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Paidhos s’escriu
amb “h”

Paidos, que vol dir “nen” en grec, s’escriu amb “h”
al nostre hospital. Perque representa 1’hospitalitat,
una paraula clau per a la institucié juntament
amb les altres que conformen els valors del nostre
centre: Proxims, Accessibles, Investigadors,
Docents, Hospitalaris, Oberts 1 Solidaris.

Es diu que les grans empreses sén aquelles que
han aconseguit innovar i reinventar-se al llarg
dels anys, pero mantenint sempre present els seus
valors centrals. En el nostre cas és I’hospitalitat,
que s’ha anant transmetent al llarg dels més de
130 anys d’historia del nostre centre.

Es per aixo que la paraula paidhos I’escrivim amb
“h” 1 la utilitzem aixi per donar nom al nostre Pla
estratégic i també a aquesta nova revista, que neix
amb la voluntat de ser una eina d’informacié util
per als diferents agents del sector sanitari.



/| hospital :
SANT JOan be beu

UNIVERSITAT DE BARCELONA

Coordinacié
Maria Ferrer
Servei de Comunicacié

Realitzacio
Hores extraordinaries, SL

Disseny grafic
Victor Oliva. Disseny grafic, SL

Fotografies
Carlos Aldez

Jordi Fabrega

Impressi6
Signo

Diposit legal: B-XX.XXX-2008

Cermans de & Sant Joan de Déu

10

12

14

16

18

20

22

24

28

30

34

PAIDHOS

Mar¢ de 2008

Sumari

La ventilacié no invasiva redueix I'estada a I'UCI

Laboratori de Recerca: “En el cancer del desenvolupament,
recerca i clinica han d’anar de la ma”

Avancant en el tractament de la craniostenosi
Nous avencos en la recerca de 'asfixia neonatal

Una nova técnica permet implantar un desfibril-lador
a un nen de 3 anys

Enlloc com a casa

Pensant en el futur, després de la malaltia

L'Espai d’Associacions

Donacié de la Fundacié Sergio Garcia

Els hospitals pediatrics del segle XXI

Apadrina un tractament a Sierra Leone

Entrevista a Jaume Campistol, cap de Neurologia de 'Hospital

Aula de Pediatria: apostem per la formacio
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[.a ventilacio
no invasiva redueix

I’estada a I’'UCI

La ventilaci6é no invasiva, mesura de suport ventilatori
que evita la intubacié als pacients amb insuficiencia
respiratoria, es va comencar a utilitzar a Espanya en el
pacient pediatric critic al final dels anys noranta, pero
una decada després encara no esta generalitzada. L'Hos-
pital en promou I'iis i col-labora en la formacié de facul-
tatius 1 diplomats en infermeria d’altres centres.

Queé es la VNI?

La ventilacié no invasiva (VNI)
és un suport per al pacient amb
insuficiéncia respiratoria que
evita la intubacid, de manera
que aquest respira a través d'u-
na mascareta fixada a la cara o
només al nas amb unes cintes
o gorres. L'Hospital Sant Joan
de Déu, amb el suport del Grup
Respiratori de la Societat
Espanyola de Cures Intensives
Pediatriques, lidera I'is de ven-
tilacié no invasiva en unitats de
cures intensives pediatriques.

L'ts d’aquest sistema en el
pacient pediatric agut va
comencar a implementar-se en

I'ambit pediatric als Estats
Units a mitjan anys noranta i no
va arribar a Espanya fins a final
de la década. Aixi doncs, mal-
grat la seva utilitat, després de
gairebé deu anys encara no se
n’ha generalitzat I'Us.
L'Hospital Sant Joan de Déu
és un dels hospitals que atén més
pacients amb aquest suport. Con-
cretament, la Unitat de Cures
Intensives Pediatriques (UCIP)
tracta una mitjana de 9oo
ingressos I'any, 450 dels quals
requereixen suport ventilatori.
Actualment, una quarta
part d’aquests pacients sense
contraindicacions ja es benefi-
cien d’aquest suport. La Unitat

de Cures Intensives Pediatri-
ques proporciona ventilacié
mecanica no invasiva a gairebé
100 pacients l'any.

Compartir
el coneixement

A més de promoure’n I'ts, I'Hos-
pital forma especialistes d'altres
centres d’Espanya i Portugal.
Enguany es fara un taller de VNI
durant la g9a Conferéncia de
ventilacié mecanica que tindra
lloc a la ciutat suissa de Mon-
treux que estara acreditat per
'ESPNIC (Societat Europea de
Cures Intensives Pediatriques i
Neonatals).



L'aprenentatge de I'Gs i I'a-
plicacio d’aquest suport a les
UCIP requereix temps i la impli-
cacio de tots els professionals
de la unitat. La intervencié de
tot I'equip de I'UCIP és fona-
mental per garantir I'exit de la
ventilacié no invasiva. L'Hospi-
tal Sant Joan de Déu col-labora
amb altres centres per tal de
formar els facultatius i el per-
sonal d'infermeria. Mentre que
fins fa cinc anys només s’apli-
cava rutinariament en sis uni-
tats d’Espanya, actualment ja
hi ha 20 UCI pediatriques que
utilitzen aquest suport ventila-
tori.

Avantatges
per als pacients

La ventilacié no invasiva pre-
senta diversos avantatges res-
pecte de la ventilacié mecani-
ca convencional. En primer
lloc, els pacients requereixen
menys sedacid i tenen menys
afectacié hemodinamica. D'al-
tra banda, s’elimina el risc de
patir estenosi de la traquea o
lesions a les cordes vocals. Tot
i que aquestes lesions només
es donen en un petit percen-
tatge dels pacients intubats,
quan es produeixen sén forca
greus. Finalment, també per-
met reduir el nombre d'infec-
cions intrahospitalaries. A més
de I'impacte beneficids dels
aspectes esmentats en el
pacient, la ventilacié no invasi-
va —segons les dades de I'Hos-
pital- fa que es redueixi 'esta-
da mitjana dels pacients a I'UCI
en dos dies i I'estada hospita-
laria en una setmana. Aixi
doncs, també representa un

estalvi economic per al siste-
ma sanitari.

Limitacions
del suport i
complicacions

Com totes les técniques, la VNI
no pot aplicar-se a tots els
pacients. En alguns casos es veu
limitada per la manca de segu-
retat en la proteccio de la via
aéria o per 'extrema gravetat de
la malaltia, que aconsellen ofe-
rir el suport respiratori conven-
cional. En certs casos, com ara
traumatismes facials o malfor-
macions, hi ha dificultats en la
fixacio de la mascareta, cosa
que en desaconsella I'Us. Del
primer al sisé mes de vida, I'efi-
cacia de la técnica és limitada
perqué no es disposa de gran
varietat de mascaretes pediatri-
ques buconasals tan petites ni
respiradors prou sensibles.

Per superar aquestes limita-
cions, a 'UCIP s’esta optant per
utilitzar mascaretes nasals de
nens grans com si fossin mas-
caretes buconasals en els lac-
tants menors de 8 mesos.

Tot i els avantatges que pre-
senta, la ventilacio no invasiva
pot comportar complicacions,
com ara Ulceres a les zones de
contacte amb la mascareta. Per
reduir-ne el risc, els diplomats en
infermeria de 'UCIP apliquen
aposits sobre aquestes zones de
contacte. Altres complicacions
menys freqlients que comporta
aquest suport poden ser disten-
si6 gastrica, irritacié conjuntival
per les fuites d’aire o, més rara-
ment, pneumotodrax (escapa-
ment d'aire a la pleura). H

Segons el registre de casos de I’Hospital
Sant Joan de Déu, la ventilacié mecanica
no invasiva té un 70% d’exit en els
pacients als quals s’aplica. En aquests
pacients es redueix el risc d’infeccions

1 disminueix ’estada mitjana
hospitalaria. En els casos que no és
eficag, els pacients han de ser intubats
per rebre ventilacié convencional.
L'organitzacié de tres cursos per a
metges i jornades d’infermeria acreditats
pel Grup de Treball Respiratori i la
Societat Espanyola de Cures Intensives
Pediatriques a ’'Hospital Sant Joan

de Déu ha contribuit que, en cinc anys,
s’hagi passat de sis a vint (d’un total

de cinquanta) UCI pediatriques

que utilitzen aquest suport ventilatori

a Espanya.




El Dr. Jaume Mora, cap d’Oncologia i direc-
tor del Laboratori de Recerca sobre el Can-
cer del Desenvolupament, i la Dra. Carmen
de Torres, coordinadora del Laboratori, han
impulsat un model pioner a I’Estat espanyol.

El seu treball es fonamenta en la recerca
translacional, molt propera al pacient —que
es beneficia directament d’aquesta recerca-
i, alhora, en una assisténcia molt global
basada en un equip multidisciplinari que
gira entorn del pacient.




Tal com explica el Dr. Mora, la raresa de les malalties oncologiques propies del des-
envolupament fa que les companyies farmacéutiques no hi destinin recursos per a
la investigacié, ja que, des de la seva oOptica, no sén economicament rendibles a cau-
sa del baix nombre de pacients que es podrien beneficiar d’'un nou tractament.

Per aixo, la recerca des dels mateixos centres hospitalaris on es tracten les malal-
ties és vital. El fet de disposar d’un laboratori propi permet traslladar rapidament
els avencos de la recerca al camp del maneig del pacient i aplicar-los en forma de
tractaments més especifics per a cada malalt.

Un cercle que
es retroalimenta
constantment
per avancar

Cada cas de pacient jove amb
cancer genera preguntes; aques-
tes preguntes es traslladen des
de 'ambit assistencial al Labora-
tori, que intenta donar-los solu-
Ci6, de manera que les respostes
retornin al pacient tan rapida-
ment com sigui possible. Aquest
és el model que des de fa quatre
anys defensa, amb notables
éxits, I'equip de Recerca del Can-
cer del Desenvolupament de
I'Hospital Sant Joan de Déu. Tal
com afirma el Dr. Mora, “les
millors possibilitats per curar el
pacient provindran del major
coneixement que puguem
adquirir de la seva malaltia”.

| és que en aquest camp els
experts parteixen de I'evidén-
cia que sén malalties molt com-
plexes de les quals se sap molt
poc. Es des del coneixement de

cada cas concret que s'obtindra
el millor tractament; per aixo,
per poder aprendre més de la
malaltia, és fonamental tenir a
prop un laboratori que doni res-
postes a les preguntes que
genera la malaltia i que avui dia
no estan resoltes.

Aquest coneixement prové
de diverses fonts, ja que, a més
d'utilitzar models
(cel-lules en cultiu) i models ani-

in vitro

mals, el Laboratori obté resul-
tats molt valuosos a partir de
les mostres dels pacients.
Aquestes ultimes permeten
conéixer millor la realitat biolo-
gica dels tumors.

El fet que I'equip assistencial
inclogui també I'equip de recer-
ca permet que els nous conei-
xements incideixin rapidament
en la possibilitat de millora del
tractament dels pacients. | aixo
és el que fa que es disposi de
nous tractaments, noves possi-
bilitats de control de les malal-

ties implantats a I'Hospital
abans que en altres centres.

Un model
multidisciplinari
unic

L'enfocament de I'assisténcia
com un equip multidisciplinari
que inclou absolutament tots
els professionals relacionats
amb el procés oncologic (cirur-
gians, oncolegs, biolegs, pato-
legs, radiolegs...) és un element
que diferencia clarament I'Hos-
pital Sant Joan de Déu de la
majoria de centres.

En aquest sentit, I'equip de
I’'Hospital ha fet un pas més
incorporant els investigadors a
I'equip assistencial, ja que tra-
dicionalment sén dos ambits
que no s'interrelacionen. Com
manifesta la Dra. de Torres, “hi
ha investigadors sobre neuro-
blastoma que no han vist mai
un pacient amb neuroblasto-
ma”. | per avancar en el tracta-

L'estructura assistencial gira en torn del pacient i integra el
Laboratori de Recerca com a part d’aquesta assisténcia.

L’activitat del Laboratori —que treballa amb mostres d’aquests
pacients, cél-lules en cultiu i models animals- esta centrada

en l'infant.

“Els resultats sén
clars: els pacients
cada vegada viuen
més i millor.”

L'Hospital és I'tinic
centre espanyol
seleccionat per
I’Agéncia Europea
del Medicament per
participar en el
desenvolupament
de nous farmacs.

~ | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu



“En quatre anys hem
passat d’atendre al
voltant de 60
pacients anuals a
prop de 170, que
vénen d’arreu del

”

mon.

“Tenim !’obligaci6
moral i també
cientifica de
compartir, en
congressos 1 altres
forums, tot allo que
anem aconseguint.”

ment del cancer, tot el conei-
xement ha de poder ser com-
partit, de manera que I'equip
disposi de tota la informacié i
giri entorn del pacient.

La novetat, doncs, del model
del Laboratori de Recerca ha
consistit a unir 'assisténcia i la
recerca que es fa al Laboratori,
fet que permet que des d’aquest
es coneguin molt clarament les
necessitats i la realitat clinica i,
per tant, es pugui dirigir la inves-
tigacié cap als elements més
rellevants de la malaltia.

En xarxa amb
centres capdavanters

L'Hospital Sant Joan de Déu va
apostar I'any 2003 per un model
trencador i va obrir les portes a
una nova visid, de la ma de dos
professionals formats als Estats
Units. Des d'aleshores, els doc-
tors Mora i de Torres treballen
a partir del model america, que
han adaptat a la realitat i les
necessitats del nostre entorn.
En I'ambit clinic, treballen en
xarxa amb el Saint Jude Chil-
dren Research Hospital, de
Memphis, i el Memorial Sloan-

Kettering Cancer Center, de
Nova York, i, en matéria de
recerca, mantenen col-laboracio
amb diversos centres europeus.
| tot i I'excel-léncia dels
resultats, no abandonen la seva
filosofia: “Cal partir d’una acti-
tud humil; volem aprendre dels
altres, volem generar coneixe-
ment i volem compartir-lo.”

Els reptes de futur

Els objectius de desenvolupar

nous tractaments es vehiculen

a partir de dues directrius basi-

ques:

 Aportar coneixement en I'am-
bit dels tumors del desenvolu-
pament que apareixen en I'a-
dult jove i que porten els
oncodlegs d’adults. Aquesta
col-laboracié permetria, d’'una
banda, oferir I'expertesa del
nostre grup en la matéria i, de
l'altra, atreure la inversié de les
companyies farmaceutiques,
centrades en el cancer d’adults.

 La participacié a través de
I'I'TCC amb I'Agéncia Europea
del Medicament, que reuneix
centres reconeguts per la seva
excel-léncia per portar a terme

assajos clinics per al desenvo-
lupament de nous farmacs.

El sostre del
financament

La capacitat econdmica és sens
dubte una limitacié que compro-
met el creixement de la recerca.
La insuficiéncia de recursos fa
que projectes innovadors no
sempre puguin avangar tan rapi-
dament com caldria per arribar
a una possible “diana” terapéu-
tica d'on sortira un nou farmac.

Actualment, el 60% dels
recursos del Laboratori prove-
nen d’aportacions de la societat
civil. Les families dels pacients
li han prestat un suport econo-
mic incondicional, conscients de
la necessitat de continuar el tre-
ball de recerca que permeti tro-
bar la curacié, que malaurada-
ment en alguns casos no ha
estat possible per als seus.

Pero, més enlla de les aporta-
cions de particulars, 'Hospital ha
comptat amb el suport d'entitats,
a través de la Fundacié Sant Joan
de Déu per a la recerca.




El patrocini d’empreses, vital per al
desenvolupament d’aquest ambi-
ciés projecte, és un fenomen que
s’ha de consolidar en ’actual esce-
nari de la responsabilitat social. Les
empreses poden invertir en recer-

ca, que a més d’aportar grans

beneficis als pacients, pot generar

guanys indirectes per a les organit-

zacions que hi donen suport.

El cancer hereditari
se situa al voltant
d'un 5% del total
de casos, pero
aquest percentatge
pot superar el 50%
en alguns tipus de
cancers.

Una nova unitat per atendre
els pacients amb predisposicio
al cancer

La creacié de la UGENCADE (Unitat de Genéti-
ca del Cancer del Desenvolupament), que el
Departament d’'Oncologia de I'Hospital va posar
en marxa al gener de 2007, és pionera en I'ambit
del cancer pediatric. La Unitat, coordinada pel

Que és el cancer hereditari?

El cancer hereditari és el resultant de mutacions indivi-

doctor Andreu Parareda, treballa en xarxa amb
els grans centres de consell genétic d'oncologia
d’adults, nacionals i internacionals, i pretén ser
una unitat de referéncia en el coneixement d’a-
quelles malalties que predisposen a desenvolu-
par tumors, de poca prevalenca perd de gran
impacte social, que requereixen una adequada
centralitzacié i una atencié meédica experta.
Des de gener de 2007, el Departament d’On-
cologia de I'Hospital Sant Joan de Déu ha iniciat
una unitat especifica per a atenci¢ als pacients
amb predisposicié al cancer, tant aquells que pre-

senten trets fisics o sindromes que es coneix que predisposen al cancer, com aquells altres que, tot
i no presentar alteracions fenotipiques, sén fills de families diagnosticades de mutacions genétiques
que predisposen al cancer. Aquesta unitat també valora el risc de predisposicié dels nous pacients
diagnosticats de cancer i de les seves families, amb especial émfasi en el risc de mutacions de TP53
(sindrome de Li Fraumeni). Finalment, investiga la potencial relacié amb la preséncia d’altres malal-
ties rares associades a la malaltia neoplasica detectada i també les alteracions citogenétiques i la

possible relacié amb el diagnostic de cancer. B

duals en gens susceptibles d’elevada penetracio i repre-
senta menys del 5% de tots els cancers. En el conjunt de
cancers de mama, colon o prostata, aquest percentatge
se situaria entre el 51 el 10% i seria molt més alt en
alguns tipus de tumors del desenvolupament, com el
retinoblastoma o el carcinoma adrenocortical, on podria
arribar al 75% dels casos. En pediatria també hi ha molts
signes i moltes sindromes que predisposen al cancer i
que requereixen una atencié experta i probablement pro-
tocol-litzada, per la baixa prevalenca i alt risc relatiu de
desenvolupar una neoplasia que presenten.

La Unitat establira
protocols de
seguiment clinic
dels pacients amb
predisposicid

al cancer.




En els darrers
temps s’ha detectat
un augment de
malformacions
cranials causades
per males postures
durant els primers
mesos de vida del
nado.
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Avancant
en el tractament
de la craniostenosi

La deteccid precog és fonamental per poder aplicar
la cirurgia minimament invasiva.

La craniostenosi és una malfor-
macio del crani que es produeix
quan les sutures que hi ha entre
els ossos estan tancades i no
deixen créixer el cervell. Per
tractar aquesta malformacio cal
intervenir quirdrgicament mit-
jangant operacions de risc inter-
medi que duren entre 1i 5 hores.
En aquestes operacions s'afavo-
reix el desenvolupament normal
del crani i seviten els efectes de
les malformacions, com ara un

possible retard mental o fins i
tot la ceguesa.

A Catalunya es detecten
uns 40 casos anuals de cranios-
tenosi i a 'Hospital Sant Joan

de Déu se n’intervenen entre
30 i 35. UHospital és centre de
referéncia per a aquestes ope-
racions i té I'experiéncia de
més de 400 casos intervinguts
en aquest ambit. “Després dels
traumatismes cranials, el segon
tipus d’'intervencions que rea-
litzen els neurocirurgians de
I’'Hospital sén les malforma-
cions”, explica el Dr. Josep M.
Costa, cap del Servei de Neu-
rocirurgia de I'Hospital Sant
Joan de Déu.

Fins ara les operacions per
tractar les craniostenosis es
feien mitjancant les técniques
quirurgiques classiques, que

requerien una gran inicisio cra-
nial i posar tot el crani al des-
cobert per poder canviar-ne la
forma. La nova técnica permet,
mitjancant petites incisions,
intervenir la malformacio i fer
que el cap pugui arribar a tenir
una forma normal.

Segons explica el Dr. Costa,
“aquesta técnica només pot
aplicar-se en nadons molt
petits i no sempre és possible,
ja que els nens amb malforma-
cions cranials acostumen a arri-
bar als serveis de neurocirurgia
quan ja sén massa grans”.



Un nadé de 2 mesos ha estat el primer pacient de la sanitat publi-
ca catalana que s’ha pogut beneficiar d’una intervencié minima-
ment invasiva per tractar les malformacions cranials. El Servei
de Neurocirurgia de I’Hospital Sant Joan de Déu ha realitzat
aquesta intervencié aplicant una técnica de craniectomia mini-
mament invasiva per via endoscopica.

Els avantatges
de la nova técnica

La cirurgia minimament invasi-
va permet realitzar dues petites
incisions, mitjancant técniques
endoscopiques, sense necessi-
tat de descobrir el crani. El prin-
cipal avantatge respecte a la
cirurgia convencional és que no
requereix transfusions de sang
ni tampoc un ingrés a la Unitat
de Cures Intensives. Els pacients
que se sotmeten a aquests tipus
d’intervencions tenen un posto-
peratori més rapid i, per tant,

poden reduir l'estada hospita-
laria. Mentre que els nadons
que s’'operen amb aquesta téc-
nica estan, de mitjana, 3 dies
ingressats, els que se sotmeten
a cirurgia convencional n'estan
desay.

Després de les interven-
cions minimament invasives,
els nadons han de portar un
casc (ortesi) durant alguns
mesos, a fi de complementar
els efectes de I'operacié i que
el seu cap adquireixi la forma
normal.

Les malformacions cranials requereixen un
diagnostic i un tractament precogos. Si es
diagnostiquen a temps, es pot evitar 1'is de
cascs. En cas que la malformaci6 s’hagi d’in-
tervenir, una detecci6é precog permet aplicar
técniques quirdrgiques minimament invasi-
ves que redueixen el trauma quirurgic en el

nadé.

Confusié
en el diagnostic

En els darrers anys s’ha produit
un augment de malformacions
cranials, tot i que en la majoria
de casos es deuen a problemes
en la postura del nadé i no cal
intervenir-les quirdrgicament. El
diagnostic i tractament de
deformitats cranials en el nen
genera sovint confusio entre els
pediatres i les families afectades.

Segons explica el Dr. Costa,
a més dels casos de cranioste-
nosi, recentment s’ha detectat
un augment de malformacions
causades per males postures
durant els primers mesos de
vida del nadd; sén les anome-
nades plagiocefalies posturals,
i a Catalunya cada any es
detecten 1.200 casos que
requereixen atencié medica i
uns 120 que necessitaran por-
tar una ortesi cranial.

Estar-se massa estona dins
del bressol o el cotxet i sempre
en la mateixa posici6 és la cau-
sa d'aquestes malformacions.
Com que no és una malaltia,
aquests casos sovint es corre-
geixen sols seguint les postu-
res recomanades pel pediatre.
Només quan la deformitat
sigui important, caldra posar
un casc al nadé. B

A Catalunya es
detecten uns 40
casos anuals de
malformacions
cranials infantils,
35 dels quals
s’intervenen

a I'Hospital Sant
Joan de Déu.

Les ortesis cranials
correctores no estan
regulades i es troben
sotmeses a una
prescripcié
indiscriminada

1 no protocol-litzada.
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Nous avencos
en la recerca
de I’asfixia neonatal

Un estudi fet per investigadors de I’Hospital
amplia els coneixements mol-leculars sobre
I’asfixia neonatal.

L'asfixia neonatal, trastorn pro-
vocat per la manca d’oxigen al
cervell, pot causar sequeles
importants, fins i tot paralisi
cerebral. Després de patir una
asfixia hi ha risc de coma,
necessitat de ventilacié meca-

nica i, més endavant, crisis epi-
léptiques, afectacié motora...
Aquest trastorn té una inci-
déncia de 5 casos per cada 1.000
nadons. Tot i els avengos medics
produits en els darrers anys, els
casos d'asfixia neonatal no dis-

minueixen. “L'asfixia neonatal no
sempre és previsible o evitable”,
assegura la Dra. Mercedes Serra-
no, investigadora del Centre
d'Investigacié Biomédica en Xar-
xa de Malalties Rares (CIBERER).
La Dra. Serrano explica que “tot

Les cel-lules dopaminergiques, especialment quan sén
immadures, sén molt vulnerables a la manca d’oxigen.
En les asfixies neonatals es produeix una alteracié en
aquestes cel-lules i, com a conseqiiéncia, una deficien-
cia del neurotransmissor dopamina.




i que de vegades la provoquen
parts dificils, problemes de crei-
xement dins I'Gter o despreni-
ments de placenta, en la majo-
ria de casos son nens que fins al
moment del part han tingut un
desenvolupament normal”.

Un estudi pioner en
I’ambit pediatric
Malgrat que en animals hi ha
molts treballs que evidencien
els defectes dopaminergics
després de I'asfixia, mai no
s’havia fet un estudi amb
nadons. Aquesta recerca obre
una porta d’investigacié pro-
metedora.

La recerca de I'equip d’es-
pecialistes de I'Hospital Sant
Joan de Déu s’ha centrat en el
deficit de dopamina, un neuro-
transmissor essencial per al
normal funcionament del sis-
tema nervids. Les seves fun-
cions principals estan relacio-
nades amb el control del
moviment, encara que també
participa en aspectes cognitius
i emocionals. Aquesta substan-
cia fonamentalment és cone-
guda per la seva relacié amb el
Parkinson.

Fins ara, els déficits d’a-
quest neurotransmissor en
humans s’han estudiat basica-
ment en adults. Segons la Dra.
Serrano, “en pediatria sén molt

estranyes les malalties que
tenen descrit el deéficit de
dopamina i en asfixia neonatal
no s’havia estudiat mai”. L'es-
tudi de I'Hospital Sant Joan de
Déu ha demostrat que tot i que
en les primeres hores de vida
després de l'asfixia es produeix
un augment de dopamina, a
partir de les dues setmanes el
nado pateix grans deficiéncies
d’aquesta substancia. Malgrat
aixo, hi ha molts més trastorns
bioquimics que probablement
participen en I'asfixia.

Per estudiar el déficit de
dopamina cal fer puncions lum-
bars als nens per extreure’ls
liquid cefaloraquidi i poder ana-
litzar-lo. Tot i que és una prova
que pot semblar agressiva per
al nado, I'Hospital disposa d'u-
na amplia experiéncia. Cada
setmana practica una mitjana
de 4 puncions lumbars. Els
liquids extrets s’incorporen a
una base de dades on actual-
ment hi ha 8oo mostres proce-
dents de tot el moén.

Reconeixement
de la comunitat
cientifica

La deficiéncia de dopamina pot
afectar el desenvolupament
neurologic i provocar impor-
tants sequeles. Els investiga-
dors suggereixen que un trac-

tament que substitueixi aques-
ta substancia podria millorar el
desenvolupament d’aquests
nadons. De fet, actualment ja
s'estan comencant a tractar
casos amb dopamina encara de
manera molt preliminar i en
nens que ara només tenen 2 o
3 anys. La Dra. Serrano consi-
dera que “només arribant a
comprendre qué succeeix en
I'asfixia, podem avancar en
I'ambit terapéutic”.

L'estudi, publicat a la revis-
ta Neurology, una de les publi-
cacions mediques més presti-
gioses del sector, “completa el
que fins ara sabiem de I'asfi-
xia”, subratlla la Dra. Serrano.

Ara el seglient pas per
avancar en la recerca és iniciar
un estudi per poder confirmar
els resultats en una mostra
més amplia. El principal pro-
blema amb que es topen els
investigadors és la manca de
casos. A I'Hospital Sant Joan
de Déu en un any i mig n’han
vist set, només un dels quals
va néixer en aquest centre,
malgrat que tots van ser
ingressats al nostre hospital.
Per poder obtenir resultats cal
un estudi més ampli que pot
durar 4 o 5 anys. l

L’asfixia neonatal és un trastorn que es produeix quan, en el
moment del part, no arriba prou oxigen al cervell del nadé.
Aquest trastorn pot provocar seqiieles en el desenvolupament
del nen, des de crisis epileptiques fins a paralisi cerebral.

La revista
Neurology, una de
les publicacions
mediques més
prestigioses del
mon, ha publicat
l’estudi realitzat
per 'equip de
I’'Hospital.

M. Serrano,

A. Ormazabal,

B. Pérez-Duenas,
R. Artuch,

W. Coroleu,

X. Krauel,

J. Campistol i

A. Garcia-Cazorla.
Perinatal asphyxia
may cause
reduction in CSF
dopamine metabolite
concentrations.
Neurology, Jul 2007;
69:311-313.

www.neurology.org




Una nova tecnica
permet implantar
un desfibril-lador
a un nen de 3 anys

L’Adria, un nen de 3 anys amb
risc de mort sobtada, ha estat
el primer pacient al qual s’ha
implantat un desfibril-lador
automatic amb una técnica
pionera a Espanya. El nen
patia una malaltia poc fre-
quent, anomenada taquicardia
ventricular, que es manifesta
per sincopes causats per una

e

aritmia cardiaca. Aquesta
malaltia posava en perill la
seva vida.

Ja havia patit dues aritmies,
la primera quan encara no
tenia dos anys. Per aixo els
metges van considerar neces-
saria la implantacié d’un mar-
capassos. Aquest aparell podria
bombejar el cor quan el nen

La intervenci6 ha estat realitzada%gr mie
de I’Agrupacio Sanitaria Hospital'Clinic - HBSP
Josep Brugada, Antonio Berruezoﬂr?vier_M_ayb‘l
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patis alguna altra aritmia i aixi
evitar el risc de mort sobtada.

L'Adria era massa petit per
sotmetre’s a les intervencions
habituals. En aquest tipus d’o-
peracions, el desfibril-lador es
connecta al ventricle del cor
mitjancant un cable que va
per dins d’'una vena. En el cas
dels nens, com que van crei-

la Unitat d’Aritmies Pediatriques
Joan de Déu, format pels metges

Ww; Fredy Prada.



xent, el cable s’ha d’anar subs-
tituint diverses vegades. El

El desfibril-lador automatic implantat esta programat per actuar
com un sensor dels batecs cardiacs i utilitza un algoritme per
detectar determinats tipus d’aritmies cardiaques. En cas de detec-

cable no es pot extreure i aixo
provoca que a mesura que se’n

. N Ster . ;
van implantant es van inutifit tar una aritmia potencialment mortal, I’aparell és capac de tornar

zant venes i hi ha el risc de . ; q o G . s
el ritme cardiac a la normalitat, a partir d’'una petita descarrega

perjudicar les valvules del cor.

Una solucié a mida

L'equip de la Unitat d’Aritimies
Pediatriques de I'Agrupacié
Sanitaria Hospital Clinic - Hos-
pital Sant Joan de Déu va idear
una técnica per tal que la cria-
tura pogués portar aquest des-
fibril-lador. Aquest tipus d’ope-
racions sén molt poc freqlients
ja que només un 1% dels
implants de desfibril-ladors
automatics que es fan corres-
ponen a pacients infantils. A
més a més, aquests implants
s'utilitzen Unicament en casos
de taquicardia espontania i car-
diopatia congénita només quan
altres procediments com el de
l'ablacié cardiaca o la reseccié
quirdrgica no funcionen.

En el cas d’aquest nen, els
metges van col-locar el genera-
dor sobre I'abdomen i el cable
al voltant de la caixa toracica
fins a arribar al cor. D’aquesta
manera van aconseguir preser-
var el sistema vends i les val-
vules cardiaques del pacient.
La intervencié va tenir una
durada de 3 hores i després
d’un periode de recuperacié
I'Adria pot portar una vida nor-
mal.

Ara només ha de ser cons-
cient que porta aquest aparell,
evitar donar-li cops i prendre
les precaucions habituals que
han de tenir en compte les per-

eléctrica.

sones que porten un marcapas-
sos, com ara evitar les barreres
magnétiques dels aeroports o
els grans imants. Tot i que
només té tres anys, els seus
pares asseguren que ha assu-
mit de manera molt rapida que
porta un desfibril-lador.

Per verificar-ne el correcte
funcionament, cada 6 mesos
haura de visitar el seu cardio-
leg i un cop I'any haura de pas-
sar una prova de desfibril-lacié.
De controlar els batecs del seu
cor, se n'encarrega |'aparell que
li han implantat. El desfibril-
lador automatic, que el nen ha
batejat com a “os magic”, actua
com a sensor i és capag de
detectar determinats tipus d’a-
ritmies cardiaques. El desfibril-
lador esta dissenyat per eme-
tre descarregues només quan
calgui i sense que el pacient se
n'adoni. Quan aixo passa, emet
una petita descarrega electri-
ca que permet tornar el ritme
cardiac a la normalitat.

El dispositiu, a més a més,
és capa¢ d’emmagatzemar
informacié que ajuda el metge
a fer el seguiment i fins i tot
permet reprogramar-lo segons
les necessitats de cada pa-
cient.

Tot i ser la primera inter-
vencié d’aquest tipus, la Uni-

tat d'’Aritmies Pediatriques de
’Agrupacié Sanitaria Hospital
Clinic - Hospital Sant Joan de
Déu té una llarga experiéncia
en operacions per tractar arit-
mies cardiaques. Cada any
atén més de 5oo consultes i fa
al voltant de 100 interven-
cions.

Des que es va crear, I'any
1998, s’han realitzat un total
de 512 ablacions amb radiofre-
qliéncia de pacients pedia-
trics. La Unitat ha practicat
intervencions d’aquest tipus a
pacients nounats i fins i tot
I'any 2002 es va operar un
pacient prematur que tan sols

pesava 1.520 grams. Encara ara
és el pacient més petit a qui
s’ha realitzat una ablacié amb
radiofreqiiéncia al mén. W

La intervencio

ha estat realitzada
per un equip de la
Unitat d’Aritmies
Pediatriques de
I’Agrupacié
Sanitaria Hospital
Clinic - Hospital
Sant Joan de Déu,
que funciona des
del 1998.
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Enlloc

COINl a CaSa

El Servei de Nounats ha engegat un programa d’as-
sistencia domiciliaria que permet que els nadons
prematurs puguin tornar abans a casa. La familia té
el suport d’'una infermera que els visita periodica-
ment i en controla ’evolucié. Fora de ’hospital, a
casa, en un ambient més relaxat, el nadé guanya pes

més rapidament.

Els sorolls dels aparells, I'excés
de Ilum, I'abséncia del ritme de
dia i de nit s6n alguns dels trets
que caracteritzen I'ambient d'u-
na unitat de nounats. Laugment
de la natalitat ha portat un aug-
ment proporcional de nens pre-
maturs i de baix pes que han
d'estar ingressats. L'estada hos-
pitalaria pot arribar a allargar-
se de forma considerable i
sovint, als pares, els ultims dies,
quan al nadé només li falta
aconseguir el pes adequat i
rebre l'alta, se’ls fan eterns.

Estudis cientifics han de-
mostrat que a casa seva els

nadons guanyen pes més rapi-
dament i s’afavoreix la lactan-
cia materna. Altres centres ja
tenen iniciatives semblants i
I'Hospital Sant Joan de Déu
també va voler iniciar el seu
propi programa ara fa dos anys.

La inclusi al programa, que
cobreix tota I'area metropolita-
na, és voluntaria. Per poder
acollir-s’hi el nad6 ha de com-
plir una série de requisits: tenir
una edat de més de 33 setma-

nes de gestacio, estar estable
clinicament, mantenir la tem-
peratura corporal, tolerar bé la
lactancia i guanyar pes gradual-
ment.

Els nadons ingressats no
reben l'alta fins que pesen
aproximadament 2.200 grams.
Amb el programa d’assisténcia
domiciliaria poden rebre I'alta
quan estan estables.

Per poder portar a casa el
seu fill, cal que els pares es
comprometin a fer-se carrec de
la cura del nadé i assistir a la
visita d'alta hospitalaria amb el
pediatre del programa. Les
infermeres els fan una xerrada
informativa i després, un cop
fora de I'Hospital, els pares dis-
posen de I'assessorament i el
suport dels professionals del
centre. Durant les 24 hores del
dia poden fer consultes a través
d'un teléfon de contacte de la
Unitat de Nounats.

Carlota Vives i Merche
Marco son les infermeres que
es dediquen a fer el seguiment
domiciliari. l'endema que el



naddé marxa a casa, i dues o
tres vegades la setmana,
segons l'evolucid, una delles es
desplaca al seu domicili per tal
de visitar-lo, pesar-lo i assesso-
rar els pares per assolir un alle-
tament matern eficag. També
els ajuden a continuar amb el
“meétode cangur” a casa, per
reforcar el vincle d’'unié amb el
nadd. Les infermeres també
supervisen I'ambient on viu i
poden resoldre els dubtes dels
pares. També els donen con-
sells de salut per tal que evitin
el contacte amb el tabaciamb
animals domestics i regulin les
visites que el bebé rep en els
primers dies a casa.

Beneficis per al
nad¢ i la familia

Segons destaca Carlota Vives,
“I'aplicacié del programa supo-
sa una serie de beneficis: s'afa-
voreix I'alletament matern,
millora la corba de pes i es

Altres iniciatives domiciliaries

Un dels objectius del Pla estrategic de I’'Hospital és potenciar ’ac-
tivitat domiciliaria. Per aixo es vol posar en marxa una area de

gestié que integri les prestacions actuals i n’incorpori de noves.
Actualment, la Unitat de Cures Intensives i els serveis de Cures
Pal-liatives, Gastroenterologia i Rehabilitaci6 també porten a ter-

me altres iniciatives domiciliaries.

redueix el risc d’infeccions hos-
pitalaries”. Pel que fa a la fami-
lia, els avantatges son evidents
perqué s’evita desplacaments
constants a I'hospital i pot viu-
re amb el seu fill en un ambient
més relaxat, disminueix 'es-
trés, es normalitza la vida fami-
liar i els germans del nad¢
poden integrar-se millor a la
nova situacio.

Abans de I'alta definitiva,
els pares han de portar el bebe
a visitar-se amb el pediatre del
programa i, si evoluciona favo-
rablement, se li déna I'alta defi-

nitiva. Si pateix alguna malal-
tia, el nado rebra I'alta definiti-
va quan els pares puguin assu-
mir tots sols les cures del seu
fill. En cas que el nadd necessi-
ti tornar a ingressar, sempre
disposa d’'una placa a I'hospital.

En aquests dos primers anys
del programa, el balang ha estat
molt positiu. La mitua satisfac-
cio, tant de les families com de
I'equip del programa, en garan-
teix la continuitat. l

L'atencid
domiciliaria
afavoreix el
desenvolupament
del naddila
lactancia materna.
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La pacient
intervinguda ha
estat la primera
d’Espanya a rebre
un trasplantament
de teixit ovaric.
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Pensant en el futur,

després

de la malaltia

Un trasplantament de teixit ovaric per permetre
restaurar la fertilitat a una pacient oncologica.

Una pacient que havia patit un cancer i va rebre
tractament de quimioterapia ha pogut recupe-
rar la capacitat de produir hormones ovariques

.

: ‘

i la possibilitat de tenir fills. Aquesta pacient ha
estat la primera d’Espanya que ha rebut un tras-

plantament de teixit ovaric.

Aquesta intervencié pionera I'ha realitzat un
equip multidisciplinari liderat pel Dr. Justo Calle-
jo, cap clinic de Ginecologia i Obstetricia de
I'Hospital, que des del 1997 treballa en un pro-
grama de trasplantaments d’ovari que té com a
objectiu preservar la fertilitat de dones que han
de rebre tractament oncologic.

“Tot i que més d’'un 70% de les dones que
pateixen algun tipus de cancer superen la malal-

tia, els tractaments que han de fer sén agressius
i afecten les cél-lules sanes”, assegura el Dr.
Callejo. “Entre les que més pateixen hi ha les
cél-lules germinals i, per tant, és freqtient que,
una vegada ha desaparegut el tumor, els ovaris
no tinguin capacitat per continuar complint les
funcions endocrina i reproductiva, i les pacients
tinguin una menopausa precog.”

Un pas important

L’Gnica opcio terapéutica que tenien fins ara
aquestes pacients era I'administracié d’estrogens
i progestagens de forma indefinida, i les seves
possibilitats de reproduccié passaven gairebé
sempre per la donacié d’'ovocits. Des de fa uns
anys, I'Hospital Sant Joan de Déu, en
col-laboracié amb el Banc de Sang i Teixits, ofe-
reix a les pacients oncologiques la congelacié de
teixit ovaric i ja guarda més de 8o ovaris conge-
lats de pacients que han patit cancer o alguna
malaltia el tractament de la qual portaria a la
fallada ovarica prematura.

Una de les pacients del programa coordinat
pel Dr. Callejo a la qual se li va reimplantar el tei-
xit ovaric va comencar a produir hormones ova-
riques fa uns mesos i ja es pot concloure que ha
recuperat la funcié ovarica, amb I'esperanca que
podria ser mare properament per gestacio
espontania o per un procés de fecundacio in
vitro.

La pacient, actualment de 31 anys, va
sol-licitar la congelacié de teixit ovaric fa tres
anys, quan se li va diagnosticar un cancer. En



aquell moment, I'Hospital Sant
Joan de Déu va aplicar la nova
técnica amb la col-laboracié
del Banc de Sang i Teixits i del
Centre de Reproduccid Assis-
tida de la Clinica Sagrada
Familia.

Dos mesos després de fina-
litzat el tractament de quimio-
terapia, la pacient va presentar
simptomes de menopausa pre-
cog. Tres anys després I'equip
del Dr. Callejo va practicar-li
implant del teixit ovaric i cinc
mesos més tard el seu organis-
me va comengar a abocar hor-
mones femenines, va recupe-
rar la tensié mamaria, el flux i
va tenir la regla sense 'ajut de
cap tipus de medicacid.

L'extracci6 de teixit ovaric és
una intervencio relativament
senzilla. Mitjangant laparosco-
pia, amb una incisié minima,
s'extreu teixit cortical de l'ova-
ri, ple d’'ovocits que estan pen-
dents d’iniciar el procés de
maduracié. El teixit obtingut es
talla en lamines de menys d’un
mil-limetre de gruix que perme-
ten que el liquid criopreserva-
dor es propagui a totes les
cel-lules. El teixit es conserva a
196 graus sota zero. Pot estar
congelat de forma indefinida
durant més de 20 anys sense
perdre efectivitat. Aquest pro-
cés el porta a terme I'Hospital
a través del Banc de Sang i Tei-
Xits.

Pel que fa al reimplanta-
ment, I'especialista pot escollir
entre dues possibilitats. D’una
banda, pot descongelar i reim-
plantar el teixit ovaric en una
altra part del cos de la dona,
com 'labdomen o el brag, el
que s'anomena insercio hete-
rotopica, o bé realitzar un
autotrasplantament per tornar
a col-locar el teixit ovaric a la
seva ubicacio original, el que
s’anomena inserci6 ortotopica,
i esperar que es produeixi la
gestacié de manera esponta-
nia. ®

L'Hospital Sant Joan de Déu va ser el primer centre
d’Espanya que va comencar a guardar teixit ovaric,
I’any 1998. Actualment té més de 80 ovaris congelats
de dones amb cancer o amb malalties el tractament
de les quals portaria a la fallada ovarica prematura.

El Servei de

Ginecologia i
Obstretricia aplica
una nova tecnica
de trasplantament
d’ovari que obre les
portes a dones que
han patit un cancer
i que, després d’un
tractament de
quimioterapia o
radioterapia, tenen
el desig de ser
mares.

L'extraccié de teixit
ovaric és una
intervencio
relativament
senzilla. El teixit
congelat es conserva
durant més de 20
anys sense perdre
efectivitat.
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La presencia de les
associacions a
I'Hospital beneficia
tothom. Els pacients
poden trobar-hi
orientacié i suport,
les associacions
poden estar més a
prop de les families i
veure-les quan ho
necessitin, i
I'Hospital pot
enriquir-se amb les
aportacions de les
entitats.

20

Un espai d’acollida
per a associacions

1 pares de pacients

Rebre un diagnostic d’'una malaltia cronica, rara o
amb una evolucié dificil sovint comporta dubtes i
inquietuds que no sempre es resolen en ’ambit
sanitari. Com pot informar-se una familia si pot

optar a ajudes? Com podra fer front a les atencions
que necessita el seu fill? Com pot continuar les acti-
vitats de lleure i escolars?

A I'Espai d’Associacions de
I'Hospital Sant Joan de Déu
cada dia s’intenta resoldre
aquests dubtes. L'Espai, situat a
la segona planta de I'Hospital,
és el punt de trobada de les
entitats de pares de pacients. En
aquestes instal-lacions poden
reunir-se, atendre consultes i
rebre les families interessades.

Ajudar els pacients
a viure la malaltia

Es tracta d’una iniciativa nove-
dosa en I'ambit hospitalari. “Fins
ara, les entitats estaven pre-
sents a 'Hospital pero a través
d’una relacio directa amb els
professionals. Amb aquest pro-
jecte hem intentat millorar
aquesta relaci¢”, explica Anna
Bosque, responsable de I'Espai
d’Associacions.

“Actualment hi ha moltes
entitats que col-laboren amb els
hospitals, sovint a través dels



voluntaris, perd no dins d’'una
estructura concreta com I'Espai
d’Associacions”, comenta la res-
ponsable del projecte.

L’Espai va néixer a partir del
Paidhos, el Pla estratégic de
I'Hospital. Aquesta iniciativa
forma part del programa Amic,
que té com a objectiu ajudar els
pacients a entendre i viure I'ex-
periéncia hospitalaria de la
millor manera possible. Després
d’un any de trajectoria, l'espai
s’ha consolidat i ja el coneixen
totes les entitats pediatriques.

L'Espai els ofereix les seves
instal-lacions, que poden utilit-
zar com a seu de |'entitat, com
a punt de reunié amb els seus
membres o per atendre les
families interessades. “Les asso-
ciacions poden facilitar-los
informacid i escoltar les seves
necessitats”, afirma Anna Bos-
que. “Per la nostra part, les aju-
dem a difondre les seves activi-
tats a les sales d'espera i a
hospitalitzacio.”

Actualment set associa-
cions utilitzen les instal-lacions
de I'Hospital de manera perio-
dica. Sén moltes les entitats
que també col-laboren amb
I'Hospital aportant informacié
i facilitant el seu contacte. D’a-
questa manera, quan una fami-
lia va a I'Espai d’Associacions
sempre se la pot adrecar a una
entitat que la podra atendre.

La preséncia de les associa-
cions a I'Hospital beneficia
tothom. Els pacients poden
trobar-hi orientacio i suport,
les associacions poden estar
més a prop de les families i
veure-les quan ho necessiten,
i I'Hospital pot enriquir-se amb
les aportacions de les entitats.

Tal com explica Anna Bos-
“les associacions de
pacients, sobretot en el cas

que,

de les anomenades malalties
rares, tenen un gran coneixe-
ment de les malalties i al
mateix temps sén un important
element d’orientacié i suport

Horari de les associacions

per a les families. Les seves opi-
nions ens ajuden a millorar i
ens acosten a les inquietuds i
problematiques dels pacients”.

El fet que diferents entitats
comparteixin un mateix espai
també facilita la col-laboracié
entre elles. “Algunes associa-
cions de pares de pacients que
es van coneixer a la jornada de
presentacié de I'Espai han unit
els seus esforcos per presentar
propostes al Parlament”, expli-
ca Bosque.

L'Espai d’Associacions com-
pagina aquesta tasca d’acollir
les entitats amb iniciatives
divulgatives i altres activitats.
L'Espai edita un butlleti, dispo-
sa d’'un apartat a la pagina web
de I'Hospital, que inclou una
guia d’associacions, i promou
jornades destinades a entitats
i families. W

Les entitats que
vulguin formar
part de ’Espai
d’Associacions
han d’estar
legalment
constituides i han
de tenir relacié
amb I'ambit
pediatric.

Altres associacions presents a ’Espai

mati

 Associaci6 Catalana per a la Promocié de les
Persones Sordes (ACAPPS): dimarts al mati

e Associaci6 de Familiars i Amics de Nens
Oncologics de Catalunya (AFANOC): dimarts
a la tarda i divendres al mati

e Associaci6 d’Ajuda als Afectats de Cardiopa-
ties Infantils de Catalunya (AACIC): dijous al

* Associaci6 d’Al-lérgics Alimentaris
i al Latex de Catalunya (Immunitas Vera)

* Asociacién Nacional para Problemas
de Crecimiento (CRECER)

» Associacié Catalana de Malalties
Neuromusculars (ASEM)

» Associaci6é Catalana Pro Persones amb Retard

Mental (APPS)

Per a informaci6 sobre horaris disponibles a 'Espai d’Associacions:

Tel. 93 600 62 08. Edifici Residéncia, 2a planta.

www.hsjdbcn.org/portal/web/espai_associacions
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Donacid
de la Fundacio
Sergio Garcia

El jugador de golf es compromet amb la recerca
oncologica pediatrica.

La Fundacié del jugador de
golf Sergio Garcia ha lliurat
150.000 euros al Laboratori de
Recerca sobre el Cancer del
Desenvolupament de I'Hospi-
tal per tal de finangar un dels
seus projectes de recerca.
Aquesta donacié permetra
impulsar la recerca dels
tumors neuroblastics, els més
freqlients en la infancia.

La donaci6 ha financat el
projecte de convocatoria publi-
ca sobre cancer pediatric emes
per la Fundacié Cientifica de
I'Associacié Espanyola Contra el
Cancer (AECC). El projecte de
I'Hospital es va presentar a la
convocatoria mitjangant la Fun-

dacié Sant Joan de Deu. LAECC
concedeix anualment ajudes
per financar projectes de recer-
ca. Els projectes de 'AECC sén
cofinancats per esponsors i sén
els premis més ben dotats eco-
nomicament en el camp de la
recerca oncologica a Espanya,
amb 300.000 euros cada un.

Rebre un premi de 'AECC
permet als beneficiaris dotar
els seus projectes de més
recursos per poder avancar en
el diagnostic i tractament dels
pacients oncologics. Fins ara,
’AECC mai no havia destinat
una ajuda a la recerca del can-
cer infantil, que en aquest cas
ha estat de 150.000 euros.

La donacié es destinara a
financar un projecte dirigit pel
Dr. Jaume Mora, cap del Servei
d’Oncologia i director del Labo-
ratori de Recerca sobre el Can-
cer del Desenvolupament, que
té com a objectiu la classificacio
molecular dels tumors neuro-
blastics. La investigacio, de tres
anys de durada, permetra assig-
nar adequadament el tipus de
tractament per a cada pacient i
dissenyar noves terapies.

Aquest projecte es portara a
terme en col-laboracié amb el
Centre d’'Investigacio del Cancer
de Salamanca, amb qui el labo-
ratori de I'Hospital Sant Joan de
Déu col-labora habitualment en
I'estudi del neuroblastoma.

Els tumors més
freqlients

El cancer del desenvolupa-
ment, conegut com a cancer
pediatric, és menys frequent
que els cancers dels adults i
per tant no és un problema
prioritari de salut publica.
Malauradament, les ajudes
publiques només poden finan-
car una part d’aquesta recerca
i cal financament privat per
poder continuar la recerca.



Dins del cancer pediatric,
els tumors més freqlients sén
els neuroblastics. Durant els
4 primers anys de vida repre-
senten el 40% de tots els
tumors solids. Es tracta de
tumors d’origen embrionari
que es desenvolupen durant
la vida fetal o durant I'inici de
la postnatal a partir de
cél-lules immadures ja com-
promeses en la diferenciacio
del sistema nervids simpatic
periféric.

Altres projectes
premiats

A més del projecte de I'Hospi-
tal Sant Joan de Déu, 'AECC ha
concedit quatre ajudes més a la
recerca oncologica. Els centres
beneficiaris d'aquestes ajudes
han estat el Centre Nacional de
Microbiologia, el Centre Nacio-
nal d’Investigacions Oncolo-
giques (CNIO), la Fundacié per
a la Recerca Biomédica de
I'Hospital Clinic i el Centre
Nacional de Biotecnologia. Dos

Aquests ajuts es van lliurar en un
acte oficial presidit pels Princeps
d’Asturies a la Universitat de

Deusto.

d’aquests projectes es portaran
a terme gracies a iniciatives soli-
daries de 'AECC, un d'ells a tra-
vés del Torneig de Golf “Memo-
rial Paco Fernandez Ochoa”, en
homenatge a aquest esportista.
Finalment, T'AECC també ha
[liurat ajudes-contracte, dota-
des amb 105.000 euros, a joves
investigadors que fan recerca
en 'ambit oncologic. Aquestes
ajudes s’han concedit gracies a
les aportacions de diferents
persones i entitats. l

Les ajudes
publiques només
cobreixen
parcialemnt

el financament
de la recerca en
cancer pediatric,
1 cal financament
privat.
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La reforma de
I’'Hospital proposa
solucions
arquitectoniques i
d’interiorisme
adaptades a 'infant
1 amb complicitats
amb el seu mén.
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La reforma de
’Hospital Sant Joan
de Deu avancga com
seran els hospitals
pediatrics al segle XXI

Tenen sentit els hospitals dedicats exclusivament a l'aten-
ci6 dels infants? Aquesta pregunta, que es podria estendre
a molts altres centres de caracter monografic, no té una res-
posta unica. Manel del Castillo, gerent de ’'Hospital Sant Joan
de Déu, apunta la seva alhora que proposa les caracteristi-
ques que hauran de definir aquests hospitals per superar
els reptes de modernitzacié i de qualitat en I’assistencia i
I’atenci6. Algunes d’aquestes premisses ja s’han pogut tenir
en compte en el projecte d’ampliacié que s’esta portant a
terme, en el qual s’inverteixen uns 60 milions d’euros.

Hospitals integrats
i centres monografics

El futur de I'atencié sanitaria al
nostre pais tendeix a basar-se
en una complementarietat

entre centres de dimensions

petites o mitjanes i centres
altament especialitzats. D’una
banda, tenim els hospitals
comarcals, molt arrelats al

territori on s'implanten i que
estan articulant al seu voltant
un seguit de serveis que
garanteixen la continuitat
assistencial a la poblacié. De
I'altra, ens calen hospitals d’al-
ta tecnologia, i en moltes oca-
sions monografics, que donin
resposta, amb qualificacio tec-
nologica i professional, a la
complexitat a que ens porta
I'ampliacié del coneixement
cientific i de les seves aplica-
cions assistencials.

Edat pediatrica?

“Del nounat a I'adolescéncia”,
aquesta era una definicié facil
que ens queda curta. Més enlla



10 conceptes clau

per a un hospital pediatric 10

= Confortable. Més pes de les habitacions individuals
= Adaptat a una atencié centrada en la familia

= Pensat per als infants

= Amb més arees ambulatories i de critics
= Curés amb els professionals

mRelacionador

= Adaptat a les noves tecnologies

m Flexible
= Sostenible

m Capag d’acollir la innovacié i la recerca

del que puguin establir els
decrets i la legislacié sanitaria
sobre quan acaba I'edat pedia-
trica, veiem com cada vegada
té més importancia I'atencié
prenatal i com, d’altra banda,
els comportaments i la menta-
litat adolescents s’allarguen
més i més. Els hospitals pedia-

trics han d'estar preparats per
acollir pacients amb una fran-
ja d’edat cada vegada més
amplia...

Hospitals on es
prioritza el confort

Un dels aspectes que els usuaris
de I'Hospital vinculen més a un

Un increment notable d’espais

Hospitalitzacié maternal
Consultes
Bloc obstetric

Hospitalitzacié infantil

Hospitalitzacié de salut mental

Urgéncies
Radiologia
Hospital de dia

UCA (cirurgia ambulatoria)

Consultes externes

UCl i neonatologia

Aparcaments

I +30%

- +115%
. +71%

. +57%

B oo
- +181%
- +183%
s
. +74%
- +96%

Superficie actual
S Ampliacié

bon tracte és poder tenir habita-
cions individuals. L'Hospital Sant
Joan de Déu disposara d’'un 85%
d’habitacions d'Us individual un
cop acabada la reforma. Aques-
ta aposta es basa tant en plan-
tejaments assistencials com de
confort. Ja hi ha evidéncia cien-
tifica que amb habitacions indi-
viduals es produeixen menys
infeccions nosocomials, que sén
la principal font de contagi en un
centre sanitari, i menys errors en
la medicacié.

Les habitacions individuals
permeten disposar de més espai
vital exclusiu per a I'infant i la
seva familia, es limiten les visi-
tes i hi ha menys soroll.

En definitiva, 'habitacio indi-
vidual redueix l'estres addicional
al de I'ingrés hospitalari.

Malgrat que el cost inicial és
més alt, el benefici assistencial
compensa el sobrecost. En al-
guns casos pot ser convenient
mantenir algunes habitacions
dobles per a estades llargues,
especialment si es tracta d'ado-
lescents.

Manel del Castillo,
gerent de I'Hospital Sant Joan de Déu

L'Hospital preveu
que un 85% de les
habitacions siguin
individuals. Aixo
significa confort

i també qualitat
assistencial.
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En deu anys, les
intervencions
quirurgiques sense
ingrés han passat de
300 a més de 5.000.

I les sessions
d’hospital de dia
s’han multiplicat per
quatre.
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Un model d’atencié
centrat en la familia

Al nostre centre volem que ['in-
fant pugui estar acompanyat
de manera permanent per la
seva famlilia, fins i tot als boxs de
'UCI i de nounats.

Entenem que els familiars
també formen part del tracta-
ment pel suport emocional que
donen i com a cuidadors. Per
tant, també sén hostes de I'Hos-
pital i per a ells hem de crear
espais especifics. Han de dispo-
sar d'arees de descans, d’espais
per poder menjar, de dutxes i de
zones que fomentin la relacio
entre pares, entre altres serveis.

Un hospital amigable
totalment adaptat
als infants

El projecte d'obres de I'Hospi-
tal pretén aconseguir que els
espais no afegeixin més tensio
al nen que la derivada del seu
problema de salut. Per aix0 es
fa un esfor¢ per combinar el
rigor i els requisits d’'un centre
sanitari amb solucions adapta-
des a Iinfant quant a alcades,
mides, colors... Es déna impor-
tancia a I'arquitectura i I'inte-
riorisme amb una decoracié
que no li resulti estranya i amb
complicitats amb el mon dels
infants. S'invita al joc, a I'entre-
teniment i la distraccié. | no
només en espais exclusius,
com ara la sala de jocs, sin6
arreu, perqué els infants tenen
una capacitat increible d’obli-
dar la malaltia quan no senten
dolor i en aquests moments es
mostren tan plens d’energia i
il-lusions com els infants sans.

En els centres pediatrics
monografics, que acullen molts
infants amb malalties oncologi-
ques, neurologiques i croniques,
els infants viuran I'hospital com
una part inseparable de la seva
infancia. | el recordaran sempre.
Es important, doncs, que aqui
I'infant no perdi els seus pilars
basics: familia, amics i escola.

Augment de les drees
ambulatories i dels Ilits
de critics

En I'ampliacié que s'esta fent,
els Ilits de critics han augmen-
tat sense que augmenti el
nombre total de llits. Aquesta
proporcié creixent defineix una
tendéncia general que s'expli-
ca per I'increment de la com-

plexitat assistencial i, per tant,
la necessitat de disposar de
més alta tecnologia. També
destaca al nostre centre la
importancia creixent de I'area
de nounats a causa de I'incre-
ment de la prematuritat, el
comportament de la immigra-
cid i la maternitat tardana.

Pel que fa a 'augment de
les arees ambulatories, els cen-
tres pediatrics segueixen la
Iinia del conjunt de centres
hospitalaris, on el pes es va
desplacant cap a alternatives a
l'ingrés (hospitals de dia, cirur-
gia sense ingrés).

Urgeéncies i I'area de quiro-
fans sén els altres punts en qué
es reforca I'Hospital Sant Joan
de Déu amb 'ampliacié actual.




Més arees
per als professionals

Dir que els professionals sén
un element clau, i més en una
organitzaci6 assistencial, no és
cap novetat. Pero aixo s’ha de
traduir en espais que possibili-
tin treballar de forma adequa-
da no solament en el vessant
assistencial, sind també en
doceéncia i recerca. En aquest
sentit, amb el pla de reformes
creixeran de forma molt impor-
tant totes les arees de despat-
xos destinades al treball pro-
fessional.

Afavorir

les relacions,

la comunicaci6
i la participacié

Els hospitals sén llocs de rela-
cid, sobretot assistencial, pero
també en altres sentits. Els
espais i I'entorn on es produei-
xen de manera formal o infor-
mal els contactes interperso-
nals han d’afavorir aquesta
comunicacio entre pacients,
familiars i professionals. La
[lum, I'aire o la connexié amb
I'exterior son elements que cal
tenir en compte quan es defi-
neixen els espais de relacié i de
participacio activa.

No es poden oblidar
les noves tecnologies

Els avencos de les comunica-
cions a distancia, la telemedici-
na, ens permetran fer una part
de l'atenci¢ i el suport diagnos-
tic a distancia, amb estalvi de
desplagaments dels pacients,
perod necessitarem espais adap-
tats a aquesta nova realitat. Els
arxius deixen de ser volum per
passar a ser bits (el que era fisic
esdevé virtual). Avancem cap a
organitzacions
papers i que, per tant, necessi-
taran més espais per a informa-
tica i menys per emmagatze-

amb pocs

mar paper. “Sense cables™: les
xarxes Wi-Fi i sense fil sén con-
ceptes que modificaran les cos-
toses instal-lacions de cablatge
actuals. Els ordinadors i altres
dispositius integrats en la xar-
xa de comunicacions poden ser
mobils i no han d’estar lligats a
un punt de connexié fix.

L’hospital, un
equipament flexible

Hem vist com cada decenni els
hospitals canvien i es reorien-
ten en un sentit que ningd no
havia previst en els planteja-
ments inicials. Ens continuem
equivocant perqué no podem

anticipar el futur i, per tant, hem
de construir centres més flexi-
bles i amb espais de reserva que
ens permetin adaptar-nos als
canvis que en aquest moment
no som capacos de preveure.

Hospital sostenible
en molts sentits

Sostenibilitat significa continui-
tat en el temps i alhora equili-
bri amb I'entorn. Com a equi-
paments, els hospitals han
d’incorporar mesures d’estalvi
energétic i de limitacié de I'im-
pacte mediambiental. S’han de
dissenyar edificis respectuosos
amb I'entorn més immediat. |
un hospital ha de ser un bon
vei, no pot ser font de contami-
nacié de cap tipus, ni acustica,
ni mediambiental.

Centres d’innovacid
i coneixement

Com a fabriques de coneixe-
ment i centres d’investigacié
aplicada d’alt valor afegit, els
hospitals no només hem de
saber canalitzar tot aquest
potencial, siné que hem de dis-
posar dels espais adequats per-
qué lainnovacid i la recerca es
puguin portar a terme de for-
ma adequada. H

Noves unitats més
especialitzades
(cardiocirurgia,
neurocirurgia,
psiquiatria...)

1 noves tecnologies
diagnostiques

1 quirurgiques fan
imprescindible
aquesta ampliacio.
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El programa
Apadrina va
financar, durant
I’any 2007,

les despeses

de 691 ingressos a
I’'Hospital de Lunsar.

& | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu

Apadrina,
un programa solidarl
amb els nens

de Sierra Leone

A Lunsar, I'any 1967, els Ger-
mans de Sant Joan de Déu van
posar en marxa un centre sani-
tari, I’hospital Saint John of
God, que actualment porten
els germans africans i que, des
de I'any 2003, esta vinculat al
nostre hospital mitjancant un
programa d’agermanament.

A I'Hospital de Lunsar cada
any ingressen més de 1.000
nens afectats de malaria, des-
nutricié o infeccions. L'assistéen-
cia esta parcialment subvencio-
nada, perd no és totalment
gratuita i la majoria de families
no pot fer front al cost d'un
ingrés, que és del voltant de 20
euros de mitjana. El programa
“Apadrina el tractament d'un

nen a Sierra Leone” intenta que
cap infant deixi de ser tractat

per manca de mitjans econo-
mics, i que els pares portin els
nens malalts a I'hospital als pri-
mers simptomes, ja que I'éxit
del tractament depeén del fet
que aquest s'instauri a I'inici de
la malaltia, especialment en el
cas de la malaria.

L'Hospital de Lunsar va ser
destruit arran de la guerra civil
que va patir Sierra Leone al llarg
de 10 anys. Tot i que durant el
conflicte belic va continuar ate-
nent malalts, I'any 2002 va
reprendre de forma regular 'ac-
tivitat assistencial i des de lla-
vors tira endavant amb l'ajut
econdmic i técnic que li donen
I'Orde Hospitalari de Sant Joan
de Déu i altres col-laboracions.

El Pla estratégic Paidhos
estableix el compromis solida-

ri d'enviar a I'Hospitall de Lun-
sar professionals de pediatria i
infermeria del nostre hospital
per donar suport als professio-
nals sanitaris africans. En
aquestes estades els professio-
nals viuen directament les difi-
cultats dels nens i les families
de Sierra Leone i intenten ofe-
rir-los la millor assisténcia pos-
sible.

Apadrinar

els tractaments

de nens a I’Hospital
de Lunsar

Precisament, arran d’aquestes
estades a Sierra Leone, els
metges i infermeres voluntaris
del nostre hospital van decidir
posar en marxa una iniciativa
que permetés cobrir I'assistén-
cia médica d’aquests nens. Jun-
tament amb altres professio-
nals de I'Hospital i de I'Orde
Hospitalari de Sant Joan de
Déu, van impulsar el programa
Apadrina, destinat a buscar
socis i amics per financgar el
cost dels ingressos dels infants.

El programa, coordinat per
membres de I'Hospital i de
I’Obra Social dels Germans de
Sant Joan de Déu, i per repre-



sentants dels socis d’aquest
programa, ha de permetre
financar els tractaments. L'a-
portacié minima per soci és de
20 euros anuals. L'objectiu és
cobrir les despeses hospitala-
ries dels nens cada any, de
manera que es necessiten més
de 1.000 socis per garantir la
continuitat del programa.
Tenint en compte que ini-
cialment no hi ha prou socis,
els coordinadors del programa,
amb I'ajut de I'Obra Social, han
organitzat altres iniciatives per
captar fons suplementaris.

Musica i art

per Sierra Leone

Per poder financar els tracta-
ments, a més de les aporta-
cions dels socis, el programa
Apadrina impulsa durant I'any
diverses iniciatives ludiques i
culturals. Aixi, aquest any, el
Palau Robert, conjuntament
amb I'Agéncia Catalana de Coo-
peraci6 al Desenvolupament de
la Generalitat de Catalunya,
destina el seu cicle anual d’au-

dicions musicals a donar a
coneixer la tasca que I'Hospital
Sant Joan de Déu realitza a Sie-
rra Leone. Els diners recaptats
amb les entrades es destinen
integrament al programa.

Una altra de les iniciatives
musicals del 2008, ha estat el
concert 2.000 tambors per Afri-
ca, celebrat el passat 24 de
febrer a I'Auditori. Cada espec-
tador, convertit en un music
improvisat va poder tocar un
tambor africa (djembé) dirigit
per I'equip de percusionistes
professionals de 'empresa Sewa
Beats. El concert, patrocinat per
Natura, va permetre recaptar
uns 30.000 euros, que es desti-
naran al tractament de la mala-
ria.

A més d’aquests concerts,
durant els dltims mesos s’han
portat a terme altres iniciatives
culturals destinades a difondre
el programa i aconseguir més
recursos economics, entre les
quals cal destacar I'exposicio
benéfica “Rostres africans”, dels
doctors Xavier Krauel i Lucas
Krauel, i I'exposicié de fotogra-
fies de Sierra Leone de Gerva-
sio Sanchez.

Per col-laborar amb el pro-
grama “Apadrina el tracta-
ment d'un nen a Sierra Leone”

només cal inscriure’s a través
del web www.hsjdbcn.org/
portal/web/solidaris o con-
tactar amb I'Obra Social de
Sant Joan de Déu, al teléfon
93203 8114.

El nostre hospital
esta agermanat amb
I’'Hospital de Lunsar
1 envia professionals
de pediatria i
infermeria a donar
suport als
professionals
sanitaris africans.
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Els cientifics
asseguren que

tan sols coneixem
el 20% del cervell;
per tant, tot i els
importantissims
avencos en el
tractament de les
disfuncions d’origen
cerebral, treballem
amb I’organ més

enigmatic, el gran
desconegut
de la medicina.

“El cervell encara
amaga molts secrets,
tot 1 que s’han fet
grans avencgos’

Jaume Campistol ha dedicat tota la seva vida professional al coneixement i tracta-
ment de les malalties neurologiques infantils. Es va incorporar a I’equip de I'Hos-
pital Sant Joan de Déu com a resident de Pediatria i posteriorment de Neurologia,
i ha estat adjunt del Servei de Neurologia, cap d’estudis de I'Hospital i, des de I’any
2001, cap del Servei de Neurologia de I'Hospital. Nascut a Girona, el Dr. Campistol
afegeix a I'activitat assistencial la docéncia universitaria, com a professor titular de
Pediatria i director del master en Neuropediatria de la Universitat de Barcelona. Ha
ocupat carrecs importants, com ara president de la Sociedad Espariola de Neurope-
diatria i de la Société Européenne de Neurologie Pédiatrique.




“Es important que els pacients arribin a ’'Hospital amb un bon
diagnostic fet ja des de I'atencié primaria, que ha de poder aten-

dre molts casos de trastorns neurologics abans de derivar-los.
Per donar eines i pautes d’actuacié als pediatres de la prima-

ria, a ’'Hospital impartim jornades i cursos de formaci6.”

La neuropediatria és una disci-
plina relativament nova, desen-
volupada des de fa uns 70 anys
sobretot a Gran Bretanya, Ale-
manya, Japd i els Estats Units. A
I'Estat espanyol es va iniciar fa
uns 45 anys i avui és una espe-
cialitat consolidada que té en l'e-
quip de I'Hospital Sant Joan de
Déu un referent de primer ordre.

Per que una especialitat
dins d’una especialitat?

La neuropediatria neix per una
conjuncio de necessitats. D’una
banda, es detecta la necessitat
que dins de la pediatria hi hagi
professionals que s'especialitzin
en neurologia, per les especifi-
tats que presenten aquestes
patologies. Al mateix temps, els
neurodlegs d’adults, per la seva
formacio, no sabien ben bé que
fer amb els nens, ja que les pato-
logies difereixen molt de les dels
adults. A partir d'aquesta doble
necessitat sorgeix la voluntat de
conjugar les dues disciplines. |
tot i que, paradoxalment, no
esta reconeguda com a especia-
litat, gaudeix de tot el reconei-
xement de la comunitat medica
per I'expertesa dels seus profes-
sionals.

I queé passa, als 14 anys,
quan es fan grans?

De fet, al Servei de Neuropedia-
tria tractem els pacients des que

neixen fins que tenen 18 anys. |,
en alguns casos excepcionals,
continuem fent-ne el seguiment
en |'edat adulta.

Atenem un ventall molt
ampli de patologies neurologi-
ques: retard mental, autisme,
epilépsia, paralisi cerebral,
malalties degeneratives, malal-
ties neuromusculars, i totes
requereixen una continuitat en
el seguiment i tractament.

Semblen moltes
malalties, i molt
diverses, per

a un sol servei...

Per aixo, per donar cobertura a
tot el ventall, disposem de pro-
fessionals especialitzats en els
diferents trastorns; hi ha perso-

Vocacié docent

nes que treballen en diagnostic
i rehabilitaci6 dels nens amb
paralisi cerebral, en epilépsia, en
malalties neuromusculars, en
neuropsicologia, en malalties
neurometaboliques, a la unitat
de cefalees... Avui dia som un
dels serveis que cobreix més
patologies neurologiques infan-
tils de tot I'Estat espanyol.

Els nens pateixen ara
més malalties o és que
abans no les teniem en
compte?

Els nens no estan més malalts;
al contrari, en moltes malalties
s’ha millorat substancialment la
qualitat de vida dels pacients.
El que si és cert és que hi ha
trastorns que abans no els

Com a servei capdavanter en moltes patologies, considerem que tenim la
responsabilitat de compartir els coneixements i difondre’ls a la societat i als
professionals. Molts neuropediatres de Catalunya s’han format a ’'Hospital
Sant Joan de Déu.

Des de ’any 2003, la Universitat de Barcelona ha reconegut el Master en
Neuropediatria, que té una durada de dos anys académics i és I'inic que es
fa a I’Estat espanyol. Aquest curs 2007-2008 hi ha 10 metges d’arreu del mén
que el segueixen a ’Hospital, i que participen en ’assisténcia, en la recer-
ca i en la docéncia.

A més, cada any s’organitza una jornada de neurologia pediatrica per a pedia-
tres i un curs d’avencos en neuropediatria. Aquesta formaci6 es fa a I'Hospital
pero, com a novetat, enguany s’ha impartit el curs a distancia, en connexié
amb I’'Hospital de Montevideo, a I'Uruguai, i amb I’'Hospital Son Dureta, de Pal-
ma de Mallorca.
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“Som un dels serveis
que cobreix més
patologies
neurologiques
infantils de tot
I’Estat espanyol.”
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prestavem prou atencio, o que
no es manifestaven tant: per
exemple, els mals de cap, els
trastorns per déficit d’atencié
o altres patologies que actual-
ment tenen una supervivéncia
més llarga.

Sembla que només
n’hagim de tenir els
adults, de mals de cap...

No, els nostres fills també
tenen mal de cap. La incidéncia
del mal de cap tensional s’ha
incrementat, i la causa la tro-
bem en com esta organitzada
la societat, que pressiona molt
els nens. Els nens, logicament,
han de treballar, perd també
han de ser felicos. | de vegades
no els ajudem gaire.

De vegades creem unes
pressions excessives sobre els
nostres fills, carregant-los amb
un ritme d’activitats que no
sempre poden assumir. Els pares
no contribuim que els nens
vagin més relaxats. Els pressio-
nem per tots els costats. Aixo
crea tensio, angoixa i, finalment,
pot desembocar en mal de cap.

Una altra font de mal de
cap és I'is de noves tecnolo-
gies; no €s que internet provo-
qui mal de cap; pero els nens
es passen més hores davant
una maquineta o una pantalla

[1s)

i dormen menys perqué “s'en-
ganxen” a I'ordinador o estan

xatejant fins a molt tard.

Vaja, que els pares
hauriem de fer millor
els deures...

D’altra banda, els pares estan
més sensibilitzats per la salut
dels fills i aixo ha permes millo-

res, per exemple, en el diagnos-
tic precog del retard del desen-
volupament, perqué actual-
ment els casos ens arriben
molt abans. Des de I'ambit
assistencial nosaltres, i espe-
cialment els pediatres, hem
jugat un paper important de
divulgacid, per conscienciar les
families que cal un diagnostic
preco¢ per poder encarar
millor el tractament. Els resul-
tats ara sén molt millors.

Parlem dels avencos

Hem avancat, i molt, en molts
ambits. Per exemple, I'Hospital
i la nostra Unitat estem molt
interessats en les malalties
neurometaboliques. En aquest
sentit, gracies al diagnostic i
tractament precog, ha millorat
molt la supervivéncia d’aquests
pacients, i amb una bona qua-
litat de vida. La unitat que trac-
ta aquests trastorns esta inte-
grada per neuropediatres,
bioquimics clinics, nutricionis-
tes, dietistes, psicolegs i ha
diagnosticat més de 700 casos.
Paral-lelament a 'assisténcia,
estem treballant en linies de
recerca, en I’'ambit nacional i
internacional.

Per alguna cosa sou
capdavanters

en el tractament

de les malalties
neurometaboliques...

Ara, aqui, ens trobem una nova
situacio, que és la patologia de
I'immigrant. Els fills de pares
immigrants tenen una incidén-
cia més elevada de malalties
metaboliques pels alts indexs
de consanguinitat que hi ha en

algunes d’aquestes comunitats.
Els factors culturals també
poden no sempre
accepten un diagnostic prena-
tal, o en alguns casos no

influir:

segueixen les indicacions
mediques quan hi ha risc en
cas d’un segon embaras. Inten-
tar avangar en aquesta nova
realitat és un repte per a nosal-

tres.

També sereu el primer
centre public amb una
unitat pedidtrica de
trastorns del son

Tenim previst posar en marxa
ben aviat la Unitat de Trastorns
del Son que, efectivament, sera
la primera en un centre public.
Es tracta d’'una patologia a la
qual no s’ha donat gaire impor-
tancia, pero que acaba tenint
repercussions importants en
I'infant. Treballem conjunta-
ment amb els serveis de Pedia-
tria, Pneumologia i Otorinola-
ringologia per tractar trastorns
com ara les apnees del son,
que afecten molt el rendiment
del nen per manca de descans.

Hi ha relacié amb
centres de la vostra
especialitat, o cadascu
fa la seva?

En molts ambits estem treba-
[lant en xarxa amb altres pro-
fessionals i centres, tant de 'Es-
tat espanyol com de l'estranger.
Un cas clar és el del tractament
de malalties neuromusculars.
Fa uns anys se’n coneixien molt
poques, d’aquestes malalties.
Actualment, i gracies al treball
conjunt de neurolegs clinics,
neurofisiolegs, anatomopato-



legs, hem fet grans progressos.
Perd, com que algunes sén

malalties de molt baixa preva-
lenga, és fonamental poder dis-
posar de I'experiéncia d'altres
centres. Aquesta col-laboracié
permet, per exemple, enviar
mostres al Japo o a Australia
per sotmetre-les al consell d'un
expert que ha tractat un cas
equivalent.

D’altra banda, gracies a la
telemedicina fem sessions amb
I'Hospital Son Dureta, de Pal-
ma de Mallorca, o a I'Hospital
Pereira, de Montevideo, i discu-
tim conjuntament casos clinics.

Tot i els avencgos, encara
hi ha batalles per
guanyatr...

| tant! L'autisme, per exemple.
Es coneix molt poc sobre les
causes etiologiques i on es
localitza la disfuncié que, sens
dubte, es troba dins del cervell.
Els nens amb autisme tenen un
diagnostic dificil i s’haurien de
diagnosticar molt més precog-
ment per tal d'oferir-los opcions
terapéutiques per integrar
aquests pacients a la societat.
Perd no ens donem per ven-

cuts, i actualment estem treba-
[lant per posar en marxa una
unitat de nens amb autisme,
conjuntament amb Psiquiatria
i Psicologia, per millorar-ne el
diagnostic, coneixement i trac-
tament.

I la societat, ha avancgat
en l’acceptacié
d’aquests malalts?

Nosaltres busquem sempre la
integracié del malalt en la
societat, i certament han millo-

rat molt els recursos als quals
se'ls pot dirigir: centres d’edu-
cacio especial, tallers ocupacio-
nals... Hi ha afortunadament
més ajudes i proteccio legal
per a les persones amb disca-
pacitat i s’ha avancat per tren-
car l'estigmatitzacié que han
patit durant molts anys. l

“Hem creat una
unitat de cefalees
per atendre els
nens amb mal de
cap, que suposen
el 30% de les
primeres visites a
Neuropediatria.”

L’Agrupacié Sanitaria Hospital Clinic - Hospital Sant Joan de Déu acull una uni-
tat conjunta per aplicar la cirurgia als pacients pediatrics que no responen al
tractament farmacologic. En els dos primers anys de funcionament s’han fet 125
monitoratges continus i 14 intervencions.

Aproximadament un 20% dels pacients epiléptics no respon als farmacs, la qual
cosa fa que tinguin crisis freqiients i refractaries, que poden comportar deterio-
rament cognitiu i un augment de la mortalitat. El 75% dels casos d’epilépsia aflo-
ren a ’edat infantil.

A més de la cirurgia, que només es pot aplicar quan hi ha localitzat un tUnic
focus, s’han produit avencos importants en terapies antiepiléptiques i en el diag-
nostic a través de video EEG. Han aparegut nous farmacs antiepiléptics, noves
opcions de tractament de I’epilépsia, com la dieta cetogena i I’estimulador vagal,
o algunes vitamines que, en casos excepcionals, poden permetre controlar I’e-
pilepsia.

33



R | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu

“Mentre visquis, continua aprenent...”

Apostem

per la formacio

Seneca

L'Aula de Pediatria de 'Hospital ofereix un ampli programa de cursos i jornades,
masters amb la Universitat de Barcelona, estades de formacié especialitzada per
a metges i infermeres, i xerrades per a pares.

Cursos i jornades

50 sessions formatives per a
professionals en els ambits d’a-
nesteésia, cirurgia ortopedica i
traumatologia, endocrinologia,
immunologia i al-lérgia, infer-
meria, nefrologia, neurologia,
nounats, oftalmologia, oncolo-
gia, otorinolaringologia, pedia-
tria, psiquiatria i psicologia,
rehabilitacié i urgéncies.

Masters de la
Universitat
de Barcelona

» Cardiologia pediatrica

 Curs preparatori de tracta-
ment integral de les deformi-
tats i malformacions dento-
facials en pediatria

« Endocrinologia del nen i de
I'adolescent

- Gastroenterologia, hepatolo-
gia i nutricié pediatrica

« Hematologia i oncologia pe-
diatrica

 Immunologia i al-lergia pedia-
trica

 Neonatologia

 Neuropediatria

» Odontopediatria

e Urgéncies en pediatria

Conferéncies
gratuites per a pares
1 mares, els ultims
dijous de mes

» Com sobreviure al primer
mes? Consells practics per a
pares novells

« El nostre fill té un problema
de la parla: no entén, no par-
la, parla malament. Que hem
de fer?

» L'adolescent i la droga: he
trobat una cosa sospitosa al
pantalé del meu fill, qué faig?

« Les sabates i els nens. Té els
peus plans? Necessita planti-
lles?

« Vull que el meu fill sigui més
alt. Quina talla tindra?

« l'adolescent passota

Més informacié a www.hsjdbcn.org/static/aulapediatria
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