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L’Hospital Sant Joan de Déu Barcelona celebra enguany

el seu 150 aniversari. El centre va ser creat el 14 de
desembre del 1867 i va ser el primer hospital pediatric
d’Espanya. La llarga historia del centre no impedeix que
segueixi sent un hospital que mira cap endavant intentant
mantenir una evoluci6 constant en la incorporacié de
noves terapies i impulsant la recerca i la innovacié.

Aquest caracter innovador s’ha pogut mantenir i
impulsar fins als nostres dies, amb exemples de técniques
o tractaments tan pioners com les intervencions
d’implantacié d’eléctrodes al cervell que beneficien a
infants amb greus trastorns del moviment i a pacients
amb epilépsia refractaria, o la planificacié de cirurgies
maxil-lofacials amb impressié 3D. El nostre Hospital
aposta també per tecnologies en forma de dispositius,
com els que permeten un control cardiac continu i

a distancia a pacients afectes d’aritmies o d’altres
cardiopaties.

Pero no tot és tecnologia a I’Hospital Sant Joan de Déu.

La ciencia que es fa al nostre centre combina
necessariament amb I’humanisme i és per aixo que se

li déna tanta importancia a I’experiencia del pacient,
incorporant la participacié dels infants 1 les seves families
en el procés d’atencié per tal de millorar la seva estada,
fet que implica el redisseny de processos i que ens permet
incrementar la qualitat percebuda pel pacient.

D’aquests projectes en parlem en aquest niimero de la
revista Paidhos, en el qual s’inclou també un article
sobre el projecte de creacié del Pediatric Cancer Center
Barcelona, que es vol fer realitat a partir del suport

de la societat civil catalana, igual que es va fer a finals
del segle XIX, quan el nostre centre es va traslladar a
’avinguda Diagonal de Barcelona gracies a I’aportacié
economica de diverses families catalanes.
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En els proxims

dos o tres anys la
cirurgia amb suport
d’impressié 3D

sera l'estandard

a la majoria dels
hospitals
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Planificacié amb

3D de les intervencions
de les deformitats
maxil-lofacials

La cirurgia mazxillofacial és una especialitat quirtr-
gica que tracta totes les malalties, deformitats i pato-
logies de la carai el coll. A ’'Hospital Sant Joan de Déu
es fan servir les técniques més modernes en aquest
camp com la impressié en 3D, amb la qual es pot fer
la simulacié de la intervencié que es fara posterior-
ment. D’aquesta manera, quan s’arriba al quirofan
tot ja esta estudiat i analitzat préviament.

L'Hospital Sant Joan de Déu (HSD)
ha estat pioner a I'Estat espanyol i,
també, a nivell mundial en la plani-
ficacié de les intervencions quirtr-
giques complexes per al tractament
de les deformitats craniofacials
amb distraccié (allargament de I'os
0 0ssos) mitjancant la utilitzacié
d’impressores 3D. Amb aquesta
innovadora técnica, es pot ajustar i
preveure possibles dificultats i com-
plicacions que puguin sorgir durant
l'operacié, augmentar la precisié en
un lloc on els mil-limetres sén molt
importants per a no equivocar-se
i, a més, es redueix la seva durada.
El Dr. Josep Rubio, cirurgia ma-
xil-lofacial pediatric de I'HS)D, ex-
pert també, entre altres, en cirurgia
ortognatica, distraccié ossia facial i
tumors de la carai el coll, manifesta
que “estem aplicant aquesta tecni-
cade 3D des de fa un parell d’anys,

sobretot, en les deformacions de la
cara, les distraccions i en els nou-
nats, per exemple, en una mandi-
bula de 36 mil-limetres. Sén casos
complexos, on la impressié prévia
en 3D ofereix grans avantatges i
minimitza els riscos”.

Centre de referéencia
en deformacions
congeénites

Aquesta técnica s'esta aplicant
cada vegada a més deformacions
congénites, com és el cas dels
pacients amb fissura llavipalatina
(escletxa on no s’ha fusionat el
llavi, d'un o dels dos costats de la
cara), on son centre de referéncia.
En aquests pacients, gracies a la
impressio 3D es pot veure quin és
el procediment més adequat per a
millorar-ne el resultat.

El Dr. Rubio explica que molts
dels pacients que tracten mitjan-
cant aquesta técnica del 3D “han
nascut aqui i ja els coneixem.
Pero, n’hi ha que tenen deformi-
tats, que venen d’altres regions
més tard del que ens agradaria”.
De tota manera, afirma que “som
molt selectius a I'hora d’operar
i més quan parlem de pacients
nounats. Intentem operar els mi-
nims, ja que no deixa de ser una
cirurgia important, que pot tenir
riscos, i en el cas de I'anestésia no
és el mateix realitzar-la a un nen
amb vint dies que a un amb tres
anys. Si aquest no té un risc vital
de ser operat, i amb unes mesures
conservadores s’ho pot estalviar,
som els primers en evitar-ho. Ja
s’operara més endavant, en el
moment que es consideri opor-
td”. Tot i aixo, “quan intervenim



sén casos molt seleccionats en
que no ho decidim solament no-
saltres, sin6 també els companys
de la UCI o els neonatolegs; és
una decisié i un treball en equip
on cal escoltar a totes les parts
implicades”.

Presentacié a nivell
mundial

Cal ressaltar que el Dr. Rubio
va ser I'tinic cirurgia maxil-lofacial
espanyol que va participar el pas-
sat octubre en el congrés mundial
de fissures llavipalatines, celebrat
a la India, on va exposar I'experi-
éncia de I'Hospital Sant Joan de
Déu en aquesta planificacié de
les intervencions complexes per
al tractament de les deformitats
craniofacials amb distraccié mit-
jancant impressi6 3D.

En aquest congrés, indica que
“vam ensenyar uns casos molt
complexos, com el d’un nen afri-
ca de 15 anys que ens va arribar
mitjancant el programa solidari
Cuida’m del nostre hospital i que
no podia obrir la boca, ni podia
menjar, solament xuclar. Les dents
li havien crescut cap a fora. Son
malformacions congénites que
afecten al crani i a la cara. També
vam fer la simulacié amb impres-
si6 3D i ens va animar perqué ve-
iem que es podia millorar forga,
com aixi ha estat al final. A més,
cal veure la reaccié del noi i de la
mare per adonar-te del contents
que estaven”.

El cirurgia maxil-lofacial pedia-
tric de I’'HS)D creu que “sén preci-
sament els casos més complexes i
dificils als quals els hi pots treure
més rendiment i també n’obtens
una satisfaccié personal molt gran
al comprovar que li has canviat la
vida a un nen o nena. Val a dir,

que els paisos del tercer mén no
estan preparats per fer operacions
d’aquest tipus”.

Josep Rubio té clar que “enels
proxims dos o tres anys la cirurgia
amb suport d’'impressié 3D sera
l'estandard a la majoria dels hospi-
tals. Sera com demanar ara un TAC
0 una ressonancia magnética, que
fa uns anys era complex de poder
sol-licitar”.

Allargament de l'os

Quan les deformitats o ano-
malies sén exagerades o molt
severes s’han d'aplicar técniques
com la d'allargar ossos, que tam-
bé utilitzen els traumatolegs -es
fa un tall i es posa un dispositiu
aprofitant la cicatritzacié de I'os
per anar-lo allargant poc a poc,
un mil-limetre diari-. El Dr. Rubio
assenyala que “aquesta técnica és
el que es coneix com a distraccio,
i consisteix en allargar progressi-
vament I'os. Els casos més severs,
que no es poden solucionar amb
una unica cirurgia amb unes mi-
ni-plaques de titani, es fan amb
aquesta técnica; es realitzen unes
guies de tall i de posicionament
(fetes a mida del pacient) que in-

e
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diquen el lloc exacte on s’ha de
fer el tall i col-locar I'aparell, i a
continuacié I'anem allargant poc
a poc. Quan s’ha allargat I'os, es
treu l'aparell”.

En aquesta técnica de la dis-
traccié també s'utilitza la impres-
si6 3D per a preparar la posterior
intervenci6 i saber la mida exacte
del dispositiu que s'utilitzara per
l'allargament que, posteriorment,
quan aquest s’hagi produit es
treura.

El Dr. Rubio ha esmentat que
“aquesta técnica, a diferéncia de
la cirurgia en que normalment
s’espera a que finalitzi el creixe-
ment per fer-la i obtenir un re-
sultat definitiu, la realitzem des
de recent nascuts fins els 10, 15 0
inclis a I'edat adulta. No hi ha limit
d’edat”. En nounats ho duen a ter-
me en pacients que tenen la man-
dibula tan petita que la llengua
ocupa tot I'espai i esta tan enrere
que el paladar no s’ha pogut tan-
car i col-lapsa I'espai per a poder
respirar i, per tant, s'ofeguen. Al
respecte, Josep Rubio indica que
“ara acabem d’intervenir a una
nena de 28 dies en una situacié
com aquesta i la millora ha estat
total”. H

El Dr. Josep
Rubio ha explicat
I'experiéncia de
Sant Joan de Déu
en aquest camp
en un congrés
mundial a la
India

La tecnica
d’allargament de 'os
la fan des de recent
nascuts fins adults
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Tots els pacients
reben a casa un
qliestionari sobre
I'atencié rebuda a
les 24 hores d’haver
estat a '’hospital
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Incorporar la
participacio des
de l'experiencia
del pacient és clau per
poder millorar el servel

Amb la finalitat de poder oferir una millor atencié i un
millor servei als pacients i les seves families ’Hospital
Sant Joan de Déu vol donar visibilitat a I'experiencia
del pacient a partir de la seva participacié. Saber quina
ha estat la seva experiencia, abans, durant i després
de tot el procés pel qual ha passat en la seva estada al
centre hospitalari, ajuda a redissenyar els processos i
a augmentar la qualitat rebuda.

Cada vegada és més gran l'interés de
I'Hospital per conéixer com ha estat
I'experiéncia dels seus pacients, dins
d'un model global d’atencié. La direc-
tora d’Experiéncia del pacient, Maria
Josep Planas, ha manifestat que “sa-
bem que els nostres resultats en salut
sén molt bons i que el nostre nivell
d'especialitzaci6 ens fa referents.
Ara, amb la participaci dels pacients
i families el que volem saber a més,
és quina ha estat la seva experiéncia
des del punt de vista més huma, més
emocional. Com s’han sentit, quines
vivéncies podriem millorar, com els hi
podriem fer més facil tot plegat, com
podem esforgar-nos per fer-los sentir
més confortables, en definitiva, com
podem millorar la nostra hospitali-

tat”. Aquesta orientacid se sustenta
en tres focus fonamentals en qué es
despleguen una série de serveis i ma-
neres de treballar: donar veu, donar
servei i donar coneixement.

Donar veu

Planas explica que en I'apartat
de “donar veu”, del que estem par-
lant és basicament de participacié,
“és tot allo que fem perqueé el malalt
formi part de la nostra organitzacié,
i per aixd anem a buscar la seva opi-
nié, la seva implicacié. Per exem-
ple, tenim un sistema que cada dia
ens proporciona informacié sobre
I'atencié rebuda de tots els malalts
del dia anterior. Anem a buscar pro-

activament quina ha estat la seva
experiéncia; aixd ens déna molta
informaci6 per treballar i millorar”.
Aquest sistema va més enlla de les
tradicionals enquestes de satisfacci6
aplicades sobre una mostra i treba-
lla sobre la totalitat de la poblacié
atesa. No esperem a rebre reclama-
cions, volem saber en temps real
com ha funcionat el servei, quina
experiéncia s’ha endut la familia.
Una altra gran iniciativa de parti-
cipacio, que ja té deu anys d’existén-
cia, és comptar amb les entitats,amb
les associacions de pares de pacients,
que sén nombroses i estan molt im-
plicades amb tot el que es du a terme
a I'hospital. Al respecte, Maria Josep
Planas, assenyala que “anant de la



ma de les entitats hem trobat mol-
tes férmules de participacié en la
mateixa organitzacio dels serveis”.

Altres maneres de “donar veu”
tenen a veure amb la recerca i la
innovacio (sota el lideratge del Dr.
Perez Payarols). Pel que fa a recerca
tenim I'exemple de la Plataforma
Rare Comnons que, a través de la
participacié de les families, es po-
den compartir dades de les malalti-
es dels nens d’arreu del mén i ajudar
en la recerca de solucions. Aixi ma-
teix, les families participen en pro-
jectes d’Innovacié i, en la prova de
prototips que va generant I'hospital.

| finalment, un altre aspecte
dins d'aquest model de “donar veu”,
el més innovador, és la implicacié
de les families en la cocreacié del
propi disseny del servei. Cristina
Bustillo, de I'equip d’experiéncia del
pacient declara que “les families que
viuen els processos en propia pell,
t'ajuden a transformar els serveis.
Amb sessions de cocreacié o de dis-
seny participatiu s'analitza com és
ara un servei i com podem fer pro-
postes de redisseny més orientades
ales vivencies de les families. El que
es busca és augmentar la satisfaccié
tant dels pacients com dels profes-
sionals”.

Aquestes metodologies de dis-
seny participatiu, s'incorporen a la
visié del “triple abordatge” (EMC2)
que I'hospital ja fa temps que ha
anat incorporant per a la millora
dels processos. “La voluntat amb
aquest triple abordatge és redisse-
nyar i transformar”, afirma Bustillo.

“EMC2 o triple abordatge és la
fusi6 entre la millor manera d'enfocar
un procés des del punt de vista clinic
(coneixement), la manera més efici-
ent de dur-lo a terme (operacions/or-
ganitzacid) i de forma que generi una
millor vivéncia per part del pacient/
familia (experiéncia del pacient)”.

Donar Servei

Aqui se situarien tots els ser-
veis que I'hospital ofereix per
acompanyar el procés assistencial.
“l que ara (explica M. . Planas) els
podem trobar agrupats en un espai
singular, I'Espai Families, pensat i
dissenyat amb la participacié de les
families. La idea és que tot allo que
una familia pugui necessitar durant
la seva estada més enlla de l'acte
assistencial, alla ho trobi”. LEspai
Families acull el Servei de Treball
Social, les Entitats, el Servei d'Aten-
ci6 Espiritual i Religiosa, la Media-
ci6é Cultural, I'Atencié al Client, els
Voluntaris, les Child Life i tots els
serveis d’Hospital Amic.

Donar Coneixement

L'Experiéncia de Pacient tam-
bé té a veure amb la capacitacié de
les families per augmentar la seva
autonomia davant la malaltia del
seu fill. 'Hospital, des de fa molts
anys, compta amb eines que tenen
aquest objectiu: els portals (Faros,

Diabetis, Guia Metabolica), les tro-
bades presencials de 'Aula de Pares
i altres iniciatives totes elles lide-
rades des d’Innovacid i en general
tots els tallers de capacitacié que
els professionals dels serveis por-
ten a terme.

En definitiva, Experiéncia del
Pacient, no treballa només amb la
satisfaccié sobre el resultat final del
procés, sind que aporta una visi6
més global del servei que donem.
Té en compte les expectatives de les
families, treballa amb les emocions i
investiga amb técniques qualitatives
i quantitatives, el com s’ha sentit la
familia en cadascun dels punts de
contacte, fisics, estructurals o virtu-
als, que ha tingut amb nosaltres al
llarg de tot el procés d’atencid.

“M’agrada dir (diu M. J. Planas)
que Experiéncia de Pacient és la
visié actualitzada del nostre va-
lor central: I'hospitalitat. Declinar
aquest valor tan antic com la nostra
propia existéncia com a institucié
en termes actuals i visibles per part
dels pacients i les families, és el
nostre repte de cada dia”. l

“Sense la
col-laboracié

dels professionals
assistencials

no es podrien
implementar
totes les millores
i canvis”
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En els trastorns

del moviment

la finalitat és
terapeutica, mentre
que en l'epilepsia és
diagnostica
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Implantacié
d’electrodes al cervell
per millorar la vida

dels pacients

Neurocirurgians i neuropediatres de 'Hospital Sant
Joan de Déu tracten, mitjancant la implantacié
d’electrodes al cervell amb un robot, 'epilepsia, per
un costat, 1 els trastorns del moviment, per l'altre,
amb excel-lents resultats.

“Laimplantaci6 d’eléctrodes cere-
brals és una técnica complexa que
ens ajuda a millorar la qualitat de
vida de pacients pediatrics amb
epilépsies molt complexes i nens
amb trastorns del moviment”.
Aixi, resumeix aquesta innova-
dora técnica, Santiago Candela,
neurocirurgia de Sant Joan de
Déu que esta a cavall de les dues
Unitats on es realitza aquesta
intervencio, la de Trastorns del
Moviment i la d’Epilépsia, que
sén transversals i que treballen
conjuntament amb les de I'Hos-
pital Clinic, on es tracten pacients
adults.

Tant en trastorns del movi-
ment com en I'epilépsia, el primer
pas abans de la indicacié quirtr-
gica és el diagnostic del pacient i
I'avaluacié multidisciplinaria dels
nens en el si de les respectives
unitats funcionals que ha creat
I'Hospital Sant Joan de Déu. Can-
dela explica que en el cas de I'epi-

I&psia la implantaci6 d’eléctrodes
cerebrals és un procediment amb
finalitat diagnostica, mentre que
en el cas dels trastorns del movi-
ment la fase quirurgica és tera-
péutica.

Utilitzacié d’un brag
robotic

Per a aquestes técniques es fa
servir un brag robotic que és una
evolucié del marc estereotaxic
(casc amb coordenades que es fa
servir per localitzar estructures
del cervell) i del neuronavegador
(que és una mena de GPS que in-
dica a quin lloc del cervell s’esta
operant). El brac robotic, a més,
executa les trajectories prévia-
ment planificades; té molta pre-
cisié i va més de pressa que les
técniques anteriors.

Abans de la cirurgia se li re-
alitza al pacient una ressonancia
magnética, i amb els resultats es

planifiquen les trajectories que se
seguiran; posteriorment, se li col-
loca una marca (en forma d’estre-
1a) al cap perqué el robot el pugui
localitzar en el quirdfan. D’aques-
ta manera el brag robotic, contro-
lat en tot moment per I'equip que
realitza la intervencid, pot seguir
les trajectories establertes per tal
d’implantar els eléctrodes.

“En nens amb trastorns del
moviment, fonamentalment amb
distonia, es col-loquen dos eléc-
trodes profunds, al pal-lid intern,
connectats a un petit ordinador
que genera impulsos eléctrics i
que s’'implanta sota la pell, que
els neuropediatres programen
posteriorment per tractar la
malaltia”, assenyala Santiago
Candela. Malgrat que aquesta
técnica s’aplica en adults des de
fa vint anys per al tractament de
la tremolor essencial i la malaltia
de Parkinson, el seu Us en nens ha
estat molt restringit.



Quant a l'operacié en si,
aquesta comenca a les 8 del matfi
acaba capa ales 16 h. Pero aquest
temps es va escurcant cada vega-
da més. Amb la implantacié de
bateries d’estimulacié recarre-
gables, un nen amb trastorns del
moviment, segons la intensitat de
corrent que porti, pot necessitar
un recanvi de la pila cada nou
anys.

Tractament
dels moviments
involuntaris

La coordinadora de la Unitat
de Trastorns del Moviment de
Sant Joan de Déu, la neuropedia-
tra Belén Pérez Duenas, comen-
ta que “hi ha diversos tipus de
trastorns del moviment, com ara
distonies, mioclonies i corea, que
es poden beneficiar d’aquesta
técnica de I'estimulacié cerebral
profunda. Aquests moviments

fan que el cos no es pugui mou-
re amb precisio i, a més, acaben
debilitant la musculatura i defor-
mant-la de forma progressiva. Si
els pacients no s’operen relativa-
ment aviat, acaben amb les seves
extremitats deformades i, fins i
tot, paralitiques”.

Cal ressaltar que hi ha molts
pacients que tenen aquests tras-
torns, pero fins ara no se sabia
gaire d’aquesta patologia. Segons
Pérez Duefas, “el desconeixe-
ment és el pitjor de tot, i per aixd
és molt important la divulgacié
cientifica, que els pediatres sa-
piguen que aquest problema que
abans mai s’havia operat ara si es
que es pot intervenir quirdrgica-
ment”.

Les dels trastorns del movi-
ment no sempre sén malalties
congeénites que es manifesten
només néixer. Apareixen en al-
gun moment de la infancia, a
vegades de manera espontania,

daltres després d’una infeccié o
un traumatisme; Els nens o ne-
nes solen comencar a torcar un
peu, després l'altre, el trastorn
del moviment va progressant
cap els bragos, perden la marxa i
després el control del tronc, que
és basic per estar ben assentats,
i finalment perden la capacitat
d’escriure i menjar per ells ma-
teixos. A més, moltes vegades
passen d’escoles d’educacié ordi-
naria a educacié especial. A nivell
médic les distonies associen mol-
tes complicacions respiratories i
digestives. Els torna nens disca-
pacitats, que necessiten sempre
una persona amb ells, cadires de
rodes, etc.

Els trastorns del moviment no
solen afectar altres aspectes del
desenvolupament neurologic.
Sén nens molt intel-ligents, pero
que com qualsevol persona que
té una malaltia cronica estan sot-
mesos a una pressié molt forta en

La Valeria li ha fet un
dibuix a la Dra. Belén
Pérez Duefas durant una
visita a consultes externes.
En aquest es veu com

la doctora programa

el petit ordinador que

té implantat a sota la pell,
el qual genera els impulsos
eléctrics per tractar

la seva distonia.

El brag robotic
és més precis,
segur i rapid
que les
técniques que
s’utilitzaven
abans per a la
implantacio
d’electrodes
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En nens amb
trastorns del
moviment, la
identificacié i
derivacié precog a les
unitats d’expertesa
clinica és molt
important per tractar
els candidats amb
estimulacié cerebral
profunda el més aviat
possible
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I’ambit social i de I'educatiu, fet
que pot provocar frustracié o una
baixa autoestima.

La doctora Pérez Duefias in-
dica que “I'estimulacié cerebral
profunda és una técnica relativa-
ment econdmica si la comparem
amb les despeses que origina un
nen discapacitat per a la sanitat,
la societat en general i 'economia
familiar. Si li recuperes totalment
la mobilitat, passes de tenir un
nen invalid a un totalment fun-
cional”.

A més, explica que hi ha
malalties en nens que provo-
quen trastorns del moviment,
“perd que no es poden benefi-
ciar d’aquest tractament, ja que
tenen lesions importants al cer-
vell que fa que el circuit que tu
vols estimular no estigui integre,
i quan apliques el corrent eléctric
aquest no funciona”.

La neuropediatra manifesta
que “la deteccié i actuacio pre-
coces sén molt importants en els
trastorns del moviment. No hem
d’esperar que el nen arribi a una
situacié limit. En nens, les disto-
nies son malalties rapidament
progressives, per la qual cosa

haurien de ser derivats a les uni-
tats d’expertesa clinica immedia-
tament al diagnostic, per la seva
intervencié primerenca”.

Per esmentar que “per aixo
hem creat la Unitat de Trastorns
del Moviment, que és centre de
referéncia en I'ambit estatal i
també formem part de la Xarxa
Europea de malalties rares neu-
rologiques. Estem intentant que
tots aquests nens que no s'ope-
raven abans, ens els derivin i po-
der-los oferir aquest tractament”.

La Unitat de Trastorns del
Moviment atén uns 700 paci-
ents I'any. Des que es va iniciar el
programa d’estimulacio cerebral
profunda I'any 2016, han estat
intervinguts a Sant Joan de Déu
cinc nens entre els 7 i els 16 anys,
procedents de Catalunya i altres
Comunitats Autonomes, obte-
nint una significativa millora de
la capacitat funcional i de la qua-
litat de vida. Aquest programa de
I'Hospital Sant Joan de Déu pre-
tén ser pioner en el tractament
dels trastorns del moviment en
nens a I'Estat Espanyol, i es pro-
jecta intervenir deu pacients més
al llarg d’aquest 2017.

Finalitat diagnostica
en pacients amb
epilepsia

En el cas de I'epilépsia refrac-
taria, laimplantacié d’eléctrodes
profunds en el cervell és una téc-
nica amb finalitat diagnostica,
per a poder localitzar millor el
seu origen; els pacients als quals
es du a terme aquest tipus de
cirurgia sén farmacorefractaris,
és adir, no responen als farmacs.

La Cap de Seccié d’Epilépsia,
Son i Neurofisiologia del Servei
de Neurologia de S)D, la neuro-
pediatra Victoria San Antonio,
vol deixar clar que “epilépsies hi
ha de molts tipus i no totes es po-
den operar. Dins d’aquestes, afor-
tunadament, 2/3 parts es contro-
len amb farmacs. En les que no es
controlen amb farmacs la meitat
son focals i és on fem estudis per
veure si la zona on s’originen les
crisis es pot treure”.

L'epilépsia refractaria prac-
ticament sempre, associa un
problema cognitiu, ja sigui un
trastorn de I'aprenentatge, di-
ficultats lleugeres o una disca-
pacitat intel-lectual. Per aixo, si
s'intervé a temps, li pot canviar
la vida al nen.

L'aplicacié d’aquesta técni-
ca és en l'estudi prequirdrgic,
que inclou la monitoritzacié vi-
deo-EEG (electro-encefalografi-
ca) prolongada amb eléctrodes
profunds per delimitar I'area que
s’hauria d’operar per a controlar
I'epilépsia. Es tracta de casos en
qué no es veu una lesié clara en
la ressonancia magnética o bé
no es veuen els limits d’aquesta
lesid, o és molt a prop de regions
funcionals, motores o visuals o de
llenguatge i es vol delimitar a un
nivell més mil-limétric i precis on



comenca la crisi per poder dir si
es pot operar o no.

La doctora San Antonio indi-
ca que “és una técnica de molta
precisio. Els eléctrodes que s’im-
planten sén d’'un mil-limetre de
gruix i sén com un pél que es
posa en el cervell; dins de cada
un d’aquests eléctrodes hi ha de
5a 18 contactes”.

L'aplicacié d’aquesta técnica
permet donar una oportunitat
a pacients als quals no s’hauria
operat. Sén pacients que amb
I'avaluacié convencional no hi
havia la informacié suficient per
a operar.

El cirurgia Santiago Candela
explica que en el cas de I'epi-
Iépsia, “si tens el registre, i veus
que s'origina en un contacte molt
concret, pots intentar coagular-lo
i amb aixo, a vegades, no neces-
sites passar a la segtient fase qui-
rurgica resectiva, on el que fas
és extirpar una zona del cervell
malalta”. Per afegir que “és una
técnica invasiva que s'utilitza en
casos on hi ha dubtes després
d’haver realitzat practiques no
invasives. En canvi, si amb les
proves no invasives ho veus clar,
no cal implantar-li eléctrodes al
nen. Directament passem a la
fase quirdrgica si es pot operar i
si no busquem alternatives”.

Primer filtre

La Unitat d’Epilépsia és mul-
tidisciplinaria amb neurolegs,
neurofisidlegs, neurocirurgians,
neuropsicolegs i neuroradiolegs
que fan l'avaluacié en pacients
que no esta clar el diagnostic o
el tipus d’epilépsia que tenen, o
no se sap perqué no responen
bé a la medicacié. Les consultes
son el primer filtre dels pacients

que arriben derivats d’altres
serveis de I'hospital o de fora.
També reben pacients d’arreu
de I'Estat.

En aquesta Unitat hi ha dos
llits; I'avaluacié inclou la valo-
racié per part de I'epileptoleg, i
una monitoritzacié video elec-
tro-encefalografica prolonga-
da, que en el cas d’eléctrodes
profunds pot durar entre 10 i 15
dies, estant en tot moment con-
trolats els pacients per infermeria
especialitzada. En els candidats a
cirurgia s’estudia en quina regi6
del cervell cal fer la intervencid,
i per aixo es du a terme, a més,
una avaluacié neuropsicologica, i
pot ser necessari efectuar diver-
ses proves d’'imatge com una res-
sonancia magnética estructural i
funcional, i de medicina nuclear
com PET i SPECT.

La doctora Victoria San Anto-
nio assenyala que “amb tot aixd
tenim una informacié clinica,
d’imatge, neurofisiologia, etc. i
fem sessions conjuntes tot I'equip
en les que discutim cada cas i ve-
iem si és possible o no operar,

si som capagos d’identificar bé
I'area epileptogena, si directa-
ment descartem o si necessitaria
un estudi més a fons, per exem-
ple,amb implantacié d’eléctrodes
profunds”.

La neuropediatra diu que
“quan hi ha un pacient que no
respon a un primer o a un segon
farmac la possibilitat que respon-
gui a un tercer és d’entre el 3i el
10%. D’aquests casos, amb cirur-
gia es curen entre un 50 i un 80%,
percentatges que no assoleix cap
altra técnica”.

L'any passat van operar a 30
nens i nois en aquesta Unitat, en-
tre els quatre mesos i els 18 anys.
D’aquests, 4 casos eren hemis-
ferotomies (un tipus d’operacio
molt complicat que consisteix en
desconnectar un hemisferi cere-
bral sencer) per sota dels nou me-
sos d’edat, que és un fet pioner.

A la Unitat d’Epilépsia es
van fer I'any passat unes 3.000
consultes, entre 100 i 150 avalu-
acions, les 30 intervencions es-
mentades i 6 amb implantacions
d’eléctrodes profunds.

En el cas de
I'epilepsia,
I'aplicacié
d’aquesta técnica
permet donar

una oportunitat

a pacients als
quals no s’hauria
operat, perque
amb l'avaluacié
convencional no hi
havia la informacié
suficient per a
operar

El neurocirurgia Jordi Rumia
(primer de la dreta) també
forma part d’aquest programa
que es fa conjuntament amb
I’'Hospital Clinic.




Internet i el
boca-orella sén
molt rellevants

per ser coneguts a
I'estranger

% | Paidhos 12. Hospital Sant Joan de Déu

L'especialitzacio de

’hospital atreu cada
vegada més pacients
internacionals

L’Hospital Sant Joan de Déu sempre ha tractat a pa-
cients internacionals, pero l'especialitat, la hiperespe-
cialitzacié dels seus professionals i el tractament de
malalties minoritaries ha fet que, en els darrers anys,
s’hagi registrat un increment important de malalts
provinents de l'estranger.

La trajectoria historica, amb un
ampli bagatge al darrere, ha dut a
I'Hospital Sant Joan de Déu a po-
tenciar el vessant internacional i a
disposar d’'un departament propi
d’Atencié a aquests malalts que
provenen de I'estranger, dirigit pel
Dr. Antoni Arias. “El fet de disposar
d'especialitats en les que som refe-
rents, no solament a Catalunya i a
Espanya sin6 també a escala mundi-
al, esta ajudant a aquesta projeccié
internacional, tot i que queda cami
per recérrer”, apunta el Dr. Arias.
El Departament Internacional
se centra en I'atencié als pacients
que vénen de l'estranger, que so-
len ser casos molt complexos i que
no tenen soluci6 als seus propis
paisos; perd també es dedica a do-
nar a coneéixer I'hospital a fora, i a
ajudar a aquells paisos que dema-
nen ajuda per a créixer en les seves
capacitats locals d’atendre malalts
—el que s'anomena Programa Fo-

rum Pediatric- perqué es puguin
aprofitar de I'experiéncia en asses-
sorament i casos que creguin que
es poden atendre a I’'HS)D. A aixo,
s’haurien de sumar els pacients
de paisos en vies de desenvolu-
pament amb una malaltia greu,
curable, perd no accessible per
manca de recursos econdomics,
que s'acullen al programa Cuida’m.
Mitjancant donacions, aquest pro-
grama es fa carrec de I'atenci6 sa-
nitaria i de les despeses de cada
pacient, amb una mitjana anual de
20 casos, tot i que es voldria poder
incrementar aquesta xifra. A més
cerca aliances internacionals amb
hospitals d’igual a igual, per com-
partir experiéncies i coneixement.

Diverses vies
d’arribada

El Dr. Arias indica que les vies
d’arribada dels pacients de fora

son diversos, a part de les aliances
establertes. Aixi, apunta que “hi ha
malalts que vénen perqué les fa-
milies s’ho parlen entre elles, és el
que diriem boca-orella, i hi ha pares
que ens troben per Internet. A més,
s'estableixen acords amb fundaci-
ons o governs interessats a enviar
els pacients que financen i, en al-
guns paisos és la figura de la per-
sona que gestiona pacients del seu
pais per trobar-los-hi una solucié
fora la que ens adreca els pacients,
el que diriem un intermediari/facili-
tador”. També és important la feina
que realitzen els metges de I'hospi-
tal quan participen en congressos
internacionals, on coincideixen
amb especialistes d'altres paisos, i
presenten novetats terapéutiques
que s'apliquen a Sant Joan de Déu.

El Dr. Antoni Arias explica que
els pacients internacionals “pro-
venen de paisos on el seu sistema
sanitari no esta tan desenvolupat
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i no tenen recursos per atendre
patologies tan complexes. La ma-
joria vénen finangats mitjangant
una entitat (fundacié o una ONG,
i també governs) que és qui s’en-
carrega de totes les despeses”.
La gran area de procedéncia és
Russia i els paisos de I'ex-Unié
Soviética; també el nord d’Africa i
I’Orient mitja, amb un flux més o
menys consolidat dels paisos del
Golf, que venen financats pels
seus governs. Pel que faa América
Llatina, destaca la fundacié Simén
Bolivar de Venecuela (fundacié de
la petroliera d’aquest pais), que
assumeix tot el cost.

Pel que respecta a I'allotja-
ment dels pacients internacionals
i les seves families, el Dr. Arias
comenta que “quan sén casos de
curta durada no hi ha problema,
ja que quan tens una cirurgiad’un
mes I'allotjament és assumible.
El problema el tenim en casos de
llarga durada com els de cancer,
i aqui si que hi ha problemes i
ajudem a buscar opcions d'allot-
jament més assequibles”.

Distribucié de les peticions internacionals d’assisténcia, per arees geografica d’origen, 2016 ¥ 5]
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No s’inclouen els pacients atesos sota els convenis i programes d’atencié sanitaria transfronterera de la Uni6 Europea i altres paisos europeus adherits

El procés per rebre un pacient
de I'estranger comenca amb l'en-
viament des del seu pais d’origen
de tots els informes previs del
nen malalt. Quan aquesta docu-
mentacié arriba a Sant Joan de
Déu es fa una avaluacié prévia, es
veu si s’han de fer més proves, i es
mira que estigui tot ben definit. En
aquest sentit, el director d’Atencié
Privada i Internacional de I'HS)D,
assenyala que el nostre especialis-
ta vol confirmar-ho tot abans d’ac-
tuar. Hi ha un periode d’una set-
mana per a confirmar la patologia
i a vegades aix0 varia. Una vegada
confirmat es fa el tractament, i si
és una intervencié quirurgica, es fa
la cirurgia. Després dels controls
inicials tornen a casa, i, a vegades,
després d’un o dos mesos venen
per a fer-se un control.

Els pacients internacionals
que més es tracten a I'Hospital
Sant Joan de Déu sén els onco-
logics, leucémies i malalties de
la sang; després ve neurologia (hi
ha un servei molt important per
a les malalties rares que afecten

Sant Joom de Déu
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43,8%

10,5%

1,1%

el desenvolupament dels infants);
ortopédia; traumatologia; cirurgia
complicada i oftalmologia.

Aquests casos internacionals
es tracten en un circuit diferenci-
at de pacients atesos per la sani-
tat publica, en horaris diferents,
d’acord amb les regulacions exis-
tents.

Esfor¢ suplementari

Aquest funcionament suposa, se-
gons el Dr. Arias, “un esforg suple-
mentari que no és banal. Canviar
el xip a vegades és complex, amb
molts idiomes i religions dife-
rents, i pels metges i infermeres
ha suposat un gran repte abastar
totes les cultures”.

Lequip huma del Departament
Internacional, esta integrat, per
un grup de gestors de pacients,
ja que a aquests se’ls ha d’acom-
panyar molt bé, perqué n’hi ha
que arriben desorientats. Aquest
equip de gestors que sén de dife-
rents paisos, atén els pacients en
5 idiomes diferents. l

Els pacients
internacionals
provenen de paisos
on el sistema
sanitari no esta tan
desenvolupat per
atendre patologies
tan complexes

L'hospital disposa
d’uns gestors

de pacients

per atendre’ls i
acompanyar-los
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En el projecte estan
implicats I'Hospital
Sant Joan de Déu, la
UB, la UPC i el Parc
Sanitari Sant Joan de
Déu de Sant Boi
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L'Institut de
Recerca concentra
la investigacid i el
conelxement en salut
1 malaltia humana

Fins al 2015 la investigacié que es feia a 'Hospital Sant
Joan de Déu no tenia una estructura com a tal. Per a
concentrar la investigacié i generaci6 de coneixement
en saluti malaltia humana, el febrer d’aquell any es va
fundar I'Institut de Recerca Sant Joan de Déu (IRSJD).

El conveni de constitucié de I'Ins-
titut de Recerca el van signar
I'Hospital Sant Joan de Déu, la
Universitat de Barcelona (UB) -
amb la participacié de I'Institut
de Biomedicina (IBUB) i I'Institut
de Neurociéncies (UBneuro)- i la
Universitat Politécnica de Catalu-
nya (UPC), amb el seu Centre de
Recerca en Enginyeria Biomédica
(CREB). Més tard, es va incorporar
el Parc Sanitari Sant Joan de Déu,
amb la seva Area de Salut Mental.

El director de I'Institut de
Recerca de Sant Joan de Déu, el
Dr. Francesc Palau, que també
és el responsable del Servei de
Medicina Genética de I'Hospital
i director del Instituto Pediatrico
de Enfermedades Raras (IPER) -
estructura paraigties per millorar
I'assisténcia que s'ofereix a I'hos-
pital als nens amb malalties mino-

ritaries—, assenyala que “I'IRS)D
ha donat forma i estructura a la
recerca dels grups clinics i basics
que anaven fent investigacié en
el marc gestionat per la Fundacio
Sant Joan de Déu i als dos campus
Sant Joan de Déu, el del mateix
hospital i el del Parc Sanitari de
Sant Boi de Llobregat”. D’aquesta
manera, afirma el Dr. Palau, “ha
estat una oportunitat d’interac-
cié, col-laboracio i apertura al
nostre entorn cientific i tecno-
logic del mén academic de dues
universitats catalanes com la UB
ilaUPC".

Amb aquesta estructura cre-
ada es va construir un funciona-
ment intern que anés orientat
cap a l'acreditacié com a Insti-
tut d’Investigacié Sanitaria que
atorga I'Instituto de Salud Carlos
Il (encarregat de coordinar la

investigacio sanitaria publica a
I’Estat espanyol). | també, el re-
coneixement com a Centre CER-
CA per part de la Generalitat de
Catalunya.

Sis grans arees
verticals

L'Institut de Recerca té sis
grans arees verticals d’actuacié
sobre patologies o malalties: neu-
rociéncies pediatriques (s'investi-
guen les malalties metaboliques
que afecten el sistema nervios,
malalties neurologiques genéti-
ques, malalties neuromusculars,
trastorns del desenvolupament
com la discapacitat intel-lectual,
i problemes de desenvolupament
dis morfologic pediatric); biologia
molecular i cel-lular dels tumors
del desenvolupament (es realit-



zen assajos preclinics amb rato-
lins immunodeficients als quals
es col-loca el tumor d’'un nenii es
fan estudis de farmacs especifics
per a veure com respon, i si res-
pon bé s’aplica al nen concret);
malalties pediatriques amb inici
en etapes primerenques de la
vida (s'esta interessat a esbrinar
problemes del moment del nai-
xement, sobretot en nens prema-
turs, i com poden estar influint en
I'aparicié de problemes de I'adult,
fonamentalment diabetis i obesi-
tat); malalties infeccioses i immu-
nes en pediatria (s'esta treballant
molt en recerca en la tuberculosi
o en les immunodeficiéncies);
malalties fetals/pediatriques i
medi ambient, i salut mental.

El Dr. Palau comenta que “el
que hem fet amb els centres de
recerca fonamental basica univer-
sitaria academica és crear quatre
arees horitzontals que involucren
la biomedicina fonamental; la
neuropsicologia i neurociéncia
cognitiva; 'enginyeria biomédica,
I'epidemiologia i serveis sanitaris”.

El director de I'IRS)D manifes-
ta que “hi ha unes investigacions
amb els pacients i altres amb el
laboratori. El que volem introduir
cada vegada més és la interaccié
entre les investigacions de labo-
ratori i les del pacient, fet que
permetra millorar el diagnostic i
també podra millorar la capaci-
tat terapéutica, sobretot en les
malalties rares”.

Al mateix temps, Francesc
Palau recorda que I'objectiu de
I'Institut de Recerca és fomentar
la investigaci6 en el mén pedia-
tric (no només del nen petit sin6
també I'adolescent) i conéixer el
desenvolupament huma, des de
la vida fetal fins a la vida adulta.
Es a dir, “investigant i donant

solucions terapéutiques de les
malalties pediatriques, i que tot
aixo, al mateix temps, pugui ser-

vir per a millorar la qualitat de
vida de la persona adulta”.

Especialitzacié
en malalties
minoritaries

| aprofita per assenyalar que
“estem especialitzats en malal-
ties minoritaries i, una de les
arees estratégiques de I'hospital
és aquesta. Volem ser un centre
que atengui els nens i adolescents
que necessiten un diagnosticiun
tractament, pero també poder
atendre les patologies complexes,
part de les quals sén les malalties
minoritaries”.

El 2015 van formar part de
I'IRSJD més de 250 investigadors
en medicina pediatrica, salut
mental i envelliment, ciéncies
biomédiques i cognitives, i altres
ambits; es van desenvolupar 168
projectes competitius =139 naci-
onals i 23 internacionals— i 83 no
competitius, i es van dur a terme
89 assaigs clinics i 43 estudis ob-
servacionals. A més, es van rea-
litzar 302 publicacions amb im-

pacte i va haver-hi 1.138 punts de
factor d’impacte de les revistes
cientifiques on s’han publicat. Al
respecte, el Dr. Palau indica que
“ser centre de referéncia en una
diversitat de camps, sense ser ex-
haustiu, és positiu i forca impor-
tant per atreure investigadors de
tot arreu™.

De cara al futur el Francesc
Palau espera que I'IRS)D doti
d'un caracter cientific potent
a Sant Joan de Déu. En aquest
sentit, diu que “estem captant
l'atencié d'investigadors, tot i que
hem de ser prudents perqué no
tenim un muscul econdmic tant
potent com altres institucions,
ni comparable als grans hospitals
generals. Malgrat la nostra mida,
hem de fer un esforg per créixer
en dotacions estructurals i grups
de recerca, incorporant-hi talent
i excel-léncia cientifica. Amb tot,
anem creixent”.

Malgrat que aquesta aposta
per la investigacié en el nen, el
director de I'Institut de Recerca
creu que “no hem de perdre la
nostra filosofia com a centre as-
sistencial, pero buscant la manera
de donar una visié més cientifica
a l'assistencia hospitalaria”. l

Una part
destacada de la
recerca se centra
en les malalties
minoritaries

“Ser centre de
referéncia en molts
camps és positiu i
forca important per
atreure investigadors
de tot arreu”
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Des del principi s’ha
vist que el robot és
una terapia molt util
per als nens
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Els robots-joguines
redueixen l'estres i
I’ansietat dels nens
1 de les seves families

L'is de robots-joguines ajuda a reduir l'ansietat i
l'estres dels nens i nenes que s’han de tractar o ope-
rar a Sant Joan de Déu. Des de fa un parell d’anys,
I'’hospital disposa d’uns robots socials per a distreure
als més petits, pero també acompanyar a les seves
families mentre aquests sén intervinguts. El pas se-
glient és disposar d'un robot propi, i en aquest projec-
te ja s'esta treballant.

El projecte de tenir robots com
a joguines a I'Hospital Sant Joan
de Déu (HSJD) va comengar I'any
2014, quan enginyers del campus
la Salle, de la Universitat Ramon
Llull, van contactar amb el centre
hospitalari a través del seu Depar-
tament d’Innovacio per a treballar
en 'ambit de la robotica.

El coordinador del projecte de
robotica social de I'HSJD, Miguel
Garcia, assenyala que “volien in-
troduir I'Gs de robots socials amb
un Us sanitari a I’hospital. Van ve-
nir de la ma de la Universitat Poli-
técnica de Catalunya (UPC), amb
qui treballaven en temes de robo-
tica social, sobretot en gerontolo-
gia, perod veien que el robot amb
aquest tipus de poblacié no els
encaixava bé. Llavors van decidir
fer el pas de venir cap aqui per a

treballar amb nens”; per afegir que
“només comencar es va sumar al
projecte la Universitat Autobnoma
de Barcelona (UAB), que té un
departament de psicologia social
molt important. Es va comencar
amb nens amb autisme i després
s’ha passat a malalts oncologics
i d'altres, mentre estan esperant
per entrar a quirofan”.

Miguel Garcia indica que “des
del principi es va veure que el ro-
bot anava bé per a I'hospital, que
era una terapia bona per als nens,
que funcionava molt bé, i també
per als pares quan els seus fills en-
traven al quirofan per a ser ope-
rats. Per exemple, la Brigitte, que
és una voluntaria, déna als pares
el robot perqué durant I'operacié
aquests perden el seu rol i tot i
estar preocupats no poden fer res

pel seu fill. Llavors els hi deixa el
robot perqué I'adormin i tinguin
curad’ell, i sobretot les mares pro-
jecten en ell la cura que no estan
fent als seus fills. Aquest és un ob-
jectiu terapéutic molt potent, no
solament amb els nens sin6 també
amb els pares”.

Funcionament
autonom

El robot que estan fent servir
fins ara és una joguina, que esta al
mercat, en concret, un dinosaure
anomenat Pleo, nom de la seva
plataforma comercial. Aquest di-
nosaure és autdbnom, funciona sol.
Quan s’encén, té una programacio,
com si fossin els gens, i el robot té
la capacitat d’aprendre i de desen-
volupar-se. Quan el robot dinosau-



re s'encén per primera vegada és
un nadod. Llavors no fa res, es mou
una mica, gairebé no es posa ni a
peu dret. | va creixent i aprenent
coses, fins a arribar un moment
que pot aprendre fins i tot el seu
nom. Cada robot ve amb una tar-
geta, amb un xip, i quan un creu
que és gran se li pot posar nom.

Al respecte, Miguel Garcia
explica que “fins ara hem tingut
molts robots i molts d’aquests
han anat morint. El parc és fluc-
tuant. Per exemple, actualment,
els voluntaris tenen dos, per a la
part més assistencial del projecte.
Per a temes d’investigacid, també
socials, disposem de tres”.

El coordinador del projecte
de robotica social comenta que
“és una eina més potent del que
esperavem, ja que va més enlla
d’una simple joguina, pot gene-
rar vincles i involucrar a les per-
sones”.

Cada robot que surt de fabrica
té unes caracteristiques diferents.
En funcié de la interaccio que tin-
gui amb cada familia i cada nen
modulara el seu caracter. Aquests
robots tenen la caracteristica de
qué poden estar amb qualsevol
persona. Amb el model del dino-
saure, es pot veure quin tipus d’ali-
ments li donen els petits, o qui sén
més afectuosos amb ells, els nens
o les nenes.

Robot propi

Perd I'objectiu del projecte
que va comengar el 2014 és fer un
robot propi. Miguel Garcia ha ma-
nifestat que “esperem que d’aquf
a un any tinguem un prototipus
funcional del nou robot, i en un
any i mig pugui entrar a la linia de
produccié. Ja n’hi ha un ara, perd
encara és de prova”.

El prototipus amb el qual estan
treballant és una tortuga, que vo-
len que tingui un cost assequible i
que sigui resistent. En definitiva,
un robot perqué el facin servir
nens i grans. El coordinador del
projecte de robotica social de
I'HSJD afirma que “l'avantatge
de la tortuga és que dins de la
closca et permet mecanitzar el
robot al moment, i fa que estigui
molt protegit, perqué el Pleo té el
problema que es trenca amb certa
facilitat. Per aixo el nou model ha
de ser molt resistent. A més, amb
la closca guanyem espai, ens per-
met incorporar una tauleta, que
de fet ja porta el prototipus, per
a poder realitzar altres funcions”.
Aixi, el nou robot estaria connec-
tat al navol; d’aquesta manera es
podran obtenir dades cliniques
ben protegides, i el robot apren-
dria coses noves, com reconeéixer
I'expressid facial del nen.

El nou projecte esta dissenyat
per estar en un hospital, mentre
el que s’ha utilitzat fins ara era
una joguina que ja existia en el
mercat i que ha servit per definir

i pensar el que sera un robot hos-

pitalari.

Miguel Garcia diu que “estem
en la fase de coordinar-ho tot;
hem demanat una beca, i siens la
concedeixen hi haura un munt de
robots i aleshores haura d’estar tot
coordinat per a poder tenir una
gran capacitat de dades”.

Aquesta tortuga s'anomenara
Casper, que és I'acronim del pro-
jecte, i després cada robot tindra
el seu nom. Es una evolucié en
I'ambit mecanic del Pleo per uti-
litzar a I'hospital, i, a més, la idea
és que tingui diverses versions.
Una seria la comercial per a un s
quotidia i I'altra I'hospitalaria. La
comercial seria com el Pleo pero
més potent, més dur, amb més
bateria. Es plantegen comercia-
litzar-lo perqué els nens tinguin a
casa una versié més reduida de la
que disposi el centre hospitalari.

Garcia creu que “I'inica dife-
réncia entre I'actual dinosaureii la
futura tortuga estara en el softwa-
re, i afegeix: aquest projecte I'es-
tem treballant amb les universitats
abans esmentades”. l

El robot dinosaure

és autonom,
funciona sol, i té la
capacitat d’aprendre i
de desenvolupar-se

S’esta treballant a
construir un model
propi per a ’hospital
que sera una tortuga
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Als nens que
presenten alteracions
cardiaques greus
molt esporadiques
se’ls implanta un
dispositiu sota la

pell que les detecta
durant un periode de
tres anys
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Cors amb
control remot

Una palpitacié pot ser un simptoma de moltes dolén-
cies, d’algunes especialment greus. Detectar si és cau-
sada per una aritmia o a un altre problema cardiac no
resulta facil perque quan el pacient arriba a 'Hospital i
se li fa un electrocardiograma per confirmar-ho, sovint
la palpitacié6 ja ha desaparegut... A I'Hospital Sant Joan
de Déu els cardiolegs de la Unitat d’Aritmies estan es-
tudiant, mitjancant diferents projectes d’investigacio,
I'eficacia de diferents dispositius que els permeten ob-
tenir un control cardiac dels seus pacients pediatrics a
distancia i més continu en el temps.

La doctora Georgia Sarque-
lla-Brugada controla diariament
una trentena de pacients que
viuen en punts tan distants del
mon com Espanya, Estats Units,
Russia, Algéria o Australia.
Aquests nens porten implantat
un holter subcutani, un dispo-
sitiu col-locat sota la pell —en el
cas dels infants més petits se’ls
implanta en les costelles- que
monitoritza de manera perma-
nent el seu ritme cardiac, detecta
i enregistra només les alteracions
anormals del cor. Si en algun mo-
ment es produeix una alteracio,
la cardidloga rep un avis per In-
ternet i, si ho estima necessari,
es posa en contacte amb el pa-
cient per dir-li com ha d’actuar
per evitar que la situacié vagi a
més. Fins fa poc necessitava un
ordinador per accedir a aquestes

dades pero ara ho pot fer a tra-
vés del seu teléfon mobil, mitjan-
cant I'app Ling Mobile Manager,
desenvolupada per Medtronic.
“Aquest dispositiu —explica Sar-
quella-Brugada- ens ha permés
evitar dues morts sobtades en
menys d’un any.”

Els pacients que porten im-
plantat aquest holter tenen lami-
no patia, una malaltia congénita
neurodegenerativa que afecta els
musculs, inclos el cor, i que pot
provocar als nens que la pateixen
aritmies i, fins i tot, la mort sob-
tada. “Aquests infants han de ser
sotmesos a un control perllongat
en el temps perque les alteracions
que ens poden fer preveure que
poden tenir problemes es poden
produir molt de tant en tant, pot-
ser un cop a I'any. Per aix0, neces-
siten un seguiment i control més

continu i perllongat en el temps.
Aquest dispositiu el poden portar
implantat fins a tres anys”, explica
Sarquella.

Samarreta amb
electrodes

Els cardiolegs de Sant Joan
de Déu, pero, disposen d’altres
dispositius menys invasius com
és el cas d’'una samarreta amb
eléctrodes de la marca Nuubo
i un sensor que monitoritza de
manera continua I'activitat eléc-
trica del cor. Les dades queden
enregistrades en una targeta que
els pares descarreguen a I'ordi-
nador i envien per internet al seu
metge. “Cada dispositiu esta in-
dicat per a un perfil de pacient
diferent. Els infants que han de
ser sotmesos a un control més



perllongat en el temps perqué
les alteracions que presenten
sén molt esporadiques, s6n can-
didats a portar un holter. En can-
vi, per als que pateixen palpita-
cions o pérdues de coneixement
freqlients és millor posar-los la
samarreta d’eléctrodes perqué
és menys invasiva que el holter
i perqué només I’han de portar
uns dies”, raona Sarquella.

Electrocardiogrames
amb el mobil

Els cardiolegs de Sant Joan
de Déu també estan estudiant a
hores d’ara I'eficacia d’un altre
dispositiu, la Kardiomobile d’Alive
Cor, que permet als pares fer un
electrocardiograma molt senzill
al seu nadé mitjancant el mobil.
“Aquesta app pot ser molt dtil en

el cas dels nadons que tenen an-
tecedents de taquicardia perqué,
quan observen un canvi de color
o noten que el nad¢ esta estrany,

plora molt o no vol menjar, li po-
den fer i d'aquesta manera saber
si és degut a una alteracié cardia-
caono”, clou la cardiologa. B

Els cardiolegs de
Sant Joan de Déu
estan testant en els
nens amb problemes
de cor l'eficacia de
diferents dispositius
que permeten tenir
un control cardiac

a distancia i més
continu en el temps
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“La UCOI s’ha creat
per poder atendre
millor a les pacients;
esta a cami entre
una UCI i una sala
d’hospitalitzaci6”

Un 60% de les
pacients de la
Unitat pateixen
preeclampsia
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Monitoritzacio
dels embarassos
d’alt risc les 24 hores

L'Hospital Sant Joan de Déu (HSJD) disposa d'una Unitat
de Cures Obstétriques Intermitges (UCOI), que es va obrir
'agost de 2016. Un dels aspectes destacats d’aquesta Unitat
és el control monitoritzat dels embarassos d’alt risc durant

les 24 hores del dia.

La creaci6 fa uns anys del Centre
de Medicina Maternofetal i Neo-
natal de Barcelona, BCNatal (for-
mat per I'Hospital de Sant Joan de
Déu i I'Hospital Clinic), va dur a
plantejar-se a Sant Joan de Déu la
necessitat de tenir una Unitat de
Cures Obstetriques Intermédies
(UCOI). Aquesta necessitat, va
néixer d’una previsié d'augment
de complexitat i del risc de les
embarassades. En aquest sentit
es pot dir que darrerament s’esta
veient un augment de I'edat de la
mare quan es queda embarassa-
da. El percentatge d’embarassos
d’alt risc va augmentar tal com
estava previst, passant del voltant
del 35% a un 65%. Segons ha ex-
plicat la Dra. Lola Gémez, cap del
Servei d’Obstetricia i Ginecologia
de I'HS)D, “aquest increment de
casos amb alt risc és a causa del
fet que som un centre de referén-
cia i ens deriven més pacients.
Aquest increment de la comple-
xitat, ha fet necessari disposar
d’una area d’observacié directa,
més continuada, que permeti als
professionals atendre a les do-

nes amb patologia “La UCOI de
Sant Joan de Déu esta ubicada
al Bloc Obsteétric. Aixi mateix,
I'Hospital Clinic, a les seves ins-
tal-lacions a La Maternitat, també
té una UCOL. El referent del Bloc
Obsteétric de I'HS)D, el Dr. Jaume
Mifnano, comenta que “la UCOI
s’ha creat per poder atendre mi-
llor a les pacients; esta a cami
entre una UCI (Unitat de Cures
Intensives) i una sala d’hospi-
talitzacié. Tenim una infermera
que pot atendre a tres pacients,
en tres habitacions individuals,
que s’han hagut d’habilitar com
a un llit de semi intensius, i amb
les que millorem la monitoritza-
cié tant materna com fetal. L'alta
complexitat de I'UCI dificultaria
la monitoritzacié materna i fetal,
mentre que aqui ho podem fer”.

Unitat
multidisciplinar

Aquesta nova unitat, es una
unitat multidisciplinar, on parti-
cipen obstetres, anestesiolegs,
llevadores, infermeres i auxiliars.

Forma part del Bloc Obstetric,
que integra la sala de parts, les
urgéncies i la UCOI. El Dr. Mifiano
manifesta que “la patologia més
freqlient que tractem és la pree-
clampsia, malaltia que es manifes-
ta exclusivament en embarassades
i que sol associar hipertensi6 ar-
terial, edemes aixi com la presén-
cia de proteines a l'orina. Fins el
60% dels ingressos a la unitat son
per aquest motiu i la finalitzacié
de 'embaras facilita la seva resolu-
Ci6”. Aquesta unitat els hi permet
monitoritzar millor a les pacientsi
allargar I'embaras fins el moment
oportu en el que el risc supera al
benefici. L'extraccié fetal sovint
es realitza de forma prematura en
benefici del binomi mare-fill, tot
planificant I'actuacié amb I'equip
de neonatologia. Per la seva part,
Maria José Tojo, infermera i co-
ordinadora assistencial de I'Area
de la Dona, indica que “el ratio
infermera/pacient és molt im-
portant. En el cas de la UCOI, una
infermera porta a tres pacients,
el que permet una atencié molt
personalitzada”. Aixi mateix, el



_— —
— : - -
— - -
—_—
s i
—_———
B
e
mm—
e
~ Dr.Jaume Mifiano apunta que “en
:‘,J-_ algunes pacients cal prendre deci-
~ sions rapides i el fet que la UCOI
:—: estigui al mateix Bloc Obsteétric,
—
- al costat de la sala de parts o del
- quirdfan, ens permet minimitzar
- -
~elstemps de resposta” El referent
: del Bloc Obsteétric assenyala que
-"'f.l “la gran majoria de patologies que
'_.F .
- atenem en aquesta Unitat es de-
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senvolupen durant I'embaras. No
obstant, després del part també
es poden presentar algunes com-
plicacions com ’hemorragia post
part, —sagnat que es produeix
després del part—, essent el segon
motiu d'ingrés a la unitat. Per altra
banda, les infeccions maternes o
I'amenaga de part preterme -paci-
ents que es posen de part abans
de les 37 setmanes d’embaras- sén
altres motius que sovint requerei-
xen ingrés i monitoritzacié mater-
na i fetal. “Al respecte, Maria José
Tojo afirma que “quan el nad6 no
requereix passar a la unitat de
nounats pot estar amb la mare,
que és una de les coses més positi-
ves que té la UCOI, ja que permet
acollir a tota la familia”.

Importancia
de la simulacié

Sant Joan de Déu ha sigut pi-
oner en la utilitzacié de la simula-
Ci6 clinica com eina de formacié
continuada dels professionals.
Lentrenament dels equips en

un entorn segur, permet avaluar

els processos assistencials tot
identificant punts de millora que
permeten augmentar la seguretat
del pacient. Actualment existeix
I'evidéncia cientifica suficient
per afirmar que I'Gs de la simu-
lacié pot arribar a fer reduir la
morbimortalitat en un 20%. Amb
I'obertura de la nova unitat, el
Dr. Mifano declara que “ens vam
plantejar la utilitzacié de la simu-
lacié no sols com a eina per millo-
rar el treball en equip siné també
com a eina d’avaluacié d’espais.
Es perd aixd que la creacié d'es-
cenaris simulats ens va permetre
identificar elements estructurals
que podien dificultar I'activitat
assistencial i varem poder rea-
litzar els canvis necessaris abans

d’obrir la unitat”. Jaume Mifano
explica que “hem protocol-litzat
les actuacions del Bloc Obsteétric
per tal d’anar tots a una i seguir
les pautes marcades per I'evidén-
cia cientifica actual, permeten
oferir una atencié personalitzada
i puntera en el nostre sector”. A
la UCOI es reuneixen periddica-
ment per analitzar els casos més
complexos que han tingut, fan
sessions conjuntes, amb un re-
presentant de cada grup, és a dir
obstetres, anestesia, llevadores,
infermeria, i auxiliars, doncs cada
membre de 'equip juga un paper
important. La formacié conti-
nuada, aixi com les aportacions
dels diferents membres, permet
millorar dia a dia els processos
assistencials. l

L'equip es reuneix
periodicament per
analitzar els casos
més complexos
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1867—2017

Sant Joan de Déu
va ser el primer
hospital infantil

d’Espanya, quan
es va obrir
el 1867
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150 anys curant
1 culdant

L’Hospital Sant Joan de Déu celebra enguany el seu
150 aniversari, que coincideix amb els 150 anys de
la restauracié de I'Orde Hospitalari Sant Joan de Déu
a Espanya. Va ser fundat el 14 de desembre del 1867
al carrer Muntaner de Barcelona per part d’aquest
Ordresentllavorsel primer hospitalinfantild’Espanya.

En un primer moment, atenia
principalment a nens amb tu-
berculosi i altres malforma-
cions congenites de I’aparell
locomotor. El 1881, I’'Hospital
es va traslladar a uns terrenys
ubicats entre I'actual Avinguda
Diagonal i el carrer Déu i Mata.
Alla hi va estar durant gairebé
un segle, fins que es va inaugu-
rar, el 1973, l'actual
hospital a Esplugues
de Llobregat.

Les principals fi-
tes de I'hospital han
estat la seva funda-
ci6 (1867), el pas de
centre de beneficén-
cia a centre concer-
tat amb I'adminis-

Publica (1985), reconegut com
a hospital terciari (1992), i I'inici
de la integracié amb I'Hospital
Clinic (1993). L'any 2005 es va
posar en marxa el programa es-
tratégic 2005-2008 (Paidhos) i el
2013 va esdevenir un hospital de

referéncia internacionalment.
Actualment I'Hospital Sant
Joan de Déu és un dels princi-

tracié (1973), el pas a
hospital universitari
(1975), la incorpora-
Ci6 a la Xarxa Hospi-
talaria d’Utilitzacio

pals referents dintre i fora de
Catalunya en pediatria, obste-
tricia i ginecologia, i en arees
d’alta especialitzacié com les
neurociéncies, la neonatologia,
I'oncologia o la cardiocirurgia.
Atén cada any més de 120.000
urgéncies, 25.000 ingressos,
200.000 Vvisites i 3.000 parts,
combinant la darrera tecnologia




amb una assisténcia personalit-
zada basada en els seus valors
d’hospitalitat i solidaritat.

Obsequi
de I'escultor
Jaume Plensa

Per commemorar el 150€ ani-
versari, ’'Hospital esta duent a
terme una série d’actes que van
comencgar el passat 7 de marg
amb un regal molt especial. L'ar-
tista catala Jaume Plensa, cone-
gut arreu del mén per les seves
grans escultures formades per
lletres i nimeros, ha cedit de ma-
nera gratuita la seva obra “Anima
2013". L'escultura ja esta ubicada a
la plaga principal del centre.

A més, s’estan duent a terme
una serie d’actes des de diferents
ambits i per publics diversos. Des
del punt de vista divulgatiu i ci-
entific, s'estan organitzant con-
feréncies amb investigadors de
prestigi, com el Dr. Valenti Fus-
ter, cardidleg de renom interna-
cional. També es faran activitats
de caracter social a Esplugues i a
Barcelona, com la zumba solidaria
del 10 de juny, aixi com esdeveni-
ments adrecats als treballadors.

La cloenda dels actes es fara
el14 de desembre, data en qué es
va obrir la primera seu del nostre
Hospital, el 1867, al carrer Mun-
taner de Barcelona. Consistira en
una Eucaristia a la basilica de la
Sagrada Familia.

150 anys
rebent el suport
de la societat civil

L'Hospital Sant Joan de Déu
ha comptat al llarg dels darrers
150 anys amb un gran suport de
la societat civil, en una primera

etapa per tirar endavant com
a centre de beneficéncia, i en
I’época recent, un cop concertat
amb el sistema public de salut,
per avancar en la investigacié de
les malalties pediatriques i poder
dur a terme altres projectes que
permeten millorar I'atencié que
ofereix als seus pacients.

El passat 2015, el centre va re-
bre donacions per un import de
6.731.000 euros que han permés
financar programes que no sén
estrictament assistencials pero
que milloren I'experiéncia del
pacient perqué fa que els nens
visquin de la millor manera pos-
sible la seva estada a I'Hospital.

Les donacions també han per-
més millorar I'atencié als col-lec-
tius infantils desfavorits com és
el cas dels nens que son victimes
d’abusos sexuals o que sén tes-
timonis de violéncia domestica
en el seu entorn familiar. A més,
s’ha pogut modernitzar algunes

instal-lacions de I'Hospital, com
I'Hospital de Dia, gracies a I'éxit
de la campanya “L’Arbre dels
Petits Valents”, que va poder re-
captar el milié d’euros necessari
per poder obrir un nou Hospital
de Dia, I'espai del centre on s6n
tractats els nens que han de venir
a rebre tractament pero que no
cal que es quedin ingressats.

| també la sala d’Hemodina-
mica: Una altra important dona-
cid, de la Fundacio Daniel Bravo,
que ha permés construir una de
les sales d’hemodinamica més
modernes d’Europa.

Igualment, s’ha pogut avan-
car en la investigacié de les ma-
lalties pediatriques. El 50% dels
diners que I'Hospital destina a
la investigacié de les malalties
ja prové de donacions de parti-
culars -sovint familiars de paci-
ents- i entitats solidaries. | en el
cas del cancer infantil, el percen-
tatge s’eleva al 75%. l

D’esquerra a dreta:
Manel del Castillo,
gerent de I'Hospital;
Jaume Plensa,
escultor;

Pilar Diaz,
alcaldessa
d’Esplugues, i
Joaquim Erra,
superior de la
comunitat de
germans de
I'Hospital.

L'artista catala
Jaume Plensa
ha cedit de
manera gratuita

a I'Hospital la
seva obra
“Anima 2013”
com a regal
d’aniversari
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Un 10% dels nens
de 6 anys poden
tenir enuresi
nocturna i aquest
percentatge va
baixant fins a
arribar al voltant
del 7% a 10 anys
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Consulta d'infermera
referent en continencia
urinaria per al
control 1 seguiment
de '’enuresi nocturna

Sant Joan de Déu compta des de fa un any amb una
consulta d’infermera referent en continéncia urinaria
que atén i tracta els infants que presenten enuresi noc-
turna. Una professional d’infermeria valora els casos i
gestiona els recursos necessaris per tractar-los. Ella és
la cara visible d'un equip que integra altres professio-
nals com pediatres i urolegs.

L'enuresi nocturna esta definida
com la miccié involuntaria que es
produeix durant el son després de
I'edat a la qual s’assoleix el con-
trol vesical nocturn voluntari, que
se situa al voltant dels 5 anys per
les nenes i, en el cas dels nens pot
retardar-se fins als 6 anys. Dife-
rents estudis revelen que finsa un
10% dels infants de 6 anys poden
mullar el llit durant el son, que
aquest percentatge disminueix
fins al 7% a 10 anys i persisteix a
partir dels 15 en un 1-3%.

Quan l'escapament es pro-
dueix només mentre el nen dorm
i no tenen simptomes diiirns,
I’enuresi es denomina mono
simptomatica. Si els escapaments
s’han produit des de sempre i
no hi ha hagut periodes secs és

primaria, mentre que si es pro-
dueix després d’un periode sec
d’almenys sis mesos, és secun-
daria.

Les causes sén multifacto-
rials. La pediatra Anna Fernandez
aclareix que hi ha una certa pre-
disposicio geneética pero especifi-
ca que no es pot dir que I'enuresi
nocturna sigui un problema he-
reditari, perqué incideixen molts
altres factors.

L'Hospital de Sant Joan de
Déu compta des de fa un any
amb una consulta d’infermeria
referent en continéncia urinaria
per tractar els infants amb enu-
resi nocturna mono simptomati-
ca. La infermera que la gestiona
és |la Maria Isabel Serrano. Quan
un infant és derivat a I'Hospital

per aquest motiu, és ella qui el
rep i li fa una primera visita per
recollir tota la informacié neces-
saria: proves complementaries,
tractaments anteriors, impacte
en I’entorn, motivacio del nenila
familia, etc. També realitza una
primera exploracio fisica dirigida
per a detectar si pot haver alguna
patologia associada.

Tota aquesta informacié
és fonamental per decidir com
abordar el problema i quina sera
I'actuacié més adient en cada
cas. “M’orienta a saber si es pot
resoldre mitjancant una terapia
de conducta, corregint habits
miccionals i deposicionals, o bé
si és possible que el nen presenti
altres patologies associades que
poden interferir en el tractament



i cal derivar-lo a un metge per-
qué el tracti”, afegeix M. Isabel
Serrano.

Es molt important que la
familia faci un registre (diari
miccional) durant tres dies per
saber el nombre de miccions i
la quantitat que fa el nen durant
el dia i el volum d’orina de la nit.
Aquest full és fonamental per-
qué els professionals valorin si
té bons habits com fer miccions
regulars durant el dia i abans
de dormir o tenir ingesta adient
de liquids. El primer que fan els
professionals és sensibilitzar la
familia sobre la importancia que
té I'adquisici6 d’aquestes rutines i
corregir els factors detectats que
poden interferir en I'enuresi. “No
podem arreglar la nit si no arre-
glem abans el dia”, comenten. Es
important que durant la terapia
beguin pocs liquids a la nit, perd
la quantitat total durant el dia ha

de ser adequada. Sovint detecten
que molts nens beuen poc.
Els valors que s’obtenen del

diari miccional sobre la capaci-
tat vesical i la quantitat d’orina
que fa el nen durant la nit en
relacié al dia, sén basics per a
detectar els factors que condi-
cionen I'enuresi en cada nen i
decidir la terapia que tindra més
possibilitat d’éxit. “Cada nen és
diferent i és necessari un tracta-
ment individualitzat”, afirmen.
En molts casos s’indica I'ts d’una
alarma d’enuresi, dispositiu amb
un petit sensor d’humitat que
desperta a 'infant quan se li es-
capa l'orina. La pediatra apunta
que “és el tractament més efi-
cag i d’eleccié”. Exigeix esforg i
col-laboracié de la familia i la res-
posta és lenta pero els resultats
acostumen a ser permanents un
cop s'aconsegueix I'aprenentatge
amb poques recaigudes. En altres

casos pot ser necessari prendre
alguna medicacié com la des-
mopresina o altres tractaments
combinats per poder resoldre
I'enuresi.

Els professionals de la consul-
ta d’enuresi nocturna acompan-
yen les families i els fan veure la
importancia de complir el tracta-
ment per tenir éxit. L'actitud po-
sitiva dels familiars és basica tot
i que el nen s’ha d’implicar en la
terapia per aconseguir la resolu-
ci6. Cal explicar al nen i als pares
que I'enuresi és involuntaria i que
“no hi ha culpables”, desmitificar
el problema i evitar castigs. “Es
una qliestié madurativa que se
solucionara amb les mesures ini-
ciades”. Per aquesta rad, “acon-
sellem als pares que no renyin el
nen, que no I'avergonyeixin i que
el motivin”.

Per facilitar I'adheréncia al
tractament, la consulta d’infer-
meria ha incorporat també les
visites d’atenci6 telefonica. La
pediatra Anna Fernandez explica
que “si les visites de control s6n
molt espaiades, algunes families
es poden desmotivar i pensem que
fer un seguiment telefonic ens pot
ajudar a millorar I'adheréncia al
tractament. També les families ens
poden trucar si tenen algun dubte
relacionat amb la seva terapia”. l

En molts casos

s’opta per indicar-los
una alarma d’enuresi,
un dispositiu amb un
petit sensor d’humitat
que té bons resultats
i baixa taxa de
recaigudes

Des de fa un any
I'hospital compta
amb una consulta
d’infermera referent
en continéncia
urinaria que rep
aquests infants,
avalua el cas,
gestiona els
recursos i mobilitza
els professionals
necessaris per a

la seva resolucié
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“Sentim”

)

un espai on les
families de nens
malalts expressen 1
comparteixen emocions

La malaltia d’'un nen pot desencadenar moltes emoci-
ons en el seu entorn familiar més proper: por, solitud,
angoixa, rabia... Perqué aquests sentiments no posin
en perill 'estabilitat familiar és necessari expressar-los.
Des de gener de I'any 2016 'Hospital Sant Joan de Déu
ofereix a les families dels nens que sén tractats en el
centre, un espai on poden parlar obertament sobre les
emocions que senten i compartir-les amb altres fami-
lies que es troben en la mateixa situacié. Es tracta del
programa “Sentim”.

“Les families que tenen un nen
malalt passen per una situacié
molt dificil. Pateixen molt. Se
senten responsables de la ma-
laltia del seu fill, passen per
episodis de rabia... i no poden
manifestar-ho. No sén coses que
s’exterioritzen facilment, que es
parlin en el menjador de casa, no
es comenten als amics o als fami-
liars ni es plantegen en la consul-
ta del metge”, explica I'educador
social i pedagog Jordi Juanico, un
dels responsables del programa al
costat de la psicologa Marta To-
rres. El programa “Sentim” ofereix
un espai on fer-ho.

“Sentim” sorgeix d’'una inici-
ativa impulsada per Juanico,
conjuntament amb la psicologa
Marta Torres, fa tres anys. Jua-
nico recorda que al principi van
comencar a organitzar trobades
de families de nens amb proble-
mes psiquiatrics perqué havien
detectat que tenien la necessi-
tat d’expressar les emocions.
“Després ens vam adonar que
aquesta mateixa necessitat la
tenien altres families amb nens
que havien emmalaltit per altres
causes. | aixo és el que ens va
decidir a ampliar el seu abast”,
afegeix.

El programa reuneix en un ma-
teix espai, families de nens que
pateixen diferents malalties,
entenent que les emocions sén
independents de la malaltia.
Aixo facilita que les converses
no se centrin en la malaltia en
concret ni en el tractament per
combatre-la sin6 en les emo-
cions que generen. Cada grup
esta format per una desena de
families, aproximadament, que
es reuneixen amb una periodi-
citat quinzenal. “L’Unic requisit
que els demanem és que vinguin
amb el nen, i els suggerim que
també poden venir altres mem-



bres de la familia molt propers
com els avis, els oncles...”.

Des de la seva creacid, un cente-
nar de families han passat ja pel
programa. El balang és, segons el
parer de professionals i families,
molt positiu. “Poder expressar
el que senten ajuda molt en la di-
namica familiar”, opina Juanico.
Marc, que vas agafar al programa
amb els seus dos fills diabétics i
amb la seva dona, reconeix que
“al principi era bastant escéptic
sobre aquestes trobades” pero
“araem semblen molt utils”. “Esta
bé que els nens escoltin i sapi-
guen com ens sentim. En aques-
tes trobades ells no parlen massa
pero escolten, escolten molt, i ve-
uen que tenim sentiments que no
els sabem transmetre o els ama-
guem”. “T'adones que pateixen i

et preocupes per ells”, afegeix el
seu fill.

Mercé, una altra mare que ha par-
ticipat al programa, considera que
“aquestes xerrades m’han permés
treure el que portava dins i que

potser ni jo mateixa m’adonava.

|

Escoltant el testimoniatge d’altres
persones, d'altres families, pensa-
va ‘aixd m'esta passantami”. Ala
Kirsi, una noia que ha participat
en els grups, I'ha ajudat a mani-
festar el que pensa “sense que
ningu et jutgi ni et retregui res”. M

Marta Torres, psicologa, i Jordi Juanico, educador social i pedagog.
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Una mare, en primer

plaid’esquena, exposa
les seves emocions

als responsables del
programa “Sentim”.
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Impulsant la
creaci6 del centre
d’oncologia pediatrica
meés gran d’Europa

El cancer infantil esta relacionat
estretament amb el procés de de-
senvolupament del nen. S'origina
durant la formacié dels organs i
teixits. Es, per aixo, totalment
diferent del cancer dels adults,
que esta relacionat precisament
amb el procés contrari, el de I'en-
velliment. El cancer infantil té una
incidéncia tan baixa que es consi-
dera una malaltia rara (per cada
200 casos de cancer en adults,
se’n déna un en infants); no es pot
prevenir i respon de manera molt
diferent als tractaments. Per tots
aquests motius, els infants i ado-
lescents que pateixen un tumor

del desenvolupament han de ser
tractats per equips especialitzats
en oncologia pediatrica. | també
per aquestes raons, cal impulsar
investigacions especifiques que
permetin avancar en el conei-
xement i lluita contra el cancer
infantil. En aquest context, neix
el projecte del “Pediatric Cancer
Center”.

Sant Joan de Déu vol construir
a Barcelona el centre d’oncologia
pediatrica més gran d’Europa en
un edifici annexa a I'Hospital.
| per fer-ho, compta amb el su-
port de la Fundacié Leo Messi, la
Fundacié FC Barcelona i I'escola

de negocis IESE. Les quatre ins-
titucions han llangat recentment
una campanya per sensibilitzar
a la poblacié sobre la necessitat
de fer realitat aquest projecte i
recaptar, a través de donacions,
els 30 milions d’euros que calen
per construir el centre.

La campanya paralosvalien-
tes.com pretén moure particu-
lars i empreses a col-laborar en
el financament d’aquest gran
centre mitjangant microdonaci-
ons o grans donacions. “Tothom
hi pot col-laborar -particulars,
empreses i fundacions- ja sigui
mitjancant aportacions directes



Déna, pinta’t i planta-li cara
al cancer infantil

El jugador del FC Barcelona Leo Messi ha estat el primer a donar suport a la campanya per fer possible la
construccié a Barcelona del centre de cancer pediatric més gran del mén. Messi ha emplacat a la resta del
mon a fer una donacié i a fer visible el seu suport a la campanya amb un senzill gest: pintar-se la cara com els
guerrers. Perque un dels objectius de la creacié d’un gran centre d'oncologia pediatrica a Barcelona és impulsar
la investigacié d'aquesta malaltia per avancar en el seu coneixement i “plantar cara” al cancer infantil. Aquest
és el missatge que centra el video de la campanya.

Nombrosos personatges publics d’ambits tan diversos com la politica, I'esport o el mén de la musica han
seguit el gest de Messi. Entre d'altres han manifestat el seu suport a la iniciativa el president de la Generalitat,
Carles Puigdemont; la presidenta del Congreso de los diputados, Ana Pastor; la ministra de Sanitat, Dolors
Montserrat; el conseller de Salut, Antoni Comin; la defensora del Pueblo, Soledad Becerril; el president de
la CEOE, Joan Rossell; el president d’Abertis, Salvador Alemany; el psiquiatre Luis Rojas Marcos; el cardioleg
Valentin Fuster; 'oncoleg, Joan Massagué; el cantant Antonio Orozco i els esportistes Leo Messi, Rafa Nadal,
Pau i Marc Gasol, i Xavi Hernandez, entre d’altres.




L’Hospital Sant
Joan de Déu, la
Fundacié6 Leo
Messi, la Fundacié
FC Barcelona i
I’escola de negocis
IESE llancen

una campanya
per implicar

a ciutadans i
empreses en el
finangament del
nou centre
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com duent a terme altres inicia-
tives com, per exemple, en el cas
de les empreses, oferint als seus
col-laboradors la possibilitat de
destinar a la causa un euro en
les seves compres”, indica Gloria
Garcia, responsable de la Unitat
de captacié de fons de I'Hospital.

L'objectiu que Sant Joan de
Déu persegueix amb la creacié del
Pediatric Cancer Center, és reduir
la taxa de mortalitat del cancer
infantil i millorar els tractaments
que hi ha actualment. Loncoleg
pediatric Andrés Morales, un dels
responsables del projecte, explica
que en l'actualitat curen el 80%
dels tumors infantils “pero molts
nens queden amb sequeles sig-
nificatives perqué, per exemple,
la radioterapia incideix de ma-

i, Sy

nera negativa en el desenvolu-
pament del pacient, afecta quan
el fem servir en el tractament de
tumors cerebrals el seu cocient
intel-lectual, a les hormones...
“Per aix0 —afegeix Morales- cal
continuar investigant, perqué
només amb la recerca podrem
millorar aquests tractaments, re-
duirem les sequeles dels infants
que superen la malaltia i podrem
trobar-ne de nous per tractar el
20% de pacients que avui encara
no podem curar”.

Com sera
el nou centre?

El nou SJD Pediatric Cancer
Center Barcelona tindra capa-
citat per atendre 400 pacients

I'any, un 30% més dels que Sant
Joan de Déu atén en l'actualitat.
“L’hem concebut com un centre

de tots, perqué sera possible gra-
cies a les donacions de la societat
civil, i per a tots, per qué volem
oferir tractament a nens d’aqui
perd també d’altres llocs del mon.
A més, volem ajudar, amb forma-
Cio, els paisos poc desenvolupats
perqué son els que més casos
tenen i en els quals s’obtenen els
pitjors resultats i es produeixen la
majoria de morts per cancer in-
fantil. Dels 160.000 nens afectats
al mén, el 80% viu a paisos amb
pocs recursos que no els poden
oferir el tractament necessari”,
indica Morales.

El nou centre tindra una su-
perficie de 5.137 metres quadrats



i disposara de 40 habitacions; 8
cameres per al trasplantament de
progenitors hematopoétics; 30
boxs a I'hospital de dia; 20 des-
patxos per a consultes externes;
radio farmacia; laboratori i altres
serveis no assistencials. Des del
primer moment, comptara amb
els darrers avencos en la lluita
contra el cancer.

El centre esta situat en un edi-
fici de quatre plantes al costat de
I'Hospital Sant Joan de Déu, que
és centre de referéncia a Espanya
per al'atencié del cancer infantil i
de referéncia internacional per al
tractament de determinats tipus
de tumors. Sant Joan de Déu és el
centre que més casos de cancer
infantil atén a Espanya (i un dels
primers a Europa): 215 casos nous

cada any i 70 més per recaigudes
0 segona opinio.

També és un dels pocs centres
europeus que compta amb un
banc exclusiu de tumors pedia-
trics, amb un gran potencial per

alarecerca. Els seus professionals
apliquen un model d’investigacio
traslacional que combina I'assis-
téncia amb la recerca per tal que
els pacients es puguin beneficiar
al més aviat possible dels tracta-
ments més avangats.

Aquest model ha permés
desenvolupar models animals
de diversos tumors, pas impres-
cindible per a poder testar nous
farmacs i tractaments. | ha fet
possible el desenvolupament
d’assaigs clinics pioners al mon,
com és el cas del primer assaig

sobre la base d'immunoterapia
amb vacunes de cél-lules dendri-
tiques contra el glioma difts del
tronc cerebral (tumor que ara per
ara ésincurable). B

Com puc fer
una donacié?

PARTICULARS:

Per transferéncia bancaria:
ES97 2100 5000 5302 0015 9389

Per teléfon al 902 04 04 04

Per Internet www.paralosvalientes.com
i www.fundacio.fcbarcelona.cat

EMPRESES:

A través del correu:
paralosvalientes@sjdhospital
barcelona.org
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La campanya
té per objectiu
recaptar

30 milions
d’euros per a la
construccio del
nou centre que
estara ubicat a
I'Hospital Sant
Joan de Déu de
Barcelona




Un total de 47
professionals
sanitaris han

pogut atendre els
migrants a través
de S.0.S. Refugiats
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Contribuint
a millorar la
cobertura sanitaria
dels refugiats
de Grecia

Davant de la situacié d’emer-
géncia social i sanitaria origi-
nada amb la crisi migratoria
del mediterrani, I'Hospital Sant
Joan de Déu i I'Hospital Clinic
van crear S.0.S. Refugiats, un
programa d’ajuda humanitaria
que té I'objectiu d’enviar per-
sonal sanitari per assistir els re-
fugiats que es troben atrapats
a Grécia. El passat febrer el
CAPSBE es va sumar al projecte.
Ara fa un any que S.O.S. Refu-
giats es va comencar a gestar,
i des de llavors, un total de 47
infermeres i metges especia-
listes en pediatria, psiquiatria,
medicina familiar i comunitaria,
oftalmologia, medicina preven-
tiva, anestesiologia, obstetricia
i pneumologia de les tres ins-
titucions han contribuit a co-
brir les necessitats sanitaries
basiques d’unes 12.000 perso-
nes, bona part de les quals sén
infants. Aquests professionals
han estat prestant assisténcia
sanitaria als refugiats de les illes
de Quios, Kos i Lesbos, aixi com
a la zona de Tessalonica. Clinic,
Sant Joan de Déu i CAPSBE han
organitzat un acte al Palau Ma-

caya per fer balang del projecte
en el seu primer any d’activitat.

L'actuacio del personal sani-
tari s’ha portat a terme sota el
paraigua de Women and Health
Alliance International (WAHA),
'ONG amb la qual es va firmar
un conveni per tal que el per-
sonal sanitari pogués portar
a terme la seva feina sobre el
terreny. Els professionals que
han viatjat a Grécia amb S.O.S.
Refugiats han dut a terme ac-
cions preventives higienicosa-
nitaries per evitar infeccions i
epidémies, han atés persones
de risc amb patologies croni-
ques com diabetis, asma, MPOC
o cardiopaties, han col-laborat
en I'establiment de circuits per
atendre aquesta poblacio, han
assistit nens amb malalties
propies de la infancia -vari-
cel-la o xarampié- i han actu-
at en I'ambit de la vacunacié i
de la salut bucodental. També
s’han tractat malalties infec-
cioses com l'escabiosi (sarna) i
la tuberculosi. Pel que fa a les
dones, s’ha prestat atencié
durant I’embaras i també en
altres ambits, com ara mesures

anticonceptives, infeccions
genitourinaries i infeccions
de transmissio sexual. A més,
s’ha portat a terme una labor
destacable en el camp de la
salut mental.

Durant el primer any de co-
operacid, els metges i inferme-
res catalans s’han trobat amb
dificultats idiomatiques, amb
problemes de coordinacié en-
tre les ONGs i amb el fet que
les necessitats dels refugiats
no eren només sanitaries. Tot i
aixo, han pogut desenvolupar la
seva tasca amb 'agraiment de la
poblacié refugiada.

Estudi de salut dels
nens refugiats i
programa de salut
mental

Els cooperants de I'Hospi-
tal Sant Joan de Déu han dut a
terme un estudi nutricional de
la poblacié infantil refugiada a
Quios. Durant els mesos de no-
vembre i desembre, van recollir
dades sociodemografiques, cli-
niques i antropométriques dels
nens que havien atés. Van fer



un total de 816 visites en aquest
periode, corresponents a 478
infants.
Els resultats de I'estudi mos-
tren que un alt percentatge
de nens estan desnodrits i no
tenen accés a un tractament
nutricional. Els professionals
de Sant Joan de Déu van de-
nunciar aquesta situacio de crisi
alimentariaa ACNUR i UNICEF
i han aconseguit que aquestes
organitzacions hagin posat en
marxa un programa urgent per
solucionar aquesta situacié.
L'estudi també va mostrar un
elevat index de nens amb es-
trés posttraumatic degut a la
situacié que estan vivint.

Els professionals del Cli-
nic van detectar la necessitat
d’'implementar un programa

de salut mental amb I'objectiu
de posar en marxa una consul-
ta psiquiatrica que oferis una
atencié personalitzada en un
entorn de confidencialitat.
S’ha prestat ajuda psicolo-
gica i psiquiatrica tant a refu-
giats com a treballadors huma-
nitaris. En el cas dels refugiats,
s’han atés tant a persones que
han hagut d’interrompre el seu
tractament psiquiatric a causa
del conflicte que els ha obli-
gat migrar com a aquelles que
s’han vist afectades per un
trauma psicologic. D’altra ban-
da, els professionals han pogut
constatar que molts refugiats
pateixen un progressiu deterio-
rament de la seva salut mental,
resultat d’'un procés acumulatiu
de diverses situacions traumati-

ques que han interioritzat i que
els porta, en molts casos, a un
estat de desesperacié.

D’altra banda, professionals
del CAPSBE van detectar greus
mancances en educacié sanita-
ria pel que fa a, entre d’altres,
a la higiene bucodental i a la
informacié sobre salut sexual
i reproductiva. Es per aquest
motiu que van proposar i de-
senvolupar tallers en aquest
ambit de forma conjunta tant
amb WAHA com amb altres
ONGs com Save the Children.

S.0.S. Refugiats és una re-
alitat gracies a les aportacions
altruistes dels treballadors i
dels pacients dels tres centres,
aixi com al suport rebut de la
Fundacié Aurea, Vueling i la
Barcelona Magic Line. H

Cooperants de Sant Joan de Déu que han participat en el programa

Mireia Alsina
Andrea Altamira
Maria Angeles Checa

Victoria Fumadaé

Emma Gomez
Lola Madrid
Sara Palou

Jose Antonio Porras

Maria Teresa Rodriguez
Marta Sanromdn
Marta Torras

Anna Vila

Salut mental,
pediatria, obstetricia,
cronicitat i atencié
primaria, els pilars
de S.O.S. Refugiats
des de l'inici

del projecte
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@ o “El que vam deixar enrere i el que tenim per davant no sén res
SJD AulaPediatria | comparat amb el que portem dins.” RALPH WALDO EMERSON

Aula de pediatria,
una agenda per al
coneixement 1 la formacio

L'Aulade Pediatriade Sant Joan de Déu és una entitat de gesti6 de I’'Hospital, que té com afinalitat
aglutinar tota la formacié especialitzada en pediatria i especialitats pediatriques que s’imparteix
aI’'Hospital Sant Joan de Déu d’Esplugues i garantir una alta qualitat formativa

Habilitats en Tocurgia

Dates: 5 d’octubre de 2017
Congrés d’Optometriai
Oftalmologia Pediatrica (COOP)
Dates: 7 i 8 d’octubre de 2017

Formacio d’Instructors
de Simulacié6 Clinica
Dates: 16 al 20 d’octubre de 2017

Simulacié Avancada en
Emergéncies Obstétriques
Dates: 19 d’octubre de 2017

Maneig actual de
la fixaci6 externa
Dates: 19 i 20 d’octubre de 2017

P | e vty || e Jornada d’Humanitzacié
Pac =2 Db @ O 8 » Pobis L AT
o e . -;w'ii:..-.... Dates: 20 d’octubre de 2017

Suport Vital Avancat
Trauma Pediatric
Online: Del 23 d’octubre

S al 22 de novembre
PROPERES Transport Pediatric Presencial: Del 23 al 25
ACTIVITATS i Neonatal de novembre
FORMATIVES Online: del 18 de setembre Suport en Processos de Dol
al 25 d’octubre Dates: 2 i 9 de novembre de 2017
Programa codi Sépsia Presencial: 26-27 d'octubre Ventilacié Mecanica
Greu a Catalunya 3rd International Pediatric Dates: 2 al 4 de novembre de 2017
Online: de I'1 al 31 d’agost de 2017 and Neonatal NIV Meeting ECMO
Sépsia: Dates: 20-21-22 de septembre de 2017 Dates: 6 i 7 de novembre de 2017
un desafiament compartit Taller de primers auxilis Formacié en
5 Online: de I'nal 31d’agost Dates: 23 de setembre de 2017 Model Bridge
‘v
a de2ory Treball en equip a I'atenci6 Dates: 7 de novembre de 2017
é’ Esferodinamia: un recurs del nen greu Analgésia i Sedacié
s durantel treball de part Dates: 26 de setembre de 2017 Dates: 9 de novembre de 2017
£ Online: del 15 al 28 de setembre Cirurgia Laparoscopia Neuropediatria
v Mucopolisacaridosis - en Urologia Pediatrica Dates: 9 i 10 de novembre de 2017
% Anesthet.ic Management Dates: 27 de setembre de 2017 Progressos i Terapéutica
g  oftheChildand Diabetis digital en Pediatria
* 'Cr)eelf‘ager with MPS Dates: 29 i 30 de setembre de 2017 Dates: 16 i 17 de novembre de 2017
o nline: APLS
@ CLEFT Barcelona: Integrated
© dels de septembreal g 16
5 ¢ d’(S)ctubreFéIe o management of the cleft Dates: 16 i 17 de novembre de 2017
€ Ppresencial: patients with live surgeries Mesinf »
f— . . ) es Informacio:
34 6de octubre de 2017 Dates: 2 al 6 d’octubre de 2017 www.cursospediatria.net




El portal
de salut 1
benestar per
a les families

FAROS ofereix informacio i coneixement de
qualitat per actuar de forma responsable en
el camp de la salut infantil i de ’adolescent

& http://faros.hsjdbcn.org



&

fa'm als ulls i digue'n
que ho pots fer res co

Ajuda’ns a construir el SJD Pediatric Cancer Center - Barcelona.
El centre oncologic infantil més important d’Europa.
Creat entre tots i per a tots.

Fes la teva donacio ara

Per transferéncia bancdria: ES97 2100 5000 5302 0015 9389
Per telefon: 902 04 04 04
Per internet: www.paralosvalientes.com

Difon i comparteix

> :
# paralosvalientes (B SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital




