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La innovacio
entra a I’Hospital

Els hospitals son un marc idoni per crear idees i els
professionals que hi treballen poden detectar, durant
la seva tasca didria, les necessitats canviants dels
pacients. La innovacio, per tant, té una raé de ser als
centres sanitaris.

En el nostre cas, forma part del Pla estrategic i ja és
una realitat amb la creacié d’una Direccié d’Innovacié
1 també amb la generacié de quatre patents que volen
donar resposta a problemes dels pacients.

Pero la innovacié va més enlla i es materialitza en la
feina quotidiana dels professionals i en els projectes
que duen a terme, com el nou model d’assistencia a
’embaras 1 al part, les noves tecniques per abordar
les patologies cardiaques, els nous tractaments
infusors d’insulina, la tasca de les infermeres a les
escoles amb nens pluridiscapacitats, la dels voluntaris
a ’Hospital, etc. De tot aixo, en parlem en aquest
segon niumero de la revista Paidhos i esperem que
sigui de ’interés dels nostres lectors.
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La innovacié
al servel dels pacients
1 la societat

Els professionals de I’'Hospital Sant Joan de Déu ja
han patentat quatre idees, una de les quals és un
aparell que millora substancialment el diagnostic i
el tractament de l'estrabisme.

D'esquerra a dreta: Jaume Pérez Payarols, Santiago Garcia-Tornel, Carmen de la Gala, Guillem Puche, Joan Prat i Joan Roussos.



Els professionals assistencials
estan en primera linia i poden
detectar noves necessitats més
facilment. Perd no innoven amb
freqliencia. Basicament perque
sovint no parlen el llenguatge de
la tecnologia o el de la gestio,
siné que estan acostumats als
llenguatges clinic i cientific.

Aquest és un diagnostic cor-
roborat pel nombre de patents
i d'innovacions, molt reduit com-
parat amb la qualitat dels treballs
dels cientifics espanyols.

Conscient d’'aquesta situacio,
i mantenint el seu ferm compro-
mis amb la innovacid, 'Hospital
Sant Joan de Déu s’ha convertit
en un dels primers hospitals de
I'Estat espanyol que planteja i
crea un procés de suport intern
destinat a fer aflorar idees entre
els seus professionals.

Partint de la base que els
hospitals sén el marc idoni per
generar idees, I'Hospital ha en-
degat un projecte per promou-
re la innovacié entre els seus
professionals i donar-los su-
port de manera que puguin dur
aterme les seves idees, paten-
tar-les i fer-ne el prototip.

Es tracta de crear oportuni-
tats a partir de les quals es ge-
nerin idees i que, al final, el prin-
cipal beneficiat del procés sigui
el pacient.

Una actuacié
estrategica

Aquest projecte segueix una de
les linies principals d’actuacié
previstes al Pla estrategic de
I'Hospital, anomenat Paidhos
2008. Com a consequiéncia d'ai-
x0, 'Hospital du a terme diver-
ses activitats d’innovacié orien-

Model tradicional

0 00

e Orientacid a missi6 assistencial

* Recerca i docéncia sense
coordinacié

tades a quatre ambits: serveis,

gestio, tecnologies (aparells i

TIC) i biomedicina. Per a aix0 té

la col-laboracié directa del

Collegi de Metges de Barcelo-

na, amb qui manté el conveni de

col-laboracié per al desenvolupa-
ment d'iniciatives emprenedores
del col-lectiu de metges, aixi
com la de la consultora Idom

amb qui esta desenvolupant di-

versos projectes tecnologics in-

novadors. En aquest sentit, cal
destacar la creacié recent de la

Direccié d’Innovacid, Recerca i

Gestid del Coneixement dins l'e-

quip de gestié de I'Hospital

Sant Joan de Déu, que esta lide-

rada pel Dr. Jaume Pérez Paya-

rols i que és la primera d'a-

questes caracteristiques al nos-

tre pais. Aquesta area té dos ob-
jectius principals:

« Fomentar i donar suport al
desenvolupament d’idees in-
novadores dels professionals.

« Detectar i analitzar oportuni-
tats i buscar idees que puguin
donar cobertura a aquestes ne-
cessitats.

Segons Jaume Pérez, “es trac-
ta de sistematitzar i formalitzar
els processos d'innovacio, do-

Nou model
r

‘Recerca
L .

Impulsar la recerca i la innovacio per buscar
solucions als problemes de salut dels
pacients

Ordenar la docéencia i incorporar-hi la
promocio per abocar el coneixement generat
als professionals i desenvolupar
millorscondicions de salut en la societat

tant-los d'un model de gestio
que els doni suport, des de la de-
teccié d'una oportunitat fins a
l'obtencié d'un resultat explota-
ble”.

La nova area d’innovacié
forma part dels quatre grans am-
bits d’actuacié de I'Hospital,
que envolten la principal activi-
tat del centre, I'assisténcia als
pacients. Els tres ambits comple-
mentaris restants, a més de la
innovacid, sén la recerca, la do-
céncia i la divulgacié. Segons el
Dr. Pérez Payarols, “amb la re-
cercailainnovacié donem res-
posta a les qliestions que ens
plantegen els nostres pacients
i que els professionals hem de
solucionar”. | afegeix, “la docén-
ciailadivulgacio representen el
retorn del coneixement adqui-
rit cap a la societat”.

Per que innovar?

Els responsables d'innovacié de
I'Hospital Sant Joan de Déu con-
sideren que cal innovar perqué
I'entorn és canviant i han apare-
gut nous competidors que posen
en perill el lideratge dels centres
que tradicionalment han estat
referents en el sector. A més, els
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A les fotografies superiors, dos sistemes utilitzats tradicionalment per mesurar I'estrabisme.

pacients sén cada vegada més
exigents i estan més formats, de
manera que cada cop és més ne-
cessari orientar-se cap a neces-
sitats concretes.

Cal afegir que, per als profes-
sionals, la innovacié és un nou in-
centiu i que la valoraci¢ de les se-
ves habilitats en aquest camp pot
incrementar el seu compromis
amb l'organitzacid.

Per a la institucio, la innova-
ci6 crea un valor diferencial, amb
avantatges competitius i més
eficiéncia. També genera nous co-
neixements i capacitats, alhora
que serveix per retenir talent i fi-
delitzar els professionals més
capacitats. El procés pot ajudar a
visualitzar tendéncies i necessi-
tats futures per a l'organitzacio.

Ja hi ha quatre idees
patentades

Des del passat mes de gener ja
han aflorat 13 projectes a I'Hos-
pital Sant Joan de Déu, fet que
representa una xifra realment
alta, segons els responsables del
projecte. Aquestes iniciatives

han d’estar orientades a assolir
la millora interna o al desenvo-
lupament de productes i serveis
per al mercat. En tots els casos,
perd, han de revertir en la millo-
ra de 'atencid al pacient.

Per fer aflorar aquest impor-
tant nombre de projectes ha
calgut un procés de deteccid
proactiu i participatiu amb re-
unions i tallers de treball perio-
dics amb professionals de I'Hos-
pital. Aquest procés, molt siste-
matitzat, també ha ajudat a crear
una cultura innovadora al centre.

La primera idea patentada és
'anomenat projecte DIGMO.
Es tracta d’'un aparell que millo-
rara substancialment el diag-
nostic i el tractament de l'estra-
bisme, una patologia ocular que
afecta el 3% de la poblacio.

El seu inventor, el Dr. Joan
Prat, cap del Servei d’Oftalmo-
logia del nostre hospital, comen-
ta que “els actuals sistemes te-
nen més de 50 anys i sén poc fia-
bles i molt subjectius. Com a
conseqliéncia, en un de cada
tres pacients no s'obté el resul-

tat desitjat i, per tant, ha de tor-
nar a ser intervingut”.

L'aparell consisteix en un
casc amb dues cameres de video
(una a cada ull) i un dispositiu
que projecta una llum a la paret
en un eix de coordenades molt
concret. “La innovacid consisteix
que el projector es troba al cap
del pacient, de forma que pro-
porciona unes mesures molt
precises. A més, aquest aparell
permet fins i tot imprimir una
documentacié en la qual figuren
les dades de desviacio en tot el
camp de motilitat ocular, que
ens aporta dades molt fiables. |
si mesurem i diagnostiquem
millor, també millorarem el trac-
tament de l'estrabisme.”

El projecte va comencar fa
quatre anys, quan el Dr. Prat va
tenir la idea i va intentar acon-
seguir financament per desen-
volupar-la, pero sense éxit. Ara,
gracies a I'acord entre I'Hospi-
tal Sant Joan de Déu i el COMB,
i el financament del Departa-
ment de Salut, ha pogut desen-
volupar el prototip. La previsio



Prototip del nou aparell per mesurar I'estrabisme.

és que en 10 anys es comercia-
litzin més de 3.000 aparells ad-
quirits per hospitals i especialis-
tes de tot el mén.

En aquests moments s’ha
creat una empresa d’spin-off,
ubicada al Parc Tecnologic del
Vallés, a Cerdanyola del Vallés,
que impulsara la fabricacié en
serie d’aquest dispositiu.

Altres projectes

Una altra de les iniciatives que
també s'estan duent a terme és
un dispositiu inventat pel Dr.

Santiago Garcia-Tornel, cap cli-
nic de Pediatria de I'Hospital
Sant Joan de Déu, per a I'enure-
si nocturna —una malaltia més
frequient del que es creu i que
afecta % dels adults, el 10%
dels nens de 10 anys i el 20%
dels nens de 5 anys. L'aparell és
molt més barat i igual d’efectiu
que els que es fan servir actual-
ment i, per tant, se'n podran be-
neficiar moltes més persones.

Un tercer projecte esta ca-
pitanejat pel Dr. Joan Roussos,
neurocirurgia de 'Hospital Sant

Innovacié
en serveis

Innovacié en
infraestructures

Innovacié
hospitalaria

Innovacié
organitzativa

Innovacié
médica

Innovacié TIC

Iniciatives
orientades a
assolir lamillora

Totes les iniciatives
reverteixenen la

'
interna millora de l'atencié
al pacient

Joan de Déu. Es tracta d’'un
col-lector que es connecta a la
canula d’aspiracié durant la ci-
rurgia tumoral i que evita que es
perdi gran part del teixit tumo-
ral, com passa ara. D’aquesta
manera, els patolegs podran
disposar de material suficient
per realitzar les biopsies i estu-
dis moleculars corresponents.

La quarta idea, proposada
per Guillem Puche, cap de I'area
de consultes externes de I'Hos-
pital, és un portasérum que, a
més de dur la medicacid, és un
joc per al nen. ®

N | Paidhos 2. Hospital Sant Joan de Déu

Medical devices

Life sciences

Iniciatives
orientades al
desenvolupament

de productes i
serveis per al mercat




Josep Brugada,

cap de la Unitat d’Aritmies
Pediatriques de I'Agrupacié
Sanitaria Hospital Clinic -
Hospital Sant Joan de Déu.

Els cateterismes

1 les ablacions
revolucionen el mon
de les cardiopaties

El Dr. Josep Brugada ens atén entre intervencid i
intervenci6. Quedem en bones mans: el Dr. Fredy
Prada ens explica quines patologies tracten 1 com
aborden l'atencié integral d’aquests pacients. Es
nota que treballen en sintonia. Fan un bon equip.
Quan torna el Dr. Brugada, ens parla del seu ultim
pacient, un nen de sis anys intervingut perque patia
taquicardies de repeticid, que dema sortira de I’Hos-
pital i dilluns tornara a ’escola, a jugar al pati com
si res no hagués passat. La tecnica de I’ablacié ha
suposat una veritable revolucié i permet una rapi-
da recuperacid, en dies, que abans era impensable.

Unitats integrades,
un abordatge
multidisciplinari

A I'Hospital Sant Joan de Déu
les patologies cardiaques s'abor-
den des de quatre unitats. El
Servei de Cardiologia Pedia-
trica, dirigit pel Dr. Fredy Pra-
da, actua com a porta d’entra-
daicol-labora amb els grups de
cardiocirurgia, liderat pel Dr.
José Maria Caffarena; el d’angio-
radiologia, a carrec de la Dra.
Maria Teresa Sola, i la unitat
d'aritmies, del Dr. Josep Bruga-
da. Es tracta d'unitats inde-
pendents des del punt de vis-



500 consultes ’any

La Unitat d’Aritmies Pediatriques de I’Agrupacié Sanitaria
Hospital Clinic - Hospital Sant Joan de Déu atén més de 500
consultes cada any i fa al voltant de 100 intervencions per
tractar i curar diferents tipus d’aritmies cardiaques. La Unitat
és una de les més actives d’Europa i la més activa d’Espanya
en nombre de pacients tractats mitjang¢ant ablacié amb radio-
freqliencia de taquicardies.

Des de la seva creacié I’any 1998, s’han realitzat un total de
512 ablacions amb radiofreqiiencia de pacients pediatrics. La
Unitat ha practicat intervencions d’aquests tipus a pacients
nounats i fins i tot, I’any 2002, a un pacient prematur que
només pesava 1.520 grams en el moment de la intervencié i
que continua sent el pacient més petit a qui s’ha practicat una
ablacié amb radiofreqiiencia al mén.

ta organitzatiu, pero que treba-
llen en equip i que reben el nom
d’unitats integrades.

Les unitats integrades nei-
xen de I'acord entre I'Hospital
Clinic i 'Hospital Sant Joan de
Déu, que assumeix tots els in-
gressos pediatrics que abans
atenia el Clinic.

El treball conjunt
de dos equips

La col-laboracié entre els dos
centres va portar a la creacié de
I'Agrupacié Sanitaria Sant Joan
de Déu - Hospital Clinic, una
alianga estrategica que va co-
mencar el seu cami amb la po-
sada en marxa de la Unitat In-
tegrada de Pediatria.

El seu objectiu és coordinar
les activitats d'ambdds centres
i aprofitar els recursos respec-
tius mitjancant acords parcials
i potenciant la complementarie-
tat. Es van crear unitats mixtes,
com ara la Unitat d’Aritmies

Cardiaques. El Dr. Brugada ho
explicarasi curt: “El Clinic, que
és qui em paga el sou, em cedeix
a Sant Joan de Déu perqué hi
faci la meva feina un cop per set-
mana; i el Dr. Prada, que per-
tany a la plantilla de Sant Joan
de Déu, ve cada quinze dies al
Clinic a tractar els casos de la
seva especialitat.”

Aixi, la col-laboracié entre
els dos centres permet garantir
el seguiment dels nens que, un
cop adults, ja no es poden visitar
aI'Hospital Sant Joan de Déu. Es
el cas de la patologia congénita
de I'adult. Ho explica el Dr. Bru-
gada: “Els nens amb patologia
congenita es fan grans; abans no
se’n sortien i molts no arribaven
a l'edat adulta, pero per sort ara
si.I quanfanelsi8anysjanoes
poden visitar en un centre pedia-
tric; han d’anar a un hospital d’a-
dults. EI problema és que als
hospitals d’adults tenim molt
poca experiéncia en aquest tipus
de patologia. Per aixo el Dr. Pra-

da ve al Clinic a passar consulta
per seguir aquests pacients quan
jasoén grans.”

L’ablacié, un pas
de gegant

en el tractament
de les aritmies

A final dels anys vuitanta, prin-
cipi dels noranta, apareix una
nova técnica, anomenada abla-
Cid per radiofreqtiéncia, que su-
posa una veritable revolucié
en el tractament de les aritmies.
Es tracta d’un tractament cura-
tiu en la majoria de taquicardies,
que consisteix a localitzar amb
un cateter el lloc on s’origina la
taquicardia i destruir-lo,amb la
qual cosa es cura la taquicardia.
Abans d’aix0, I'inica alternati-
va era la cirurgia; és a dir, una in-
tervencio a cor obert, comple-
xa i dificil que, per tant, només
es feia en casos molt i molt
triats.

El Dr. Brugada va ser un dels
pioners a aplicar aquesta técni-

“Més del 50% dels
malalts vénen de
fora de Catalunya i
som el centre de
referéncia de totes
les aritmies
pediatriques
d’Espanya.”

0 | Paidhos 2. Hospital Sant Joan de Déu



“Pesava 1,5 kg, era
un nano que es
moria, que tenia
taquicardies abans
de néixer i que en va
continuar tenint
després de néixer;
vam intentar tractar-
lo 1 era impossible,
se’ns estava
escapant de les
mans... 1 vam decidir
que ens hi posavem
1la hi vam fer. Ara el
nano té 8 anys i esta
perfecte.”

Silvia Torner, Antonio Garcés i
Fredy Prada.

Mecanica pura

Llapis en ma i amb I'’habilitat dels qui saben fer senzill el pro-
blema més complex, el Dr. Brugada ens dibuixa el funciona-
ment del nostre motor.

“El cor té un marcapassos natural, que és el que marca el rit-
me. Com tots els motors, necessita electricitat per funcionar...
Aquesta electricitat neix del marcapassos natural, que és com
un endoll, endollant i desendollant 60, 70, 100 vegades cada
minut. Cada vegada que s’endolla, envia electricitat; aquesta
electricitat és la que permet que el cor es contregui.

En el nen amb taquicardia, al cor, a més d’aquest cable n’hi
ha un altre, de naixement, el que en diem una via accessoria.
L’electricitat passa per dos llocs i provoca un curtcircuit. Aixo
és una taquicardia. Nosaltres, amb ’ajuda del cateter, explo-
rem i localitzem aquesta via accessoria, enviem radiofreqiién-

cia i la cremem. Aixo és una ablacié amb cateterisme.”

ca. Després de vuit anys a 'es-
tranger, I'any 1991 organitza la
Unitat d’Aritmies de I'Hospital
Clinic, que de seguida es conver-
teix en el centre que fa més in-
tervencions de tot I'Estat espa-
nyol i un dels més importants
d’Europa. Un any més tard, arran
de l'aparicié d’alguns casos com-
plicats en nens ingressats a Sant
Joan de Déu, es comencga a ges-
tar la col-laboracié entre els dos
centres. Inicialment, els nens
amb aritmies complexes que

no es poden tractar farmacolo-
gicament es traslladen al Clinic
en ambulancia, amb una infer-
mera i un metge. Després de la
intervencid, el pacient torna a in-
gressar a Sant Joan de Déu.
Amb l'augment dels casos es
planteja crear un servei estable.
Neix aixi la Unitat d’Aritmies Pe-
diatriques de I'Hospital Sant
Joan de Déu. Dos anys més tard
es comencen a fer ablacions i ara
ja se n’han fet 700.

Sempre com a ultim
recurs

Només s’intervé quan cal. Nor-
malment, quan es tracta d’un
nen molt petit, que esta contro-
lat amb farmacs, no es fa la in-
tervencid fins que no té 10012
anys. Només es fan interven-
cions en aquells nens que estan
descontrolats o que no es poden
tractar amb farmacs. Aixo vol dir
que de vegades cal intervenir
nens molt petits, com el més pe-

tit del mén, que es va tractar
aqui i que continua sent el més
petit que ha estat sotmeés a
una intervencio.

L'avantatge de I'ablaci¢ és
que 48 hores després els nanos
estan corrent, jugant a futbol...
se’ls tracta un dia i 'endema al
mati ja tenen l'alta.

Els cateterismes
terapeutics

La técnica del cateterisme, uti-
litzada en les ablacions, també
permet resoldre diferents defec-
tes coronaris, com ara obstruc-
ci6 de valvules, valvules massa
estretes, o “forats”, és a dir, co-
municacions interauriculars o in-
terventriculars. El Dr. Prada si-
tua el nombre de procediments
per cateterisme en uns 400
anuals, més de la meitat dels
quals son terapeéutics. Es tracta
d’'una intervencié rapida, que
permet donar d'alta el pacient
'endema d’haver ingressat.



Cada patologia requereix
un tractament diferent: en el cas
del ductus arteriés o comunica-
cid entre auricules o ventricles,
el cateterisme permet “entrar”
ales arteries o venes i tancar-lo.
Al contrari, quan hi ha una val-
vula massa tancada, que provo-
ca un sobreesforg del cor, el ca-
téter porta un balé per dilatar la
valvula. En alguns casos cal una
accio coordinada amb la Unitat
d’Aritmies, ja que, a més del pro-
blema mecanic descrit abans, hi
pot haver un problema eléctric
(una aritmia).

Totes aquestes patologies te-
nen, perd, un denominador
comu: gracies als cateterismes
terapéutics i les ablacions, la
criatura afectada, que abans, en
molts casos, requeria cirurgia
cardiaca, pot marxar a casa ca-
minant I'endema de la inter-
vencié. Amb aixd aconseguim
evitar les consequéncies d'una
intervencio quirdrgica de gran
magnitud (obrint el pit, amb cir-
culacié extracorporea, amb in-
grés hospitalari).

Logicament, en patologies
més severes, cal recorrer a la ci-
rurgia cardiaca. Pero, fins i tot
en aquestes situacions, sovint
cal un tractament conjunt, com
ara en la transposicié de grans
artéries. En aquests casos, el
nounat és intervingut amb la

técnica del cateterisme per o-
brir-li una comunicacié i, més
endavant, si cal, passa a cirurgia.
Per tant, la coordinacié entre
aquestes unitats és total.

La técnica del cateterisme
també té una altra funcié molt
valuosa: cada any es fan prop de
200 cateterismes amb finali-
tat diagnostica, amb vista a
una intervencio quirdrgica. Gra-
cies al cateterisme, el cirurgia
disposa d’'un “mapa” amb infor-
macié molt precisa: quant me-
suren les artéries, les valvu-
les... i on hi ha problemes.

Parlant de diagnostic, el Dr.
Prada assegura que els pediatres
fan una bona tasca, “estan atents
i s6n curosos en les exploracions.
Gracies als professionals de I'a-
tencio primaria, els casos ens ar-
riben molt aviat. A tall d’'exem-
ple, als Estats Units I'edat mitja-

Les nostres premises son:
e Millorar la qualitat de vida

dels pacients

¢ Buscar el millor moment clinic

per actuar

e Buscar la técnica menys agressiva

e Minimitzar 1’estada hospitalaria

e Facilitar al pacient una incorporacié
rapida a la vida quotidiana

e Treballar amb els pares

na per al diagnostic de coartacié
aortica és de tres anys, mentre
que aqui les detectem en els pri-
mers mesos de vida. | aixo vol dir
alguna cosa”. ®

La Unitat d’Aritmies esta centrada en el tractament de les
taquicardies i també en ’estudi de tot allo que pot provocar
mort sobtada, ja que a més de les taquicardies que es curen

amb radiofreqiiéncia hi ha les aritmies ventriculars que poden
provocar mort sobtada. En aquestes no es pot practicar una
ablacié perqué no hi ha un focus d’origen.

“Ensenyem als pares
com han de ciudar
els fills amb
malalties
cardiaques. Els
informem dels
tractaments
farmacologics, les
técniques
diagnostiques i
terapeutiques, i les
alternatives per a
cada cas concret.”
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El moment
1doni per operar un
nen de fimosi és als

dos anys.
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La meitat de les
anomalies congenites
que es diagnostiquen
prenatalment sén
urologiques

L'Hospital disposa, des de fa 20 anys, d’'una unitat
d’'urologia pediatrica, integrada en el Servei de Cirur-
gla, que tracta pacients amb tota mena de malfor-
macions renals 1 patologies genitals.

La deteccié precog de malfor-
macions urologiques en la fase
prenatal és un fet relativament
recent que ha estat possible
gracies al desenvolupament de
les ecografies de I'embaras.
Mitjancant aquesta prova, els
obstetres poden detectar que
el fetus pot patir algun tipus
de problema a les vies urina-
ries. Val a dir que la meitat de
les anomalies congénites que
es diagnostiquen prenatalment
sén urologiques.

Segons explica el Dr. Joan
Rodd, cap de la Unitat d’Urolo-
gia Pediatrica de I'Hospital
Sant Joan de Déu, “els dos pro-
blemes urologics més fre-
quents que es poden detectar
en la fase prenatal sén algun ti-
pus d'obstruccié del flux uri-
nari i el reflux, en qué l'orina,
en lloc de sortir tota a I'exte-
rior, torna al ronyé i provoca
infeccions i deteriorament re-
nal”.

Aquesta deteccio precoc és
molt rellevant, ja que sense les
ecografies només es podria de-
tectar la patologia quan el pa-
cient patis una infeccié urinaria.
Segons Rodd, “abans de dispo-
sar d’aquest diagnostic prenatal,
quan véiem el pacient, sovint el
mal era irreparable i en alguns

casos acabava en insuficiéncia
renal cronica”.

Un cop detectada la uropa-
tia, els especialistes recomanen
esperar el naixement del nen per

afinar el diagnostic i decidir el
tractament adient, en lloc de
plantejar una cirurgia intraute-
rina, que és factible, pero que sén
rarissims els casos en els quals
esta indicada. “D’una banda, no
tots els fetus que tenen una di-
latacié de les vies urinaries ne-
cessiten una intervencid i, de l'al-
tra, és molt menys arriscat i
més eficac fer el tractament
postnatal”

Un cop s’ha detectat la dila-
tacio de les cavitats renals, el que

, indica Joan Rodb.




s’anomena hidronefrosi, es tor-
na a fer una ecografia als vuit
dies de vida. Aquesta nova pro-
va confirmara si la dilatacio és
del rony6, només d’una part, o
de tots els uréters, la qual cosa
facilitara molt el seguiment de
la patologia. Al cap d'un mes, una
nova ecografia ajudara a dia-
gnosticar si es tracta d’'una obs-
truccié o d’un reflux i si cal ope-
rar el pacient. El cap d’Urologia
apunta que “en la gran majoria
dels casos no cal intervenir qui-
rirgicament, sind fer una obser-
vacio que pot durar anys”.

La Unitat d’Urologia Pedia-
trica també tracta pacients amb
tota mena de patologies geni-
tals, majors i menors, i tant en
nens com en nenes. Les més ha-
bituals sén les fimosis (se’n fan
més de 1.000 intervencions
cada any a I'Hospital Sant Joan
de Déu). Segons el Dr. Rod6, “el
moment idoni per operar un nen
de fimosi és als dos o tres anys,
ja que és prou gran per tolerar
una intervencié poc complica-
da i poc invasiva com aquesta,
i aixi no tindra el mal record que
en pot tenir un infant més gran”.

D’altra banda, I'Hospital
Sant Joan de Déu té molt bons
resultats en el tractament de
I'hipospadies, que és una pato-
logia amb forca incidéncia i
amb una elevada taxa de com-
plicacions potencials. Es tracta
d’una anomalia del conducte de
la uretra que fa que el forat es
trobi en un lloc no habitual, a la
cara inferior del penis. S’ha d’o-
perar tant si el forat es troba a
prop com si és lluny del final del
gland. Un altre dels problemes
genitals dels nens sén les pato-

logies dels testicles, com la
criptorquidia —quan el testicle
no es troba a la bossa escrotal-
o I'hidrocele, quan es concentra
molt liquid a 'escrot.

Com a la resta de I'Hospital,
es té molta cura en la patologia
dels adolescents, ja que se sen-
ten incomodes enmig de les
consultes dels nens petits i tam-
poc encaixen en les consultes
dels urolegs d’adults. Una de les
patologies dels adolescents, tot
i que poc freqtient, és la incur-
vacio del penis. “Es tracta d’'una
anomalia rara i que cal operar, ja
que si no, quan el nen sigui
adult, no podra mantenir rela-
cions sexuals satisfactories”, in-
dica el Dr. Rodé.

Una altra patologia urologi-
ca entre els adolescents és el va-
ricocele, que és una dilatacio
venosa (variu) d’'un plexe situat
sobre el testicle, que li déna un
aspecte de “bossa de cucs”. El
tractament és practicament sem-
pre quirdrgic. També en el cas de
les hérnies inguinals i escrotals,
molt freqlients, cal cirurgia.

En el cas de les nenes, la pa-
tologia genital més frequent
és la sinéquia de Ilavis menors,
que pot causar vaginitis i altres

o

infeccions. El tractament és
senzill i no requereix una inter-
vencié quirtrgica. “Es facil de
prevenir. Només cal que els pa-
res es preocupin de rentar i ei-
xugar bé els genitals de la nena
durant el bany diari”, afirma el
Dr. Rodé.

La incontinéncia urinaria,
tant major com menor, €s una
auténtica fita a la Unitat d’Uro-
logia Pediatrica de I'Hospital
Sant Joan de Déu. Totes les in-
continéncies sén importants.
Les majors (extrofia, valvules
d'uretra, espina bifida, etc.) ho
son per seriositat, i les menors
(enuresi, pérdues dilirnes d’ori-
na, imperiositat, etc.) ho sén per
I'important impacte humaii so-
cial que ocasionen.

El Dr. Rodé destaca “I'ex-
cel-lent relacié que hi ha entre
la Unitat d’Urologia i la Seccié
de Nefrologia de I'Hospital Sant
Joan de Déu, que fa que qualse-
vol pacient que vulgui venir a
I'Hospital a tractar-se del rony6
tingui garantida una assisténcia
integral”. M

Una de les
patologies
urologiques més
frequents entre
els adolescents és
el varicocele, que
s’ha de tractar
quirurgicament.
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L’abordatge

dels angiomes_
ja es fa en equips
multidisciplinaris

Els angiomes sén unes lesions
de la pell, visibles i vermelloses,
molt freqlients en els nens. En-
tre el 5i el 10% dels nens menors
d’'un any en tenen. Es tracta
d’uns tumors benignes que es
desenvolupen després del nai-
xement i creixen durant uns me-
sos. La majoria sén petits i no
necessiten tractament ja que no
afecten estructures importants,
perd una minoria creixen molt i
produeixen un problema estetic.

Fins i tot poden afectar organs
vitals i requereixen exploracions
complementaries i diversos
tractaments.

“La demanda d'especialis-
tes en aquestes lesions i la
pressié assistencial que supo-
sen va afavorir la creacié d’'una
unitat d’'anomalies vasculars”,
explica la Dra. Asteria Albert,
adjunta del Servei de Cirurgia i
membre de la Unitat dAnoma-
lies Vasculars. La unitat esta in-

tegrada sobretot per dermato-
legs, pero també per professio-
nals d’altres serveis, com ara
cirurgians, radiolegs, oncolegs
i especialistes en diagnostic per
la imatge. El caracter multidis-
ciplinari d’aquest grup permet
cobrir des del diagnostic del
pacient fins a les diferents fases
del tractament.

Tal com comenta la Dra.
Maria Antonia Gonzalez Ense-
fiat, cap de Dermatologia, “un

Un 5-10% dels nens menors d’un any pateixen algun tipus d’he-
mangioma. La majoria no necessiten tractament ja que no afec-
ten estructures importants, perdo una minoria creixen molt i
poden afectar organs vitals.




dels aspectes més interessants
de la unitat és que també hi
participen dermatolegs d'altres
institucions, com I'Hospital de
Bellvitge i I'equip del Dr. Daniel
Brualla, de la Clinica Tres Tor-
res, que aporten la seva expe-
riéncia i coneixements i alhora
es beneficien dels nostres”.

Els casos d'angiomes poden
arribar a la unitat des de diverses
consultes: dermatologia, cirur-
gia o angiologia. “L'objectiu és
que, quan vinguin, les families
no hagin d’anar de porta en
porta consultant diferents espe-
cialistes, sind que tant si arriben
a Dermatologia com a Angiolo-
gia puguin ser tractats per la
nostra unitat”, afegeix la Dra. Al-
bert.

“Per aix0, una de les prime-
res tasques de la unitat ha estat
unificar criteris i crear proto-
cols de diagnostic”, explica la
Dra. Gonzalez Ensefiat. Periodi-
cament es fan sessions clini-
ques per tal de discutir casos i
poder consensuar el tracta-
ment més adequat dels pa-
cients més complexos.

Confusions
en el diagnostic

Tradicionalment hi ha hagut
molta confusié entre els angio-
mes i les malformacions vas-
culars. Tal com explica la Dra.
Gonzdlez Ensefat, “els angio-
mes sén uns tumors benignes,
que habitualment apareixen
després del naixement, que
creixen i tenen tendéencia a des-
apareixer sols. En canvi, les
malformacions vasculars sén
anomalies estructurals, solen

ser lesions congénites que no
desapareixen”.

La majoria d’angiomes no
requereixen cap tractament.
Només cal intervenir en cas
que afectin la funcié d’organs
vitals, com I'ull o les vies respi-
ratories, sagnin, s'ulcerin o pro-
voquin un problema estétic no-
table.

Tot i que els especialistes
normalment poden distingir
aquests dos tipus d'anomalies a
simple vista, és molt important
que la familia els faciliti el ma-
xim d'informacié sobre aquesta
lesié: quan la van veure per pri-
mera vegada, quan va comen-
car a créixer, com ha evolucio-
nat... Aquesta informacié els
ajudara a establir un diagnostic
i a recomanar un tractament
en cas que sigui necessari.

Els hemangiomes poden re-
querir tractament médic, cirur-
gia, terapia amb laser o una em-
bolitzacié. La Dra. M. Teresa
Sola, del Servei d’Angiologia, és
la responsable de realitzar
aquest darrer tractament. “Con-
sisteix a introduir substancies
dins el vas sanguini per tallar el
reg i produir una oclusid”, ex-
plica. Aquesta técnica també pot
aplicar-se abans de fer una in-
tervencid quirdrgica per reduir la
grandaria de la lesié i que la ci-
rurgia sigui més facil.

Un cop han desaparegut els
hemangiomes, sobretot si s’han
produit a la cara, el nen pot te-
nir un excés de pell que li produ-
eix un problema esteétic. Es en
aquests casos quan s'intervé per
recuperar el perfil de la cara. B

La Unitat d’Anomalies Vasculars esta
integrada per dermatolegs, cirurgians,
radiolegs, oncolegs i especialistes en
diagnostic per la imatge.
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Noves tendencies
en l’assistencia a
I’embaras 1 el part

L'atenci6 a 'embaras i el part ha variat molt en els
darrers anys. En els temps de l'obstetricia classica,
obs stare representava estar amb o acompanyar la
dona durant el part, missié encomanada especifi-
cament a la llevadora i en la qual el metge nomeés
era avisat per atendre les complicacions, especial-
ment les maternes, ja que no hi havia cap coneixe-
ment de ’estat fetal. Actualment, la perinatologia
permet que obstetres i neonatolegs treballem en
equip, amb la idea que el part no representi més
que un canvi d’habitat del fetus, per convertir-se
en nounat, sense patir cap deteriorament en la seva
salut i aixi endegar la vida extrauterina amb les
maximes garanties.

Tres caracteristiques, al meu  més notables en la medicina  nostic dels defectes congénits
entendre, definirien els canvis  maternofetal actual: el diag- fetals, el control del benestar
fetal durant la gestacié i el part,
i una progressiva tendéncia a
una assisténcia del part més
social, menys tecnificada, en el
que s’ha acordat anomenar
més humanitzada.

El diagnostic dels defectes
congeénits del fetus és una
demanda social cada vegada
més gran. L'embaras, el tipus
de part, el nombre de fills, i
quasi diriem el moment de te-
nir-los, sén circumstancies cada
cop més planificades en la so-
cietat actual i per aquesta raé




no és acceptable una errada.
Practicament se'ns exigeix, als
obstetres, una garantia de salut
fetal. Moltes parelles, futurs pa-
res, vénen als nostres consulto-
ris amb un missatge directe:
“Doctor, faci el que hagi de fer,
perd volem un nen sense cap
problema.” | jo em pregunto: i
qui no? Pero els missatges me-
diatics a la societat no només
indiquen que aixo és possible,
sind que asseguren que ho és al
cent per cent, i si no es fa el dia-
gnostic és que algu ha fallat,
habitualment l'obstetra.

Res d'aix0 és cert. Molts
son els avengos aconseguits;
moltes les técniques i métodes
de diagnostic de queé disposem.
Pero la seguretat diagnostica
no és total. En l'actualitat el cri-
bratge de cromosomopaties en
el primer trimestre de la gesta-
Cié ens permet complir tres ob-
jectius basics: precocitat en el
diagnostic, més sensibilitat en
aquest i menys agressivitat en
la metodologia en reduir el
nombre de tecniques invaso-
res com la biopsia corial o 'am-
niocentesi.

No hem d'oblidar la impor-
tancia de I'ecografia, tant en el
primer com en el segon trimes-
tre, per al diagnostic de malfor-
macions i deformitats fetals,
percentualment amb una major
incidencia que les cromosomo-
paties, perd que angoixen menys
els futurs pares. Aquesta ecogra-
fia, anomenada morfologica, és
indispensable que la realitzin
persones especialitzades, amb
un utillatge adient, és a dir, que
es disposi d’'una unitat d’ecogra-
fia acreditada.

Aquests avencos en el diag-
nostic prenatal dels defectes
congenits suposen, com és fa-
cilment deduible, guies d’ac-
tuacié precises i concretes, co-
neixent cadascuna de les
possibles patologies i posant a
disposicié d'aquests fetus i les
seves families aquells métodes
terapeutics, médics i quirur-
gics, que puguin ajudar a una
millora en la situacio fetal i ga-
rantir una vida futura en condi-
cions de maxima normalitat.
Aix0 és el que s'anomena medi-
cina fetal.

El segon aveng desenvolu-
pat en els darrers anys és el
control del fetus durant la ges-
tacid i el part. El fetus ha estat,
fins a mitjan segle XX, un au-
téntic desconegut. Sabiem
molt poc de la seva fisiopatolo-
gia. En la decada dels anys 1955
a 1965 apareixen a Europa i als
EUA els primers treballs cienti-
fics sobre la produccid i el sig-
nificat del liquid amniotic, la
frequéncia cardiaca fetal i la
composicié de la sang fetal,
que posen de manifest els can-
vis que es produeixen en
aquest liquid i la seva relacié
amb l'estat de benestar fetal.

Aquests coneixements han
modificat els nostres protocols
d’assisténcia a I'embaras i el
part per donar un valor prota-
gonista al fetus. Es per aixd que
els controls durant 'embaras, i
especialment durant el part,
han augmentat. Hem d’accep-
tar que potser en excés, sobre-
tot en aquelles gestacions
sense factors de risc. Per
aquest motiu, la tendéncia ac-
tual no va tant en la linia de su-

primir controls sind de mini-
mitzar 'impacte que pugui te-
nir sobre la dona gestant el fet
de sentir-se unida i dependent
d’un monitor. La telemetria, per
exemple, permet a I'equip obs-
tétric tenir un control fetal ac-
tualitzat de la frequéncia car-
diaca fetal i de les contraccions
uterines, alhora que la dona
que esta de part es pot moure
amb tranquil-litat sense estar
connectada a cap maquina.
Aquests
dubte, aporten un canvi en I'as-
sisténcia al part, que en cap cas
no vol dir menys control. |
aquest és 'anomenat model de
part més social, que permet a la

avengos, sens

partera moure’s, adoptar canvis
posturals que li siguin més co-
modes i agradables, trobar-se
acompanyada de la persona
que ella ha escollit (considerem
que més d’'una no és aconsella-
ble), en un ambient més agrada-
ble, que li recordi menys un es-
pai quirurgic i que faci que la
pacient es consideri més a prop
de casa que de I'hospital. No
oblidant, pero, en especial el
personal que l'atén, ja que el
que els pares volen sén garan-
ties de qualitat, de manera que
I'equip obstétric, encara que es
faci menys visible, ha de ser
present i preparat per actuar
davant qualsevol eventualitat,
tant de la mare com del fill. ®

Dr. Josep M. Lailla

Cap del Servei d’Obstetricia i
Ginecologia de I'Hospital Sant
Joan de Déu

“La perinatologia
permet que
obstetres 1
neonatolegs
treballem en equip,
amb la idea que el
part no representi
més que un canvi
d’habitat del fetus,
per convertir-se en
nounat.”




“Hi ha molta
diferéncia entre
treballar en un
hospital i treballar
en una escola; t'’has
d’adaptar a un
ambit que no és el
sanitari i on tu ets
I'inica infermera.
Pero resulta molt
enriquidor.”
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Infermeres
a les aules

Des de fa vuit anys, 'Hospital Sant Joan de Déu
col-labora amb una escola per atendre nens pluri-
discapacitats. Aquest servei ja s’ha estes a sis cen-
tres. La presencia d’'infermeres en aquestes escoles
permet que els alumnes puguin rebre les cures sani-
taries que necessiten. Sense infermeres, molts d’ells
no podrien anar a l’escola.

Cada alumne necessita una
atencié especialitzada i indivi-
dual. Es per aixd que les infer-
meres de les escoles, quan
comenca el curs, fan una valo-
racié nen per nen, per detec-
tar problemes de salut i plani-
ficar les seves cures. Aixi
doncs, atenen alumnes amb
necessitats de respiracié, d’a-
limentacié, amb problemes
digestius o de mobilitat i tam-
bé amb risc de convulsions o
autolesions.

H |

Les infermeres s’encarre-
guen de pal-liar tots els pro-
blemes que puguin sorgir i por-
tar a

terme wuna tasca
assistencial administrant la
medicacié i fent les cures
necessaries. A més a més
realitzen una tasca pedagogi-
ca amb els alumnes, familiars i
personal educatiu dels centres.
La preséncia d'infermeres evi-
ta que els nens s’hagin de que-
dar a casa. “A l'escola, les infer-

meres poden donar 'atencié

més immediata que necessita
el nen i millorar la seva quali-
tat de vida”, explica Araceli
Cuerva, responsable del pro-
grama d’Atencié a les Escoles
de I'Hospital Sant Joan de Déu.
“El més important és que
aquests nens poden anar a l'es-
cola, integrar-se en les activi-
tats i estar amb altres nens”,
afegeix.

Actualment, [I'Hospital
col-labora amb sis escoles d’e-
ducacié especial: Josep Sol,
Guimbarda, Nadis, Auxilia,
Esclat i I'escola bressol Nexe.
Assisteixen a aquests centres
un total de 240 nens, 180 dels
quals requereixen atencio per
part d’infermeria a causa de la
seva pluridiscapacitat.

Amb els més petits

Una d’aquestes infermeres és
Mar Martinez. Treballava al
Servei de Neurologia de I'Hos-
pital quan li van proposar
incorporar-se a la Fundacié
Nexe, I'linica escola bressol de
Catalunya que atén nens dis-



capacitats. Amb aquesta
col-laboracié es va engegar el
programa d’atencid a les esco-
les de I'Hospital Sant Joan de

Els avengos medics dels darrers 10 anys han fet augmentar la
supervivencia de nens pluridiscapacitats i amb malalties neuro-
logiques. Quan aquests nens van a I’escola, necessiten una aten-
cié especialitzada i individual. Les infermeres d’aquests centres

Déu. D’aix0 ja en fa vuit anys.
Tal com explica la Mar “hi ha

els atenen per poder controlar les complicacions derivades de la
molta diferéncia entre treba-

discapacitat o malaltia que presenten. Amb la seva tasca contri-
bueixen a disminuir I’absentisme escolar i els ingressos hospita-
laris, i milloren la seva qualitat de vida.

[lar en un hospital i treballar
en una escola; t’has adaptar a

un ambit que no és el sanitari
i on tu ets I'Ginica infermera. A
més de la tasca assistencial, hi
ha molta feina d’educacid, tre-
ballant els habits i la qualitat
de vida”, afegeix.

En aquest centre també
col-labora un fisioterapeuta de
I'Hospital, Jordi Ventura. “La
meva tasca se centra en el
desenvolupament i en I'adqui-
sicio de les habilitats motrius
dels infants per tal de millorar-
ne l'autonomia”, explica en
Jordi. Aix0 ho fa a través de la
planificacié d’objectius que es
treballen mitjancant tracta-
ments individuals (exercicis,
mobilitzacions, posiciona-
ments, estiraments, férules...),
tallers i tractaments dins de ['ai-
gua en un spa de l'escola. “Amb
els infants més petits, que en-
cara no poden anar a la pisci-
na, es fan exercicis dins I'aigua
per tal d’aprofitar-ne els bene-
ficis (flotabilitat, temperatura...)
en les alteracions musculoes-
quelétiques.”

Tant les infermeres com el
fisioterapeuta també tenen
com a tasca assessorar sobre
les diferents ajudes técniques,
habits i qualitat de vida, ali-
mentacid, adaptacié de la llar...

Quan es considera neces-
sari per a l'evolucio de I'infant,
es fan acompanyaments als

centres hospitalaris per tal de
mantenir una comunicacié
directa amb els metges i espe-
cialistes de referéncia.

Un nou camp
de treball

La tasca dels professionals d'in-
fermeria s’ha fet imprescindi-
ble en moltes escoles. Tot i
aix0, a Catalunya encara hi ha
molts centres d’educacié espe-
cial que no tenen suport d’in-
fermeria. Per valorar la neces-
sitat d’aquests professionals,
el Departament de Salut va
encarregar un estudi a I'Hos-
pital Sant Joan de Déu.
L'estudi va consistir en I'e-
laboracié i validacié d’'una
escala que permet identificar
les necessitats de cures d’in-
fermeria dels alumnes de cen-
tres d’educacié especial. Un
cop s’ha passat I'escala a cada
alumne es pot establir quin
tipus d’infermera necessita el
centre. En alguns casos només
cal una infermera de referén-
cia, amb qui es contacta en cas
que sigui necessari, en d’altres
es pot requerir una infermera
de suport que marcara pautes
d’actuacid, una infermera que
faci cures especifiques en dies

determinats i els més depen-
dents necessitaran cures per-
manents cada dia.

Aquesta escala, a més de
valorar la necessitat de cures
d’infermeria dels alumnes en
els centres d’educacio espe-
cial, pot ajudar a obrir un nou
camp de treball per a la pro-
fessio fora de I'ambit assisten-
cial. |

Infermeres de I'Hospital

Sant Joan de Déu recullen

el premi del Col-legi
d’Infermeria de Barcelona

per la tasca del centre

amb els nens pluridiscapacitats.
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Insulina

SEense

punxades

N\'. |

Amb només 11 mesos, a I'Hugo
li van posar una bomba d’insu-
lina. S’hi va acostumar rapida-
ment i ara ja fa tres anys que la
porta. Aquest aparell li subminis-
tra insulina constantment sen-

se necessitat d'injeccions diaries.
L'Hugo és un dels 68 nens a
qui el Servei d’Endocrinologia de

I'Hospital ha col-locat aquest
aparell. Actualment, I'Hospital
Sant Joan de Déu és el centre de
Catalunya amb un nombre més
gran de pacients pediatrics que
reben tractament infusor d'in-
sulina.

Les bombes d'insulina sén
uns dispositius portatils que

subministren insulina des d'un
recipient mitjancant un equip
d’'infusié. Aquest aparell fa pas-
sar la insulina per un tub flexible
fins a arribar a I'agulla que s'in-
trodueix dins del teixit subcuta-
ni de l'infant. Aquest tracta-
ment és 'opcié terapéutica que
reprodueix de forma més fisio-
ldgica la secreci6 d'insulina del
pancrees i és una alternativa als
tractaments amb dosis mdltiples.

La bomba subministra de
manera continua una petita
dosi d’insulina que es calcula se-
gons l'edat i el pes del pacient.
Abans de cada apat, el pacient
també s’ha d’administrar dosis
d’insulina addicionals. Tot aix0
es fa a través de I'aparell, que
préviament s’ha programat, sen-
se necessitat d’injeccions. No-
més cal punxar al pacient cada
tres dies, que és quan es canvia

Les primeres bombes d’infusié d’insulina van apareixer a final dels
anys setanta pero la seva utilitzacié ha anat augmentat a partir de
la decada dels noranta amb les millores tecnologiques que perme-
ten un s més facil i segur. A Espanya cada comunitat autonoma ges-
tiona els tractaments amb bomba d’insulina. A Catalunya, el Consell
Assessor de la Diabetis valora cada cas en particular abans d’auto-
ritzar un tractament a través del sistema de finangament public.



l'agulla que connecta el dispo-
sitiu amb el cos del nen.

“Les bombes d'insulina no es
poden col-locar a tots els pa-
cients amb diabetis”, explica la
Dra. Marisa Torres, pediatra i en-
docrinodloga de I'Hospital Sant
Joan de Déu. “Només estan in-
dicades en aquells casos en
queé els nens no poden contro-
lar la diabetis amb altres tera-
pies, tenen moltes hipoglice-
mies, pateixen complicacions
metaboliques o bé necessiten
flexibilitzar el tractament”, afe-
geix.

No hi ha limit d'edat en la
implantacio, poden portar-la
des de nadons fins a adults.
“Com més petit és el nen, la to-
lera millor”, afirma la Dra. Tor-
res. Les bombes actuals dispo-
sen de sistemes de seguretat
com el bloqueig de botons per-
qué el nen petit no pugui mani-
pular-la i d’alarmes que avisen
dels problemes mecanics de la
bomba o de la necessitat d’ad-
ministrar insulina o fer un con-
trol.

L’educacio, clau
en el tractament

Perqué el tractament funcioni és
imprescindible que el pacient i
la seva familia tinguin un equip
de suport format per especialis-
tes en diabetis. La formacié és
la clau per a I'éxit del tracta-
ment. A I'Hospital Sant Joan de
Déu aquesta educacio es porta
a terme des de I'Hospital de Dia
d’Endocrinologia, on dues infer-
meres educadores, Ana Gomez
i Cristina Anguita, s’encarre-
guen d’ensenyar el funciona-
ment de la bomba d’insulina.

A I'Hospital de Dia també
atenen els pacients acabats de
diagnosticar de diabetis, els do-
nen suport per conviure amb la
malaltia i també els fan algunes
proves de control i seguiment.
Un teléfon d’atencié perma-
nent atén tots els dubtes i con-
sultes de les families dels nens
diabétics.

En el cas de la bomba d'insu-
lina, la formacié dura una setma-
na. Segons explica Ana Gémez,
“durant aquests dies el neni la
seva familia aprenen el funciona-
ment de I'aparell i estan en cons-
tant contacte amb nosaltres per
resoldre els seus dubtes”. Un
cop han aprés com funciona,
fan visites periodiques a I'Hospi-
tal de Dia on es verifica I'is de |a
bomba d'insulina.

Segons explica la Dra. Torres,
“una actitud positiva, on el pa-
cient i la familia siguin respon-

sables i s'impliquin en el tracta-
ment, ajuda a garantir-ne I'éxit”.
“Al principi al nen no li agrada,

pero després no se la vol treu-
re. Ho viu com si portés un
mobil al cos o un aparell del qual
se sent orgullés”, apunta Ana
Gémez.

Quan s’ha superat el perio-
de d’adaptacio, la bomba d'insu-
lina passa a formar part del seu
cos. No és estrany que quan els
nens son al parc, abans de bai-
xar pel tobogan els pares els avi-
sin que tinguin curadelaLolao
el Ninu. Els pacients han bate-
jat els seus aparells amb els
seus noms preferits. l

Per saber-ne més:
www.hsjdbcn.org/portal/diabetes/
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UFAM: buscant

una resposta
al maltractament

infantil

Els infants depenen dels adults per créixer 1 desen-
volupar-se d’'una manera sana 1 feli¢ dintre de la
nostra societat. Pero molts nens i nenes pateixen
algun tipus de maltractament, des de '’emocional o

d’abandonament fins al fisic o I’abus sexual. Insti-
tucions 1 professionals treballen per poder ajudar
aquells que han patit aquestes experiéncies tan

terribles.

Prevenir no és facil; hi ha mol-
tes situacions que no es poden
anticipar. Qué fa que un pare,
una mare, un parent, un mestre
o qualsevol altra persona sigui
violenta amb els nens, els igno-
ri o fins i tot n"abusi sexualment?
Es una pregunta que no té res-
posta, de manera que tots els
que treballen amb nens han de
tenir molta cura d’'observar-los
per veure si hi ha comporta-
ments anomals i donar un toc
d’atencid si sospiten que hi ha
algun problema.

Atenci6 integral
a nens maltractats

L'Hospital Sant Joan de Déu fa
anys que té una unitat especia-
litzada per tractar els nens que

han patit maltractaments o
abusos. El Dr. Jordi Pou, cap de
Pediatria i Urgéncies de I'Hos-
pital, explica les raons que van
portar a crear la Unitat Funcio-
nal d’Abus al Menor: la necessi-
tat social (a aquests nens els
cal una atencié integrada i
efectiva que no agreugi els seus
problemes), I'oportunitat (en
un hospital infantil hi ha els
mecanismes i les persones que
ho poden portar a terme) i la
voluntat dels germans de
I'Orde de Sant Joan de Déu, que
van donar suport a aquesta ini-
ciativa.

Els nens arriben a la Unitat
per diferents iniciatives: poden
ser enviats per altres metges
que sospiten que hi ha algun
problema, per treballadors

socials, pels pares que estan
preocupats o per la policia o el
jutge.

El primer que es fa a la
UFAM és valorar si la situacié
és d’'urgencia. Si ho és s’actua
des de la unitat d'urgéncies de
I'Hospital; si no ho és, es posa
els nens en contacte amb la
treballadora social, que és qui
fala primera valoracié i intenta
descobrir quée ha passat, com
s’ha descobert, qué s’ha fet fins
ara i, sobretot, si realment és
veritat allo que estan dient.
Llavors, quan la treballadora
valora la situacié i pensa que
és adequat, passen a consulta
amb els pediatres que treba-
llen a la Unitat. Ells fan una
valoracié fisica, i si creuen que
hi ha una sospita clara, els



pacients sén atesos pels psico-
legs.

A la UFAM no només s'atén
els nens, també es fa un treball
de formacié dels professionals
vinculats per tal de poder
millorar I'atencié als petits que
han patit abusos. Aquest any
s’ha fet la novena edici6 del
Curs sobre maltractament i
abusos sexuals infantils, dirigit

a tots el professionals que tre-
ballen en I'ambit de la infancia.

El Dr. Pou —que valora molt
positivament I'experiéncia de
la Unitat ja que ha permes aju-
dar, amb molta eficacia, els
nens que ho han necessitat-
creu que ha arribat el moment
de passar a una etapa de
recerca. L'aspecte que cal
millorar, segons ell, és la part

legal, la de relacié amb la justi-
cia i les lleis que protegeixen
aquests menors; hi ha moltes
coses que han de canviar i
només ho pot fer la demanda
social. M

D’esquerra a dreta: Cristina
Macias, Silvia Muiioz, Dolors
Petitbd, Lluis Comas, Margarita
Ibanez i Jordi Pou.

La UFAM ofereix
tractament medic
i psicologic, i
intervencio6 social
per abordar els
abusos a menors.
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Un hospital
ue traspassa
ronteres

Fora de I'Hospital i de 'area d’influencia, continua
I’activitat dels seus professionals en el vessant més
solidari, participant en programes de cooperacio 1
acostant I’assistencia medica a la poblacié més des-
favorida d’altres paisos.

Sierra Leone, Mocambic, Etiopia,
Hondures, Camerun, india... sén
algunes de les destinacions més
freqlients d’alguns metges, in-
fermeres i altres professionals de
Sant Joan de Déu. Alternen la
seva feina a I'hospital d’Esplu-
gues amb estades solidaries en
paisos poc desenvolupats on el
personal assistencial és escas i
I'atencid sanitaria no esta a l'a-
bast de tothom.

L'Hospital facilita la partici-
pacié del personal en programes

de cooperacié i déna suport a les
accions solidaries que proposa.
Aquesta tasca forma part del
compromis de I'Hospital, que es
manté fidel a 'esperit de bene-
ficéncia dels seus origens.
Durant aquest any, 12 metges
i set infermeres procedents de di-
ferents serveis han participat en
programes de cooperacié. El pro-
grama en el qual col-laboren més
professionals és el de Sierra Leo-
ne. Des del 2003, el nostre cen-
tre esta agermanat amb I'Hospi-
tal de Lunsar, on s'en-
vien de forma periodi-
ca pediatres i infer-
meres que donen su-
port als professionals
sanitaris de la zona.
Paral-lelament a
les estades de coope-
racié, I'Hospital tam-
bé posa a I'abast d’al-
tres centres la seva in-
| fraestructura i els
seus especialistes a
§ través de connexions
de Telemedicina.
Aquestes connexions

permeten fer diagnostics i con-
sultes via satél-lit en temps real
amb I'Hospital de Lunsar, a Sier-
ra Leone, iamb I'Hospital de la
Fraternitat de Chinguetti, a
Mauritania, entre d’altres.

Cooperant a Sierra
Leone

Marimer Fuentes va ser una de
les primeres infermeres de I'Hos-
pital que va anar a Sierra Leone
com a voluntaria. “Vaig assaben-
tar-me del programa de col-labo-
racié amb I'Hospital de Lunsar
gairebé per casualitat”, explica.
“Dos anys abans ja havia anat al
Paraguai en un programa de
cooperacio, pero treballava di-
rectament amb la poblacid, sen-
se estar en un centre sanitari.”

La idea de col-laborar amb un
hospital en un altre pais la va
atreure de seguida i no s’ho va
pensar. Es va apuntar al progra-
ma i va anar a Sierra Leone pel
Nadal de 2005 per estar-s’hi
dos mesos. Alla atenia i feia cu-
res als nens ingressats al centre.
“Et fas entendre com pots i per



poc que facis, el personal i els pa-
cients ho valoren molt”, explica
la Marimer. “El més important és
tot el que aprens, reps molt
més que tot el que tu els dones”,
afegeix.

L'experiéncia va ser tan posi-
tiva que aquest any va decidir tor-
nar-hi. “En aquest temps I'hospi-
tal de Lunsar ha canviat, s’han fet
reformes, ha augmentat el nom-
bre de llits i ha millorat en tots
els sentits”, assegura. “Tot i aixi,
hi continuen faltant serveis com
el de nounats o una unitat de cu-
res intensives. Al pais no hi ha
[lum, només en té la gent que dis-
posa de generadors, com I'Hos-
pital. Les condicions i els mitjans
sén molt diferents dels que tenim
aqui. Hi ha unes mancances
molt grans en lassistencia als
adults, sobretot en 'ambit de ma-
ternitat”, assegura.

A l'India, amb
els nens amb sida

Claudia Fortuny, pediatra de
I'Hospital, també forma part
del grup de professionals que
col-labora en programes de co-
operacio sanitaria. Des de I'any

Colombia

Bolivia

Paisos on I'Hospital
participa en cooperacié

internacional. s
:/\/\MH‘%{ _

passat coopera amb un centre
hospitalari de I'india. Aquesta
col-laboracié va néixer a partir
de l'acord entre la Fundacié Vi-
cente Ferrer i I'Hospital Clinic,
amb el qual el nostre centre té
la Unitat Integrada en Pediatria.

La Claudia porta a terme el
programa d’atencié pediatrica
als nens malalts de sida a I'Hos-
pital de Bathalapalli, situat a la
regié d’Anantapur, una de les
més pobres del pais.

Aquesta col-laboracié la fa
viatjar freqientment a 'india, on
supervisa |'assisténcia als nens
malalts per VIH i porta a terme
programes de prevencid. “Els
centres sanitaris d'alla, en gene-
ral, tenen un nivell bastant bo. A
I'Hospital de Bathalapalli hi ha un
pavell6 amb 42 llits per atendre
els malalts de sida”, explica. “El
principal problema amb qué ens
trobem és que les families que
atenem tenen moltes dificul-
tats. Hi ha molts nens amb VIH
i alguns sén orfes o també tenen
tota la seva familia infectada.”

La darrera vegada que va es-
tar a I'Hospital va ser per a una

setmana. “Vaig haver de concen-

trar tota la feina i durant cinc

dies vaig visitar 250 nens”, ex-
plica. Ara al centre hi ha unare-
sident i una de les pediatres amb
beca de fi de residéncia de
I'Hospital Sant Joan de Déu,
que s’hi han quedat continuant
el programa. D’aqui a un parell
de mesos, la Claudia hi tornara
per revisar protocols i resoldre
els dubtes dels qui porten a
terme el programa. “La nostra
idea és continuar donant-los
suport i ajudant-los perqué més
endavant, des del mateix centre,
puguin assumir el programa
sols.”

& | Paidhos 2. Hospital Sant Joan de Déu
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De les tecniques
d’ortopedia classiques
a la cirurgia d’alta
complexitat

La tuberculosi, el raquitisme o la poliomielitis van
ser durant molts anys les principals malalties trac-
tades en ’ambit de l'ortopedia infantil. De mica en
mica aquests casos van anar desapareixent i, a la
vegada, es va ampliar el camp de 'ortopedia pedia-
trica amb noves patologies que comportaven trac-
taments cada vegada més complexos.

Com explica el Dr. Ramon Hugu-
et, cap del Servei de Cirurgia Or-
topedica i Traumatologia de
I'Hospital, quan, I'any 1982, es
van unificar els serveis d'ortope-
dia de I'Hospital, es va anar pre-
nent consciéncia que si es volia
oferir una assisténcia de quali-
tat calia estar al dia en tot mo-
ment de I'accelerada evolucié de
la cirurgia ortopédica infantil,
cosa dificil d’assolir globalment
per cada facultatiu.

Aixi van comengar a néixer
les unitats, amb la idea que
amb una especialitzacio més
limitada es pot aconseguir una
atencié més qualificada als ma-
lalts afectats d’'una determina-
da patologia.

Noves unitats

Alguns exemples: quan es van
comencar a sofisticar les técni-
ques de diagnostic i tractament
dels tumors ossis, es va crear la
Unitat de Tumors, i quan les no-
ves tecniques de tractament de
I'escoliosi van exigir una especial
dedicacié per la seva complexi-
tat, es va constituir la Unitat de
Columna.

Des d’uns quants anys
abans, el servei atenia malforma-
cions congénites, especialment
de la ma, dedicacio sense prece-
dents en els ambits ortopédics
infantils espanyols. Era logica,
doncs, I'aparicié d’'una Unitat de
Malformacions Congeénites. Ja

no hi havia poliomielitis, pero si
paralisis espastiques, mielome-
ningoceles, paralisis obstétri-
ques, i calia que algu, en col-la-
boracié amb el Servei de Neu-
rologia i també el de Rehabilita-
cio, es dediqués al tractament
d’aquests pacients.

Aixi també van anar aparei-
xent altres unitats: amb el nai-
xement d’una patologia i un
tractament especific del genoll,
la problematica de I'anca, etc.
La constant evolucié de la ci-
rurgia ortopédica va anar afe-
gint altres unitats, com era la
de tractament de les disme-
tries, que practica allargaments
ossis amb aparells cada vegada
més sofisticats.



Cirurgia d’alta
complexitat

Cadascuna d’aquestes unitats
esta capacitada per realitzar ci-
rurgies d’alta complexitat i
també es treballa en col-labora-
cié amb professionals d'altres
ambits, segons la necessitat de
cada patologia.

L'evident millora de I'assis-
téncia als pacients va fer que
I'Hospital Sant Joan de Déu co-
mencés a rebre pacients de la
resta de 'Estat espanyol i de I'es-
tranger. Pero aixo també va com-
portar una nova exigencia: la do-
céncia. A part dels articles en
revistes o els capitols de Ilibres
sol-licitats, es va imposar la do-
céncia directa a residents d’al-
tres hospitals per completar la
formacio en ortopedia infantil.
Actualment, a més, s'imparteix
formacio als metges especialis-
tes de la resta de I'Estat, perd
sobretot d’Ameérica Llatina i del
nord d’Africa que volen aprofun-
dir en algunes de les patologies
que es tracten a les unitats de
que disposa el Servei.

Un aspecte que s’ha pro-
curat no oblidar dins del Ser-
vei, afegeix el Dr. Huguet, sén
les relacions humanes. “Les
técniques sén importants pero
no hi ha malalties sin6 malalts
que les pateixen, i una bona
relacié amb el pacient i la fami-
lia és sempre el primer acte
terapéutic.”

Les patologies evolucionen
i, sorprenentment, apareixen
nous problemes que caldra re-
soldre amb els avencos de la
técnica i la microcirurgia, que
permeten tractar algunes de

les lesions obstétriques del
plexe braquial i recuperar
aquests pacients, mentre que
fa uns anys la cirurgia es limi-
tava a tractar-ne només les se-
queles.

Han augmentat els acciden-
tats de transit amb lesions neu-
rologiques, abans poc habituals,
i que provoquen paralisis dels
membres per a les quals cal bus-
car solucions. Aixd ha portat
I'Hospital a crear una Unitat de
Neuroortopédia, Plexe Braquial
i Microcirurgia, on s'atenen to-
tes les patologies neurologiques
que afecten I'aparell locomotor
i que poden ser tractades amb
ortopédia o cirurgia. Aquesta
unitat porta a terme actualment
la majoria d'intervencions de re-
construccié microquirdrgica per
paralisi braquial obstétrica que
es registren a Espanya.

Nou centre
de recerca

Un nou pas a assolir és la re-
cerca. Per aquest motiu, el Ser-
vei d’Ortopédia i Traumatolo-
gia de I'Hospital Sant Joan de
Déu ha creat el Centre de Re-
cerca Clinica Aplicada. | ha de-
cidit comencar la recerca de
nous tractaments per millorar
la qualitat de vida dels pacients
amb paralisi. Des d’aquest cen-
tre s'estudiaran les patologies
relacionades amb el moviment
i es complementara l'activitat
assistencial per tal que els pa-
cients afectats d’alguna classe
de paralisi puguin integrar-se
a la societat.

El centre pretén incidir en
'esquema terapeutic que s'a-

plica analitzant els resultats,
obrint nous protocols terapéu-
tics i realitzant programes de
recerca i divulgacio cientifica.
Per fer-ho, disposa d’aparells
d’alta tecnologia i d'Gltima ge-
neracié en I'estudi del movi-
ment, treballara en xarxa amb
el Departament de Ciéncies
Morfologiques de la Universi-
tat de Barcelona i col-laborara
amb altres centres de recerca
de tot Europa. &

Ramon Huguet, cap del servei
de Cirurgia Ortopédica i
Traumatologia de I'Hospital.
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Un dia amb.
els voluntaris

Organitzar una festa d’aniversa-
ri per a un nen ingressat, fer-li
companyia perqué no estigui
mai sol o deixar-li joguines per-
qué es distregui... son algunes de
les tasques que fan els més de
260 voluntaris de I'Hospital.
Sén persones andnimes que
dediquen part del seu temps a
col-laborar amb el centre. No
substitueixen els professionals
de I'Hospital, pero si que com-
plementen la seva feina contri-
buint a la humanitzacié de I'as-
sisténcia als pacients. Per poder
atendre totes les demandes
que reben, les activitats d’a-
quests col-laboradors se centra-
litzen des del Servei de Volun-
taris. Al capdavant hi ha Tina Pa-
rayre, que intenta coordinar

aquest centre d’'operacions tan

particular. “Des del Servei de Vo-
luntaris es porten a terme mol-
tes activitats, pero I'important
no és el que fem, sind el que som
per als altres”, explica la Tina.

El teléfon sona, la gent en-
traisurt, els pares hivan a de-
manar informacio, els volunta-
ris pregunten on han d’anar... En-
tre tot aquest trafec constant,
sempre hi ha un somriure i un
gest amable per a tots els que
s’hi acosten.

Avui, com cada dia, la jorna-
da comenca a les vuit del mati.
El primer que cal fer és deixar
preparades les bates per als 40
voluntaris que passen cada dia
per I'Hospital. A la porta hem
trobat bosses amb joguines que
cal comencar a triar i classificar.
Malauradament, algunes sén

inservibles, massa velles o fetes
malbé i els nens no hi podran ju-
gar. A aquesta hora ja ha comen-
cat a sonar el teléfon recla-
mant la preséncia dels volunta-
ris.

Les primeres voluntaries
que arriben van al quirofaniala
sala d’espera on hi ha els nens
pendents d'una intervencié.
Mentre els nens esperen que els
cridin per a l'operacid, sempre
tenen un voluntari al costat
que els fa companyia i els distreu
una estona.

Hi ha voluntaris a tots els
serveis de I'Hospital. A primera
hora, pero, el prioritari és aten-
dre esmorzars. Quan els pares
van a esmorzar, els voluntaris es
queden amb els pacients a
I’habitacié perqué no estiguin
sols. S'asseuen al seu costat, ju-
guen amb ells una estona o es-
tan pendents del nen quan es
desperta o quan necessita algu-
na cosa.

Quan s’han acabat els es-
morzars, els voluntaris es distri-
bueixen per les plantes, la biblio-
teca ambulant, les consultes
externes, urgéncies, I'UCI, la
Sala de Jocs i la carpa d’habits sa-
ludables. També arriba el grup de



mags voluntaris que repartira
globus i fara alguns trucs als
nens de les consultes. Totes
aquestes tasques i serveis que
cobreixen serveixen d'excusa

A I'Hospital hi ha voluntaris de diferents edats i condicions socials,
tot i que majoritariament sén dones d’entre 40 i 60 anys. Constant-
ment arriben peticions per ser voluntari. S’estudien i es fa una reu-

nié informativa per donar a coneixer les funcions i les caracteris-
tigues que han de complir els interessats, principalment poder
comprometre’s amb el centre dedicant-li part del seu temps, rebre
la formacié necessaria i estar motivats per poder ajudar els altres.

per poder ajudar el nen i la
seva familia a afrontar positiva-
ment 'estada a I'Hospital.

Tot i que el dia esta forca pro-
gramat, encara queden tasques

per fer durant el mati. Avui toca
una mica d’inventari del mate-
rial ludic de I'Hospital, recollir les
joguines deixades en préstec i
netejar-les, rebre una voluntaria
nova i també una escola que avui
ha vingut de visita.

El migdia s'acosta i 'Anna, la
secretaria del servei, ja esta
acabant la llista de dinars. Avui
s’han de fer 30 supléncies. Des-
prés dels dinars, molts volunta-
ris marxen de I'Hospital. A par-
tir de les tres arriben els de la tar-
da. Tot i que hi ha molts volun-
taris jubilats o que no treballen,
també n’hi ha que compaginen
la seva col-laboracié amb el nos-
tre centre amb la feina o els es-
tudis. N’hi ha que fa més de 30
anys que fan de voluntaris!

La tarda sembla que es pre-
senta més tranquil-la. Els volun-
taris de la tarda arriben i es co-
mencen a distribuir entre els di-
ferents serveis. Avui hi ha con-
cert al vestibul i cal preparar-ho
tot. Els voluntaris joves pugen

Entre una cosa i I'altra, ja ha
arribat I'hora del sopar. Avui
només cal fer 12 supléncies.
Després de I'Gltima, s'acaba la
jornada. Els voluntaris pengen
la bata i tornen cap a casa. Sén
gairebé les deu de la nit! W

Alguns voluntaris
col-laboren amb
I’'Hospital des de fa
30 anys.

a jugar amb els adolescents. Du-
rant tot el dia poden arribar al-
gunes urgéncies que els vo-
luntaris poden ajudar a resoldre.
Per exemple, avui hi ha una
mare de part que esta sola
amb els seus fills, aixi que algu
s’ha de quedar amb ells mentre
I'atenen; alguns pares demanen
el suport d'un voluntari per
poder deixar un moment I'ha-
bitacid, anar a fer un café o es-
bargir-se uns minuts de I'am-
bient hospitalari.

& | Paidhos 2. Hospital Sant Joan de Déu



'8 | Paidhos 2. Hospital Sant Joan de Déu

Entrevista a Xavier Krauel,
cap de Neonatologia de 'Hospital

“Si es ve a treballar
content, es nota
en la feina”

Se li veu ’entusiasme d’una hora lluny i la conversa no fa més que reafirmar
aquesta impressié: explica amb satisfaccié els avencos que permeten tirar enda-
vant nadons amb 24 setmanes de gestacid; té un elogi per a cadascun dels seus
col-laboradors, i ens parla engrescat dels seus projectes solidaris. El Dr. Xavier
Krauel fa 35 anys que és a I'Hospital, pero afronta cada jornada de treball amb la
il-lusi6é del primer dia. Ell ho té molt clar: “El que és basic és que la gent vingui a
treballar contenta, i nosaltres ens ho passem bé. Som una pinya.” De segur que els
seus petits pacients ho noten.
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En el seu curriculum artistic figuren exposicions d’escultures (a
la fotografia de I’esquerra, “Ocells al cap”) i el disseny de cartells
per a campanyes de I’Hospital. La seva idea més genial és, pero,
el disseny de fonendos pediatrics (a la dreta). Jo, si pogués triar,
ho tindria clarissim: de segur que amb aquests et cures abans...

Ha plogut molt
des del 73...

Si, des de la posada en marxa
de la Unitat de Neonatologia
hi ha hagut canvis enormes: de
poblacid, de cultura hospitala-
ria, de complexitat, de mitjans
per tirar endavant pacients que
abans no se’n sortien. Val a dir
que un 10% dels nens que nei-
xen necessita un ingrés neo-
natal. En aquests anys s’han fet
molts avencos, perdo hi ha
coses que han empitjorat; per
exemple, la prematuritat és
més alta ara que fa 10 0 15 anys.
Es a dir, tenim un hospital que
pot atendre patologies molt
més complexes i, en canvi, hi
ha coses basiques, com ara per
qué neixen nanos prematurs,
a les quals encara no podem
respondre.

I per qué neixen nens
prematurs?

Bé, és que aixo, si ho sabés-
sim... De fet, no sabem ni per
qué es posa en marxa el part
normal. Sabem que hi ha fac-
tors endocrinologics, factors
de distensié uterina... En un
30% dels naixements prema-
turs no és que la dona es posi
de part, siné que el ginecoleg
o l'obstetra I'indueix perque el
fetus s’esta desenvolupant
malament a I'Gter. Es a dir, hi
ha diferents motius, no una
causa unica.

Hi ha factors de risc?

Si, a part del motiu de la pre-
maturitat hi ha els factors de
risc associats a la prematuri-
tat: situacions de fatiga, fac-
tors socials, o problemes geni-

tals. També hi ha la incompe-
téncia cervical, que si que com-
porta un risc més alt de pre-
maturitat, peré malauradament
no hi ha cap intervencié que
sigui efectiva per reduir-ne la
taxa.

Quan parlem d’un
ingrés neonatal, no
parlem només de
prematurs, oi?

La prematuritat és el primer
problema de salut, i el més
gros, dels nadons. En una
enquesta recent, el 70% de
tots els nens ingressats a les
unitats de neonatologia de
Catalunya eren prematurs. En
canvi, a la nostra unitat tenim
un 50% de prematurs i un 50%
de nounats amb patologia
complexa; aixo és aixi perqué,
com a centre de referéncia per
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“Les persones, aqui,
sén magnifiques.
Tenim un equip
assistencial que...
Tenim molta sort.”
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a cardiopaties,
ECMO, ens deriven nadons
d’arreu del pais afectats per
aquestes patologies.

A I'Hospital, hem anat
pujant de volum i de comple-

cirurgia i

xitat. | potser les coses més
complexes, ara, sén el prema-
tur superextrem, és a dir, el
prematur que pesa menys de
750 grams, i els nadons que
tenen defectes cardiacs o mal-
formacions congenites greus,
com pot ser una hérnia diafrag-
matica.

Ajuden els pares,
a “curar” els fills?

Nosaltres tenim clar que cal
afavorir la participacio de les
families. Abans, les unitats
neonatals eren uns Illocs molt
tancats on tot era molt esteéril;
la familia no hi entrava i tot es
mirava des de fora. Ara, els
pares participen en les cures,
fan el métode cangur... fins i
tot participen en el disseny de
la nostra futura unitat. S’ha
previst que totes les cures
intensives i les cures neona-
tals tinguin I'opcié de fer-se
amb la incorporacié de la fami-
lia, com si fos en una habita-
cié, amb la qual cosa la mare o
el pare estan amb el nadé, i el
metge o la infermera fan la
seva feina, perd en un espai
familiar, com si diguéssim.
Actualment, els pares tenen
unes butaques i intenten ser
sempre al costat del nado, pero
en el futur tindran un espai
més propi.

També hi ha una associa-
Ci6 de pares que es diu Prema-

tura. Els pares que van viure
aquesta experiéncia en el pas-
sat estan disponibles per donar
suport a pares de nens prema-
turs quan surten de I'Hospital.

La participacié dels
pares, és una tendéncia
0 una aposta de
I’Hospital?

Es una tendéncia, pero jo diria
que, en aquest ambit, hem
estat una mica pioners. Hi ha
altres centres: a Madrid, per
exemple, el 12 de Octubre.
Actualment hi ha un moviment
que es diu NIDCAP (neonatal
intensive developmental care),
que pretén estudiar la situacié
de cada nen i |a seva capacitat
de resposta -si esta estressat
0 no esta estressat- i ajustar
una mica les cures a les seves
demandes.

Quin control es fa dels
nadons prematurs quan
creixen?

Tots els prematurs extrems
s'inclouen en un programa de
seguiment. Aquest programa
de seguiment el porta la Dra.
Thais Agut i hi participen els
técnics en maduracio, la Dra.
Pou, de Neuropsicologia, i la
Dra. Ibafiez, de Psicologia Auxi-
liar. També hi ha control de vis-
ta i d'oida, per vigilar-ne el des-
En aquest
programa de seguiment ana-
litzem la situacié d’aquests
nens en dos talls: als dos i als

envolupament.

sis anys. Aixi podem avaluar
quin és el risc que té el nado
prematur, segons el pes o la
setmana de gestacid, de pre-

sentar complicacions i de patir
algun tipus de seqliela quan té
dos anys o quan té sis anys,
que és I'edat en qué comencen
l'escola.

Tots els serveis de
neonatologia poden
atendre les mateixes
patologies, o hi ha
diferents nivells?

Els hospitals maternals poden
ser de nivell 1, 2 0 3. Nosaltres
som un hospital de nivell 3C,
que és el maxim nivell de com-
plexitat i que significa que aquf
es poden tractar tota mena de
naixements. El més complex
que es fa en aquest nivell és la
cirurgia cardiaca extracorporia
i 'ECMO (extracorporeal mem-
brane oxygenation). Aquestes
dues possibilitats de tracta-
ment sén les que donen la
maxima complexitat al nostre
hospital.

O sigui, que sou a la
Champions, jugant amb
els millors...

El nostre servei forma part d'u-
na xarxa en la qual hi ha més
de 500 unitats neonatals de tot
el mén. Mantenim un registre
on-line i enviem cada alta que
donem d’'un nadé de menys
d’un quilo i mig de pes. Aquest
registre ens permet comparar
com treballem amb relacié a
altres unitats neonatals.

Amb aixo disposem d'infor-
macié tant dels nadons que nei-
xen aqui com dels que hi han
ingressat; perqué aqui, normal-
ment, tenim un 70% de nens
que han nascut a la nostra



maternitat i un 30% que hi arri-
ben amb transport neonatal
provinents d'altres hospitals.

En una lliga aixi, cal un
equip de primera...

Les persones... les persones,
aqui, sén magnifiques. Tenim
un equip de metges i inferme-
res que... Tenim molta sort,
perqué la veritat és que hi ha
molt bona relacid i tots sén uns
professionals magnifics. No hi
ha jerarquies: som professio-
nals i treballem tots. De les
decisions, en parlem, les con-
sensuem i fem plans. Aixo si
que ho tenim clarissim, i crec
que tenim la sort de ser un
grup que estem molt ben avin-
guts i que... som una pinya. Ens
ho passem bé. | a més, el basic
és que la gent vingui a treba-
[lar contenta, i aixd és molt
important.

Cadascu té les seves carac-
teristiques: tenim un grup de
joves, que ara soén pares
recents i, per tant, tenen més
obligacions familiars, i d'altres
que som més grans i ja hem
passat aquesta pagina; estem
a punt de tenir néts i, per tant,
tenim més temps lliure per fer
altres coses.

Un equip ben avingut
i, a sobre, molt
compromes...

El nostre servei esta bastant
implicat com a grup -com a
persones individuals dins del
grup- en el projecte de Sierra
Leone. Ara, en aquests mo-
ments, hi tenim la Dra. Ana M.
Morillo fent de pediatra, i

abans hi van anar Maria Padré,
supervisora de la Unitat de
Neonatologia, i la Dra. Ana
Alarcén. I, com que ja hi ha un
grup de persones que treballa
en aquesta linia, doncs també
en aquesta linia intentem fer
alguna coseta aqui. El pro-
grama d’ajuda als nens de

programa complex perqué
aquell pais esta en una situacio
drastica: és un pais sense elec-
tricitat, on no hi ha personal
capacitat per tirar endavant la
complexitat d’'un hospital com
el que hi ha alla. Nosaltres, tant
alla com des d’aqui, fem el que
podem. H

Un 10% dels nens
gque neixen
necessita un
ingrés neonatal.

Sierra Leone té dos vessants:
un, que és aconseguir socis, que
és I'important. Es tracta de per-
sones que cada any fan una con-
tribucid i, si la tenen fixada per
a uns quants anys, aixo garan-
teix que el programa s'aguanti. |
després, com que no hi ha prou
socis, organitzem actes puntuals
per recollir diners. N’hi ha hagut
alguns de molt importants:
Tambors per Africa, a 'Auditori;
el cicle de concerts que es va
fer al Palau Robert; un concert
de hip hop al Casal de Joventut
de Sant Just Desvern... De vega-
des, gent de I'Hospital ens pro-
posa accions solidaries, com la
Dra. Teresa Juncosa i uns amics,
a la Fira del Formatge de Lladé.
Anem fent coses d’aquestes,
activitats que fomenten I'apor-
tacio dels socis, que encara no
en tenim prou. Perd bé, és un

“Un dia al mes millora tot ’any”

Aquesta ha estat una soluci6é imaginativa a una situacié que es volia millorar.
A la Unitat de Neonatologia les infermeres fan torns i s’estan tot el dia al costat
del nadé; d’alguna manera, és com una unitat de cures intensives: la inferme-
ra s’esta al costat del pacient i no descansa ni un moment. Els torns d’inferme-
ria no permeten, o fan molt dificil, que les infermeres treballin en projectes de
millora o en projectes de control de qualitat. Per aix6 hem ideat un programa,
que es diu “Un dia al mes millora tot I’any”. El que fem és que una infermera
queda alliberada d’un torn, per mitja d’una suplent, un dia al mes. Aixo repre-
senta que aquesta persona disposa de les 8-12 hores d’una jornada per dedi-
car-les al control de qualitat.
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Apostem

per la formacid

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

Cursos i jornades

Una cinquantena de sessions
formatives per a professionals
en els ambits d’anestesia, cirur-
gia ortopédica i traumatolo-
gia, endocrinologia, gastroen-
terologia,
al-lergia, infermeria, nefrolo-

immunologia i

gia, neurocirurgia, neurologia,
nounats, oftalmologia, onco-
logia, otorinolaringologia,
pediatria, psiquiatria i psicolo-
gia, rehabilitacié i urgencies.

Masters de la
Universitat
de Barcelona

« Cardiologia pediatrica

e Curs preparatori de tracta-
ment integral de les defor-
mitats i malformacions den-
tofacials en pediatria

« Endocrinologia del nen i de
I'adolescent

- Gastroenterologia, hepato-
logia i nutrici6 pediatriques

« Hematologia i oncologia pe-
diatriques

« Immunologia i al-lérgia pedia-
triques

- Neonatologia

» Neuropediatria

» Odontopediatria

« Urgencies en pediatria

Conferencies
gratuites per a pares
1 mares, els Gltims
dijous de mes

* 27 de novembre de 2008
ABC de I'anticoncepcid juve-
nil. Esteu al dia?
Prof. J.M. Lailla

* 29 de gener de 2009
El meu nen dorm malament.
Quin metode és millor?
Dr. Oscar Sans

* 26 de febrer de 2009
Problemes a la pell. L'atopia,
problema principal?

Dra. Asuncién Vicente

* 26 de mar¢ de 2009
Vull que el meu fill sigui més
alt, és possible? Quina talla
tindra?
Prof. F. Rodriguez-Hierro

* 30 d'abril de 2009
Pares novells: com sobreviu-
re al primer mes?
Dr. Santiago Garcia-Tornel

* 28 de maig de 2009
’homeopatia en els nens. Es
atil?

Dra. Marie-Christine Esteve

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



El nostre agraiment a les entitats que col-laboren amb
nosaltres i ens ajuden a créixer com a institucié:

Danone e Fundaci6 “la Caixa” e Fundaciéon Caja Navarra
e Fondo Margarita del Pozo ¢ Fundacio Caixa de Manresa
e Fundacido Amics de Joan Petit Nens amb Cancer e
Invest for Children Foundation e Fundaciéon M?®
Francisca de Roviralta e Walt Disney Company e Visanu,
SL e Rotary Club de Vilafranca del Penedes ¢ Fundacion
Privada Ilusiones ® DKV Seguros ¢ Fundacién Antena 3
e Fundacion Sergio Garcia e Associacié Catalana de
Fibrosi Quistica ® Biomet ® Fundacio Privada Ordesa e
Serono Espana, SA e Asociaciéon Espanola de Enfermos
Mucopolisacaridos ® Bebe Due Espana, SA e Abbot
Laboratories ® Fund. P. Grupo Tragaluz Ninos del Mundo
e Fundacio6 el Somni dels Nens e Agefred, SA ¢ Novartis
Consumer Health, SA e Villa Reyes ¢ Caixa Penedes Obra
Social e Fundacid Enriqueta Vilavecchia e Banc Sabadell
Atlantic e Asociacion Espanola contra el Cancer e
Fundacion Privada Matias Goma Serra ® Novo Nordisk
Pharma, SA ¢ Fundacién Privada Renta Corporacion e
Sitges Ciutat del Basquet Catala e Bristol Myers Squibb,
SL

Sivoleu donar suport a algun dels nostres programes
assistencials, solidaris o de recerca podeu trucar-nos al
telefon 93 253 21 36 o enviar un missatge a
obrasocial@ohsjd.es
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