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Paidhos se escribe
COTl “h”

Paidos, que quiere decir “nifio” en griego, se
escribe con “h” en nuestro hospital. Porque
representa la hospitalidad, una palabra clave para
la institucién, junto con las otras que conforman
los valores de nuestro centro: préximos, accesibles,
investigadores, docentes, hospitalarios,
organizacion abierta y solidarios.

Se dice que las grandes empresas son aquellas que
han conseguido innovar y reinventarse a la largo
de los anos, pero manteniendo siempre presente
sus valores centrales. En nuestro caso es la
hospitalidad, que se ha ido transmitiendo durante
los mas de 130 atios de historia de nuestro centro.

Por eso la palabra paidhos la escribimos con “h”
y la utilizamos asi para dar nombre a nuestro
Plan estratégico y también a esta nueva revista,
que nace con la voluntad de ser una herramienta
de informacién util para los diferentes agentes del
sector sanitario.
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[.a ventilacidon
no invasiva reduce
la estancia en la UCI

La ventilacién no invasiva, medida de apoyo ventilatorio
que evita la intubacién a los pacientes con insuficiencia res-
piratoria, se empez6 a utilizar en Espafa en el paciente
pediatrico critico a finales de los anos noventa, pero una
década después aun no esta generalizada. El Hospital pro-
mueve su uso y colabora en la formacion de facultativos y
diplomados en enfermeria de otros centros.

;Qué es la VNI?

La ventilacion no invasiva (VNI)
es un apoyo para el paciente
con insuficiencia respiratoria
que evita la intubacion, de
manera que el paciente respira
a través de una mascarilla fija-
da alacaraoséloalanariz con
unas cintas o gorros. El Hospi-
tal Sant Joan de Déu, con el
apoyo del Grupo Respiratorio
de la Sociedad Espafiola de Cui-
dados Intensivos Pediatricos,
lidera la utilizacién de ventila-
cién no invasiva en unidades de
cuidados intensivos pediatricos.

El uso de este sistema en el
paciente pediatrico agudo
comenzo a implementarse en el
ambito pediatrico en los Estados

Unidos a mediados de los afios
noventay a Espafia no llegé has-
ta finales de la década. Asi pues,
a pesar de su utilidad, después
de casi diez afios todavia no se
ha generalizado su uso.

El Hospital Sant Joan de
Déu es uno de los hospitales
que atiende a mas pacientes
con este apoyo. Concretamen-
te, la Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIP)
atiende como promedio 900
ingresos al afo, 450 de los cua-
les precisan apoyo ventilatorio.

Actualmente, una cuarta
parte de estos pacientes sin
contraindicaciones ya se bene-
ficia de este apoyo. La Unidad
de Cuidados Intensivos Pedia-

tricos proporciona ventilacion
mecanica no invasiva a casi 100
pacientes al afo.

Compartir
el conocimiento

Ademas de promover su utiliza-
cion, el Hospital forma a espe-
cialistas de otros centros de
Espafa y Portugal. Este afio se
realizard un taller en VNI duran-
te la 92 Conferencia sobre ven-
tilacion mecénica que tendra
lugar en la ciudad suiza de Mon-
treux y estard acreditado por la
ESPNIC (Sociedad Europea de
Cuidados Intensivos Pediatricos
y Neonatales).

El aprendizaje en la utiliza-
cion de este apoyo y su imple-



mentacion en las UCIP requiere
tiempo y la implicacion de todos
los profesionales de la unidad.
La intervencion de todo el equi-
po de la UCIP es fundamental
para garantizar el éxito de la
ventilacion no invasiva. Desde el
Hospital Sant Joan de Déu se
colabora con otros centros para
formar a los facultativos y al per-
sonal de enfermerfa. Hace cinco
anos solo se aplicaba habitual-
mente en 6 unidades de Espafia,
actualmente, en cambio, ya hay
20 UCI pediatricas que utilizan
este apoyo ventilatorio.

Ventajas
para los pacientes

La ventilacién no invasiva pre-
senta varias ventajas respecto a
la ventilacion mecénica conven-
cional. En primer lugar, los
pacientes requieren una menor
sedacion y tienen una menor
afectacién hemodinamica. Por
otro lado, se elimina el riesgo de
sufrir estenosis de la traquea o
lesiones en las cuerdas vocales.
Si bien estas lesiones sélo se dan
en un pequefio porcentaje de
los pacientes intubados, cuando
se producen son bastante gra-
ves. Finalmente, también permi-
te reducir el nimero de infeccio-
nes intrahospitalarias. Ademas
del impacto beneficioso sobre el
paciente de los aspectos men-
cionados, la ventilacion no inva-
siva —segun los datos del Hospi-
tal- hace que se reduzca la
estancia media de los pacientes
en la UCl en dos dias y la estan-
cia hospitalaria en una semana.
Asi pues, también representa un
ahorro econémico para el siste-
ma sanitario.

Limitaciones
del apoyo y
complicaciones

Como todas las técnicas, la VNI
no puede aplicarse a todos los
pacientes. En algunos casos se
vera limitada por la falta de segu-
ridad en la proteccién de la via
aérea o por la extrema gravedad
de la enfermedad, que aconsejan
ofrecer el apoyo respiratorio con-
vencional. En ciertos casos,
como traumatismos faciales o
malformaciones, habra dificulta-
des en la fijacién de la mascari-
Ila, lo cual desaconseja su utiliza-
cién. Del primero al sexto mes
de vida la eficacia de la técnica
es limitada porque no se dispo-
ne de gran variedad de mascari-
llas pediatricas buconasales tan
pequenas ni de respiradores sufi-
cientemente sensibles.

Para superar estas limitacio-
nes, en la UCIP se esta optando
por utilizar mascarillas nasales
de niflos mayores como si fue-
sen mascarillas buconasales en
los lactantes menores de 8
meses.

Pese a las ventajas que pre-
senta, la ventilacién no invasiva
puede comportar complicacio-
nes, como Ulceras en las zonas
de contacto con la mascarilla.
Para reducir su riesgo, los diplo-
mados en enfermeria de la
UCIP aplican apdsitos sobre
estas zonas de contacto. Otras
complicaciones menos frecuen-
tes que conlleva este apoyo
pueden ser distension gastrica,
irritaciéon conjuntival por las
fugas de aire o, mas raramente,
neumotdrax (escape de aire en
la pleura). ®

Segun el registro de casos del Hospital
Sant Joan de Déu, la ventilaciéon
mecanica no invasiva tiene un 70% de
éxito en los pacientes a los que se
aplica. En estos pacientes se reduce el
riesgo de infecciones y disminuye la
estancia media hospitalaria. En los casos
en que no es eficaz, los pacientes tienen
que ser intubados para recibir
ventilacién convencional.

La organizacion de tres cursos para
médicos y jornadas de enfermeria
acreditados por el Grupo de Trabajo
Respiratorio y la Sociedad Esparnola de
Cuidados Intensivos Pediatricas en el
Hospital Sant Joan de Déu ha contribuido
a que, en cinco anos, se haya pasado de 6
a 20 (de 50) UCI pediatricas que utilizan
este apoyo ventilatorio en Espana.




El doctor Jaume Mora, jefe de Oncologia y
director del Laboratorio de Investigacién sobre
el Cancer del Desarrollo, y la doctora Carmen
de Torres, coordinadora del Laboratorio, han
impulsado un modelo pionero en Espaiia.

Su trabajo se fundamenta en la investigaciéon
translacional, muy préxima al paciente —que
se beneficia directamente de esta investiga-
cién- y, al mismo tiempo, en una asistencia
muy global basada en un equipo multidisci-
plinario que gira en torno al paciente.




Como explica el doctor Mora, la rareza de las enfermedades oncolégicas propias del
desarrollo hace que las compaiiias farmacéuticas no les destinen recursos para la
investigacién, ya que, desde su 6ptica, no son econémicamente rentables debido al
bajo niimero de pacientes que se podrian beneficiar de un nuevo tratamiento.

Por eso, la investigacién desde los mismos centros hospitalarios en los que se tra-
tan las enfermedades es vital. El hecho de disponer de un laboratorio propio permi-
te trasladar rapidamente los avances de la investigacién al campo del manejo del
paciente y aplicarlos en forma de tratamientos mads especificos para cada paciente.

Un circulo que
se retroalimenta
constantemente
para avanzar

Cada caso de paciente joven con
cancer genera preguntas; estas
preguntas se trasladan desde el
ambito asistencial al Laborato-
rio, que intenta darles solucién,
de manera que las respuestas
retornen al paciente lo mas rapi-
damente posible. Este es el
modelo que desde hace cuatro
anos defiende, con notables éxi-
tos, el equipo de Investigacion
del Cancer del Desarrollo del
Hospital Sant Joan de Déu. Tal y
como afirma el doctor Mora, “las
mejores posibilidades para curar
al paciente provendran del
mayor conocimiento que poda-
mos adquirir de su enfermedad”.

Y es que en este campo los
expertos parten de la evidencia
de que son enfermedades muy
complejas de las que se sabe
muy poco. Desde el conocimien-

to de cada caso concreto es
como se obtendra el mejor tra-
tamiento; por eso, para poder
aprender mas de la enfermedad,
es fundamental tener cerca un
laboratorio que dé respuestas a
las preguntas que genera la
enfermedad y que hoy dia no
estan resueltas.

Este conocimiento procede
de varias fuentes, ya que, ade-
mas de utilizar modelos in vitro
(células en cultivo) y modelos
animales, el Laboratorio obtie-
ne resultados muy valiosos a
partir de las muestras de los
pacientes. Estas ultimas permi-
ten conocer mejor la realidad
biolégica de los tumores.

El hecho de que el equipo
asistencial incluya también al
equipo de investigacion permi-
te que los nuevos conocimien-
tos incidan rapidamente en la
posibilidad de mejora del trata-
miento de los pacientes. Y eso
es lo que hace que se disponga

de nuevos tratamientos, de nue-
vas posibilidades de control de
las enfermedades, implantados
en el Hospital antes que en
otros centros.

Un modelo
multidisciplinario
unico

El enfoque de la asistencia
como un equipo multidiscipli-
nario que incluye absoluta-
mente a todos los profesiona-
les relacionados con el proceso
oncolégico (cirujanos, oncélo-
gos, bidlogos, patdlogos, radio-
logos...) es un elemento que
diferencia claramente al Hos-
pital Sant Joan de Déu de la
mayoria de los centros.

En este sentido, el equipo
del Hospital ha dado un paso
mas al incorporar a los investi-
gadores en el equipo asistencial,
ya que tradicionalmente son
dos @mbitos que no se interre-
lacionan. Como manifiesta la

La estructura asistencial gira en torno al paciente e integra el
Laboratorio de Investigacién como parte de esta asistencia al

paciente.

La actividad del Laboratorio —que trabaja con muestras de
estos pacientes, células en cultivo y modelos animales- se

centra en el nino.

“Los resultados son
claros: los pacientes
cada vez viven mas
y mejor.”

El Hospital es el
Unico centro espanol
seleccionado por la
Agencia Europea

del Medicamento
para participar

en el desarrollo

de nuevos farmacos.
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“En 4 anos hemos
pasado de atender
aproximadamente a
60 pacientes anuales
a cerca de 170, que
vienen de todo el
mundo.”

“Tenemos la
obligacién moral y
también cientifica

de compartir, en

congresos y
otros foros, todo lo

que vamos
consiguiendo.”
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doctora De Torres, “hay investi-
gadores sobre neuroblastoma
que nunca han visto a un
paciente con neuroblastoma”. Y
para avanzar en el tratamiento
del cancer, todo el conocimien-
to tiene que poder compartirse,
de manera que el equipo dis-
ponga de toda la informacién y
gire en torno al paciente.

Asi pues, la novedad del
modelo del Laboratorio de
Investigacion ha consistido en
unir la asistencia y la investiga-
cién que se realiza en el labora-
torio, lo que permite que desde
el laboratorio se conozcan muy
claramente las necesidades y la
realidad clinica y, por tanto, se
pueda dirigir la investigacion
hacia los elementos més rele-
vantes de la enfermedad.

En red con los
centros de
vanguardia

El Hospital Sant Joan de Déu
aposté en 2003 por un mode-
lo rompedor y abrié las puer-
tas a una nueva vision, de la
mano de dos profesionales for-
mados en los Estados Unidos.
Desde entonces, los doctores
Mora y De Torres trabajan a
partir del modelo americano,
que han adaptado a la realidad
y las necesidades de nuestro

entorno. En el &mbito clinico,
trabajan en red con el Saint
Jude Children Research Hospi-
tal, de Memphis, y con el
Memorial Sloan-Kettering Can-
cer Center, de Nueva York, y,
en materia de investigacidn,
mantienen colaboracién con
varios centros europeos.

Y pese a la excelencia de
los resultados, no abandonan
su filosoffa: “Hay que partir de
una actitud humilde; queremos
aprender de los demas; quere-
mos generar conocimiento y
queremos compartirlo”.

Los retos de futuro

Los objetivos de desarrollar

nuevos tratamientos se vehicu-

lan a partir de dos directrices
basicas:

« Aportar conocimiento en el
ambito de los tumores del
desarrollo que aparecen en el
adulto joven y que llevan los
oncélogos de adultos. Esta
colaboracién permitiria, por
un lado, ofrecer la experien-
cia de nuestro grupo en la
materia y, por otro, atraer la
inversion de las compaifiias

farmacéuticas, centradas en
el cancer de adultos.

« La participacion a través de la
ITCC con la Agencia Europea
del Medicamento, que retine

centros reconocidos por su
excelencia para llevar a cabo
ensayos clinicos para el desa-
rrollo de nuevos farmacos.

El techo de
la financiacién

La capacidad econdémica es, sin
duda, una limitacién que com-
promete el crecimiento de la
investigacion. La insuficiencia
de investigaciones hace que
proyectos innovadores no
siempre puedan avanzar tan
rapidamente como se precisa-
ria para llegar a una posible
“diana” terapéutica de donde
saldria un nuevo farmaco.

Actualmente, el 60% de los
recursos del Laboratorio pro-
vienen de aportaciones de la
sociedad civil. Las familias de
los pacientes han prestado un
apoyo econémico incondicio-
nal, conscientes de la necesi-
dad de continuar el trabajo de
investigacion que permita
encontrar la curacion, que des-
graciadamente en algunos
casos no ha sido posible para
los suyos.

Pero, mas alld de las apor-
taciones de particulares, el
Hospital ha contado con el
apoyo de entidades, a través
de la Fundacion Sant Joan de
Déu, para la investigacion.




El patrocinio de empresas, vital
para el desarrollo de este ambicio-
so proyecto, es un fenémeno que
debe tenerse en consideracién en
el actual escenario de la responsa-

bilidad social. Las empresas pue-

den invertir en investigacién, que

ademas de aportar grandes benefi-

cios a los pacientes, puede generar

ganancias indirectas para las orga-

nizaciones que la apoyan. L El cancer hereditario
se sitlia en torno a
un 5% del total de

casos, pero este

Una nueva unidad para porcentaje puede
atender a IOS paCIGI’Ites superar el 50% en

algunos tipos de

con predisposicién al cancer canceres.

La Unidad de Genética del Céncer del Desarro-
llo (UGENCADE), que el Departamento de Onco- ;Qué es el cancer hereditario?
logia del Hospital puso en marcha en enero de
2007, es pionera en el dmbito del cdncer pedia-
trico. La Unidad, coordinada por el doctor Andreu
Parareda, trabaja conjuntamente con los grandes
centros de consejo genético de oncologia de adul-
tos, nacionales e internacionales, y pretende ser

El cancer hereditario es el resultante de mutaciones indi-
viduales en genes susceptibles de elevada penetrancia y
representa menos del 5% de todos los canceres. En el con-
junto de canceres de mama, colon o prostata, este por-
centaje se situaria entre el 5% y el 10%, y seria mucho mas
alto en algunos tipos de tumores del desarrollo, como el
retinoblastoma o el carcinoma adrenocortical, en los que
podria llegar al 75% de los casos. En pediatria también
hay muchos signos y muchos sindromes que predispo-
nen a cancer y que requieren una atencion experta y pro-
bablemente protocolizada, por su baja prevalencia y por
su alto riesgo relativo de desarrollar una neoplasia.

una unidad de referencia en el conocimiento de
aquellas enfermedades predisponentes a desarro-
[lar tumores, de poca prevalencia pero de gran
impacto social, que requieren una adecuada cen-
tralizaciéon y una atencién médica experta.
Desde enero de 2007, el Departamento de
Oncologia del Hospital Sant Joan de Déu ha ini-
ciado la actividad de una unidad especifica para
atender a pacientes con predisposicién a padecer
céncer, tanto los que presentan rasgos fisicos o sindromes que se sabe que predisponen al céncer, 1.5 Unidad establecera
como los que, aunque no presentan alteraciones fenotipicas, son hijos de familias diagnosticadas de
mutaciones genéticas que predisponen a céncer. Esta unidad valora también el riesgo de predispo-
sicion de los nuevos pacientes diagnosticados de cancer y de sus familias, centrandose especialmen-
te en el riesgo de mutaciones de TP53 (sindrome de Li-Fraumeni). Finalmente se investiga la poten- . S
cial relacion con la presencia de otras enfermedades raras asociadas a la enfermedad neoplasica predlsp051c1on a

protocolos de
seguimiento clinico
de los pacientes con

detectada y también las alteraciones citogenéticas y su posible relacién con el diagnéstico de can- padecer cancer.

cer. @
9



En los ultimos
tiempos se ha
detectado un
aumento de
malformaciones
craneales causadas
por malas posturas
durante los primeros
meses de vida del
nino.

o | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu

Avanzando
en el tratamiento
de la craneostenosis

La deteccién precoz es fundamental para poder
aplicar la cirugia minimamente invasiva.

La craneostenosis es una malfor-
macion del créneo que se pro-
duce cuando las suturas que hay
entre los huesos estan cerradas
y no dejan crecer el cerebro.
Para tratar esta malformacion
hay que intervenir quirtrgica-
mente mediante operaciones de
riesgo intermedio que duran
entre 1y 5 horas. Con estas ope-
raciones se propicia el desarro-
llo normal del craneo y se evitan
los efectos de las malformacio-
nes, como un posible retraso
mental o incluso la ceguera.

En Catalufa se detectan
unos 40 casos anuales de crane-

ostenosis, y en el Hospital Sant

Joan de Déu se intervienen entre
30 35 de estos casos. El Hospi-
tal es centro de referencia para
estas operaciones y cuenta con
la experiencia de mas de 400
casos intervenidos en este dmbi-
to. “Después de los traumatis-
mos craneales, el segundo tipo
de intervenciones que realizan
los neurocirujanos del Hospital
son las malformaciones”, explica
el doctor Josep M. Costa, jefe del
Servicio de Neurocirugia del
Hospital Sant Joan de Déu.
Hasta ahora las operacio-
nes para tratar las craneoste-
nosis se realizaban mediante
las técnicas quirdrgicas cldsi-

cas, que requerian hacer una
gran incision craneal y poner
todo el craneo al descubierto
para poder cambiar su forma.
La nueva técnica permite,
mediante pequefas incisiones,
intervenir la malformacién y
hacer que la cabeza pueda lle-
gar a tener una forma normal.
Segun explica el doctor
Costa, “esta técnica s6lo se
puede aplicar en nifios muy
pequenos y no siempre es posi-
ble, ya que los nifios con mal-
formaciones craneales acos-
tumbran a llegar a los servicios
de neurocirugia cuando ya son
demasiado mayores”.



Un nino de 2 meses ha sido el primer paciente de la sanidad
publica catalana que se ha podido beneficiar de una interven-
cién minimamente invasiva para tratar las malformaciones cra-
neales. El Servicio de Neurocirugia del Hospital Sant Joan de Déu
ha realizado esta intervencién aplicando una técnica de craniec-
tomia minimamente invasiva por via endoscépica.

Las ventajas
de la nueva técnica

La cirugia minimamente invasi-
va permite realizar dos peque-
fias incisiones, mediante técni-
cas endoscopicas, sin necesidad
de descubrir el créneo. La prin-
cipal ventaja respecto a la ciru-
gia convencional es que no
requiere transfusiones de san-
gre ni tampoco el ingreso en la
Unidad de Cuidados Intensivos.
Los pacientes que se someten a
este tipo de intervenciones tie-
nen un postoperatorio mas rapi-

do y, por tanto, pueden reducir
la estancia hospitalaria. Mien-
tras que los bebés que se ope-
ran con esta técnica estan, como
promedio, 3 dias ingresados, los
que se someten a cirugia con-
vencional estan de 5 a 7 dias.

Después de las intervencio-
nes minimamente invasivas los
bebés tienen que llevar un cas-
co (ortesis) durante algunos
meses, a fin de complementar
los efectos de la operacién y
que su cabeza adquiera la for-
ma normal.

Las malformaciones craneales requieren un
diagnéstico y tratamiento precoz. Si se diag-
nostican a tiempo, se puede evitar el uso de
cascos. En caso de que la malformacién se
tenga que intervenir, una deteccién precoz
permite aplicar técnicas quirtirgicas mini-
mamente invasivas que reducen el trauma

quirurgico en el bebé.

Confusién
en el diagnéstico

En los ultimos afos se ha produ-
cido un aumento de malforma-
ciones craneales, si bien en la
mayoria de los casos se deben a
problemas en la postura del bebé
y no hay que intervenirlas quirdr-
gicamente. El diagndstico y tra-
tamiento de deformidades cra-
neales en el nifio genera a
menudo confusién entre los
pediatras y las familias afectadas.

Seglin explica el doctor
Costa, ademas de los casos de
craneostenosis, recientemente
se ha detectado un aumento de
malformaciones causadas por
malas posturas durante los pri-
meros meses de vida del nifo;
son las llamadas plagiocefalias
posturales, y en Catalufa cada
afio se detectan 1.200 casos
que requieren atenciéon médica
y unos 120 que necesitaran lle-
var una ortesis craneal.

Estar demasiado tiempo
dentro de la cuna o el cocheci-
toy siempre en la misma posi-
cién es la causa de estas mal-
formaciones. Como no es una
enfermedad, estos casos a
menudo se corrigen solos
siguiendo las posturas reco-
mendadas por el pediatra. Sélo
cuando la deformidad sea
importante, habrd que poner
un casco al bebé. ®

En Cataluna se
detectan unos 40
casos anuales de
malformaciones
craneales
infantiles,

35 de los cuales
se intervienen

en el Hospital
Sant Joan de Déu.

Las ortesis craneales
correctoras no estan
reguladas y se
hallan sometidas

a una prescripcién
indiscriminada

y no protocolizada.

2 | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu



Nuevos avances
en la investigacion
de la asfixia neonatal

Un estudio realizado por investigadores del Hos-
pital amplia los conocimientos moleculares de
la asfixia neonatal.

La asfixia neonatal, trastorno
provocado por la falta de oxige-
no en el cerebro, puede causar
secuelas importantes, incluso
pardlisis cerebral. Tras sufrir
una asfixia hay riesgo de coma,
necesidad de ventilacién meca-

nicay, posteriormente, crisis
epilépticas, afectacion motora...

Este trastorno tiene una
incidencia de 5 casos por cada
1.000 recién nacidos. Pese a los
avances médicos producidos
en los ultimos afios, los casos

de asfixia neonatal no disminu-
yen. “La asfixia neonatal no
siempre es previsible o evita-
ble”, asegura la doctora Merce-
des Serrano, investigadora del
Centro de Investigacion Bio-
médica en Red de Enfermeda-
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Las células dopaminérgicas, especialmente cuando son
inmaduras, son muy vulnerables a la falta de oxigeno.
En las asfixias neonatales se produce una alteracién en
estas células y, como consecuencia, una deficiencia del
neurotransmisor dopamina.




des Raras (CIBERER). La docto-
ra Serrano explica que “aunque
la provocan partos dificiles,
problemas de crecimiento den-
tro del Gtero o desprendimien-
tos de placenta, en la mayoria
de los casos son nifios que has-
ta el momento del parto han
tenido un desarrollo normal”.

Un estudio pionero
en el ambito
pediatrico

A pesar de que en animales
hay muchos trabajos que evi-
dencian los defectos dopami-
nérgicos tras la asfixia, nunca
se habia hecho un estudio con
recién nacidos. Este estudio
abre una puerta de investiga-
cién prometedora.

La investigacion del equipo
de especialistas del Hospital
Sant Joan de Déu se ha centra-
do en el déficit de dopamina, un
neurotransmisor esencial para
el normal funcionamiento del
sistema nervioso. Sus funciones
principales estan relacionadas
con el control del movimiento,
si bien también participa en
aspectos cognitivos y emocio-
nales. A esta sustancia funda-
mentalmente se la conoce por
su relacion con el Parkinson.

Hasta ahora los déficits de
este neurotransmisor en huma-
nos se han estudiado bdsica-

mente en adultos. Seguin la doc-
tora Serrano, “en pediatria son
muy raras las enfermedades que
tienen descrito el déficit de
dopamina y en asfixia neonatal
no se habia estudiado nunca”. El
estudio del Hospital Sant Joan
de Déu ha demostrado que aun-
que en las primeras horas de
vida tras la asfixia se produce un
aumento de dopamina, a partir
de las dos semanas el recién
nacido sufre grandes deficien-
cias de esta sustancia. Pese a
ello, hay muchos mds trastornos
bioquimicos que probablemen-
te participan en la asfixia.

Para estudiar el déficit de
dopamina es necesario realizar
punciones lumbares a los nifios
y extraer liquido cefalorraqui-
deo para poderlo analizar. Si
bien es una prueba que puede
parecer agresiva para el bebé, el
Hospital dispone de una amplia
experiencia. Todas las semanas
realiza una media de 4 puncio-
nes lumbares. Los liquidos
extraidos se incorporan a una
base de datos en la que actual-
mente hay 800 muestras proce-
dentes de todo el mundo.

Reconocimiento
de la comunidad
cientifica

La deficiencia de dopamina pue-
de afectar al desarrollo neurolé-

gico y provocar importantes
secuelas. Los investigadores
sugieren que un tratamiento
que sustituya a esta sustancia
podria mejorar el desarrollo de
estos nifios. De hecho actual-
mente ya se estan empezando a
tratar casos con dopamina aun
de manera muy preliminar y en
nifos que ahora sélo tienen 2 o
3 anos. La doctora Serrano con-
sidera que “tan sélo si llegamos
a comprender qué sucede en la
asfixia, podemos avanzar en el
aspecto terapéutico”.

El estudio, publicado en la
revista Neurology, una de las
publicaciones médicas mas
prestigiosas del sector, “com-
pleta lo que hasta ahora sabia-
mos de la asfixia”, subraya la
doctora Serrano.

Ahora el siguiente paso para
avanzar en la investigacion es
iniciar un estudio para poder
confirmar los resultados en una
muestra mas amplia. El principal
problema con el que se topan
los investigadores es la falta de
casos. En el Hospital Sant Joan
de Déu en un afo y medio han
visto siete casos, de los que sélo
uno nacié en el centro, a pesar
de que todos fueron ingresados
en nuestro hospital. Para poder
obtener resultados es necesario
un estudio mas amplio que pue-
de durar 4 o 5 afos.

La asfixia neonatal es un trastorno que se produce cuando, en
el momento del parto, no llega suficiente oxigeno al cerebro
del recién nacido. Este trastorno puede provocar secuelas en
el desarrollo del nifo, desde crisis epilépticas hasta paralisis

cerebral.

La revista
Neurology, una de
las publicaciones
médicas mas
prestigiosas del
mundo, ha
publicado el
estudio realizado
por el equipo del
Hospital.

M. Serrano,

A. Ormazabal,

B. Pérez-Duenas,

R. Artuch, W. Coroleu,
X. Krauel, J. Campistol
y A. Garcia-Cazorla.
“Perinatal asphyxia
may cause reduction
in CSF dopamine
metabolite
concentrations”,
Neurology, julio de
2007; 69: 311-313.

www.neurology.org




Una nueva técnica
permite implantar

un desfibrilador

a un nino de tres anos

Adria, un nifio de tres afios con
riesgo de muerte subita, ha
sido el primer paciente al que
se le ha implantado un desfibri-
lador automatico con una téc-
nica pionera en Espafa. El nifio
sufria una enfermedad poco
frecuente, llamada taquicardia
ventricular, que se manifiesta
por sincopes causados por una

arritmia cardiaca. Esta enferme-
dad ponia en peligro su vida.
Ya habia sufrido dos arrit-
mias, la primera cuando aun no
tenia dos anos. Por eso los
médicos consideraron necesa-
ria la implantacién de un mar-
capasos. Este aparato podria
bombear el corazén cuando el
nifio sufriera alguna otra arrit-

¢)

mia y asi evitar el riesgo de
muerte subita.

Adria era demasiado peque-
fio para someterse a las inter-
venciones habituales. En este
tipo de operaciones el desfibri-
lador se conecta al ventriculo
del corazén mediante un cable
que va por dentro de una vena.
En el caso de los nifios, como

e Déu, formado por los

#iio Garcés y Fredy Prada.



van creciendo, el cable se tiene
que ir sustituyendo varias veces.
El cable no se puede extraer y
eso provoca que a medida que
se van implantando los cables
se van inutilizando venas y exis-
te el riesgo de perjudicar las val-

El desfibrilador automatico implantado esta programado para
actuar como un sensor de los latidos cardiacos y utiliza un algo-
ritmo para detectar determinados tipos de arritmias cardiacas. En

caso de detectar una arritmia potencialmente mortal, el aparato
es capaz de volver el ritmo cardiaco a la normalidad, a partir de

vulas del corazén.

Una solucidon
a medida

El equipo de la Unidad de Arrit-
mias Pedidtricas de la Agrupa-
cién Sanitaria Hospital Clinic -
Hospital Sant Joan de Déu ided
una técnica para que el nifio
pudiera llevar este desfibrilador.
Este tipo de operaciones son
muy poco frecuentes ya que
s6lo un 1% de los implantes de
desfibriladores automaticos que
se hacen corresponden a
pacientes infantiles. Ademas,
estos implantes se utilizan tni-
camente en casos de taquicar-
dia espontdnea y cardiopatia
congénita sélo cuando otros
procedimientos como el de la
ablacién cardiaca o la reseccion
quirdrgica no funcionan.

En el caso de este nifo, los
médicos colocaron el genera-
dor encima del abdomen y el
cable alrededor de la caja tora-
cica hasta llegar al corazén. De
esta manera consiguieron pre-
servar el sistema venoso y las
valvulas cardiacas del paciente.
La intervencién tuvo una dura-
cion de tres horas y, tras un
periodo de recuperacion, Adria
puede llevar una vida normal.

Ahora sélo debe ser cons-
ciente de que lleva este apara-
to, evitar darle golpes y tomar
las precauciones habituales

una pequeiia descarga eléctrica.

que deben tener en cuenta las
personas que llevan un marca-
pasos, como evitar las barreras
magnéticas de los aeropuertos
o los grandes imanes. Aunque
solo tiene tres afios, sus padres
aseguran que ha asumido muy
rapidamente que lleva un des-
fibrilador.

Para verificar el correcto
funcionamiento del desfibrila-
dor, cada seis meses debera
visitar a su cardidlogo y una
vez al afio tendra que pasar
una prueba de desfibrilacion.
De controlar los latidos de su
corazén se encarga el aparato
que le han implantado. El des-
fibrilador automatico, que el
nifio ha bautizado como “hue-
S0 magico”, actlia como sensor
y es capaz de detectar deter-
minados tipos de arritmias car-
diacas. El desfibrilador esta
disefiado para emitir descargas
s6lo cuando sea necesario y sin
que el paciente se dé cuenta.
Cuando eso sucede, emite una
pequefa descarga eléctrica
que permite volver el ritmo
cardiaco a la normalidad.

El dispositivo, ademds, es
capaz de almacenar informacién
que ayuda al médico a hacer el
seguimiento e incluso permite
reprogramarlo segun las necesi-
dades de cada paciente.

Aunque es la primera inter-
vencién de este tipo, la Unidad
de Arritmias Pediatricas de la
Agrupacién Sanitaria Hospital
Clinic - Hospital Sant Joan de
Déu tiene una larga experien-
cia en operaciones para tratar
arritmias cardiacas. Todos los
afnos atiende mas de 500 con-
sultas y realiza en torno a 100
intervenciones.

Desde su creacién, en 1998,
se ha realizado un total de 512
ablaciones con radiofrecuencia
de pacientes pediatricos. La
Unidad ha realizado interven-
ciones de este tipo a pacientes
recién nacidos e incluso en el
afo 2002 se operd a un pacien-
te prematuro que tan sélo
pesaba 1.520 gramos. Aln aho-
ra es el paciente mas pequefio
a quien se ha realizado una
ablacion con radiofrecuencia en

el mundo. H

La intervencién ha
sido realizada por
un equipo de la
Unidad de Arritmias
Pediatricas de la
Agrupacién
Sanitaria Hospital
Clinic — Hospital
Sant Joan de Déu,
que funciona desde
1998.
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En ningun sitio

COImo €I Casa

El Servicio de Neonatologia ha puesto en marcha un
programa de asistencia domiciliaria que permite que
los ninos nacidos prematuros puedan volver a casa
antes. La familia cuenta con el apoyo de una enferme-
ra que la visita peridodicamente y controla la evolucién
del nino. Fuera del hospital, en casa, en un ambiente
mas relajado, el bebé gana peso mas rapidamente.

Los ruidos de los aparatos, el
exceso de luz, el carecer del rit-
mo de dia y de noche son algu-
nos de los rasgos que caracteri-
zan el ambiente de una unidad
de neonatologia. El aumento de
la natalidad ha conllevado un
aumento proporcional de nifios
prematuros y de bajo peso que
tienen que estar ingresados. La
estancia hospitalaria puede lle-
gar a alargarse considerable-
mente y, a menudo, los tltimos
dias, cuando al nifio sélo le fal-
ta ganar el peso adecuado y
recibir el alta, se les hacen eter-
nos a los padres.

Estudios cientificos han

demostrado que en casa los
recién nacidos ganan peso mas
rapidamente y se favorece la
lactancia materna. Otros cen-
tros ya cuentan con iniciativas
parecidas y el Hospital Sant
Joan de Déu, desde hace dos
afos, también quiso iniciar su
propio programa.

La inclusién en el programa,
que cubre toda el drea metro-
politana, es voluntaria. Para
poder acogerse a este progra-
ma, el recién nacido debe cum-
plir una serie de requisitos:
tener una edad de mas de 33

semanas de gestacion, estar cli-
nicamente estable, mantener la
temperatura corporal, tolerar
bien la lactancia materna y
ganar peso gradualmente.

Los recién nacidos ingresa-
dos no reciben el alta hasta que
pesan aproximadamente 2.200
gramos. Con el programa de
asistencia domiciliaria pueden
recibir el alta cuando estan
estables.

Para poder llevarse a casa a
su hijo, los padres tienen que
comprometerse a encargarse de
los cuidados del bebé y a asistir
a la visita de alta hospitalaria
con el pediatra del programa.
Las enfermeras les dan una
charla informativa y después,
una vez fuera del hospital, los
padres disponen del asesora-
miento y el apoyo de los profe-
sionales del centro. Durante las
24 horas del dia pueden consul-
tar, a través del teléfono de con-
tacto, con la Unidad de Neona-
tologia.

Carlota Vives y Merche Mar-
co son las enfermeras que lle-



van a cabo el seguimiento
domiciliario. Al dia siguiente de
que el nifio se ha ido a casa, y
dos o tres veces por semana,
segln su evolucion, una de ellas
se desplaza al domicilio del
recién nacido para visitarlo,
pesarlo y asesorar a los padres
para lograr un lactancia mater-
na eficaz. También les ayudan a
seguir con el “método canguro”
en casa, fortaleciendo el vincu-
lo con el nifio. Las enfermeras
también supervisan el ambien-
te en que vive el recién nacido
y pueden resolver las dudas de
los padres. También les dan con-
sejos de salud para que eviten
el contacto con el tabaco y con
animales domésticos y regulen
las visitas que recibe el bebé en
sus primeros dias en casa.

Beneficios para
el recién nacido
y la familia

Segln destaca Carlota Vives,
“la aplicacién del programa
supone una serie de beneficios:

Otras 1niciativas domiciliarias

Uno de los objetivos del Plan estratégico del Hospital es potenciar
la actividad domiciliaria. Para ello se quiere poner en marcha un

area de gestién que integre las prestaciones actuales e incorpore
otras nuevas. Actualmente, la Unidad de Cuidados Intensivos y
los servicios de Cuidados Paliativos, Gastroenterologia y Rehabi-
litacién también llevan a cabo otras iniciativas domiciliarias.

se favorece la lactancia mater-
na, mejora la curva de peso y se
reduce el riesgo de infecciones
hospitalarias”. Para la familia
las ventajas son evidentes, pues
se evita desplazamientos cons-
tantes al hospital y puede vivir
con su hijo en un ambiente mas
relajado. Disminuye el estrés,
se normaliza la vida familiar y
los hermanos del recién nacido
pueden integrarse mejor a la
nueva situacion.

Antes del alta definitiva, los
padres deberan Ilevarlo a visi-
tarse con el pediatra del pro-
grama y, si el recién nacido
evoluciona favorablemente, se

le da el alta definitiva. Si pade-
ce alguna enfermedad, el bebé
sera dado de alta definitiva-
mente cuando los padres pue-
dan asumir solos los cuidados
de su hijo. En caso de que el
nifio necesite volver a ingresar,
siempre dispone de una plaza
en el hospital.

En estos dos primeros afos
del programa, el balance ha
sido muy positivo. La mutua
satisfaccion, tanto de las fami-
lias como del equipo del pro-
grama, garantiza su continui-
dad. ®

La atencion
domiciliaria
favorece el
desarrollo del recién
nacido y la lactancia
materna.
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La paciente
intervenida ha sido
la primera de
Espana que ha
recibido un
trasplante de tejido
ovarico.
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Pensando en
el futuro, después
de la enfermedad

Un trasplante de tejido ovarico para permitir restau-
rar la fertilidad a una paciente oncolégica.

Una paciente que habia sufrido un cancer y reci-
bié tratamiento de quimioterapia ha podido
recuperar su capacidad de producir hormonas

Y

N

—

-

ovdricas y la posibilidad de tener hijos. Esta
paciente ha sido la primera de Espafia que ha
recibido un trasplante de tejido ovérico.

Esta intervencion pionera la ha realizado un
equipo multidisciplinario, liderado por el doctor
Justo Callejo, jefe clinico de Ginecologia y Obs-
tetricia del Hospital, que desde 1997 trabaja en
un programa de trasplantes de ovario cuyo obje-
tivo es preservar la fertilidad de mujeres que tie-
nen que recibir tratamiento oncoldgico.

“Si bien mas del 70% de las mujeres que
padecen algun tipo de céncer supera la enfer-

medad, los tratamientos que deben seguir son
agresivos y afectan a las células sanas”, asegu-
ra el doctor Callejo. “Entre las que mas sufren
estan las células germinales y, por tanto, es fre-
cuente que, una vez que ha desaparecido el
tumor, los ovarios no tengan capacidad para
seguir cumpliendo sus funciones endocrina y
reproductiva, y las pacientes tengan una meno-
pausia precoz”.

Un paso importante

La Unica opcidén terapéutica que tenian hasta
ahora estas pacientes era la administracion de
estrégenos y progestagenos de forma indefini-
da, y sus posibilidades de reproduccién pasaban
casi siempre por la donacién de ovocitos. Desde
hace unos afios, el Hospital Sant Joan de Déu, en
colaboracién con el Banco de Sangre y Tejidos,
ofrece a las pacientes oncolégicas la congelacion
de tejido ovdrico y ya guarda mas de ochenta
ovarios congelados de pacientes que han pade-
cido céncer o alguna enfermedad cuyo tratamien-
to las llevaria al fallo ovarico prematuro.

Una de las pacientes del programa coordina-
do por el doctor Callejo a la que se le reimplan-
t6 el tejido ovdrico empezé a producir hormo-
nas ovaricas hace unos meses y ya se puede
concluir que ha recuperado su funcién ovarica,
con la esperanza de que podria ser madre proé-
ximamente por gestaciéon espontdnea o por un
proceso de fecundacién in vitro.

La paciente, actualmente de 31 afios, solici-
t6 la congelacién de tejido ovarico hace tres



afios, cuando se le diagnostico
un céncer. En aquel momento,
el Hospital Sant Joan de Déu
aplicé la nueva técnica, con la
colaboracién del Banco de San-
gre y Tejidos y del Centro de
Reproduccion Asistida de la
Clinica Sagrada Familia.

Dos meses después de fina-
lizado el tratamiento de qui-
mioterapia, la paciente presen-
té sintomas de menopausia
precoz. Tres afos después el
equipo del doctor Callejo le
practico el implante del tejido
ovarico y cinco meses mas tar-
de su organismo empezé a
segregar hormonas femeninas,
recuperd la tensién mamaria,
el flujo y tuvo la regla sin la

ayuda de ningun tipo de medi-
cacion.

La extraccion de tejido ova-
rico es una intervencion relati-
vamente sencilla. Mediante
laparoscopia, una intervencién
que requiere una incision mini-
ma, se extrae tejido cortical del
ovario, lleno de ovocitos que
estan pendientes de iniciar su
proceso de maduracion. El teji-
do obtenido se corta en ldmi-
nas de menos de un milimetro
de grosor que permiten que el
liquido criopreservador se pro-
pague a todas las células. El
tejido se conserva a 196 grados
bajo cero. Puede estar conge-
indefinida

durante mas de 20 afos sin

lado de forma

perder su efectividad. Este pro-
ceso lo lleva a cabo el Hospital
a través del Banco de Sangre y
Tejidos.

En cuanto al reimplante, el
especialista puede elegir entre
dos posibilidades. Por un lado,
puede descongelar y reim-
plantar el tejido ovarico en
otra parte del cuerpo de la
mujer, como el abdomen o el
brazo, lo que se Ilama inser-
cién heterotdpica, o bien rea-
lizar un autotrasplante para
volver a colocar el tejido ové-
rico en su ubicacién original,
lo que se Ilama insercién orto-
topica, y esperar a que se pro-
duzca la gestacion de manera
espontanea. @

El Hospital Sant Joan de Déu fue el primer centro de
Espafia que comenzé a guardar tejido ovarico en 1998.
Actualmente tiene mas de 80 ovarios congelados de
mujeres con cancer o con enfermedades cuyo
tratamiento las llevaria al fallo ovarico prematuro.

El Servicio de
Ginecologia y
Obstetricia aplica
una nueva técnica
de trasplante de
ovario que abre las
puertas a mujeres
que han padecido
un cancer y que,
tras un tratamiento
de quimioterapia o
radioterapia, tienen
el deseo de ser
madres.

La extracciéon de
tejido ovarico es una
intervenciéon
relativamente
sencilla. El tejido
congelado se
conserva durante
mas de 20 anos sin
perder su
efectividad.
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La presencia de las
asociaciones en el
Hospital beneficia a
todos. Los pacientes
pueden encontrar
orientacién y apoyo,
las asociaciones
pueden estar mas
cerca de las familias
y verlas cuando lo
necesiten y el
Hospital puede
enriquecerse con las
aportaciones de las
entidades.
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Un espacio de acogida
para asociaciones y
padres de pacientes

Recibir un diagnéstico de una enfermedad crénica, rara o
con una evolucién dificil a menudo implica dudas e
inquietudes que no siempre se resuelven en el ambito
sanitario. ;Cémo puede informarse una familia sobre si

puede optar a ayudas? ;Cémo podra hacer frente a las
atenciones que necesita su hijo? ;Cé6mo puede seguir rea-
lizando las actividades de ocio y de la escuela?

En el Espacio de Asociaciones
del Hospital Sant Joan de Déu
todos los dias se intentan resol-
ver estas dudas. El Espacio,
situado en la segunda planta
del Hospital, es el punto de
encuentro de las entidades de
padres de pacientes. En estas
instalaciones pueden reunirse,
atender consultas y recibir a las
familias interesadas.

Ayudar a los
pacientes a vivir
la enfermedad

Se trata de una iniciativa inno-
vadora en el dmbito hospitala-
rio. “Hasta ahora, las entidades
estaban presentes en el Hospi-
tal pero mediante una relacién
directa con los profesionales.
Con este proyecto hemos
intentado mejorar esta rela-
cion”, explica Anna Bosque,
responsable del Espacio de
Asociaciones.



“Actualmente hay muchas
entidades que colaboran con los
hospitales, a menudo mediante
los voluntarios, pero no dentro
de una estructura concreta
como el Espacio de Asociacio-
nes”, comenta la responsable
del proyecto.

El Espacio naci6 a partir de
Paidhos, el Plan estratégico del
Hospital. Esta iniciativa forma
parte del programa Amigo, cuyo
objetivo es ayudar a los pacien-
tes a entender y vivir la expe-
riencia hospitalaria de la mejor
manera posible. Tras un afio de
trayectoria, el Espacio ya se ha
consolidado y ya lo conocen
todas las entidades pediatricas.

El Espacio les ofrece sus
instalaciones. Pueden utilizar-
las como sede de la entidad,
como punto de reunién con
sus miembros o para atender a
las familias interesadas. “Las
asociaciones pueden facilitar-
les informacién y escuchar sus
necesidades”, afirma Anna
Bosque. “Por nuestra parte, las

ayudamos a difundir sus acti-
vidades, en las salas de espera
y en la hospitalizacién”.

Actualmente, siete asocia-
ciones utilizan las instalacio-
nes del Hospital de manera
periddica. Son muchas las enti-
dades que también colaboran
con el Hospital aportando
informacién y facilitando su
contacto. Asi, cuando una
familia va al Espacio de Asocia-
ciones siempre se la puede
dirigir a una entidad que podrd
atenderla.

La presencia de las asocia-
ciones en el Hospital beneficia
a todos. Los pacientes pueden
encontrar en este espacio
orientacion y apoyo, las asocia-
ciones pueden estar mas cerca
de las familias y verlas cuando
lo necesiten y el Hospital pue-
de enriquecerse con las apor-
taciones de las entidades.

Como dice Anna Bosque,
“las asociaciones de pacientes,
sobre todo en el caso de las
[lamadas enfermedades raras,

Horario de las asociaciones

e Asociacién Catalana para la Promocién
de las Personas Sordas (ACAPPS):
martes por la manana

* Asociacién de Familiares y Amigos de Ninos
Oncologicos de Cataluna (AFANOC): martes por la
tarde y viernes por la manana

tienen un gran conocimiento
de las enfermedades y al mis-
mo tiempo son un importante
elemento de orientacién y
apoyo para las familias. Sus
opiniones nos ayudan a mejo-
rar y nos acercan a las inquie-
tudes y problematicas de los
pacientes”.

El hecho de que diferentes
entidades compartan un mismo
espacio facilita también la cola-
boracion entre éstas. “Algunas
asociaciones de padres de
pacientes que se conocieron en
la jornada de presentacion del
Espacio han unido sus esfuerzos
para presentar propuestas al
Parlamento”, explica Bosque.

El Espacio de Asociaciones
compagina esta labor de acoger
a las entidades con iniciativas
divulgativas y otras actividades.
El Espacio edita un boletin, dis-
pone de un apartado en la pagi-
na web del Hospital, que inclu-
ye una guia de asociaciones, y
promueve jornadas destinadas
a entidades y familias. Il

Otras asociaciones presentes en el Espacio

Las entidades
que quieran
formar parte
del Espacio de
Asociaciones
deberan estar
legalmente
constituidas y
tener relacion
con el ambito
pediatrico.

* Asociacién de alérgicos alimentarios y al latex
de Cataluna (Immunitas Vera)

» Asociacién Nacional para Problemas de

Crecimiento (CRECER)

» Asociacién Catalana de Enfermedades

Neuromusculares (ASEM)
e Asociacién de Ayuda a los Afectados
de Cardiopatias Infantiles de Cataluiia (AACIC):
jueves por la manana

» Asociacién Catalana Pro Personas con Retraso
Mental (APPS)

Para informacién sobre horarios disponibles en el Espacio de Asociaciones:
Tel. 93 600 62 08. Edificio Residencia, 2* planta.

www.hsjdbcn.org/portal/web/espai_associacions
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Donacién
de la Fundacion
Sergilo Garcia

El jugador de golf se compromete con la investiga-
cién oncoloégica pediatrica.

La Fundacién del jugador de
golf Sergio Garcia ha donado
150.000 euros al Laboratorio
de Investigacion sobre el Can-
cer del Desarrollo del Hospital
con el fin de financiar uno de
sus proyectos de investigacion.
Esta donacién permitird impul-
sar la investigacion de los
tumores neuroblasticos, los
mas frecuentes en la infancia.

La donacion ha financiado el
proyecto de convocatoria publi-
ca sobre cancer pediétrico emi-
tido por la Fundacion Cientifica
de la Asociacién Espafiola Con-
tra el Cancer (AECC). El proyec-
to del Hospital se presentd a la
convocatoria mediante la Fun-
dacién Sant Joan de Déu. La

AECC concede anualmente ayu-
das para financiar proyectos de

investigacion. Los proyectos de
la AECC son cofinanciados por
patrocinadores y son los pre-
mios econémicamente mejor
dotados en la investigacion
oncolégica en Espafia, con
300.000 euros cada uno.
Recibir un premio de la
AECC permite a los beneficia-
rios dotar sus proyectos de
mayores recursos para poder
avanzar en el diagndstico y
tratamiento de los pacientes
oncolégicos. Hasta ahora, la
AECC nunca habia destinado
una ayuda a la investigacion
del céncer infantil, que en este
caso ha sido de 150.000 euros.

La donacién se destinara a
financiar un proyecto dirigido
por el doctor Jaume Mora -jefe
del Servicio de Oncologia y
director del Laboratorio de
Investigacion sobre el Cancer
del Desarrollo—, cuyo objetivo
es la clasificacion molecular de
los tumores neuroblasticos. La
investigacion, de tres afios de
duracion, permitird asignar
adecuadamente el tipo de tra-
tamiento para cada paciente y
disefar nuevas terapias.

Este proyecto se llevard a
cabo en colaboraciéon con el
Centro de Investigacion del
Céancer de Salamanca, con el
que el laboratorio del Hospital
Sant Joan de Déu colabora
habitualmente en el estudio
del neuroblastoma.

Los tumores mas
frecuentes

El cancer del desarrollo, conoci-
do como céncer pediétrico, es
menos frecuente que los cance-
res de los adultos y por tanto no
es un problema prioritario de
salud publica. Desgraciadamen-
te las ayudas publicas sélo pue-
den financiar una parte de esta
investigaciéon y se necesita



financiacién privada para poder
continuar con la investigacion.
Dentro del cancer pediatri-
co, los tumores mas frecuentes
son los tumores neuroblasti-
cos. Durante los 4 primeros
anos de vida representan el
40% de todos los tumores soli-
dos. Se trata de tumores de ori-
gen embrionario que se desa-
rrollan durante la vida fetal o
durante el inicio de la postna-
tal a partir de células inmadu-
ras ya comprometidas en la
diferenciacion del sistema ner-
vioso simpatico periférico.

Otros proyectos
premiados

Ademds del proyecto del Hos-
pital Sant Joan de Déu, la AECC
ha concedido cuatro ayudas
mas a la investigacion oncolo-
gica. Los centros beneficiarios
de estas ayudas han sido el
Centro Nacional de Microbiolo-
gia, el Centro Nacional de Inves-
tigaciones Oncoldgicas (CNIO),
la Fundacién para la Investiga-
cion Biomédica del Hospital
Clinic y el Centro Nacional de
Biotecnologia. Dos de estos

Estas ayudas se entregaron
en un acto oficial presidido
por los Principes de Asturias
en la Universidad de Deusto.

proyectos se llevardn a cabo
gracias a iniciativas solidarias de
la AECC, uno de ellos a través
del Torneo de Golf “Memorial
Paco Fernandez Ochoa”, en
homenaje a este deportista.

Por ultimo, la AECC también
ha entregado ayudas-contrato,
dotadas con 105.000 euros, a
jévenes investigadores que
investigan en el ambito oncolé-
gico. Estas ayudas se han con-
cedido gracias a las aportacio-
nes de diferentes personas y
entidades. ®

Las ayudas
publicas solo
cubren
parcialmente la
financiacién de la
investigacién en
cancer pediatrico,
y se necesita
financiacién
privada.
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La reforma del
Hospital propone
soluciones
arquitectonicas y
de interiorismo
adaptadas al nino y
con complicidades
con su mundo.

X | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu

La reforma del Hospital
Sant Joan de Déu
avanza como seran los
hospitales pediatricos
en el siglo XXI

;Tienen sentido los hospitales exclusivamente dedicados a la
atencién de los ninos? Esta pregunta, que podria extenderse
a muchos otros centros de caracter monografico, no tiene una
respuesta Unica. Manel del Castillo, gerente del Hospital Sant
Joan de Déu, apunta la suya, al tiempo que propone las carac-
teristicas que deberan definir a estos hospitales para superar
los retos de modernizacién y de calidad en la asistencia y la
atencién. Algunas de estas premisas ya se han podido tener
en cuenta en el proyecto de ampliacién que se esta llevando
a cabo, en el que se invierten unos 60 millones de euros.

arraigados en el territorio en el
que se implantan y que estan
articulando a su alrededor una
serie de servicios que garanti-
zan la continuidad asistencial a
la poblacién. Por otra, necesita-
mos hospitales de alta tecnolo-
gfa, y en muchas ocasiones
monograficos, que den respues-
ta, con calificacién tecnoldgica
y profesional, a la complejidad
a que nos lleva la ampliacion del
conocimiento cientifico y sus

. aplicaciones asistenciales.

riedad entre centros de dimen-
siones pequefias o medianas y
centros altamente especializa-
dos. Por una parte, tenemos los
hospitales comarcales, muy

Hospitales integrados
y centros monograficos

¢Edad pedidtrica?

“Del recién nacido a la adoles-
cencia”, ésta era una definicion
facil que se nos queda corta.

El futuro de la atencion sanita-
ria en nuestro pais tiende a
basarse en una complementa-



10 conceptos clave para un hospital pediatrico 10

= Confortable. Mayor peso de las habitaciones individuales

m Adaptado a la atencién centrada en la familia

mPensado para los ninos y las ninas
= Con mas areas ambulatorias y de criticos
= Cuidador con los profesionales

mRelacionador

= Adaptado a las nuevas tecnologias

s Flexible
m Sostenible

= Capaz de acoger innovacién e investigacién

Mds alld de lo que puedan
establecer los decretos y la
legislacién sanitaria sobre qué
edad marca el final de la edad
pedidtrica, vemos como cada
vez tiene mds importancia la
atencion prenatal; y, por otro
lado, los comportamientos y la
mentalidad adolescentes se
alargan mas y mas. Los hospi-

tales pediatricos deben estar
preparados para acoger a
pacientes con una franja de
edad cada vez mas amplia...

Hospitales en los que se
da prioridad al confort

Uno de los aspectos que los
usuarios del hospital vinculan
mas a un buen trato es poder

Un incremento notable de espacios

Hospitalizacién maternal

Consultas
Bloque obstétrico

Hospitalizacién infantil

Hospitalizacién de salud mental

Urgencias
Radiologia
Hospital de dia

UCA (cirugia ambulatoria)

Consultas externas

UCl y neonatologia

Aparcamientos

.
- +115%

. +71%

. +57%

- +109%
- +181%
- +183%
s
. +74%
- +217%
- +96%

Superficie actual

B Ampliacién

tener habitaciones individuales.
El Hospital Sant Joan de Déu
dispondrd de un 85% de las
habitaciones de uso individual
una vez finalizada la reforma.
Esta apuesta se basa tanto en
planteamientos asistenciales
como de confort.

Ya hay evidencia cientifica de
que con habitaciones individua-
les se producen menos infeccio-
nes nosocomiales, que son la
principal fuente de contagio en
un centro sanitario, y menos
errores en la medicacién. Las
habitaciones individuales permi-
ten disponer de mds espacio vital
exclusivo para el nifio y su fami-
lia. Se limitan las visitas y hay
menos ruido. En definitiva, la
habitacion individual reduce el
estrés adicional al del ingreso
hospitalario. A pesar de que el
coste inicial es mas alto, el bene-
ficio asistencial compensa el
sobrecoste. En algunos casos
puede ser conveniente mantener
algunas habitaciones dobles para
estancias largas, especialmente
si se trata de adolescentes.

Manel del Castillo,
gerente del Hospital
Sant Joan de Déu

El Hospital prevé
que un 85% de las
habitaciones sean
individuales, lo

que significa confort
asi como calidad
asistencial.
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En diez anos, las
intervenciones
quirtrgicas sin

ingreso han pasado
de 300 a mas de
5.000.Y las sesiones
de hospital de dia se
han multiplicado
por cuatro.

'&'\| Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu

Un modelo de atencién
centrado en la familia

En nuestro centro queremos
que el nifio pueda estar acom-
panado permanentemente por
su familia, incluso en los boxes
de la UCl y de neonatologia.

Entendemos que los familia-
res también forman parte del
tratamiento, por el apoyo emo-
cional que dan, y como cuidado-
res. Por tanto, también son
huéspedes del hospital y debe-
mos crear para ellos espacios
especificos. Tienen que disponer
de dreas de descanso, de espa-
cios para poder comer, de
duchas y de zonas que fomen-
ten la relacion entre padres,
entre otros servicios.

Un hospital amigable
adaptado a los nifios

El proyecto de obras del Hospi-
tal pretende lograr que los espa-
cios no afladan mas tension al
nifio que la derivada de su pro-
blema de salud. Para conseguir-
lo, se hara un esfuerzo para
combinar el rigor y los requisi-
tos de un centro sanitario con
soluciones adaptadas al nifio en
lo relativo a alturas, medidas,
colores... Se da importancia a la
arquitectura y al interiorismo
con una decoracién que no les
resulte extrafia y con complici-
dades con el mundo de los
nifos. Se invita al juego, al
entretenimiento y la distrac-
cién. Y no sélo en espacios
exclusivos, como por ejemplo la
sala de juegos, sino en todos los
sitios, porque los nifios tienen
una capacidad increible para
olvidar la enfermedad cuando

no sienten dolor y en esos
momentos se muestran tan lle-
nos de energia e ilusiones como
los nifios sanos.

En los centros pediatricos
monogréficos, que acogen a
muchos nifios con enfermeda-
des oncoldgicas, neurolégicas
y crénicas, los nifios viviran el
hospital como una parte inse-
parable de su infancia. Y lo
recordardn siempre. Asi pues,
es importante que aqui el nifio
no pierda sus pilares basicos:
familia, amigos y escuela.

Aumento de las areas
ambulatorias y de las
camas de criticos

En la ampliacién que se esta
haciendo, las camas de criticos
han aumentado sin que aumen-
te el total. Esta proporcién cre-
ciente define una tendencia
general que se explica por el
incremento de la complejidad
asistencial y, por tanto, la nece-

sidad de disponer de més alta
tecnologia. También destaca en
nuestro centro la importancia
creciente del drea de neonato-
logia debido al incremento de
la prematuridad, al comporta-
miento de la inmigraciony ala
maternidad tardia.

En cuanto al aumento de
las dreas ambulatorias, los cen-
tros pediatricos siguen la linea
del conjunto de centros hospi-
talarios, en los que el peso se
va desplazando hacia alterna-
tivas al ingreso (hospitales de
dia, cirugia sin ingreso).

Urgencias y el drea de qui-
réfanos son los otros puntos
en que se refuerza el Hospital
Sant Joan de Déu con la actual
ampliacion.

Mads dreas para
los profesionales

Decir que los profesionales son
un elemento clave, y mds en

una organizacion asistencial,




no es ninguna novedad. Pero
eso se debe traducir en espa-
cios que posibilitan trabajar de
forma adecuada no sélo en la
vertiente asistencial, sino tam-
bién en docencia e investiga-
cion. En este sentido, con el
plan de reformas creceran de
forma muy importante todas
las dreas de despachos desti-
nadas al trabajo profesional.

Favorecer las relaciones,
la comunicacion y la
participacién

Los hospitales son lugares de
relacion, sobre todo asistencial,
pero también en otros senti-
dos. Los espacios y el entorno
en los que se producen formal
o informalmente los contactos
interpersonales tienen que
favorecer esta comunicacién
entre pacientes, familiares y
profesionales. La luz, el aire o
la conexidn con el exterior son
elementos que hay que tener
en cuenta cuando se definen
los espacios de relacion y de
participacion activa.

No se pueden olvidar
las nuevas tecnologias

Los adelantos de las comunica-
ciones a distancia y la telemedi-

cina nos permitirdn realizar una
parte de la atencién y el apoyo
diagnéstico a distancia, con el
ahorro de desplazamientos de

los pacientes, pero necesitare-
mos nuevos espacios adaptados
a esta nueva realidad. Los archi-
vos dejan de ser volumen para
pasar a ser bits (lo que era fisico
se convierte en virtual). Avanza-
mos hacia organizaciones con
pocos papeles y que, por tanto,
necesitaran mas espacios para
informatica y menos para alma-
cenar papel. “Sin hilos™ las redes
Wi-Fi e inaldmbricas son otros
conceptos que modificaran las
costosas instalaciones de cable-
ados. Los ordenadores y otros
dispositivos integrados en la red
de comunicaciones pueden ser
moviles y no estar ligados a un
punto de conexién fijo.

El hospital, un
equipamiento flexible

Hemos visto cémo cada dece-
nio los hospitales cambian y se
reorientan en un sentido que
nadie habfa previsto en los plan-
teamientos iniciales. Seguimos
equivocandonos porque no
podemos anticipar el futuro y
por lo tanto tenemos que cons-
truir centros mas flexibles y con

espacios de reserva que permi-
tan adaptarse a los cambios que
en este momento no somos
capaces de prever.

Hospital sostenible
en muchos sentidos

Sostenibilidad significa conti-
nuidad en el tiempo y a la vez
equilibrio con el entorno. Como
equipamientos, los hospitales
deben incorporar medidas de
ahorro energético y de limita-
cion del impacto medioambien-
tal. Tienen que disefiarse como
edificios respetuosos con el
entorno mds inmediato. Un
hospital debe ser un buen veci-
no. No puede ser fuente de con-
taminacion de ningun tipo, ni
acustica ni medioambiental.

Centros de innovacion
y conocimiento

Como fébricas de conocimien-
to y centros de investigacion
aplicada de alto valor afadido,
los hospitales no sélo debemos
saber canalizar todo este poten-
cial, sino que tenemos que dis-
poner de los espacios adecua-
dos para que la innovacién y la
investigacion se puedan desa-
rrollar de forma adecuada. M

Nuevas unidades
mas especializadas
(cardiocirugia,
neurocirugia,
psiquiatria...) y
nuevas tecnologias
diagnosticas y
quirtrgicas hacen
imprescindible esta
ampliacién.
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El programa
Apadrina financio
en el ano 2007 los

gastos de 691
ingresos del Hospital
de Lunsar.
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Apadrina,
un programa solidario
con los ninos

de Sierra Leona

En Lunsar, en 1967, los Hermanos
de San Juan de Dios pusieron en
marcha un centro sanitario, el
Hospital Saint John of God, que
actualmente llevan los hermanos
africanos, y que desde el afo
2003 esta vinculado con nuestro
hospital mediante un programa
de hermanamiento.

En el Hospital de Lunsar
todos los afios ingresan mas de
1.000 nifos afectados por mala-
ria, desnutricién o infecciones.
La asistencia estd parcialmente
subvencionada, pero no es total-
mente gratuita y la mayoria de
las familias no puede hacer fren-
te al coste de un ingreso, que es
de aproximadamente 20 euros

como promedio. El programa
“Apadrina el tratamiento de un
nifo en Sierra Leona” intenta

que ningun nifio deje de ser tra-
tado por falta de medios econé-
micos, y que lleven a los nifios
enfermos al hospital a los prime-
ros sintomas, ya que el éxito del
tratamiento depende del hecho
de que se instaure al inicio de la
enfermedad, especialmente en
el caso de la malaria.

El Hospital de Lunsar fue
destruido a raiz de la guerra civil
que sufrié Sierra Leona a lo lar-
go de diez afios. Aunque duran-
te el conflicto bélico siguié
atendiendo a enfermos, en el
afno 2002 reemprendié de for-
ma regular la actividad asisten-
cial y desde entonces sale ade-
lante con la ayuda econémica y
técnica que le da la Orden Hos-
pitalaria de San Juan de Dios y
con otras colaboraciones.

El plan estratégico Paidhos
prevé el compromiso solidario
de enviar al Hospital de Lunsar
profesionales de pediatria y
enfermeria de nuestro hospital
para apoyar a los profesionales
sanitarios africanos. Durante
estas estancias los profesiona-
les viven directamente las difi-
cultades de los nifios y las
familias de Sierra Leona e
intentan ofrecerles la mejor
asistencia posible.

Apadrinar los
tratamientos de
ninos en el Hospital
de Lunsar

Precisamente, a raiz de estas
estancias en Sierra Leona, los
médicos y enfermeras volunta-
rios de nuestro hospital decidie-
ron poner en marcha una inicia-
tiva que permitiera cubrir la
asistencia médica de estos nifos.
Junto con otros profesionales del
Hospital y de la Orden Hospita-
laria de San Juan de Dios, impul-
saron el programa Apadrina, des-
tinado a buscar socios y amigos
para financiar el coste de los
ingresos de los nifos.

El programa, coordinado por
miembros del Hospital y de la
Obra Social de los Hermanos de



San Juan de Dios y por repre-
sentantes de los socios de este
programa, debe permitir finan-
ciar los tratamientos. La apor-
tacién minima por socio es de
20 euros anuales. El objetivo es
cubrir los gastos hospitalarios
de los ninos cada ano, lo cual
implica que se necesitan mas de
1.000 socios para garantizar la
continuidad del programa.
Teniendo en cuenta que ini-
cialmente no hay suficientes
socios, los coordinadores del
programa, con la ayuda de la
Obra Social, han organizado
otras iniciativas para captar
fondos suplementarios.

Mdusica y arte
para Sierra Leona

Para poder financiar su trata-
miento, ademas de las aporta-
ciones de los socios, el progra-
ma Apadrina impulsa durante el
afio varias iniciativas ludicas y
culturales. Este ano, el Palau
Robert, junto con la Agencia
Catalana de Cooperacioén al
Desarrollo de la Generalitat de

Catalufa, destina su ciclo anual
de audiciones musicales a dar a
conocer la labor que el Hospital
Sant Joan de Déu realiza en Sie-
rra Leona. El dinero recaudado
con las entradas se destina inte-
gramente al programa.

Otra de las iniciativas musi-
cales de 2008 ha sido el con-
cierto 2.000 tambores por Afri-
ca, celebrado el pasado 24 de
febrero en L'Auditori. Cada
espectador, convertido en un
musico improvisado, pudo tocar
un tambor africano (djembé) y
fue dirigido por el equipo de
percusionistas profesionales de
la empresa Sewa Beats. El con-
cierto, patrocinado por Natura,
permitié recaudar unos 30.000
euros, que se destinaran al tra-
tamiento de la malaria.

Ademas de estos concier-
tos, durante los dltimos meses
se han llevado a cabo otras ini-
ciativas culturales destinadas a
difundir el programa y conse-
guir mas recursos econémicos.
Entre éstas, hay que destacar la
exposicion benéfica “Rostres
africans”, de los doctores Xavier
Krauel y Lucas Krauel, y la expo-
sicion de fotograffas de Sierra
Leona de Gervasio Sanchez.

Para colaborar con el pro-
grama “Apadrina el tratamien-
to de un nifio en Sierra Leona”
s6lo hay que inscribirse a través
del web www.hsjdbcn.org/
portal/web/solidaris o con-
tactar con la Obra Social de
Sant Joan de Déu, en el teléfo-
no 93203 8114. B
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Nuestro hospital
esta hermanado con
el Hospital de
Lunsar y le envia
profesionales de
pediatria y
enfermeria para
apoyar a los
profesionales
sanitarios africanos.
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Los cientificos
aseguran que tan
s6lo conocemos el
20% del cerebro;
por tanto, pese a
los importantisimos
avances en el
tratamiento de las
disfunciones de

origen cerebral,
trabajamos con

el 6rgano mas
enigmatico, el gran
desconocido de la
medicina.

30

“El cerebro todavia
esconde muchos
secretos, aunque se
han hecho grandes
avances”

Jaume Campistol ha dedicado tota su vida profesional al conocimiento y tratamien-
to de las enfermedades neurolédgicas infantiles. Desde que se incorporé al equipo
del Hospital Sant Joan de Déu como residente de Pediatria y posteriormente de Neu-
rologia, ha sido adjunto del Servicio de Neurologia, jefe de estudios del Hospital y,
desde el afno 2001, jefe del Servicio de Neurologia del Hospital. Nacido en Girona,
el doctor Campistol aiiade a la actividad asistencial la docencia universitaria, como
profesor titular de Pediatria y director del master en Neuropediatria de la Universi-
dad de Barcelona. Ha ocupado cargos importantes, como el de presidente de la
Sociedad Espafiola de Neuropediatria y de la Société Européenne de Neurologie
Pédiatrique.




“Es importante que los pacientes lleguen al Hospital con un
buen diagnoéstico hecho ya desde la atencién primaria, que tie-
ne que poder atender muchos casos de trastornos neurolégicos

antes de derivarlos. Para dar herramientas y pautas de actua-
ciéon a los pediatras de la asistencia primaria en el Hospital

impartimos jornadas y cursos de formacién.”

La neuropediatria es una disci-
plina relativamente nueva, de-
sarrollada desde hace unos 70
afios sobre todo en Gran Bre-
tafa, Alemania, Japén y los
Estados Unidos. En Espaia se
inicié hace unos 45 afios y hoy
es una especialidad consolida-
da que tiene en el equipo del
Hospital Sant Joan de Déu un
referente de primer orden.

cPor qué una
especialidad

dentro de una
especialidad?

La neuropediatria nace por una
conjuncién de necesidades. Por
un lado, se detecta la necesi-
dad de que dentro de la pedia-
tria haya profesionales que se
especialicen en neurologia, por
las especificidades que presen-
tan estas patologias. Al mismo
tiempo, los neurdlogos de
adultos, por su formacion, no
sabian muy bien qué hacer con
los nifios, ya que sus patologi-
as difieren mucho de las de los
adultos. A partir de esta doble
necesidad surge la voluntad de
conjugar ambas disciplinas. Si
bien, paraddjicamente, no esta
reconocida como especialidad,
goza de todo el reconocimien-
to de la comunidad médica,
por la experiencia de sus pro-
fesionales.

Y ¢qué les pasa a
los 14 ainos, cuando
se hacen mayores?

De hecho, en el Servicio de Neu-
ropediatria tratamos a los
pacientes desde que nacen has-
ta que tienen 18 afios; y, en algu-
nos casos excepcionales, segui-
mos haciendo su seguimiento
en la edad adulta.

Atendemos un abanico muy
amplio de patologias neurolé-
gicas: retraso mental, autismo,
epilepsia, paralisis cerebral,
enfermedades degenerativas,
enfermedades neuromuscula-
res, y todas ellas requieren una
continuidad en el seguimiento
y el tratamiento.

Vocacion docente

Parecen muchas
enfermedades, y muy
diferentes, para un
solo servicio...

Por eso, para dar cobertura a
todo el abanico, disponemos de
profesionales especializados en
los diferentes trastornos; hay
personas que trabajan en diag-
nostico y rehabilitacion de los
nifios con paralisis cerebral, en
epilepsia, en enfermedades
neuromusculares, en neuropsi-
cologia, en enfermedades neu-
rometabdlicas, en la unidad de
cefaleas... Hoy dia somos uno
de los servicios que cubre mas
patologfas neurolégicas infanti-
les de toda Espana.

Como servicio de vanguardia en muchas patologias, nos consideramos con
la responsabilidad de compartir los conocimientos y difundirlos a la socie-
dad y a los profesionales. Muchos neuropediatras en Cataluiia se han for-
mado en el Hospital Sant Joan de Déu.

Desde el afio 2003 la Universidad de Barcelona ha reconocido el Master en
Neuropediatria, que tiene una duracién de dos afios académicos y es el Uni-
co que se imparte en Espaiia. Este curso 2007-2008 hay 10 médicos de todo
el mundo que lo siguen en el Hospital, y que participan en la asistencia, en
la investigacién y en la docencia.

Ademas, todos los anos se organizan una jornada de neurologia pediatrica
para pediatras y un curso de avances en neuropediatria. Esta formacién se
lleva a cabo en el Hospital pero, como novedad, este ano se ha impartido el
curso a distancia, en conexién con el Hospital de Montevideo, en Uruguay,
y con el Hospital Son Dureta, de Palma de Mallorca.
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“Somos uno de los
servicios que cubre
mas patologias
neurolégicas
infantiles de toda
Espana.”

R | Paidhos 1. Hospital Sant Joan de Déu

¢Los nifios padecen
ahora mas enfermedades
0 es que antes no las
teniamos en cuenta?

Los nifios no estan mas enfer-
mos; al contrario, en muchas
enfermedades se ha mejorado
sustancialmente la calidad de
vida de los pacientes. Lo que si
es cierto es que hay trastornos
a los que antes no les presta-
bamos mucha atencién, o que
no se manifestaban tanto: por
ejemplo, los dolores de cabeza,
los trastornos por déficit de
atencion u otras patologias que
actualmente tienen una super-
vivencia mas larga.

Parece que sélo los
adultos tengamos
dolores de cabeza...

No, nuestros hijos también tie-
nen dolor de cabeza. La inci-
dencia del dolor de cabeza ten-
sional se ha incrementado, y la
causa la hallamos en cémo esta
organizada la sociedad, que
presiona mucho a los nifos. Los
nifios, légicamente, tienen que
trabajar, pero también deben
ser felices. Y a veces no les ayu-
damos mucho a serlo.

A veces creamos unas pre-
siones excesivas sobre nuestros
hijos, cargdndoles con un ritmo
de actividades que no siempre
pueden asumir. Los padres no
contribuimos a que los nifios
vayan mas relajados. Los pre-
sionamos por todos lados. Lo
cual crea tension, angustia y,
por ultimo, puede desembocar
en dolor de cabeza.

Otra fuente de dolor de
cabeza es la utilizacion de nue-

vas tecnologias; no es que Inter-
net provoque dolor de cabeza;
pero los nifios se pasan mas
horas delante de una maquini-
ta o una pantalla y duermen
menos porque “se enganchan”
al ordenador o estan chateando
hasta altas horas.

O sea, que los padres
tendriamos que hacer
mejor los deberes...

Por otra parte, los padres estan
mas sensibilizados en lo relati-
vo a la salud de sus hijos, lo
que ha permitido mejoras, por
ejemplo, en el diagndstico pre-
coz del retraso del desarrollo,
porque actualmente los casos
nos llegan mucho antes. Des-
de el ambito asistencial, no-
sotros, y especialmente los
pediatras, hemos desempefia-
do un papel importante de
divulgacion, para concienciar a
las familias de que hay que
hacer un diagndstico precoz
para poder encarar mejor el
tratamiento. Los resultados
ahora son mucho mejores.

Hablemos de los avances

Hemos avanzado, y mucho, en
muchos dmbitos. Por ejemplo,
el Hospital y nuestra Unidad
estamos muy interesados en
las enfermedades neurometa-
bdlicas. En este sentido, gracias
al diagnéstico y tratamiento
precoz, ha mejorado mucho la
supervivencia de estos pacien-
tes, y con una buena calidad de
vida. La unidad que trata estos
trastornos esta integrada por
neuropediatras, bioquimicos
clinicos, nutricionistas, dietis-
tas, psicélogos, y ha diagnosti-

cado mas de 700 casos. Para-
lelamente a la asistencia, esta-
mos trabajando en lineas de
investigacion, a escala nacional
e internacional.

Por algo estdis a la
vanguardia en el
tratamiento de las
enfermedades
neurometabdlicas...

Ahora aqui nos encontramos
una nueva situacién, que es la
patologia del inmigrante. Los
hijos de padres inmigrantes tie-
nen una incidencia mas eleva-
da de enfermedades metabdli-
cas por los altos indices de
consanguinidad existentes en
algunas de estas comunidades.
También los factores culturales
pueden influenciar: no siempre
aceptan un diagndstico prena-
tal, o en algunos casos no
siguen las indicaciones médicas
cuando existe riesgo en caso de
un segundo embarazo. Intentar
avanzar en esta nueva realidad
es un reto para nosotros.

También seréis el
primer centro publico
con una unidad
pedidtrica de trastornos
del sueiio

Tenemos previsto poner en
marcha muy pronto la Unidad
de Trastornos del Suefio, que,
efectivamente, seré la primera
en un centro publico. Se trata
de una patologia a la que no se
le ha dado mucha importancia,
pero que acaba teniendo reper-
cusiones importantes en el
nifo. Trabajamos conjunta-
mente con los servicios de
Pediatria, Neumologia y Oto-



rrinolaringologia para tratar
trastornos como las apneas del
suefo, que afectan mucho al
rendimiento del nifio por falta
de descanso.

cTenéis relacion con
centros de vuestra
especialidad o cada uno
va a lo suyo?

En muchos ambitos estamos
trabajando en red con otros
profesionales y centros, tanto
de Espafia como del extranje-
ro. Un caso claro es el del tra-
tamiento de enfermedades
neuromusculares. Hace unos
afios se conocian muy pocas
enfermedades de este tipo.
Actualmente, y gracias al tra-
bajo conjunto de (neurdlogos)
clinicos, neurofisiélogos, ana-
tomopatélogos, hemos hecho
grandes progresos. Pero, como
algunas son enfermedades de
muy baja prevalencia, es fun-
damental poder contar con la
experiencia de otros centros.
Esta colaboracién permite, por
ejemplo, enviar muestras a
Japén o a Australia para some-
terlas al consejo de un experto
que ha tratado un caso equiva-
lente.

Por otro lado, gracias a la
telemedicina hacemos sesiones
con el Hospital Son Dureta, de
Palma de Mallorca, o con el

Hospital Pereira, de Montevi-

deo, y se discuten conjunta-
mente casos clinicos.

Pese a los avances,
todavia quedan batallas
por ganatr...

iDesde luego! El autismo, por
ejemplo. Se sabe muy poco
sobre las causas etiolégicas y
sobre donde radica la disfun-
cién que, sin duda, se encuen-
tra dentro del cerebro. Los
nifos con autismo tienen un
diagnéstico dificil y se deberi-
an diagnosticar mucho mas
precozmente para ofrecerles
opciones terapéuticas para
integrar a estos pacientes en la

sociedad. Pero no nos damos
por vencidos, y actualmente
estamos trabajando para poner
en marcha una unidad de nifos
con autismo, junto con las uni-
dades de Psiquiatria y Psicolo-
gia, para mejorar su diagnosti-
co, asi como su conocimiento
y tratamiento.

Y ¢ha avanzado la
sociedad en la
aceptacion de estos
enfermos?

Nosotros siempre buscamos la
integracion del enfermo en la
sociedad, y ciertamente han
mejorado mucho los recursos
a los que se les puede dirigir:
centros de educacién especial,
talleres ocupacionales... Afor-
tunadamente hay mds ayudas
y proteccion legal para las per-
sonas con discapacidad y se ha
avanzado para romper la estig-
matizacién que han sufrido
durante muchos afios.

“Hemos creado
una unidad de
cefaleas para
atender a los ninos
con dolor de
cabeza, que
suponen el 30% de
las primeras
visitas en
Neuropediatria.”

La Agrupacién Sanitaria Hospital Clinic - Hospital Sant Joan de Déu acoge una
unidad conjunta para aplicar la cirugia a los pacientes pediatricos que no res-
ponden al tratamiento farmacolégico. En los dos primeros afios de funciona-
miento se han hecho 125 monitorizaciones continuas y 14 intervenciones.

Aproximadamente el 20% de los pacientes epilépticos no responde a los farma-
cos, lo cual hace que tengan crisis frecuentes y refractarias, que pueden com-
portar deterioro cognitivo y un aumento de la mortalidad. El 75% de los casos
de epilepsia afloran en la edad infantil.

Ademas de la cirugia, que sélo se puede aplicar cuando hay localizado un Uni-
co foco, se han producido avances importantes en terapias antiepilépticas, y en
el diagnéstico a través de video EEG. Han aparecido nuevos farmacos antiepi-
lépticos, nuevas opciones de tratamiento de la epilepsia, como la dieta cetége-
na y el estimulador vagal, o algunas vitaminas que, en casos excepcionales, pue-
den permitir controlar la epilepsia.
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“Mientras vivas, sigue aprendiendo...”

Apostamos
por la formacién

El Aula de Pediatria del Hospital ofrece un amplio programa de cursos y jornadas,
masteres con la Universidad de Barcelona, estancias de formacién especializada
para médicos y enfermeras, y charlas para padres.

Cursos y jornadas

Cincuenta sesiones formativas
para profesionales en los ambi-
tos de anestesia, cirugia ortopé-
dica y traumatologia, endocri-
nologia, inmunologia y alergia,
enfermeria, nefrologia, neurolo-
gfa, neonatologfa, oftalmologia,
oncologfa, otorrinolaringologia,
pediatria, psiquiatria y psicolo-
gia, rehabilitacién y urgencias.

Masteres de
la Universidad
de Barcelona

« Cardiologia pediatrica

« Curso preparatorio de trata-
miento integral de las defor-
midades y malformaciones
dentofaciales en pediatria

« Endocrinologia del nifio y del
adolescente

- Gastroenterologia, hepatolo-
gia y nutricion pediatrica

 Hepatologia y oncologia pe-
didtrica

« Inmunologia y alergia pedia-
trica

 Neonatologia

» Neuropediatria

« Odontopediatria

« Urgencias en pediatria

Séneca

Conferencias
gratuitas para
padres y madres,
los ultimos jueves
de mes

» ;Cémo sobrevivir al primer
mes? Consejos practicos para
padres novatos

Nuestro hijo tiene un proble-
ma del habla: no entiende, no
habla, habla mal. ;Qué tene-
mos que hacer?

El adolescente y la droga: he
encontrado algo sospechoso
en el pantalon de mi hijo,
¢qué hago?

Los zapatos y los nifios. ¢Tie-
ne los pies planos? ;Necesita
plantillas?

Quiero que mi hijo sea mas
alto. ;Qué talla tendra?

« El adolescente pasota

Mas informacion en www.hsjdbcn.org/static/aulapediatria
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