprovechar los datos obtenidos
para conseguir nuevas publicacio-
nes cientificas que permitan que el

conocimiento generado lo pueda
aprovechar todo el mundo.

“Al final, estas herramientas
nos permiten hacer un seguimiento
muy préximo, a pesar de la distan-
cia, y avanzarnos a la enfermedad.
Todo se acaba resumiendo al poner
el paciente en el centro de la aten-
cién e individualizar el tratamiento,
Y, para hacerlo, esta monitorizacién
nos da un conocimiento muy valio-
SO y nos permite superar proble-
mas clasicos como la falta de con-
tinuidad en el seguimiento”, acaba
sefialando la cardiéloga. B

© | Paidhos 18. Hospital Sant Joan de Déu
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Veinte anos de investigacién
en oncologia infantil

El SJD Pediatric Cancer Center Barcelona (PCCB) del Hos-
pital Sant Joan de Déu ha inaugurado las nuevas instala-
ciones de su Unidad de Investigacién en Cancer Infantil -
CaixaResearch, justamente cuando se cumplen 20 arios
de la creacién de este laboratorio que se puso en marcha
en 2003 y creci6 gracias a las donaciones de la sociedad
civil. El nuevo espacio ha sido subvencionado por la Fun-
dacién “la Caixa” con 3 millones de euros, y por familias
de pacientes y otras entidades de la sociedad civil, que
han contribuido con aportaciones conseguidas mediante
la organizacién de iniciativas diversas.

El nuevo equipamiento dispone de
una superficie de 1.112 metros cua-
drados e integra dos espacios dife-
renciados: por un lado, un laborato-
rio para el diagnéstico molecular y,
por otro, uno destinado especifica-
mente a la investigacion.

“En un principio el estudio
molecular del tumor solo se hacia
en casos muy concretos y mas por
temas de investigacién que no de
asistencia. Actualmente, pero, se
hace en todos los casos por que el
diagnéstico molecular del tumor es
imprescindible para poder pronos-
ticar su evolucién y determinar cudl
es el tratamiento mas adecuado que
se tiene que dar al nifio, lo que se co-
noce como medicina de precision o
personalizada. Forma parte del tra-
tamiento estandar”, destaca Jaume
Mora, director cientifico del S|D

Pediatric Cancer Center Barcelona.

En el laboratorio de investi-
gacion, un equipo de 50 investi-
gadores se dedican al estudio de
un amplio abanico de tumores del
desarrollo: neuroblastoma; medulo-
blastoma; retinoblastoma; sarcoma
de Ewing; glioma difuso de tronco
cerebral o DIPG; glioma de alto gra-
do pediatrico; rabdomiosarcoma;
osteosarcoma; leucemias; tumores
vasculares; histiocitosis y gliomas de
bajo grado.

Adelantos claves

Algunos de los trabajos de in-
vestigacién que, a lo largo de las
dos ultimas décadas, se han lleva-
do a cabo han permitido mejorar
el diagndstico de algunos cance-
res y personalizar su tratamiento.

En la préctica, estos avances han
hecho posible que algunos nifios
puedan ser tratados con éxito
sin necesidad de quimioterapia y
otros, los que presentan tumores
muy agresivos, con terapias muy
personalizadas y dirigidas a las
alteraciones moleculares especi-
ficas del tumor.

Un ejemplo paradigmatico
es el caso del neuroblastoma, un
tumor que tiene su origen en las
células inmaduras del sistema ner-
vioso periférico. En sus inicios, el
equipo de investigadores que en-
tré a trabajar en el Laboratorio de
Oncologia Infantil de Sant Joan de
Déu se centro en la investigacion
de este tumor, que es el mas fre-
cuente durante los primeros cinco
afios de vida.

El afio 2012, estos investiga-



dores identificaron varios mar-
cadores genéticos que permiten,
inmediatamente después del
diagndstico y en el plazo de 24
horas, predecir la agresividad del
neuroblastoma. Esta informacion
es clave porque ha hecho posible
que, actualmente, la mitad de los
pacientes con neuroblastoma su-
peren la enfermedad solo con una
cirugia, sin tener que recibir qui-
mioterapia o radioterapia.
Paralelamente, profesionales
de Sant Joan de Déu han partici-
pado en los ensayos de un trata-
miento de inmunoterapia para
los neuroblastomas de alto riesgo
que ha mejorado ostensiblemen-
te la supervivencia (de un 35 a un
75%). Este anticuerpo monoclonal
(Naxitamab), creado al Memorial
Sloan Kettering Cancer Center de
Nueva York y desarrollado por una
compaiiia fundada por el padre de
una paciente americana, fue apli-
cado por primera vez en el mundo
en 2017, a un paciente del Hospital
Sant Joan de Déu. El Naxitamab ya
ha sido suministrado a més de 200

pacientes de todo el mundo. Los
investigadores de Sant Joan de
Déu también han tenido un papel
relevante en los avances contra el
retinoblastoma o cancer de retina.
Por primera vez en el mundo, han
desarrollado, junto con la compa-
fifa biotecnolégica VCN Bioscien-
ces, un virus oncolitico que ha
evitado que tres nifios quedaran
totalmente ciegos. Se trata de un
adenovirus o virus comun respon-
sable de los sintomas de resfriado
que ha sido modificado en el labo-
ratorio para que sea capaz de iden-

tificar, infectar y multiplicarse en
las células cancerosas, y atacarlas

de una manera selectiva dejando
indemnes las sanas. W

Un banco de tumores muy valioso para los investigadores

Los investigadores del Laboratorio
de Oncologia Infantil disponen,
para sus trabajos de investigacion,
del banco de tumores pediatricos
més grande de Espafia. Desde
hace quince anos, el Servicio de
Anatomia Patoldgica recoge, de
manera sistematica, todas las
muestras del tumor que se ex-
traen a los pacientes a lo largo de
su enfermedad. Lo hace con dos
finalidades: por un lado, poder
ofrecer a los pacientes un diag-
néstico molecular y un tratamien-
to personalizado; y, por otro, para
avanzar en la investigacion de los
tumores del desarrollo poniéndo-
las a disposicién de investigadores

de todo el mundo. “La prioridad
siempre es el paciente. Cuando
llega al servicio de Anatomia Pa-
toldgica, los patélogos seleccionan
las muestras. Una parte de cada
muestra se reserva para hacer el
diagnéstico de la enfermedad por
parte de los pat6logos del Hos-
pital, y el excedente se conserva
para poder ser utilizado en inves-
tigacion”, explica Cristina Jou, res-
ponsable del Biobanc del Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona.

En la actualidad el banco de
tumores del Hospital Sant Joan de
Déu cuenta ya con mas de 4.200
muestras de tumores. Ademas de
estas muestras, que se conservan

congeladas, el Biobanc cuenta con
muestras fijadas con parafina, asi
como ADN y ARN. Ademés, en
mas de 700 tumores, se han po-
dido criopreservar muestras para
poder realizar cultivos de células
tumorales. “Se trata de un mate-
rial extremadamente valioso para
los investigadores. Es preciso no
olvidar que el cancer infantil es
una enfermedad rara y que uno
de los retos que nos encontramos
los investigadores a la hora de im-
pulsar un trabajo de investigacién
es poder disponer de suficientes
muestras del tumor”, sefala Cinzia
Lavarino, jefa del laboratorio para
el diagnéstico molecular. l
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Nuevo servicio de
medicina nuclear

para avanzar en

el diagnéstico y la

investigacién de

las enfermedades
pediatricas

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona cuenta desde
febrero con un Servicio de Medicina Nuclear que ofrece
nuevas opciones de diagnéstico por la imagen y trata-
mientos a ninos afectados de varias patologias, espe-
cialmente oncoldgicas, y abre nuevas perspectivas en
la investigacién de los tumores pediatricos.

El nuevo servicio estd gestionado
por Atrys Health —~compafifa global
que presta servicios de prevencion,
diagndstico y tratamiento médico de
precision- a través de su filial SIMM
Molecular y esta ubicado en el S|D
Pediatric Cancer Center Barcelona
porque un porcentaje significativo
de los pacientes que requieren esta
prueba presentan un tumor.

Durante el acto de inauguracién del
servicio, que tuvo lugar en febrero,
el director gerente del Hospital Sant
Joan de Déu, Manel del Castillo, des-
tacé que “el servicio de Medicina

Nuclear supone un adelanto muy
importante para el diagnéstico, el
tratamientoy la investigacién en en-
fermedades minoritarias y complejas
que presentan muchos de nuestros
pacientes y aporta un valor anadido
a un centro pionero como es el S|D
Pediatric Cancer Center Barcelona”.
Cada afio, unos 1.400 pacientes del
Hospital Sant Joan de Déu requieren
una prueba diagndstica de medicina
nuclear. Son pacientes de oncolo-
gia, principalmente pero también
de nefrologia (infecciones de orina,
trasplantes, patologia obstructiva),

endocrinologia (gammagrafia de
tiroides y tratamiento del hiperti-
roidismo), neurologia (valoracién de
crisis epilépticas y de necesidades
energéticas de cada region cerebral),
reumatologia (densitometrias 6seas)
y traumatologia.

El presidente de Atrys, Santiago de
Torres, resalté que el nuevo servicio
permite “no solo diagnosticar mas
rapido sino mejorar el prondstico
del céncer en nifios gracias al equi-
pamiento médico més lider, ademas
de conocer de manera precisa la
extension de la enfermedad y la res-



puesta al tratamiento. Esta colabo-
racién con Sant Joan de Déu es una
muestra mas de nuestro compromi-
so con la excelencia, con la mejora
de la calidad asistencial y la precisién
diagndstica”.

Investigacién
en oncologia

Las nuevas instalaciones ofre-
cen, ademas, la posibilidad de avan-
zar en el tratamiento y la investi-
gacion de los tumores pediatricos,
también llamados tumores del desa-

rrollo. Cuentan con dos habitaciones
emplomadas de terapia metabdlica
que permitiran tratar algunos tumo-
res con radiofarmacos.

Las nuevas opciones terapéu-
ticas incluyen estrategias en que
se administran farmacos marcados
con radionucleétidos (radiactivos)
dirigidos contra dianas especificas
del tumor marcadas con anticuerpos
(inmunoterapia), radioinmunotera-
pia. Estas estrategias permitiran au-
mentar la especificidad y la eficacia
de los nuevos tratamientos.

Los investigadores del SJD Pe-

diatric Cancer Center Barcelona y
de SIMM iniciaran varias lineas de
investigacion para desarrollar dife-
rentes marcadores que permitan en
el futuro extender la radioinmuno-
terapia a todos los tumores sélidos
pediatricos.

El nuevo Servicio de Medicina
Nuclear, que también atiende adul-
tos, dispone de tres equipos de dlti-
ma generacion para el diagnéstico
metabdlico de los tumores, con las
técnicas avanzadas de imagen PET-
CT y SPECT-CT, ademds de las dos
habitaciones emplomadas. l
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Cada any, uns
1.400 pacients
de I'Hospital
Sant Joan de
Déu requereixen
una prova
diagnostica

de medicina
nuclear



Permite identificar
las alteraciones
moleculares de

cada tumor para
ofrecer, en funcién
de ellas, una terapia
personalizada
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Medicina de precisiéon
para el tratamiento
del cancer pediatrico

El programa de oncologia de precision de la SJD Pedia-
tric Cancer Center del Hospital Sant Joan de Déu ha per-
mitido tratar con éxito un nino con un tumor cerebral
muy agresivo mediante dos medicaciones indicadas

para el cancer de pulmén en adultos.

Este programa, del cual se han be-
neficiado ya mas de 400 nifios y
jovenes desde 2019, tiene como ob-
jetivo no solo determinar de manera
mas precisa qué tipo de cancer tiene
cada paciente, sino también identifi-
car alteraciones moleculares del tu-
mor que permitan ofrecer terapias
personalizadas dirigidas en funcion
de la alteracién genética que pre-
senta. Esto es lo que se hizo en el
caso de Makar.

A este nifio le diagnosticaron
un grave tumor cerebral, un glioma
hemisférico infantil de alto grado en
2018, cuando solo tenia unos meses
de vida. En su ciudad natal, San Pe-
tersburgo, fue intervenido y tratado
con quimioterapia sin éxito.

Cuando los oncélogos de su
pais ya no le ofrecian ninguna op-
cién, la familia del nifio se puso en
contacto con el departamento de
atencién al paciente internacional
del Hospital Sant Joan de Déuy en-
vié una muestra del tumor del nifio

para que el equipo de medicina de
precision del centro llevara a cabo
un estudio de biologia molecular.

El anélisis molecular reveld que
el tumor de Makar presentaba una
alteracién que involucra el gen ALK,
que es frecuente en el cancer de
pulmén de adultos. “Al identificar
esta alteracion -relata el director
asistencial del SJD Pediatric Cancer
Center Barcelona, Andrés Morales-
nuestro equipo de oncologia de
precision empezd a buscar farmacos
que trataran de manera especifica
esta alteracién. Necesitdbamos un
farmaco para tratar de forma dirigi-
da esta modificacion del ALK y que
sobre todo llegara bien al cerebro,
una parte del organismo donde la
accién de los farmacos cuesta mas
acausa de la barrera hematoencefa-
lica que acttia como obstéculo para
sustancias nocivas (entre las cuales
los farmacos), una cosa positiva
desde el punto de vista evolutivo,
pero negativa para hacer llegar tra-

tamientos al cerebro y tratar estas
enfermedades”.

Dos alteraciones
en el gen ALK

Era la primera vez en el mundo
que este medicamento se adminis-
traria a un nifio en su situacion. Por
eso, los oncélogos de Sant Joan de
Déu contactaron con la compaiiia
farmacéutica para predecir qué
dosis podia ser bien tolerada por
el menory a la vez eficaz. Semanas
después de recibir el tratamiento,
una resonancia magnética puso
de manifiesto que la medida del
tumor del nifio se habia reducido
de manera notable, hasta casi des-
aparecer.

Tres meses después, pero, el
glioma habia generado resistencia
al tratamiento y habia crecido de
nuevo. Los neurocirujanos del Hos-
pital Sant Joan de Déu volvieron a



operar Makar, le extrajeron todo
el tumor y lo enviaron a analizar.
El estudio detecté una segunda al-
teracién en el mismo gen ALK. Los
oncdlogos se plantearon entonces
administrar al nifio otro farmaco in-
dicado también para el cancer de
pulmoén en adultos. Una vez mas,
se tuvo que contactar con la far-
macéutica correspondiente porque
tampoco se habia administrado
nunca en casos como el de Makar.

El segundo tratamiento consi-
guié nuevamente reducir el tumor,
pero este volvié a crecer. El nifio
fue intervenido y, seguidamente,
recibié radioterapia con protones.
Mas de un afio después -acabd su
tratamiento en diciembre de 2022-
el tumor continuaba desaparecido
y no habia evidencia de la enfer-
medad. ®

Mas de 400 nifios
y jovenes se han
beneficiado de

la medicina de
precisién en el
Hospital Sant Joan
de Déu desde el

2019
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Empieza el ensayo
clinico del CAR-T ARI
en ninos con leucemia
linfoblastica

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona inici6 el pasado
mes de mayo un ensayo clinico para evaluar en pacien-
tes pediatricos la eficacia del CAR-T académico ARI-0001,
desarrollado con el Hospital Clinic y bautizado con este
nombre en recuerdo a la paciente que lo impulsé y lo
hizo posible mediante una campana de mecenazgo. Este
tratamiento fue aprobado en 2021 por la Agencia Espa-
nola del Medicamento (AEMPS) en uso por exencién hos-
pitalaria para el tratamiento de adultos mayores de 25
afnos con leucemia linfoblastica de tipo B, resistente a los

tratamientos convencionales.

La aprobacién de este CAR-T aca-
démico fue consecuencia de los
buenos resultados obtenidos en
un primer ensayo clinicocon ARl en
nifos y adultos con leucemia linfo-
blastica B que se hizo en el Hospi-
tal Sant Joan de Déu y el Hospital
Clinic conjuntamente. A pesar de
que los resultados fueron buenos
en pacientes pediatricos, solo se
aprobé su uso en adultos porque
en 2018 ya se habia aprobado un
CAR-T de la industria farmacéutica
(Kymriah) indicado para pacientes
pediatricos. Ahora, se ha abierto el
ensayo clinico con CAR-T ARl en ni-

fios en fases menos avanzadas de
la enfermedad para mostrar si este
tratamiento puede sustituir a otros
asociados a mas riesgos y efectos
secundarios, como el trasplante de
médula dsea.

Una nifia de 7 afios ha sido la pri-
mera paciente que ha recibido este
tratamiento de inmunoterapia en
el marco de este ensayo clinico que
esta previsto que dure dos afos y
que participen unos treinta pacien-
tes de toda Espaiia.

Segun Susana Rives, respon-
sable de la Unidad de Leucemias
y Linfomas del Pediatric Cancer

Center Barcelona (PCCB) del Hos-
pital Sant Joan de Déu, “el CAR-T es
una terapia que capacita el sistema
inmunitario del paciente para que
pueda reconocer, atacar y destruir
las células cancerosas de mane-
ra dirigida” y afiade: “consiste en
realizar al paciente una extraccion
de sangre mediante aféresis, una
técnica que permite separar los
componentes de la sangre, para ob-
tener linfocitos T, un tipo de células
de su sistema inmunitario”.

Estos linfocitos son modificados
en el laboratorio mediante técnicas
de ingenieria genética para que ex-



presen en su superficie un recep-
tor que es capaz de reconocer el
antigeno tumoral que expresan las
leucemias y linfomas de estirpe B
y de este modo, destruir especifi-
camente las células cancerigenas.

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona fue uno de los primeros
hospitales de Europa que empezé
a trabajar con las terapias CAR-T
en nifos. El afio 2016 fue el tnico
hospital de Espafia que participé
en un ensayo clinico para estudiar
la seguridad y efectividad de un
CAR-T desarrollado por la compa-
fifa Novartis. Fue esta terapia la pri-
mera indicada para nifios que fue
aprobada por la Agencia Europea
del Medicamento (EME) e incluida
por el Ministerio de Sanidad en su
cartera de servicios para el trata-
miento de la leucemia linfoblastica
aguda en segunda recaida. Con el
desarrollo del CAR-T académico
AR, los investigadores esperan
conseguir una nueva terapia que
permita abordar la enfermedad
antes y durante la primera recaida.

El ensayo clinico del CAR-T ARI
para pacientes pediatricos que
se ha iniciado ahora se enmarca
dentro del plan de investigacion
pedidtrica que el Hospital Clinic y
el PCCB del Hospital Sant Joan de
Déu llevan a cabo con el objetivo
de que el CAR-T sea aprobado en
el futuro por la Agencia Europea
del Medicamento tanto para su
administracién a poblacién adulta
como infantil.

Salas blancas para
el desarrollo de
terapias avanzadas

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona estd acabando de ha-
bilitar en el PCCB una plataforma
de cuatro salas blancas donde se

podrén desarrollar y producir te-
rapias avanzadas, un enfoque te-
rapéutico innovador que implica
el uso de materiales biolégicos o
genéticamente modificados para
el tratamiento de las enfermeda-
des. Gracias a esta nueva infraes-
tructura el Hospital podra iniciar
la produccién de la terapia celular
CART, y lainvestigacion de nuevos
tratamientos, como, por ejemplo,
una terapia génica para Inmunode-
ficiencias primarias para pacientes
pediatricos que, en la actualidad,
no disponen de un tratamiento
eficaz.

Estas salas estdn concebidas y
disefiadas para garantizar un con-
trol ambiental extremo que garan-
tice la esterilidad y evite cualquier
riesgo de contaminacién microbio-
I6gica durante la elaboracién de los
medicamentos o terapias avanza-
das. Las salas cumplen con los mas
altos estandares de calidad, como
la industria farmacéutica, y conta-
ra con la validacién de la Agencia
Espafiola del Medicamento y Pro-
ductos Sanitarios (AEMPS) para la
produccién de estas terapias. Este
hecho es especialmente relevante,
sobre todo teniendo en cuenta el
entorno donde estd situado, un
hospital maternoinfatil como Sant
Joan de Déu y un centro monogra-
fico de cancer pediatrico donde se
atienden un gran nimero de nifios
con enfermedades minoritarias.
Esto permite avanzar en el modelo
traslacional de Sant Joan de Déu
que busca aplicar lo antes posible
los resultados de la investigacién a
la préctica clinica.

Las salas blancas forman parte
del proyecto Pediatric Infrastruc-
tures for Viral Therapy (PIVIT),
coordinado por Manel Juan, inves-
tigador principal, jefe del Servicio
de Inmunologia del Hospital Clinic

y responsable de la plataforma
conjunta HSJD-HCB. Este proyecto
estd cofinanciado por el Departa-
mento de Investigacion y Univer-

sidades de la Generalitat de Cata-
lufa y dotaran al Hospital, PCCB y
al Instituto de Investigacién Sant
Joan de Déu de unas instalaciones
que permitiran desarrollar investi-
gacion e innovacion de excelencia
con los mas altos estandares de
calidad. @

Sant Joan de Déu fue
uno del primeros
hospitales europeos
en trabajar en
terapias CAR-T

en ninos
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Los profesionales
de Sant Joan de
Déu han atendido
8 partos diferidos
en cinco anos y
el parto con una
latencia mayor
registrado hasta
ahora en Espana
en el cual los

dos bebés han
conseguido
sobrevivir

& | Paidhos 18. Hospital Sant Joan de Déu

Partos diferidos

En los partos de gemelos, cuando el primer bebé nace
con menos de 28 semanas de gestacion, los profesiona-
les valoran la posibilidad de atrasar al maximo el naci-
miento del segundo para aumentar sus probabilidades

de supervivencia.

lan nacié el 17 de enero del afo pa-
sado, y su hermana gemela, Laia,
el 26, nueve dias después. Vinie-
ron al mundo en lo que se conoce
como parte diferido. Se trata de
un procedimiento poco habitual
que los profesionales ponen en
practica en los partos de gemelos
extremadamente prematuros.

Cuando la primera criatura
nace por debajo de la semana 28
de gestacion, el equipo médico
que atiende a la gestante puede
plantear atrasar el méximo tiempo
posible el nacimiento del segundo
bebé para aumentar, asf, su edad
gestacional y sus probabilidades
de supervivencia.

Para poderlo hacer, se tienen
que dar diferentes requisitos: que
el primer parto sea vaginal; que los
gemelos sean bicoriales (es decir,
tengan dos placentas diferentes);
y que después del nacimiento de la
primera criatura se paren las con-
tracciones y no haya riesgo de in-
feccion para la madre y los bebés.

Ocho partes diferidos
en cinco anos

Los profesionales de BCNa-
tal, Servicio de Obstetricia y Gi-
necologia del Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona, han llevado a

cabo en los ultimos cinco afios 8
partes diferidos. Entre ellos hay,
segun la literatura cientifica con-
sultada, el parto diferido con una
latencia mayor registrado hasta
ahora en Espafa en el cual los dos
bebés han conseguido sobrevivir:
se trata de unos gemelos nacidos
con unadiferencia de 48 dias. “He-
mos tenido partos diferidos con
un periodo de latencia mayor pero
en estos casos el primer bebé no
sobrevive porque nace tan prema-
turamente que, o bien nace muer-
to o muere en los primeros dias de
vida a consecuencia de esta pre-
maturidad extrema”, sefiala Silvia
Ferrero, obstetra del Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona.

Solo los centros que cuentan
con una unidad de cuidados inten-
sivos neonatales y con un equipo
de obstetricia con dilatada expe-
riencia en embarazos de riesgo
pueden hacer frente a un parto di-
ferido. Por un lado, tienen que dis-
poner de una UCIP neonatal que
pueda ofrecer todas los cuidados
que necesita el bebé prematuro
extremo. De otra, tiene que contar
con un equipo en obstetricia ex-
perto en partos de riesgo que pue-
da monitorizar la madre para evi-
tar que se produzcan infecciones
en el utero u otras complicacio-

nes que puedan poner en peligro
su vida y la del bebé que todavia
esta en el vientre. Este equipo tie-
ne que hacer un seguimiento de la
mujer mediante controles periédi-
cos —analiticas, cultivos, ecografias
y amniocentesis- para detectar lo
mas pronto posible si se producen
complicaciones y decidir cuél es el
momento mds indicado para el se-
gundo parto. l



Laura, madre de lan y Laia

“Pensdbamos que después de nacer lan, Laia naceria
enseguida, pero no fue asi, pasaron nueve dias!

Yo queria que estuviéramos todos juntos cuanto
antes mejor, pero me di cuenta que cada minuto

que pasaba en mi vientre era importantisimo para
ella. Laia nacié mds fuerte y no requirié apoyo
respiratorio”
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Huddles, una herramienta
para mejorar la comunicacion

Desde el 2017, el Hospital Sant Joan de Déu adopt6 la filo-
sofia LEAN para mejorar la gestién de la calidad asisten-
cial. Originada en la industria automovilistica del Japén,
esta metodologia se ha aplicado a diferentes ambitos, y
se implant6 al sector sanitario por primera vez en 2001
en los Estados Unidos. Entre sus herramientas, destacan
los huddles, que en el Hospital Sant Joan de Déu tienen
una aplicacién contrastada.

Un hospital tiene como una de las
principales preocupaciones conse-
guir que su calidad asistencial sea
lo més elevada posible. Por eso, hay
que contar con profesionales muy
formados y expertos, y disponer de
equipacion e instalaciones adecua-
das a la actividad que se desarrolla
en el centro. Pero estos dos ingre-
dientes no garantizan siempre que
después la calidad de la asistencia
sea la mas adecuada. Hay toda una
serie de procesos que hacen que los
engranajes del centro realmente fun-
cionen de la mejor manera posible.
El Lean Manufacturing es una
filosofia que naci6 en el Japén en
la década de los 50, de la mano de
la empresa automovilistica Toyota.
A pesar de que se empez6 a gestar
mucho antes, cuando a finales del
siglo XIX Sakichi Toyoda incorporé a
las maquinas de tejer un dispositivo
capaz de detectar incidencias y pro-
blemas de calidad en la confeccién.
Toyoda queria lograr una situacién
de produccién en que maquinas, ins-

talaciones y personas trabajaran en
plena armonia y sincronizacién, con
el objetivo de cumplir con la fabri-
cacion sin generar desechos, elimi-
nando cualquier derroche entre las
diferentes operaciones del proceso.

Esta filosofia en época reciente
se ha ido aplicando en diferentes
ambitos, adaptandose a sus carac-
teristicas. Asi, el 2002, el Centro
Médico Virginia Mason de Seattle,
en los Estados Unidos, fue el prime-
ro al adaptarla al cuidado de la salud,
creandose el Lean Healthcare. Poste-
riormente, el 2017, el Hospital Sant
Joan de Déu lo version para recoger
el caracter y los valores diferencia-
les del centro. “En el momento de
incorporar a nuestro hospital esta
filosofia, tuvimos claro que habia que
tener en cuenta nuestra propia idio-
sincrasia, donde la preocupacién por
la persona es fundamental, sin desa-
tender cuestiones como la espiritua-
lidad”, explica Susana Ortiz, jefe de
Procesos de la Direccién de Calidad
y Experiencia Paciente en el Hospital

Sant Joan de Déu, que destaca como
el hospital es uno de los pioneros en
la implantacién de esta filosofia en
centros sanitarios de Espana.

Mejorar la
comunicacion

Para conseguir que todo fun-
cione adecuadamente, y ademas,
lo haga con eficiencia y seguridad,
la filosofia Lean dispone de mul-
tiples herramientas. Una de ellas
son los huddle, pensados para
conseguir mejorar la comunica-
cién de una manera rapida y senci-
lla, logrando la alineacién del equi-
po y una implicacién més grande
en el proceso por parte de todos
los agentes implicados. “Gracias a
estos huddle es posible compartir
informacién en el hospital median-
te unos indicadores previamente
pactados. Como que estan muy
estudiados, es facil identificar ra-
pidamente si un servicio funciona
adecuadamente y, si no es asi, to-



mar las medidas oportunas para
conseguirlo”, anade Ortiz.

Metodologia sencilla

¢En que consiste un huddle?
Basicamente, es una reunién con
una duracién corta, de entre 10 y
15 minutos, en que se retnen re-
presentantes de cada édrea impli-
cada en un determinado servicio
y en que hay un coordinador de la
reunién que revisa oralmente los
indicadores y pide la informacién
a cada participante. Estos compar-
ten, uno por uno, los indicadores
de su drea respectiva, y lo hacen de
pie, alrededor de una pizarra don-
de se apunta, de manera manual,
la informacién relevante. “Hacer-
lo de pie consigue que la reunién
sea mas agil y rapida. Y escribir a
mano esta demostrado que implica
mucho mas a quién aporta la infor-
macion. Al final, lo que se consigue
con todo esto es apoderar todo el
equipo y conseguir una implicacién
mas grande en todos los procesos”,
contintia explicando Susana Ortiz.

Para que el huddle funcione,
hace falta un buen trabajo previo.
Es importante que los indicadores
estén claros, que en la reunién
participen las personas clave y con
autoridad para tomar decisiones y,
obviamente, tener un objetivo muy
bien definido. “Antes cada cual te-
nia su informacién y no conocia
qué estaba pasando en otras areas
o departamentos del hospital, por
lo que era posible estar toda la ma-
fiana gritdndose continuamente de
una drea a otra, con la pérdida de
tiempo que esto supone y la po-
sibilidad que en este ir y venir de
informacién se produjeran errores.
Faltaba una visién transversal que
ahora si que tenemos con el hudd-
le”, anade la jefa de procesos.

Asi, gracias al
uso de esta herra-
mienta es posible
mejorar la comuni-
cacién y la coordi-
nacién de equipos
en el centro, consi-
guiendo un mejor
conocimiento de
la situacién y una
rapida deteccion
de los problemas.
Incluso, pueden
llegar a anticipar-
los y plantear so-
luciones, logrando
asi una adaptacion
diaria eficiente y
sostenible. Tam-
bién se consigue mds proactividad
por parte de los profesionales.

Implantaciéon
progresiva en SJD

El afio 2018 se pusieron en
marcha los primeros huddle, como
el de hospitalizacién pediatrica,
el control de camas o el control
de urgencias, entre otros. Desde
entonces, se han ido afadiendo
cada vez mas, pasando de los 6
del primer afo a los 23 del 2022.
“Al principio nos dirigiamos desde
el propio equipo de procesos a los
profesionales que pensabamos
que podian sacar mas partido de
esta herramienta para proponer-
les su utilizacion. Ahora, en vista
del éxito conseguido, son los pro-
fesionales los que vienen a noso-
tros para solicitar nuevos huddle”,
apunta Susana Ortiz.

Actualmente, hay tres niveles
en Sant Joan de Déu. En un primer
nivel y de forma diaria, hay los
huddles de base clinicos, de los
ambitos asistenciales y de pedidos.
Hay un segundo nivel, el Grupo de

Operaciones Asistenciales (GOA)
huddle, que son semanales y don-
de acuden representantes de dife-
rentes huddles de los @mbitos con
indicadores globales y acciones
complejas. Para acabar, hay el del
comité de direccion, semanal y con
los directores del hospital.

JFuncionan
realmente bien?

Implantar una nueva herra-
mienta requiere también un pro-
ceso de evaluacién que sirva para
determinar si cumple adecuada-
mente la funcién para la cual fue
disefiada. Por eso, en el Hospital
Sant Joan de Déu se ha hecho una
encuesta a los profesionales de los
diferentes huddle, con respuestas
muy positivas. Asi, el 89,7% de los
encuestados considera que es una
herramienta que mejora la comu-
nicacién interna, el 89,7% cree que
ha mejorado la coordinacién del
equipo, el 82,8% que sirven para
anticiparse a los problemas y, in-
cluso, un 79,3% que han impacta-
doenla culturade la seguridad. ®
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“La generacion
de conocimiento,
la investigacién y la
innovacion son elementos
necesarios para aportar
soluciones a nuestros
pacientes”

Hace un ano, Joan Comella se incorporé como respon-
sable de la investigacién y la innovacién del Hospital
Sant Joan de Déu después de 13 anos al frente de la
investigacién del Campus Vall de Hebrén. Le pregun-
tamos cémo enfrenta este cambio de etapa y como ha
vivido esta nueva incorporacion.

Joan Comella: Afronto la incorporacién
a Sant Joan de Déu con la ilusion de un
nifio - afirma rotundamente.

Paidhos: ;Cémo ha sido esta etapa
previa en Vall de Hebrén? ;Te quedé algo
pendiente?

Joan Comella (J.C.): Solo tengo
palabras de agradecimiento para Vall de
Hebrony para todas las personas con las
que he trabajado, brazo con brazo, estos
13 afos para llevar, entre todos, a Vall de
Hebron al lugar y la relevancia interna-
cional que se merece. Ahora, ya con el
sentimiento de un trabajo hecho, la tinica
espina que me ha quedado hasido el sue-
fio de no ver inaugurado el nuevo edificio

de investigacion. Conseguir este nuevo
edificio implicd mucho trabajo de mucha
gente y finalmente se alinearon circuns-
tancias que nos permitieron hacer enten-
der al gobierno que la investigacion que
se hacia en el Campus VH - en el VHIR
concretamente- se merecia unas insta-
laciones adecuadas y de calidad como
las que se estan proyectando. Me hara
mucha ilusién poderlo ver acabado.

Paidhos: Antes de Vall de Hebrén
ya estabas implicado en la investigacién
y enla gestion...

J.C.: Soy muy critico con la reali-
dad, por lo tanto y para ser coherente,

cuando me piden que me involucre en

las estructuras de gestién para echar
una mano, siento que lo tengo que ha-
cer, y asi es como acabé vinculado a la
Universitat de Lleida como vicerrector
de investigacién y tercer ciclo.

Me gusta contribuir a hacer que las
cosas pasen, no ser el protagonista. Si es-
tuviéramos en un restaurante, podriamos
decir que soy més de cocina que de sala,
debe de ser cosa de mi timidez. No me
gusta la exposicién publica ni mediatica,
entiendo que es una responsabilidad que
va con el cargo y lo asumo, pero no me
gusta. Ademas pienso que la fuerza esta
en los equipos, no en las individualidades.

Paidhos: ;Y después de esta tra-



yectoria, ahora como vives este cambio
enS)D?

J.C.:Laépocade Sant Joande Déues
el tercer gran salto profesional que hagoy
espero que sea mi Ultimo, supone un gran
reto y me parece el mejor lugar donde
hacerlo, pues es un proyecto de valores,
pleno de propdsito y de intencion.

Paidhos: Primero asumiste la direc-
cién de Innovacién y después la direccién
del Instituto de Investigacién de S)D (IRS-
D). ¢Por qué dos direcciones?

J.C.: Hacia un tiempo que la direc-
cién de SJD estaba preparando el relevo
de Jaume Pérez Payarols, que ha tenido
una trayectoria brillante y admirable, y
ha llevado la investigacion y la innova-
cién del Hospital alla donde estd ahora.
El reto que ha dejado encima la mesa
con lainvestigaciény lainnovacion, y del
que cojo testigo, es de mucha ambicién.
Dichosamente Pérez Payarols seguird al
frente de docencia y formacion, esto es
de enorme valor para la institucion.

Ciertamente en esta nueva etapa
se buscaba un perfil con una base mas
cientifica y de investigacién que no tanto
de innovacién precisamente para poder
sumar e impulsar los dos dmbitos con la
misma potencia. Coincidiendo con mi in-
corporacién a SJD, Francesc Palau, que ha
hecho un trabajo excelente como director
del IRS)D, decide cerrar esta etapa y volver
al frente de su grupo de investigacién y a
|a parte de diagndstico genético. Entonces
entro en el proceso de una convocatoria
publica que requiere de un proceso y por
tanto un calendario de resolucién, proceso
que se contrapone con la adjudicacién del
cargo de Director de investigacion, que se
trata de un cargo directivo y de confianza
de la direccion general y por tanto la in-
corporacién fue directa y muy répida e
inmediata. Ahora tiene especial sentido
reforzar esta drea de investigacion bajo el
paraguas de una misma direccién puesto
que SJD se ha incorporado entre los cen-
tros CERCA de la Generalitat.

Paidhos: Y ahora que llevas estos

primeros 6 meses, como se ve la institu-
cién desde dentro. Cémo te imaginabas
que serfay como ha sido...

J.C.: A nivel emocional me ha sor-
prendido mucho més de lo que pensaba
c6mo estan de alineados los valores con
la realidad. Me he sentido muy acogido y
acompariado por parte de todo el mundo.
La hospitalidad estd en el nticleo del ADN
de la organizacién. En S)D sientes cudl
es el propdsito real de la organizacion,
y formas parte de él, lo palpas en cada
momento y en cada espacio, y trabajas
para que los nifios y las nifias tengan una
esperanza para su problema. Realmente
pacientes y familias son lo primero para
la organizacion, hasta el punto que estan
tanto en el centro que toman decisiones
en el dia a dia, en el disefio de espacios
por ejemplo o en los objetivos de inves-
tigacion y como ésta se tiene que llevar
a cabo. Aqui tenemos el ejemplo de Kids
Barcelona, donde los propios nifios par-
ticipan de los procesos de disefio de la
innovacion e investigacién que hacemos.

Paidhos: ;...y a nivel profesional?

J.C.: Me ha sorprendido el gran pro-
yecto que es la red Unicas y la capacidad
de transformacion del Hospital. Cémo se
ha pasado de un hospital de beneficien-
cia para acabar siendo un hospital ultra
especializado, de alta complejidad, que
acaba participando en la mayoria de las
acreditaciones de excelencia, bien sea
catalanas y nacionales, como europeas,
y acompaiiada de un fuerte componente
académico, investigador e innovador.

Somos conscientes de lo que se espe-
ra de nosotros. Cuando estds al frente de
una institucién puntera, sabes que ti eres
quien tiene el rol de aportar las soluciones.
En S)D llega toda la patologia que no se ha
podido resolver con otros dispositivos mas
bésicos que hay al alcance.. De alguna ma-
nera aqui vemos el fracaso de la medicina,
eres consciente de los limites, y entiendes
que aportar soluciones pasara forzosa-
mente por la generacién de conocimiento,

pasa por la investigacion y la innovacion.

Paidhos: ;Y esta generacion de co-

nocimiento? ;Cémo se tiene que hacer?

J.C.: Esta generacion de conocimien-
to la tenemos que hacer primero con
nuestros propios profesionales, que sean
investigadores y pioneros. Pero no tene-
mos que olvidar el valor de sumar de crear
y participar en redes cientificas y acuerdos
de colaboracién. Uno de los mayores re-
tos que tengo en estos momentos es crear
alianzas con las universidades y centros de
nuestro entorno que son referentes a nivel
global, y buscar juntos soluciones a las ne-
cesidades médicas no cubiertas.

Para hacer investigacion lider hay tres
maneras: invertir captando talento y retri-
buyéndolo; hacer una politica de “cantera”
fomentando la docenciay la formacién in-
terna para crear escuela, fomentando este
talento con profesionales involucrados y
con trayectoria de futuro, y la tercera es
compartir talento haciendo alianzas. ;Son
excluyentes? No. Se tienen que hacer las
tres, porque son complementarias y por-
que llevan diferentes ritmos. Uno de los
retos que claramente tengo por delante
es que la investigacion forme parte de la
formacion de los residentes y que esto sea
un incentivo para venirse a formar a SJD.

Paidhos: Antes hablabas del “propé-
sito”... ¢por qué lo hacéis todo esto?

J.C.: Para aportar soluciones alla
donde no hay. En todos los dmbitos, pero
muy en particular en los dmbitos de las
enfermedades minoritarias, donde la in-

dustria no ve un mercado donde invertir

“Nuestros
profesionales
tienen que ser
investigadores y
pioneros”
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porque el retorno es limitado. Esta es la
singularidad que tenemos en SJD con las
enfermedades minoritarias, donde par-
ticularmente hay dos dmbitos que son
muy relevantes y a la vez decepcionan-
tes: uno es el diagndstico y el otro es el
tratamiento. En la parte del dmbito diag-
ndstico no hay registros, de forma que
nunca tenemos una referencia clara de la
incidencia de estas enfermedades. Més o
menos estimamos que hay un 50% de los
enfermos que no tienen diagndstico y el

Joan Comella con Fdtima Nuriez, adjunta a
la Direccion de Innovacién, Investigacion y
Gestion del Conocimiento
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25% Viven una peregrinacion por diferen-
tes dispositivos de casi 4 anos de media
hasta encontrar un diagnéstico por parte
de un experto. Aqui el esfuerzo radica en
disminuir los pacientes sin diagnéstico
de un 50 a un 20% Y reducir el tiempo de
diagndstico de 4 afios a no més de uno.

Paidhos: ;Y cual es la receta?

J.C.: Esto forzosamente pasara por
nuevas capacidades de andlisis, no solo
la parte de genémica, también la meta-
bolémica e imagen, y siendo capaces de
integrar todos estos datos y aprovechar
los sistemas expertos para mejorar los
diagndsticos.

El otro gran reto estd vinculado a
los nuevos tratamientos. Muchos de los
tratamientos de estas enfermedades su
sustitutivos, realmente no curan la en-

fermedad. Los tratamientos que vemos

en el horizonte son mas sofisticados y
personalizados. Son enfermos que nece-
sitan terapias avanzadas y emergentes.
No solo los tratamientos CAR-T que ya
los tenemos bastante integrados, sino que
estamos haciendo una gran apuesta por la
Terapia génica, la estimulacién cerebral y
magnética, nuevos dispositivos médicos,
exoesqueletos, entre otros. Aqui tenemos
que apostar claramente por lainnovacién
y la ingenieria médica. En definitiva, in-
vestigacion, investigacion e investigacion

Paidhos: ;Y qué aporta el Parque
Sanitario Sant Joan de Déu de Sant Boi?

J.C.:Enel casodel parque sanitario la
receta es lamisma: investigacion. La inves-
tigaciony lainnovacion también tiene que
ser un elemento importante para todos
los profesionales que estan trabajando. En
este sentido hay una persona clave, Josep
Maria Haro, el subdirector del Instituto de
Investigacion que lidera la psiquiatria de
adultos. También me gustaria mencionar
laimportancia de laenfermeriay surolen
todos los ambitos de la investigacion de
SJD. Los equipos de enfermeria son claves
en la préctica asistencial, pero también en
la investigacion clinica. Son quién acom-
pananalos pacientes en el diaa dia, quien
estd con ellos cada horay cada dia, y des-
de aquila conviccién de su rol también en
la investigacién y muy especialmente en
los ensayos clinicos. Hay que empoderar
a la nueva enfermeria para hacer investi-
gacién clinica como ya pasa en muchos
paises anglosajones.

Paidhos: ;Y que ha supuesto pasar de
un entorno multi especialidad generalista
a un entorno monogréfico infantil?

J.C.:Pues cambian muchas cosas. Las
enfermedades pediatricas estan asociadas
al desarrollo y hay una patologfa pediatri-
ca que no ves en un hospital generalista.
Los nifios son el 20% de la poblacién
actual pero son el 100% de la poblacién
futura. Es una poblacién muy singular que
tenemos que cuidar y tenemos una obli-
gacion de sacarlos adelante con todas las
soluciones que les podemos ofrecer.

Otra gran diferencia es la gestién de
la causalidad. Es una loteria y tenemos que
velar para visibilizar lo que es infrecuente.
No porque “te toque” una enfermedad
minoritaria la sociedad se tiene que hacer
menos solidaria que si sufres unictusoun
cancer, que nos “puede tocar a todos”. De
forma que sea a través de la sociedad civil
o por la via que sea se tiene que llegar alli
donde no llega muchas veces los intereses
de las empresas farmacéuticas. Y en este
sentido S)D es un ejemplo extraordinario
de laimplicacién de la sociedad civil.

Paidhos: S|D es la punta de lanza de
esta implicacion de la sociedad, ¢esto no
es un fracaso del sistema publico?

J.C.: No es el fracaso del entorno
publico, sino un éxito de la sociedad civil
como parte de la solucién.

Un ejemplo tangible e impecable de
este éxito es el Pediatric Cancer Center
Barcelona, tanto por la implicacién de los
padres y los nifios en su disefio, como por-
que esta financiado por la sociedad civil.

En un hospital como este donde hay
una atencion al nifio tan especializada,
mas alla de la asistencia, hace falta un
entorno investigador para buscar perma-
nentemente soluciones a estos proble-
mas. Nuestra obligacion es dar esperanza
y todas las oportunidades a nifios y nifas
valientes que luchan. Y esto una vez mds
tiene que ser de lamano del conocimiento
y de trazar redes de este conocimiento.

Todo esto hace que S)D sea un hospi-
tal muy especial, a pesar de que el modelo
existe en otros lugares, especialmente de
EE. UU.. En este sentido Barcelona es una
region privilegiada por este hecho

Paidhos: ;Esto conecta con la voca-
cién internacionalizacién de S)D, como se
liderard desde la investigacion?

J.C.: La relacién con los Hospitales
de EE. UU. siempre ha sido muy impor-
tante y muy fluida, sobre todo a nivel de
ladireccién del centro y de muchos profe-
sionales que se ha formado en hospitales
americanos. Ahora a nivel europeo se esta

consolidando una red que tiene que per-



mitir fortalecer todas las estructuras. Tie-
ne que permitir poder presentarse a pro-
yectos de manera conjunta, presentarse
ante la Industria con més fortaleza paralas
enfermedades minoritarias, que conjunta-
mente se consiguen vollimenes que no se
consiguen de manera individual. Y de aqui
el reto que pretende afrontar lared Unicas
a Espafia. También hay que mencionar la
red ECHO (European Children’s Hospita-
les Organization) a nivel europeo.

Paidhos: Y cudles son las primeras
acciones que has hecho como director de
investigacion e innovacién?

J.C.: (sonrie) He optado por la pru-
denciaen primer lugar. Y me he esforzado
en entender la organizacién y hablar con
las personas, con muchas personas, a pe-
sar de que, desgraciadamente, atin no con
todas. Soy muy consciente desde toda la
humildad que haga falta que me incorporo
a un gran proyecto. He llegado a un gran
hospital y he venido a ayudar y seguir im-
pulsando un gran proyecto. No he venido
a hacer ninguna revolucion.

Entiendo mi liderazgo desde la po-
sicién que nosotros somos los facilitado-
res. Estamos para cuidar el entorno para
favorecer al maximo la investigacién de
los investigadores. Nuestro trabajo es ir
por delante, anticipar las dificultades, es-
cuchar los problemas, hacer los cambios
necesarios para resolverlos y allanar la bu-
rocracia especialmente y al mismo tiempo
encontrar financiacién o anticipandonos
a las necesidades que todavia no tienen
pero tendrdn, que se tienen que aportar
desde la estructura de la institucion.

Paidhos: has comentado varfas oca-
siones la gestion del talento como parte
imprescindible de este conocimiento.
¢Cémo se gestiona?

J.C.:Un hospital de alta complejidad
como SJD en ningtin caso lo seria sin su
departamento de investigacion e innova-
cion. El prestigio lo dan los profesional y el
trabajo que estos hacen. Estar en la fron-
tera de los nuevos tratamientos requiere
investigacion e innovacién. En realidad

que los profesionales puedan desarrollar
proyectos de investigacion es el valor
anadido, un tipo de némina emocional.
Esta nueva etapa de Internacionalizacién
que afronta el Hospital S|D y de liderazgo
experto en enfermedades minoritarias
pasa forzosamente por las fortalezas en
el dmbito de la investigacion y esto viene
de la mano de este talento.

El talento son muchas cosas y hay que
tener la capacidad de atraerlo, cuidarlo,
hacerlo crecer. Reconocerlo explicita-
mente, liberando tiempo asistencial para
poderse dedicar. Tenemos profesionales
extraordinarios y hay que ponerlo en va-
lory saber gestionarlo. La institucién tiene
que hacer todo lo posible para reconocer
y hacer crecer este talento, a la vez que
saber retenerlo.

Paidhos: No podemos acabar la en-
trevista sin hablar de una de las grandes
fortalezas de SD: la divulgacion, especial-
mente para trasladar la investigacion a la
sociedad.

J.C.: Toda mi admiracion! Me he en-
contrado una capacidad espectacular de la
institucion para hacer llegar el mensajeala
poblacién desde muchos ambitos puesto
que tenemos la responsabilidad de buscar
siempre la mejor manera de trasladarala
sociedad lo que necesita sabery cuandolo
necesita saber. No podemos quedarnos el
conocimiento lo tenemos que transmitira
lasociedad para conseguir implicarla, apo-
derarla. Encontraremos un gran retorno,
pues la sociedad responde. Es el mejor
estimuloy el mejor indicador.

Nosotros ademés de curar, queremos
dar respuestas y también poner nuestro
grano de arena en el estimulo de vocacio-
nes cientificas, en esta vision de contribuir
a este conocimiento

Paidhos: ;Y al Dr. Joan Comella, de
donde le viene la vocacién?

J.C.:Enrealidad no tenia demasiada
vocacion “médica”. Yo era mas un natu-
ralista que un cientifico. Provengo de un
pueblo pequeno y una familia del campo

de Lleida. Creci feliz en pleno contacto

con la naturaleza y los campos de cultivo
(de fruta dulce). Hice medicina para estu-
diar en Lleida pero tenia poca vocacion.
Me cambid la vida el que después seria
mi director de tesis Josep Esquerda, un
profesor de histologia que me fasciné y
me introdujo en el mundo del sistema
nervioso en desarrollo, mucho mas alla
de lo que tocaba por el temario de segun-
do curso. Tuve la oportunidad de conocer
el trabajo de Rita Levi-Montalcini, que es-
tudiaba los factores tréficos neuronales.
Muchos afios después, cuando ya habia
sido galardonada con el premio Nobel,
toda mi familia la pudimos conocer en su
apartamento de Roma.. Nosotros traba-
jabamos en este campo e intentdbamos
estudiar porque las motoneuronas sobre-
vivian o morian. Jo vaig pasar de no tener
vocacién a tener un qué y un porqué.
Todavia ahora me sigo dedicando a las
enfermedades neurodegenativas y en
muy buena parte esto es gracias a ella.

Paidhos: Retomando el nifio asilves-
trado que corria por los campos de Lleida.
¢Le dirfas algo ahora a este nifo?

(hace una pausay me emociona)

J.C.:Sil Esté claro que le diria. Le diria
que vuelva a hacer el mismo. Adquiri valo-
res que para mi son fundamentales como
por ejemplo laamistad, la honradez, inten-
tar hacer el bien. Valor que he aprendido
sobre todo en casay que marcan quién soy
y lamanera de entender la vida.Estoy con-
tentoy orgulloso de ser de pueblo!
Paidhos: Y cuando ni gestionas, ni haces
investigacion y te conectas con tu nifio
interior. ;Qué te gusta hacer?

J.C.: Me gustan muchas cosas pero
muy particularmente viajar con la familia.
Otra de mis pasiones es la danzay la musi-
ca. Pero lo que me reconecta con mi cuer-
po es correr y de esto no prescindirfa. Es
casi como meditar. Intento correr cada dia
30 minutos y si puedo corro medias mara-
tones. Empecé a correr tarde hacia los 50
anos. Pero nunca es tarde. Correr me hace
sentir muy bien vitalmente. Corres contigo
y contra td. No para competir. l

“Para hacer
investigacién lider
hay que invertir
en talento, hacer
una buena politica
de cantera y hacer
alianzas”
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Nace el Agora

de la Ciencia

para dar visibilidad
a la investigacion

Para poder hacer avanzar la medicina y mejorar los diag-
nosticos y los tratamientos, la investigacién es fundamen-
tal. Este trabajo, pero, que es tan primordial como el asis-
tencial, no tiene la visibilidad que se merece en los centros
hospitalarios. Con el objetivo de mejorar esta situacion, dar
a conocer los resultados de los proyectos de investigacion
y favorecer la transferencia de conocimiento, ha nacido el
Agora de la Giencia, un espacio para aprender sobre inves-
tigacion y ciencias de la salud y que supone una apuesta de
Sant Joan de Déu para avanzar en una atencion que esté
centrada en los pacientes y sus familias.

El conocimiento es el motor que per-
mite avanzar a la medicinay, de este
modo, mejorar los diagnésticos y los
tratamientos, traduciéndo todo ello,
al final, en un impacto en la calidad
de vida. Para lograrlo, la investiga-
cién es fundamental, y los centros
hospitalarios tienen un papel de-
terminante. Aun asf, a pesar de esta
importancia capital, los resultados
de los proyectos de investigacion
no son suficientemente conocidos
por los pacientes, las familias y la
sociedad en general.

Pensando en cémo poder re-
vertir esta situacion y dar a la in-
vestigacién la relevancia que le

corresponde, el Hospital Sant Joan
de Déu puso en marcha el Agora de
la Ciencia, un espacio para aprender
sobre investigacion y ciencias de la
salud, un espacio de divulgacién
que busca dar a conocer los tltimos
adelantos cientificos del centro. “En
definitiva, es un espacio de encuen-
tro y para compartir y dar valor a
todo el trabajo que llevan a cabo
nuestros investigadores”, explica
Begonya Nafria, coordinadora del
Area de Participacion del Paciente
en Investigacion del Hospital.
Entre las finalidades de esta ini-
ciativa, hay, sobre todo, acercar la
ciencia y los resultados de la inves-

tigacion a las familias, los pacientes
y la ciudadania. “En este aspecto no
estamos cumpliendo como harfa
falta, y es importantisimo poder re-
troceder a un lenguaje y un formato
que sean inteligibles por parte de
la sociedad, no solo dirigirnos a los
mismos investigadores”, afiade Be-
gonya Nafria, que también recalca,
como otro de los objetivos que se
tienen que perseguir, es el hecho
de fomentar la participacion de los
pacientes y las familias, de asociacio-
nes y de la ciudadania en iniciativas
de investigacién e innovacién.

“Es muy importante que las ins-
tituciones mantengamos el compro-



misoy la sensibilidad con la sociedad
y tengamos claro que la ciencia im-
porta mucho”, comenta Joan Come-
lla, director de Innovacién, Investi-
gacion y Gestién del Conocimiento
del Hospital. “Un hospital que pre-
tende ser global como el nuestro
tiene que ser un centro que genere
conocimiento y que aporte nuevas
soluciones para los pacientes”, ana-
de el director. La divulgacion cienti-
ficay la docencia son fundamentales
para conseguir una sociedad mejor

informada, mas apoderada y que
pueda tomar las mejores decisiones.
Los adelantos de la ciencia en las ul-
timas décadas han sido increibles y
extremadamente sofisticados. No
podemos permitir que nuestra so-
ciedad y muy particularmente, nues-
tros enfermos, queden atrasados en
la comprensién de estos adelantos.

Para llevar a cabo el trabajo de
divulgacién de la investigacion, el
Agora de la Ciencia se servira de
exposiciones tematicas, que con-
sistirdn en breves recorridos con
informacién de caracter divulgativo
en diferentes formatos, asi como
también de charlas y mesas redon-
das, en las cuales los expertos del

centro ofreceran informacién sobre
los adelantos en diferentes ramas de
la investigacién de enfermedades y
condiciones de la infancia, la adoles-
cencia y el embarazo.

La primera de todas estas acti-
vidades ha sido una exposicién te-
matica consistente en un recorrido
didactico por varias secciones que
ofrecieron la posibilidad de ampliar
el conocimiento sobre conceptos
clave relacionados con las bases
biolégicas del cerebro humano, con

el fin de potenciar el aprendizaje
del funcionamiento del sistema y
el 6rgano mas complejo que hay: el
sistema nervioso y el cerebro. Tam-
bién se divulgaron algunos de los

proyectos de investigacién del Hos-
pital Sant Joan de Déu vinculados al
estudioy el tratamiento de enferme-
dades que tienen la epilepsia como
sintoma.

Situado fisicamente en la pri-
mera planta del edificio de Consul-
tas Externas, el Agora de la Ciencia
también tiene una traslacién a una
pagina web, profundizando asi en
el espiritu de hacer lo maximo de
accesible posible a toda la socie-
dad el conocimiento generado en

los hospitales. “Asi, pues, quienes
no se puedan acercar fisicamente,
también podran conocer todo lo que
se esta llevando a cabo en nuestro
centro”, acaba Nafria. l

& | Paidhos 18. Hospital Sant Joan de Déu



% | Paidhos 18. Hospital Sant Joan de Déu

La Escuela de Salud, el
proyecto de referencia
del Hospital Sant Joan
de Déu en promocion y
educacion para la salud

Los modelos asistenciales de excelencia tienen que ir mas
alla de la atencién a las enfermedades cuando se presentan.
Promover la capacidad de los pacientes para cuidar su salud
y fomentar habitos saludables son pilares fundamentales de
la calidad y sostenibilidad del sistema sanitario. Para ayudar
a profesionales, pacientes y cuidadores en esta tarea, nacié
la Escuela de Salud del Hospital Sant Joan de Déu.

Los sistemas de salud de todo el
mundo estan cambiando sus pa-
radigmas en los dltimos afios. Asf,
cada vez es mas claro que los cen-
tros sanitarios de referencia tienen
que ir mas alla de buscar la exce-
lencia en el manejo de las enferme-
dades para convertirse, ademas,
agentes generadores de salud en
las personas que atienen. Por eso,
la promocién de hébitos de vida sa-
ludables y la educacion de pacientes
y familias para entender en profun-
didad las patologias y fomentar el
apoderamiento y el autocuidado
para la salud son compromisos asis-
tenciales de primer orden para las
instituciones lideres del &mbito sa-
nitario, como el Hospital Sant Joan

de Déu. De esto dependera no solo
el bienestar de las personas atendi-
das, sino también la sostenibilidad
del conjunto del sistema sanitario.
Aun asf, no siempre es fécil po-
der llevar a cabo estas actividades
por parte de los profesionales de
la salud, que tienen que superar la
brecha que hay entre su formacién
altamente especializada y la de sus
pacientes, donde los conocimientos
suelen ser mas limitados. Asi, en todo
el mundo se han puesto en marcha
iniciativas para ayudar a superar la
barrera comunicativa entre profe-
sionales y pacientes, abandonando
el enfoque paternalista tradicional
en esta interrelacién y promoviendo
actuaciones basadas en la colabora-

cion, el apoderamiento y la capacita-
cién de las personas atendidas.

La Escuela de Salud que depende
de la Direccién de Promocién y Apo-
yo a la Gestién del Hospital de Sant
Joan de Déu es una de estas inicia-
tivas. “Aunque hay muchos proyec-
tos mas o menos similares, ninguna
tiene un planteamiento tan singular
y completo como el nuestro”, explica
Carles Blay, director de este proyec-
to, que sefala también que a pesar
de ponerse en marcha oficialmente
el septiembre del 2021, la Escuela de
Salud es la conclusién de la larga tra-
yectoria del hospital en el campo de
la promocién y la educacién para la
salud. Aqui destaca el Observatorio
Faros, la plataforma digital de promo-



cion de la salud y el bienestar infantil
del Hospital Sant Joan de Déu, inte-
grada dentro del nuevo proyecto y
que cuenta con mas de ocho millones
de visitas anuales.

El objetivo que se busca con la
Escuela de Salud es facilitar herra-
mientas a los profesionales sanitarios
para ayudar en la educacién y capaci-
tacién de los pacientes y asf potenciar
la promocion de habitos saludables
y la divulgacién entre la poblacién
de los temas mds relevantes de la
salud maternoinfantil. “Hace un par
de décadas que en Sant Joan de Déu
trabajamos en este sentido y ahora,
con la Escuela de Salud, esperamos
ser capaces de satisfacer las necesi-
dades de nuestros profesionales para
hacer una educacion sanitaria eficaz
y de mejorar la capacitacion de pa-
cientes, familias y poblacién general
para tomar mejores decisiones en
los temas que compiten a su salud”,
afade Carles Blay, que sefiala que la
apuesta por la excelencia del hospital
comporta atender pacientes cada vez
mds complejos y, en consecuencia,
con més necesidades educativas.

“Es prioritario por lo tanto ofre-
cer a los profesionales un apoyo que
los ayude en la compleja tarea de in-
formar y formar sus pacientes, cosa
que redundara en una eficiencia mas
grande de la actuacion asistencial”,
continta explicando el director de
la Escuela de Salud, quien afiade que
ademds de apoyar y ayudar en la di-
vulgacion, este proyecto también es
fundamental para la creacién de bue-
nas practicas que puedan aportar va-
lor al conjunto del Sistema de salud.

Utilizar las
herramientas
actuales

En su planteamiento, la Escue-
la de Salud entiende la necesidad

de crear soluciones educativas de
confianza y de calidad que, ade-
mds, sean atractivas para las per-
sonas a quienes se dirigen. Este es
un tema muy relevante en

momentos como el actual,

donde es alarmante el flu-

jo de desinformacién que

puede suponer el acceso

a informacion sobre la salud en
Internet, las redes sociales o, mas
recientemente, a las aplicaciones
basadas en la inteligencia artificial.
“No podemos continuar informan-
do y formando con la tecnologia de
dos siglos atréds”, destaca Blay, que
insiste en la necesidad de actuar
utilizando los canales que la gente
realmente consume, “a los cuales
podemos transferir la fiabilidad y
credibilidad que supone el hecho
de que sea el Hospital Sant Joan de
Déu quien genere la informacion”.

De este modo, |la Escuela de Sa-
lud trabaja actualmente con hasta
21 formatos informativos y educa-
tivos diferentes, un amplio abanico
de soluciones que garantiza poder
adecuarse a los requerimientos de
cada momento. “Cuando un pro-
fesional se acerca a nosotros con
una necesidad o con unaideaenel
ambito de la promocién y la edu-
cacion sanitaria, se inicia todo un
proceso que empieza con el analisis
de la problematica y en funcién de
cada caso se plantea una solucién
diferente, buscando siempre la que
mejor se adecue a las necesidades
y al impacto deseado a la salud de
las personas atendidas”, continda
explicando Carles Blay.

El director sefiala como ac-
tualmente, ademas de contar con
un comité editorial que analiza las
demandas y propuestas que llegan
desde los profesionales del centro,
también se trabaja de manera mas
proactiva en campaiias de promo-

cion de la salud. “Tenemos que ir
mas alld de la mirada centrada en
la enfermedad y promover habitos
de prevencion. Por eso también
tenemos que ser capaces de incor-
porar actores no sanitarios y actuar
fuera de las paredes del hospital, y
este es otro de los puntos que nos
hacen singulares”.

Y es que en la Escuela de Salud
no solo trabajan profesionales del
ambito de las ciencias de la vida,
sino que cuenta con un equipo
formado por pedagogos, perio-
distas y expertos tecnoldgicos que
permiten disponer de un enfoque
multidisciplinario que ayude a
conseguir la respuesta mas eficaz
y pertinente.

El director del programa tam-
bién destaca que no es un proyec-
to cerrado, sino que es dindmico
y que se seguird ampliando para
dar cabida a nuevas soluciones. El
tltimo paso hecho es la puesta en
marcha de una pagina web que ser-
virda como plataforma digital que
sustente la actividad de la Escuela
de Salud. “Pero probablemente no
serd hasta de aqui dos o tres afios
que el proyecto haya conseguido
su plenitud”, apunta Carles Blay. H

De izquierda a derecha y de
arriba abajo: Arian Tarbal, Alicia
Caniellas, Maria Dolors Navarro,
Carles Blay, Rosana Basurto,
Anna Bosque y Paula Carial.
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El cuidado del suelo
pélvico en mujeres con
riesgo evita problemas
en el futuro

La musculatura del suelo pélvico tiene como objetivo sostener
los érganos dentro de la pelvis menor en la posicién adecuada, y
permitir las funciones de expulsion y retencién. Después de un
parto vaginal, se pueden producir lesiones que afecten su funcio-
namiento. Estas son mas comunes y graves cuando hay algunos
factores de riesgo anadidos al embarazo y al parto normal, como
son el uso de instrumental durante el parto o un bebé de mas
de 4 kilos. Para detectar y controlar la aparicién y minimizar las
repercusiones, el Hospital Sant Joan de Déu ha puesto en mar-
cha una consulta de suelo pélvico en el posparto dirigido a estas

mujeres con mas riesgo.

Hasta un 25% de las mujeres estan
afectadas por alteraciones del suelo
pélvico, como son el prolapso uroge-
nital y anorrectal o la incontinencia
urinaria y fecal. El parto vaginal es
el principal factor de riesgo para de-
sarrollar alguno de estos trastornos,
que aunque no suponen un riesgo
vital para las mujeres, si que afectan
de manera significativa a su calidad
de vida. Se calcula que entre el 13y el
60% de las mujeres que han tenido
un parto vaginal tienen lesiones re-
siduales en la musculatura perineal.

Estos problemas han sido mi-
nimizados e invisibilizados durante
mucho de tiempo, llegando a consi-

derarse un poco inherente al parto.
Aun asi, las evidencias acumuladas
recientemente estan cambiando
este enfoque y ha sido, sobre todo, a
partir del afio 2000 que ha empeza-
do un cambio en la atencién al parto.
Asi, el Hospital Sant Joan de Déu y
el Hospital Clinic de Barcelona inte-
graron funcionalmente los departa-
mentos de medicina maternofetal y
de obstetricia en 2013 dando lugar
a BCNatal, donde se ofrece un alto
nivel de atencién clinica subespecia-
lizada en funcién de las caracteristi-
cas de cada caso.

Es aqui donde se ha puesto en
marcha la Consulta Perineal, en la

cual se valora la musculatura del
suelo pélvico y se establecen las
intervenciones necesarias para
mejorarlo y se realiza un posterior
seguimiento de madres puérperas
con riesgo de sufrir disfuncién del
suelo pélvico en el posparto o que
hayan sufrido disfunciones del suelo
pélvico ya en la gestacion. “Aunque
todas las mujeres pueden estar en
riesgo de sufrir esta afectacion, hay
algunos factores de riesgo sobre
los cuales hay que tener un cuidado
especial. De este modo, aquellos
partos instrumentados, con férceps
o ventosa por ejemplo, o los naci-
mientos de fetos de mas de cuatro



kilos, hacen que sea mas posible una
afectacién a cortoy largo plazo”, co-
menta Lydia Garcia, comadrona de
BCNatal, que afiade como esta Con-
sulta Perineal se puso en marcha en
noviembre de 2022.

También se valoran otros fac-
tores de riesgo como por ejemplo
esguinces de nivel Il y IV, puér-
peras que presenten problemas
en la cicatrizacién de episiotomia
y/o desgarro perineal y gestantes
que presenten disfuncién pélvica
durante la gestacién. “Estas mu-
jeres pueden llegar a desarrollar
durante su menopausia impor-
tantes disfunciones que reducen
su calidad de vida, afectando su
vida sexual, familiar y social. Es
importante revertir esta situacion
y ofrecer herramientas que ayuden
a prevenir estos problemas”, expli-
ca Lydia Garcia, que destaca como
se ha llegado a normalizar que du-
rante el climaterio sean normales
las pérdidas de orina, cuando esto
no es asi.

Atodas las puérperas que cum-
plen los criterios de inclusién se les
programa una visita presencial con
la comadrona para la valoracion del
suelo pélvico a las seis semanas del
parto. Durante estas semanas se
pueden presentar algunos sintomas,
pero puede ser prematuro evaluar-
los antes de que se cumplan las seis
semanas posparto, que es el tiempo
que necesita la musculatura parare-
cuperarse después de un parto. “Si
después de este periodo todavia
hay disfunciones del suelo pélvico,
empezaria un programa de entrena-
miento muscular que habitualmente
después de seis meses consigue la
rehabilitacién completa de la incon-
tinencia”, explica la comadrona, se-
fialando que en aquellos casos que
no se logre esta recuperacién haria
falta derivacion a un especialista.

De este modo, a través de esta
Consulta Perineal se busca tanto
prevenir los posibles problemas fu-
turos de estas mujeres como visibi-
lizarlos y ofrecer herramientas que

ayuden a gestionarlos. Todo esto se
enmarca en la necesaria humaniza-

cién de la asistencia. De este modo
también pretendemos asegurar la
continuidad de las curas y la edu-
cacion sanitaria en la gestacion y el
posparto de aquellas mujeres que
presenten factores de riesgo”, co-
menta Lydia Garcia, que destaca la
importancia de una buena salud del
suelo pélvico estableciendo rutinas
de cuidado sencillas muchas veces,
pero que no todo el mundo conoce.
“Asi evitaremos que mas tarde se
presenten problemas mucho mas
limitantes y para los cuales no sera
tan facil encontrar una solucién”.
Después de la puesta en mar-
cha de esta consulta, se ha podido
observar que las mujeres que han
participado se encuentran muy sa-
tisfechas con esta atencién, consi-
guiendo ademds que se impliquen
mas en el cuidado de la salud. “Al
final todo se resume en ofrecer y dar
respuesta a las necesidades de las
mujeres”, apunta la comadrona.. B
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Una mejor gestion del
dolor en los hospitales
es posible

El afio 2023 el Grupo del Dolor del Hospital Sant Joan de Déu ha
instaurado el mapa del dolor en las plantas de hospitalizacién
del centro con el objetivo de ayudar al equipo de enfermeria a
tener una vision global del dolor de sus pacientes. Todo esto
para hacer que el centro se convierta en un hospital sin dolor
y pueda humanizar todavia mas la atencién sanitaria.

Durante mucho tiempo el dolor
se asoci6 con la atencién sanitaria.
Tanto porque muchas patologias lo
tienen como uno de sus principales
sintomas como por el hecho que
muchos tratamientos y cirugias tam-
bién acaban produciéndolo. Por eso,
se asumia como una carga mas del
paciente y no era una de las princi-
pales preocupaciones en la atencion
sanitaria, destinando pocos esfuer-
zos a combatirlo. Afortunadamente,
en la actualidad, esta situacién ha
cambiado en los ultimos tiempos.
Ahora se entiende que el dolor
no tiene que estar presente y que
el sufrimiento del paciente no solo
no es inocuo, sino que, en muchos
casos, puede incluso empeorar sus
resultados. Por eso muchos centros
sanitarios se estan esforzando para
combatir el dolor y el Hospital Sant
Joan de Déu es uno de los mas acti-
vos en este sentido, contando desde
el afo 2019 con un nuevo Grupo del
Dolor, heredero del equipo del dolor

que ya trabajaba con anterioridad y
uno de los principales objetivos del
cual es conseguir que el dolor sea la
quinta constante vital y, como tal, se
valore y se registre en la historia cli-
nica, de forma que todo el personal
asistencial consiga un mejor control
del dolor.

Una herramienta
para un mejor
control

Para conseguir trabajar en la
gestién del dolor de los pacientes
hospitalizados es fundamental po-
der monitorizar su estado de una
manera rapida, sencilla y eficaz. Asi
fue como nacié el mapa del dolor.
“Consiste en una herramienta don-
de se incluyen todas las camas de las
plantas de hospitalizacion del centro
Y, gracias a un cédigo de color sen-
cillo, podemos conocer el estado de
cada una de estas camas en cuanto
a la gestion del dolor del paciente”,

explica Monica Rebordosa, enfer-
mera especialista en el dolor y una
de las encargadas de desarrollar la
herramienta.

Este mapa del dolor, ademas,
muestra toda esta situacion en tiem-
po real, a partir de los registros de la
Historia Clinica Informatizada. Para
hacerlo mas sencilloy visual dispone
de un cédigo de colores que ofrece
informacién sobre cada paciente
ingresado en la planta: verde para
pacientes sin dolor, naranja para
pacientes con dolor leve y rojo para
aquellos que presentan un dolor gra-
ve. Hay también un cuarto color, el
morado alrededor de la cama, con el
cual se muestran aquellos pacientes
a los cuales no se les ha hecho una
valoracién de dolor segtin el proto-
colo establecido a cada caso.

“Gracias a este mapa, desarro-
llado por los compafrieros Ricard Ca-
sadevall y Jaume Busquets, hemos
conseguido sensibilizar a todos los
profesionales de la importancia de
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la gestion del dolor y es posible un
mejor control de los pacientes, ayu-
dando a la deteccién de pacientes
con dolor no controlado”, afiade
Rebordosa, que contintia explican-
do cdmo esta herramienta ademas
de identificar aquellos pacientes
con dolor no controlado también
sirve para priorizar la asistencia de
aquellos que mas lo necesiten.

Progresiva
implantacién

El mapa del dolor conté prime-
ramente con una prueba piloto reali-
zada el marzo del 2022 en la décima
planta de hospitalizacién del Hospi-
tal Sant Joan de Déuy en la séptima
de maternidad. Después de sus bue-
nos resultados, el febrero del 2023
se implanto al resto de las Unidades
de Hospitalizacién y al S)D Pediatric
Cancer Center Barcelona, siendo el

Hospital de Sant Joan de Déu uno de
los pioneros en la implantacién de
este tipo herramientas en Esparia.

En vista de la importante ayuda
que ha supuesto para la gestién mas
adecuada del dolor de los pacientes
gracias a este mapa, también se est4
pensando en su posible adaptacion
y uso en otras areas del centro, don-
de, aunque ya existe un control mas
detallado, puede acabar siendo util
también, es la Unidad de Cuidados
intensivos.

Humanizacién
de la asistencia

Los centros sanitarios ponen
cada vez mas esfuerzos en la hu-
manizacién de la atencién sani-
taria. Ya no basta con conseguir
la curacion, sino que también se
busca que el proceso sea lo mas
agradable posible para el pacien-

te. “No hay que pasar dolor o si
este estd presente, tenemos las
herramientas suficientes para
minimizarlo. Ademas, varios estu-
dios han demostrado que contro-
landolo es posible reducir los dias
deingresoy esto tiene un impacto
importante en la sostenibilidad del
sistema sanitario”, afnade Monica
Rebordosa.

Esta humanizacién tiene una
relevancia especial en los pacien-
tes pediatricos que, gracias a esta
mejor gestién del dolor, son capa-
ces de entender que el Hospital es
un amigo. “Y si las familias ven que
no sufren los pacientes infantiles,
también conseguimos una impor-
tante reduccién de la carga de an-
siedad que ya de por si tienen al
enfrentarse con una situacién tan
estresante como es ver un nifio
pequefio hospitalizado”, afirma el
especialista en dolor. l

Laura Monfort y Monica Rebordosa,
responsables del mapa del dolor
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Proyecto pionero para la
prevencion y la promocion
de la salud mental de

los adolescentes

Sant Joan de Déu y Zurich Espaiia, a través de la Z Zurich
Foundation, han presentado recientemente el programa
Henka: Creciendo en bienestar emocional, un proyecto in-
clusivo y universal que se dirige a toda la comunidad edu-
cativa y que pone en el centro los adolescentes.

En Catalufa, el programa cuenta con el
apoyo de las consejerias de Educaciény
de Salud y estd alineado con las estrate-
gias del Plan Director de Salud Mental y
Adicciones para impulsar la promocién
y la prevencién de la salud mental en la
poblacion infantil y juvenil.

El objetivo de Henka, palabra ja-
ponesa que significa “transformacion”,
es que los jovenes afronten de manera
saludable las adversidades, con herra-
mientas que promuevan el desarrollo
de las capacidades de resiliencia, como
factor protector. De este modo, se re-
duce tanto el riesgo de sufrir un tras-
torno de salud mental como el impacto
negativo de muchos problemas que
afectan negativamente el bienestar de
los adolescentes.

Los responsables del programa
Henka esperan que impacte positiva-
mente sobre méds de medio millén de
personas, sobre todo alumnos, pero
también sobre familiares, maestros
y otros colectivos que contribuyan a
que la salud mental de los adolescen-
tes sea una prioridad en los entornos

educativos. Unas 450 escuelas estaran
implicadas en esta iniciativa, mas de 70
de las cuales son escuelas de entornos
vulnerables.

El programa pretende ser una
aproximacion holistica en las escuelas
de educacién secundaria empezando
por los nifios de 12 afos, puesto que
se considera que es un periodo evolu-
tivo caracterizado por una gran neu-
roplasticidad y en que el adolescente
tiene mucha capacidad para aprender,
hecho que es clave para trabajar en
prevencion. Sus familiares, maestros y
otros agentes de socializacion recibiran
formacién en promocion y desarrollo
de habilidades de resiliencia de los es-
pecialistas de Sant Joan de Déu para
que puedan implementar el programa
de manera auténoma en el contexto
educativo.

Una vez implementadas las acti-
vidades de adquisicién de estas habi-
lidades (talleres de aprendizaje socioe-
mocional, aprendizaje de estrategias de
afrontamiento, etc.), los adolescentes y
los cuidadores seran apoderados para

valorar su experiencia y, en base a esta,
y en su contexto particular, libraran
las herramientas y recomendaciones
para desarrollar un plan de accién que
permita incorporar los aprendizajes a
la cultura de los centros, para que el
bienestar emocional se convierta en
uno més de los ejes principales de su
proyecto educativo.

Este nuevo proyecto supone un
adelanto en los programas sociales de
Zurich Espafa, con el apoyo de la Z Zu-
rich Foundation, orientados a apoyar a
aquellas comunidades de jévenes con
entornos vulnerables para fomentar
la equidad social y la diversidad en el
futuro de los adolescentes.

“En nuestra accién social, prioriza-
mos los colectivos vulnerables especial-
mente jévenes y mujeres y cuidamos el
planeta, y por eso tenemos que ser
ejemplo de compromiso y convertirnos
en activistas. Esto significa pasar a la
accion, hacer proyectos que mejoren la
vida de las personas, que creen un mun-
do mas justo y trabajar por un futuro
sostenible” afirma Cristina Gomis, direc-



torade RSC de Zurich Espafia. “Realizar
este proyecto de la mano de Sant Joan
de Déu nos da la confianza y la expe-
riencia de un equipo que trabaja por y
para los jévenes”. Por su parte, para el
responsable del Programa de Mejora del
Bienestar Mental de la Z Zurich Founda-
tion, Sofyen Khalfaoui, “la ambicién del
programa Henka no tiene precedentes
en Espafia y creemos firmemente que
tendra un impacto positivo y duradero
en la juventud, asi como en el resto de
la sociedad: su enfoque comunitario e
innovador puede cambiar, de manera
sostenible, la manera como los adoles-
centes y su entorno educativo hablan
sobre el bienestar emocional, gestionan
eficazmente el estrés y les permiten al-
canzar su pleno potencial.”

Impacto en la
sociedad y la
ciudadania

Para que la iniciativa suponga una
transformacién en la manera como
se aborda el malestar emocional y los
problemas de salud mental de los ado-
lescentes y jovenes a nivel de toda la
comunidad, el proyecto incluird la or-
ganizacion de espacios de reflexion, de-
bate e intercambio de conocimiento en
que participaran representantes de la
administracion publica, especialistas en
desarrollo y salud mental infanto-juve-
nil, pedagogia y educacién emocional,
jévenes, agentes sociales y ciudadanos
en general. Seran bienales y la primera
se celebrara en Barcelona el 2024 y la
segunda, en Madrid el 2026.

Con este mismo objetivo se lleva-
ran a cabo campanas de sensibilizacion
basadas en la serie documental #JoHo-
CanvioTot, y se potenciard la plataforma
SOM Salud Mental 360, un proyecto
que se puso en marcha hace tres afios y
que ya es un referente en salud mental
en Espafiay América Latina, con més de
40.000 visitas mensuales.

Segun Anna Sintes Estévez, psicé-
loga clinica del Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona y directora del progra-
ma Henka, “ante la actual situacion,
hay que desarrollar estrategias de pro-
mocién de la salud mental y de pre-
vencién de los trastornos en diferentes
contextos y niveles, segtin el grado de
malestar”. Ademas, afirma que “enfa-
tizando la promocién de los factores
protectoresy la deteccién temprana del
riesgo se puede mejorar la salud mental
de todos los adolescentes, sin introdu-
ciren el ambito natural de socializacién
intervenciones especializadas y orienta-
das a poblaciones especificas”.

Por otro lado, seglin su opinion, las
intervenciones tienen que estar centra-
das en la persona y en su proceso de
desarrollo cognitivo, emocional y so-
cial, poniendo énfasis en la autonomia,
la participacidn y la responsabilidad de
los adolescentes y sus familias.

La resiliencia como
constructo

Los especialistas en desarrollo in-
fantil y juvenil han identificado la resi-
liencia como un constructo, con validez
cientifica y que engloba toda una serie
de herramientas personales (capaci-
dades socioemocionales y cognitivas)
que determinan el nivel de vulnerabi-
lidad personal ante las dificultades y
acontecimientos vitales que generan
desequilibrio y malestar.

Actualmente, todos los programas
a nivel internacional dirigidos a la pro-
mocion de la salud mental en nifios y
jovenes se basan en el concepto de
resiliencia, como eje vertebrador, para
mejorar las relaciones sociales, el ren-
dimiento académico, la participacién y
la integracion social. En definitiva, una
resiliencia més grande se relaciona con
una menor vulnerabilidad psicolégica
y, por lo tanto, con una actitud més sa-
ludable y perspectiva més equilibrada.
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Un proyecto inclusivo
y universal

El proyecto impulsado por Sant
Joan de Déu y la Z Zurich Foundation
es inclusivo y universal, se dirige a toda
la comunidad educativa y pone en el
centro los adolescentes en general. No
excluye ningtn joven, puesto que pro-
mueve el desarrollo de habilidades so-
cioemocionales generales que mejoran
|a capacidad de afrontamiento de todos
los adolescentes, independientemente
del estado actual de la salud mental.
La familia es importante porque es el
entorno donde se desarrolla el nifio y
también lo es la comunidad educativa.
El programa se ha co-creado con maes-
tros y otros profesionales del mundo
educativo y tiene un cuidado especial
de las escuelas de entornos vulnerables,
donde se implementara con recursos
adicionales.

Los responsables de Henka parten
de la revision sistematica, exhaustiva y
critica de los programas sobre el impul-
so de laresiliencia que ya se han aplica-
doy validado con éxito en otros paises.
De este modo, se han seleccionado
componentes de los que han mostrado
més eficacia y aplicabilidad en nuestro
contexto cultural.

El programa de capacitacién, acom-
paflamiento y transferencia posterior
contempla intervenciones tipo talleres o
dindmicas de grupo, para ser llevadas a
cabo en las aulas, y con las familias, pero
también se prevé salir a contextos lidicos
y de socializacién en general, mediante la
incorporacién de recursos para la integra-
cién, sensibilizacion e impacto social. l
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Maestros en una formacion
en promocion y desarrollo de
habilidades de resiliencia
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SJ Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital
Especializate
del Hospital

Sant Joan de Déu

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

www.sjdhospitalbarcelona.org




