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La superacio
dels reptes

La salut dels nens representa encara pels
professionals de la sanitat importants reptes, pero
mica en mica es van superant gracies a la seva
dedicacid. L’epilépsia infantil n’és un exemple. Quan
es va veure que els farmacs no funcionaven en alguns
casos, es va superar aquest obstacle a partir de la
cirurgia. Una fita que ja és una realitat des de fa uns
anys al nostre Hospital.

En el nimero 5 de la revista Paidhos trobareu altres
exemples de superacid, com el nou model d’atencid

a pacients pedidtrics de salut mental, que redueix al
maxim I'impacte de I’hospitalitzacié; I’atencié integral
als nens infectats pel VIH, o I’atenci6 a domicili

a infants amb ventilacié mecadnica. De vegades

és la tecnologia la que ajuda, com en el cas de la
telemedicina que permet prevenir la retinopatia del
nen prematur, d’altres son les noves técniques, com
’aplicacié d’hipotérmia per frenar lesions cerebrals en
el nado.

Sense la implicacié d’uns professionals que mostren
cada dia una elevada capacitacié técnica i un tracte
exquisit amb els pacients i les seves families, molts
reptes seguirien sense solucio.
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L'epilepsia és una

de les afeccions
neurologiques més
freqlients, amb casos
que no responen

bé al tractament
farmacologic

& | Paidhos 5. Hospital Sant Joan de Déu

L’epilepsia que no
respon a farmacs
suposa un repte clinic
1 cientific d’alt nivell

Segons el diccionari, I’epilepsia és el trastorn re-
petitiu i agut de la funcié cerebral caracteritzat
per atacs o crisis d’alteracié de la consciéncia, de
I’activitat motriu o de fenomens sensitius anor-
mals. L'epilepsia encara és un misteri que els es-
pecialistes de la Unitat d’Epilépsia de Sant Joan de
Déu-Hospital Clinic tracten de desxifrar.

Una de les eines que fa servir
I'equip médic és la monitorit-
zacié amb video dels pacients,
que obre portes per alguns
d’ells a la cirurgia de I'epilépsia,
amb resultats molt esperanca-
dors. En els darrers 5 anys s’han
dut a terme 34 operacions i
s’ha aplicat la monitoritzacié
de video i electroencefalogra-
ma (EEG) amb 227 pacients.

Clinicament es considera que
les crisis epiléptiques s6n ma-
nifestacions paroxistiques (mo-
tores, sensitives, sensorials o
psiquiques) acompanyades en
ocasions d’una pérdua de cons-
ciéncia, i degudes a una desca-
rrega excessiva de les neurones
de 'escorca cerebral.

Cal dir que l'epilépsia és
una de les afeccions neurologi-

ques més freqlients, amb prop
de 400.000 persones afecta-
des a Espanya, 70.000 de les
quals a Catalunya. A més, la
malaltia té un pronostic dificil
quan les crisis apareixen molt
aviat en la vida de l'individu i
no es controlen. Perd també
cal assenyalar que és possible
fer retrocedir aquesta patolo-
gia, de fet, en el 80% de casos
el tractament suposara una
remissié dels simptomes que
pot arribar a ser total. Mentre
tant, la recaiguda apareix en-
tre el 17 i el s5o% dels pacients,
segons els estudis realitzats.
En alguns pacients, una epi-
lepsia
freqlients i/o invalidants i que

refractaria, amb crisis

no respon bé a tractament, pot
evolucionar cap a una encefa-
lopatia epiléptica difosa, amb
deteriorament cognitiu i mo-
tor i trastorns de conducta.



Epilepsia que no
respon a farmacs

Els pacients que desenvo-
lupen una epilépsia poden ser
dividits en dos grups. En al-
guns l'evolucié de la malaltia és
bona i poden tenir remissions
amb I'is de farmacs antiepi-
léptics, i crisis poc freqients,
sovint precipitades per un fac-
tor toxic com ara alcohol. En
un segon grup, al voltant del
20% dels epiléptics, apareix
una forma greu de la malaltia
degut a la seva cronicitat i es-
pecialment a la resisténcia al
tractament.

Les xifres globals de pa-
cients amb farmacoresisténcia
a Espanya serien de 80.000 per-
sones, mentre que a Catalunya
en serien uns12.000. Els malalts
epiléptics que es poden benefi-
ciar d’'un tractament quirdrgic
no suposen més del 2% del to-
tal, per tant a Catalunya poden
ser entre 600 i 1.200 persones.
El registre de diverses crisis és
indispensable per incrementar
fins a una certesa suficient les

possibilitats d’éxit d’'una resec-
ci6 cerebral. El cap de neurolo-
gia i coordinador de I'unitat, el
Dr. Jaume Campistol, explica la
importancia de comptar “amb
un equip de neuropediatria
amb experiéncia en el maneig
i diagnostic d’aquests pacients,
perd també de tenir una unitat
suficientment entrenada per
I'estudi neurofisiologic i neu-
rocognitiu dels pacients a ava-
luar”.

Es pot operar

L'epilépsia que no respon a
tractament farmacologic es pot
operar, sent conscients dels ris-
cos que comporta. De vegades
una correcta cirurgia “només”
fara que els tractaments amb far-
macs siguin més eficagos, cosa
que per si sola resulta clau pels
pacients. La cirurgia de I'epilépsia
s’ha de fer en centres especialit-
zats en qué l'epileptoleg, el neu-
ropsicoleg, el neuroradidleg i el
neurocirurgia i tots els membres
de l'equip puguin col-laborar es-
tretament. Els candidats a cirur-

gia son tots aquells afectats per
crisis refractaries, amb un origen
identificat.

“Totes les
que s’han fet a I'Hospital Sant
Joan de Déu han aconseguit
que els nens afectats d’epilépsia
refractaria hagin quedat lliu-
res de crisis i hagin millorat la
seva qualitat de vida”, explica
la Dra. Gemma Garcia, neuro-
cirurgiana de la unitat, i precisa
que aquests pacients “sovint
es recuperen de les alteracions
cognitives i psiquiatriques que
havien patit i augmenta el seu
grau d'independéncia”

Els especialistes defineixen
tres tipus de cirurgia amb qué es
pot actuar. La cirurgia resectiva
extirpa el focus que provoca les
crisis, amb molt bons resultats
quan la causa prové d'una lesié
cerebral. En segon lloc hi ha un
procediment quirtrgic descon-
nectiu, habitual quan no s’ha
pogut localitzar un sol focus
on neix la malaltia. Com a ter-
cer i darrer grup de técniques
quirdrgiques, cal
I'estimulacié, que a través de

intervencions

assenyalar

La prevalenca global de I'epilépsia sembla estable i es situa al voltant de
I'% de la poblacié. Extrapolant aquestes xifres, a Espanya hi hauria al
voltant de 400.000 persones i a Catalunya uns 70.000 malalts epilép-
tics. Hauser i Kurland van trobar una incidéncia global per les crisis

recurrents de 48.7 casos per 100.000 persones/any, és a dir, 1 nou
malalt per cada 2.000 habitants i any. La incidéncia especifica

segons |'edat presenta les taxes més elevades en la primera

La Unitat d’Epilépsia
de Sant Joan de

Déu - Hospital Clinic
és una de les dues
Uniques unitats
pediatriques que
existeixen a I’Estat

Els neurocirurgians
Gemma Garcia i Jordi Rumia

decada de la vida, i maximes en el primer any de vida. La
incidencia disminueix de forma progressiva a partir dels 20

anys d’edat, per estabilitzar-se en una taxa baixa entre els 30 i
50 anys, fins a nivells d’entre 82 i 151 casos/100.000 hab./any.




La integracio
d’especialitats i habilitats
cliniques diferents és
determinant en la feina de
la Unitat

La monitoritzacié
continua de video i
electroencefalograma
és un metode
habitual a I'Hospital
des de 2005
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generadors d’'impulsos eléctrics
aplicats de manera precisa pot
aconseguir disminuir les crisis
€n un 50%.

Perd abans de pensar en
intervencions quirurgiques, cal
ajustar el diagnostic, que no és
senzill. De vegades, amb una
bona historia clinica, una ex-
ploracié neurolodgica adient i un
electroencefalograma conven-
cional és suficient per confirmar
I'epilépsia. Perd, en ocasions,
calen daltres eines.

La monitoritzacid

La monitoritzacié continua
de video-EEG és un sistema que
proporciona informacié simul-
tania de I'aspecte clinic i recull
les crisis epileptiques, i resulta
basic per determinar si un pa-
cient pot ser candidat a trac-
tament quirdrgic. Una camera
filma el comportament global
del pacient, i en un monitor de
TV apareixen sincronitzades les

imatges del pacient en video i
de la seva electroencefalografia.
Aquesta és una técnica clau per
ajudar a prendre decisions als
especialistes.

El Doctor Francesc Xavier
Sanmarti,
Unitat de Epilepsia, explica:
“la monitoritzacié ha de ser un

responsable de la

métode d'exploraci6 actiu, inter-
venint al costat del pacient men-
tre es produeix la crisi, interro-
gant i explorant, per tal d'obtenir
el maxim d'informacié possible
(déficits motors, pérdua de cons-
ciéncia, llenguatge, etc.) per a
la localitzacié de la crisi”. Des
del mar¢ de 2005 és un métode
rutinari en 'Hospital per al diag-
nostic clinic de persones epilép-
tiques candidates a cirurgia.
Segons detalla el Dr
Sanmarti, “la proporcié de pa-
cients monitoritzats que poden
beneficiar-se d'una interven-
Cié quirargica és molt variable,
depenent del tipus de pacients
enviats per explorar i del grau

de desenvolupament del cen-
tre, pero sol ser al voltant del
10%". Aquesta exploracié es
realitza de dilluns a divendres
durant 24 hores sense interrup-
ci6, amb la vigilancia permanent
de I'equip de DUEs (infermeria)
que adquireix una gran respon-
sabilitat, i com assenyala la DUE
Nuria Couto “sovint es detec-
ten crisis que pateix el pacient
i que passarien desapercebudes
fora del context on fem la mo-
nitoritzacié si no es fes aquest
“No
obstant aix0”, insisteix el Dr.
Sanmarti, “el valor més impor-
tant del personal és la qualitat

seguiment permanent”.

del tracte huma en relacié amb
els pacients pediatrics i les se-
ves families”. A més, quan no
és suficient amb seguiments de
24 hores, els professionals de la
Unitat estan preparats per fer
monitoritzacions continuades
de més llarga durada.

Les diferents técniques de neu-
roimatge emprades a la Unitat



d’Epilépsia sén imprescindibles
per prendre decisions cliniques,
i entre elles la principal és la res-
sonancia magneética, En aquest
sentit, I'epileptoleg Antonio
Donaire, de I'Hospital Clinic,
recorda que “la Unitat va ser el
primer equip médic que a I'Estat
espanyol va utilitzar la tomogra-
fia de positrons o PET cerebral
en casos d'epilépsia, fent un
salt endavant molt significatiu”,
que és un altre de les técniques
emprades. Diu aquest especia-
lista que diagnosi d'imatge com
I'SPECT Ictal (tomografia per
emissié de fotd) “sén determi-
nants en el procés d’avaluar pa-
cients amb epilépsia refractaria
candidats a cirurgia”.

El personal
de la unitat

La Unitat de monitorit¢acio
video-EEG per a pacients can-
didats a cirurgia de l'epilepsia
de I'Hospital Sant Joan de Déu,
treballant conjuntament amb
els professionals de I'Hospital

Clinic -més centrat en adults-, la
forma un petit nucli molt espe-
cialitzat.. Hi ha dos epileptolegs,
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els doctors Sanmarti i Donaire.
Es compta amb tres neuroci-
rurgians, Gemma Garcia, Jordi
Rumia i Santiago Candela, una
neuropsicologa, Anna Lépez, un
neuroradioleg , Jordi Muchart,
un neuroanestesioleg, Maria
Eva Sola Ruiz iles DUEs Cristina
Camara, Ndria Couto, Vanesa
Gomez i Sonia Moreno, part
important de I'estructura i per-
sonal delevada capacitacié, a
carrec del monitoratge d’infants
i joves per video-electroencefa-
lografia.
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Finalment, la participa-
ci6 del neuropsicoleg en les
Unitats d’Epilépsia cada cop
esta més consolidada. La seva
tasca radica en avaluar les
funcions superiors cerebrals
i definir I'estat cognitiu dels
pacients que presenten algu-
na patologia neurologica. Una
bona valoracié fara que sigui
més facil desplegar tracta-
ments i saber quina afectacié
provoquen aquests en les ha-
bilitats i facultats cerebrals del
pacient. H

Les imatges del

navegador mostren el pacient
amb la manta d’electrodesii la
resecci6 cerebral planejada i ens
permeten saber la posicié en
cada moment de la cirurgia

La cirurgia ofereix
en alguns casos
resultats immediats
i transforma la
qualitat de vida dels
pacients i les seves
families

Els participants del Il Curs
d’Epilépsia que es va celebrar
el mes d’abril a I'Hospital,
amb preséncia d’especialistes
de prestigi internacional,
com els doctors Tassinari,
Dulac i Serratosa. La jornada
cientifica la va organitzar la
Unitat d’epilépsia pediatrica

i d’adults Sant Joan de Déu-
Clinic, amb el servei de
neurologia de Sant Joan de Déu



Segons alguns
pacients, la jornada
habitual té lloc en
un entorn més propi
d’una estada de
colonies que d’un
centre hospitalari
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[taka: alla on
I’hospital més
s’assembla a casa

Eljuliol de 2009 el servei d hospitalitzacié psiquiatri-
ca de I'Hospital de Sant Joan de Déu es trasllada-
va a un nou edifici: I'Itaka, amb ell neixia també
un nou model d’atencié que busca reduir al maxim
I'impacte de I’hospitalitzacié en el nen. Els joves
usuaris de I'Itaka sén protagonistes en tallers de
tota mena i viuen una activitat permanent més en-

113 dels tractaments.

Quan es passeja pels passadissos
del nou edifici d’hospitalitzacio
infantil per pacients de salut
mental, un s’adona de seguida
que es tracta d’un espai lluminés
i ampli, amb parets decorades
amb murals, plenes de colors ale-
gres i vius, tot plegat perque els
pacients s’hi puguin sentir com
a casa. Queda clar que l'objectiu
és reduir al maxim I'impacte de
I'hospitalitzacié, de manera que
s’ha creat el que per a molts és
un model d'atencié referent en
'ambit de la salut mental infantil.

Els nens que passen per
I'ltaka sovint solen definir la
seva estada com si haguessin
fet unes colonies, i certament,
l'edifici, on s’ha cuidat molt
I'espai, els allunya molt d'un
ambient fred i hostil. Perd tant
important com el propi edifici
ho sén les mdltiples activitats
que durant el dia tenen progra-
mades tots els pacients d’ltaka.

Des que es lleven fins al ca-
pvespre realitzen diferents tallers
i sessions, totes elles amb una
finalitat terapéutica, i que per-
meten obtenir dades i informacié
imprescindible perqué els profes-
sionals puguin ajustar millor el
diagnostic i tractament posterior.
Es habitual trobar-los fent una
estona de musica dirigida, assa-
jant dramaturgies senzilles o pre-
parant l'expressié corporal, i tot
plegat, com a part fonamental de
I'atencié que reben a I'Hospital.

Un pas temporal

L'edifici Itaka pot tenir fins
a 23 nens ingressats. Es tracta
de pacients que arriben o bé
per derivacié d'altres centres
de salut -el que s’anomena via
programada- o bé per urgén-
cies. De qualsevol manera, la
Unitat de Crisi del centre sem-
pre estudia el cas i decideix si

cal o no hospitalitzacié, o si
cal una hospitalitzacié parcial,
dir que el nen
anira unes hores al centre, pel

cosa que vol

mati o per la tarda, i que des-
prés marxara cap a casa.

De fet, els nens i adoles-
cents que estan a I'Hospital no
s’hi queden pas per sempre. La
seva estada esta pensada perqué
sigui temporal, i normalment es
tracta d’un periode de menys de
20 dies. Senzillament el nen pas-
sa una etapa de la seva malaltia
a Itaka, que rep el nom de la que
va ser, segons els classics, la terra
de I'heroi Ulisses.

L'ingrés dels
més petits

Un dels elements més inno-
vadors del nou centre d’hospi-
talitzacié en salut mental és
l'acolliment de nens petits. De
fet, a Itaka estan ingressant



Itaka és una ciutat
dins de I’Hospital on
la vida es viu amb
tota intensitat fent
esport, estudiant i
convivint amb els
altres

nens amb 5 i 6 anys. Pels més
menuts s’ha pensat en un espai
Unic i diferenciat del dels ado-
lescents, amb recursos que s’hi
adaptin millor i que els facin
I'estada més comoda, perqué és
obvi que tenen necessitats dife-
rents.

Els petits disposen de 8 llits
a la segona planta de I'edifici.
En aquest espai estan les seves
habitacions, totes elles indivi-

Els espais oberts

duals, excepte una, i que comp-
tem amb un llit supletori. La raé
d’aquest llit d’acompanyament
és que en aquestes edats I'ingrés
sol ser complicat. L'impactede la
separacio en aquests nois fa que
sovint sigui necessari i oportu
que estigui acompanyats per la
mare o el pare. Normalment es
tracta d’'un acompanyament que
dura tan sols uns dies, i només
en alguns casos la familia es

El nou centre d’hospitalitzacié infantil per a pacients amb
malalties mentals disposa de dos espais oberts. D’'una banda,
la terrassa, ubicada a la quarta planta on els pacients poden
jugar de forma lliure gracies a les proteccions amb que ha

estat dissenyada. De fet, en aquesta terrassa s’han instal-lat

dues cistelles de basquet i fins i tot dos dies a la setmana
reben la visita d’'una monitora de la federaci6 catalana de
basquet que dinamitza l'activitat d’oci.

D’altra banda, hi ha una zona ajardinada a la planta baixa on els
nens i joves ingressats poden compartir estones amb familiars i
realitzar activitats dirigides. Aquesta seria la “zona verda” de la
ciutat en miniatura que és ltaka.

queda durant tot l'ingrés amb
els nens.

En aquesta planta, a més de
les habitacions, hi ha una sala de
jocs i un menjador. De fet, la sala
de menjador és un espai poliva-
lent que també es fa servir per
altres usos. Tots els espais de
I'ltaka s6n amplis, lluminosos i
versatils, cosa que permet que
s’hi puguin realitzar activitats
diverses en un mateix recinte.




Parets, taules,
habitacions, tot esta
pensat per ser vist
amb ulls de nen
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La divisié d’espais

El fet, que els més petits
estiguin en un espai diferenciat
dels adolescents és molt posi-
tiu, i novedds, ja que permet
oferir tractaments personalit-
zats, més propers a les neces-
sitats dels pacients segons les
franges d'edat. De fet, Itaka
disposa de grups de professio-
nals diferenciats entre els més
petits i els adolescents. Fins els
12 anys se'ls considera petits i
des 13 als 18 anys ja estan en el
grup d’adolescents.

Amb tot, hi ha espais co-
muns situats a la planta quarta.
Es tracta de I'escola, la terrassa
i la sala d’activitats. També hi
ha un menjador, perd aquest
és utilitzat pels adolescents,
si bé, com en el cas del menja-
dor dels nens, estem parlant
d’espais polivalents i versatils i
per tant, també s'utilitza com a
sala d’activitats comuna.
fet que
la quarta planta concentri tot

Precisament, el

I'espai de les activitats de dia,
fa que es pugui separar la zona
de dia i la de descans, ja que els
adolescents tenen les habita-

f
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cions alatercera planta, on hiha
els seus 15 Ilits d’hospitalitzacié.
El fet de separar la zona de

descans i la de dia és molt im-
portant, ja que ajuda a que els
nens i joves no tinguin la sen-
saci6 d'estar hospitalitzats. Fins
i tot, per aconseguir la maxima
normalitat els nens van vestit de
carrer, no van vestits niamb pija-
mes ni porten roba especial que
els identifiqui com a pacients
d’'un hospital, de manera que
amb la indumentaria de carrer,
la vida quotidiana s’assembla
una mica més a la que desenvo-
luparien a les seves llars, en el
seu entorn habitual. En aquest
cas es pot dir que dur una roba

determinada que no s’assimili
amb el fet d'estar ingressats fa
una funcié psicologica positiva.

La decoracié

Un altre element destacat
de l'edifici és I'adaptacié del seu
interiorisme a les caracteristi-
ques dels pacients. Hi ha murals
pintats a les parets, s’han utilitzat
colors vius i alegres per pintar els
espais, i els nens poden perso-
nalitzar la decoracio de les seves
habitacions. | aixd s’ha combinat
perfectament amb la seguretat,
que també és un dels elements
que més caracteritzen ['edifici
d’ltaka. Hi ha tots els elements
que garanteixen el maxim de se-
guretat dels petits pacients, pero
estan pensats de manera que no
es perceben ni de forma directa
ni de forma intrusiva. Hi sén, pero
no es veuen a primera vista.

Un recorregut exhaustiu
ens permet observar I'existéncia
de cameres de seguretat, con-
trols de mobilitat i intercomuni-
cadors a les habitacions. A més,
tot el mobiliari és funcional,
sobri i segur, aixi per exemple,
en els lavabos els miralls sén de
plastic i no pas de vidre.

-




Els tallers

Les activitats son totes terapéutiques i de molts tipus diferents, aixi per exemple, hi ha un espai de Terapia per I'Art, que és un taller
on es fa treball manual i expressié corporal, també hi ha un taller de teatre social, un taller de Graffiti, taller de Musicoterapia, un
Taller de Revista Diver amb el que s’ha creat fins i tot un consell de redaccio, el Taller de Basquet que dos dies a la setmana fa una
monitora de la Federacié Catalana de Basquet, el Taller de GO que es basa en un joc tradicional corea, i potser un dels més nove-
dosos, i que s’ha iniciat molt recentment, la Terapia amb animals. Aquest taller té una modalitat més de grup on es treballa amb
nens que tenen déficits d’habilitats socials, i una modalitat més individualitzada, en la que es treballa la modificacié de conductes.
Darrerament els nens i nenes de I'edifici Itaka han viscut una experiéncia molt enriquidora decorant i transformant al seu gust un
piano cedit des del Concurs Maria Canals. Els organitzadors d’aquest prestigios concurs internacional que compleix 56 anys han vol-

gut acostar 'instrument a la ciutadania i fins a I'Hospital ha arribat un d’aquests pianos de paret que els nois han fet seu. Trobareu

més informacié de I'experiéncia al web www.pianosalcarrer.com.

L’escola

A Itaka els nanos es lleven a
les 9.00h. Després de dutxar-se
i fer-se fet el llit, van a esmorzar.
Un quart d’hora abans de les 10h
tenen programats uns estira-
ments, i a les 10h i fins les 13h, és
temps d’escola. Aixo és aixi cada
dia de dilluns a divendres.

L'escola és un espai on es
treballa de forma individualitza-
da. Hi ha una professora especia-
litzada que es posa en contacte
amb l'escola de cada nen per tal
de marcar els objectius que cal-
dra seguir durant la seva estada.

En alguns casos els nens no
estan preparats per tenir tres
hores d’activitat lectiva, i per
aixo, i aquesta és una altra de
les grans novetats del nou cen-
tre, s’han programat dues activi-
tats més de forma paral-lela. Es
tracta d'activitats en forma de

taller que es desenvolupen des
d’infermeria o bé de tallers que
imparteixen professionals espe-
cialitzats.

A les 13h es para taula i a
dos quarts de dues els nens i
adolescents dinen. Els més pe-
tits ho fan a la segona planta
i els adolescents a la quarta.
Aproximadament de les 15h a les
16h tenen una estona de repos i
a partir de les 16h comencen no-
vament tallers i activitats fins les
17h en que els toca el berenar.

Normalment entre les 17h i
les 19h es reserva l'espai per re-
bre la visita dels familiars. En els
casos del nens que estan pro-
pers a l'alta, es donen permisos
de cap de setmana, és a dir, se'ls
permet marxar i dilluns recupe-
ren les rutines de la seva estada a
I'Hospital.

Ledifici Itaka esta ocupat
per unimportant equip multidis-

ciplinar d’aproximadament unes
40 persones bolcades en treba-
llar per la salut mental dels seus
joves pacients. El centre disposa
de psiquiatres, psicolegs, tre-
balladors socials, i professors,
que sén acompanyats per altres
professionals especialitzats que
realitzen la majoria del tallers.
| tots ells ajudats pels volunta-
ris del Servei de Voluntariat de
I'Hospital de Sant Joan de Déu.
El dia comenca a apropar-se
al final. A les 19.30h, i després
d’haver parat la taula, es sopa.
Després els nois i noies tenen
30 minuts de temps lliure, i a les
22.30h es preparen per anar a
dormir amb 15 minuts de relaxa-
cié, per finalment, aconseguir
tancar els Ilums a les 22.45h.
Lendema els espera una altra
jornada plena d’activitats en un
entorn pensat per fer-los les ho-
res siguin curtes i profitoses. W

= | Paidhos 5. Hospital Sant Joan de Déu



L’artritis idiopatica
juvenil és la
malaltia més
frequient a les
nostres consultes
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Reumatologia: a la
recerca d’'un major
diagnostic precoc

Les malalties reumatologiques sovint s’associen
a persones adultes, perdo moltes d’elles apareixen
per primer cop en la infancia. El gran repte pels
serveis de salut és que es detectin en els primers
anys de vida per poder-les tractar millor.

El Dr. Jordi Antén, pediatre reu-
matoleg, dirigeix la Unitat de
Reumatologia Pediatrica, i porta
6 anys a Sant Joan de Déu. El seu
equip treballa sobre les articu-
lacions i el sistema musculo-es-
quelétic, en un conjunt de malal-
ties d’abast molt ampli com ara
el lupus eritematos, la dermato-
miositis, 'esclerodermia, febres
periodiques o l'osteoporosi in-
fantil, i I'artritis idiopatica juve-
nil, segurament la més freqtient
de totes les patologies que trac-
ta la Unitat.

Diagnostic pedagogic

“Els nens amb malalties reu-
matiques han existit sempre”, diu
el Dr. Antén, “pero cal tenir cons-
ciéncia de quines malalties sén,
coneixer-les per diagnosticar-les
millor, perqué una cosa és clara:
un diagnostic precog i un tracta-
ment adequat millora el pronostic
del nen a llarg termini, aixo trac-
tem d'explicar-ho sempre als pa-
res”. “S6n malalties de baixa pre-
valenca per un pediatre d’atencié

primaria, encara que a la Unitat
de reumatologia de [I'Hospital
només veiem aix0”. En aquest
cas, com passa en altres arees de
I'Hospital, arriben pacients de tot
Catalunya i part de I'Estat.
“Tenim pacients de menys
d'un any fins els 18 anys, depén
de la patologia. Amb el diagnos-
tic hem de ser molt pedagogics
(en medicina hi ha I'aforisme que
només es diagnostica alld que es
coneix), i mirem de ser-ho mi-
tjancant la difusio, I'explicacio,
xerrades, etc. Volem que els pe-
diatres de capcalera siguin cons-
cients i facin derivacié precog,
arran d’una sospita o un diagnos-
tic per endavant”. Pel Dr. Antén,
no és tant important posar una
etiqueta a la malaltia com sos-
pitar d'una patologia reumatolo-
gica que pot ser present darrera
d’'una consulta dels nostres pa-
cients. La clau, diu ell, és “una
bona historia clinica i una bona
exploracié fisica, després ja li po-
dras posar els cognoms a aques-
ta patologia amb les correspo-
nents proves complementaries”.

L’artritis juvenil,
la més freqiient

“En el nostre dia a dia”, ex-
plica el doctor Antén, “veiem
sobretot pacients d’artritis idio-
patica juvenil, perd també lupus,
quadres autoinflamatoris i malal-
ties autoimmunes, sense oblidar
els casos de nens amb dolor
musculo-esquelétic, i aixd si que
és un motiu freqlient de consul-
ta als pediatres de capgalera. La
majoria de vegades no hi ha cap
malaltia greu al darrera, pero no-
saltres ho analitzem. Tampoc cal
oblidar els anomenats dolors de
creixement, un calaix de sastre
en el que cal triar el gra de la pa-
lla”. “El que és cert”, diu aquest
jove metge, és que “cada vegada
ens arriben els pacients abans.
Els darrers anys veiem que ens
deriven els pacients més aviat, i
ho constatem si es compara amb
d’altres comunitats autdonomes,
on aixd no passa tant. Aqui els
professionals estan molt cons-
cienciats que cal diagnosticar i
derivar aquest tipus de pacient”.



Seguir el ritme
de vida

Perd els petits pacients de
Sant Joan de Déu també troben
en la unitat de reumatologia com-
prensié sobre les seves necessi-
tats: “intentem ser una unitat molt
facilitadora, que alteri el menys
posible el ritme de vida del nen,
que no perdin més temps del ne-
cessari, que segueixin el seu ritme
escolar i de vida”, diu Jordi Antén.
“Moltes vegades en un mateix
mati un nen arriba, el veuen dife-
rents especialistes i abans de la
tarda se li han fet diferents con-
trols i proves”. Es una manera de
fer coherent amb el que es defensa
des de la Unitat: “aquests nens han
de portar una vida el més activa i
normalitzada posible, inclis fer
I'educacié fisica escolar igual com
la resta de companys. Gracies als
nous tractaments, gracies al diag-
nostic precog, la imatge antiga del
nen malalt reumatologic en cadira
de rodes, amb crosses, que no po-
dia fer activitats, és una imatge
que ha desaparegut”.

El doctor Antén explica que
molts pares quan reben la noti-
cia que el seu fill té una malal-
tia reumatica, que és cronica,
s'emporten un ensurt, perd diu:
“a nosaltres ens toca explicar-
los que aquest nen podra fer una
vida normal, estudiar, relacionar-
se amb els companys, perd que al
ser una patologia cronica haura
de fer controls de manera perio-
dica, aquest és el concepte que
volem traslladar a les families”.

Escoltar pares i nens

| amb els pacients més joves
no resulta dificil entendre’s. “Els

nens amb malalties s'expressen
molt bé, no és cert que no es
comuniquin”, replica el doctor
Antén, “hem d'estar receptius al
que ens diuen els pares que con-
viuen moltes hores amb ells, i
hem de saber guanyar-nos la seva
confianca. Pots trobar-te un nen
que durant les primeres visites
esta plorant continuament, i en
canvi en poques setmanes aixo
canvia, per tant, hi ha molts signes
que ells et donen per comencar a
tractar-los”. “També és important
la comunicacié amb l'adolescent,
etapa en la que tendeixen a mini-
mitzar les seves malalties, hem de
parlar amb ells, hem d’explicar-los
el perqué dels tractaments, no
els han de deixar-los, perqué aixo
pot provocar recaigudes. | se’ls ha
de facilitar la transicio cap a con-
trols en I'edat adulta per quan els
deixem nosaltres i siguin tractats
per reumatolegs d’adults”.

En general les reumatolo-
giques s6n malalties associades
als adults, pero, “cal recordar
que moltes d’aquestes malal-
ties debuten en la infancia,”,

explica el doctor un exemple,
l'osteoporosi, abans dels 20 anys
una persona assoleix la seva
massa 0ssia, i per tant, en I'edat
adulta tindra una pitjor qualitat
ossia si no la desenvolupa apro-
piadament. Alimentacid, exer-
cici, trastorns genetics, falta de
movimient, i d'altres factors po-
drien estar al darrera de la malal-
tia, pero sempre es considera
una conjuncié de moltes causes “

Millors tractaments

Els tractaments de les dife-
patologies reumatologi-
ques estan tenint un gran des-
envolupament, tant en pediatria
com en adults, i en especial els
de tipus biologic i terapies perso-
nalitzades, que experimentaran
un gran desenvolupament de
futur. El Dr. Antén explica que la
Unitat de Reumatologia de Sant
Joan de Déu participa en estudis
internacionals, "i per tant podem
conéixer de primera ma amb
quins tractaments nous podem
comencar a treballar”. W

rents

Moltes malalties
reumatiques

de I’edat adulta
debuten en la
infancia

En reumatologia,
els tractaments
biologics
evolucionaran i
veurem avencos
molt importants
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L'Hospital

té en marxa un
programa, “Fent
cami, parlem-ne”,
que ajuda als nens i
a les seves families
a fer front a la
malaltia
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Un programa per
ajudar els nens a
créixer amb VIH-sida

El servei de pediatria de I'Hospital Sant Joan de Déu
disposa d’una unitat per al diagnostic, seguiment,
control i tractament de la infeccié pel VIH que ofe-
reix una atenci6 integral als nens infectats i els aju-
da, a ells i a les seves families, a fer front a una
malaltia que encara esta molt estigmatitzada.

Als anys 8o, Espanya era un dels
paisos amb més nens amb VIH.
La majoria d’ells havien contret
la infeccié a través de la mare,
durant la gestacid, en el part o
mitjancant l'alletament. A finals
dels anys 9o, pero, la situacié va
comencar a canviar substancial-
ment gracies a la introduccié del
cribatge de la infecci6 pel VIH en
embarassades -per detectar qui-
nes eren portadores del virus- i
'administracié de tractaments
antiretrovirals a les dones infec-
tades per evitar la transmissié
del virus als seus fills.

La infeccio pel VIH-sida té en
els nens un pitjor pronostic que
en els adults i es presenta de for-
ma més precog i agressiva perqué
afecta a un organisme en creixe-
ment i amb un sistema immuno-
Idgic immadur. Els avengos médics
dels darrers anys i l'aparicié de
nous farmacs actius enfront el VIH
han permés evitar la progressié de
la infecci6 a sida i I'nan convertit
en una malaltia cronica. La doctora
Claudia Fortuny, responsable de la

unitat, explica, a més, que el trac-
tament “és més complexe perque
ha estat concebut per a adults” i
només esta disponible en pastilles
o capsules grans, dificils d’ingerir
per als infants.

La unitat tracta en I'actualitat
80 pacients. Tots els nens que ho
requereixen son atesos també
per d'altres serveis de I'hospital:
odontologia, oftalmologia, oto-
rrinolaringologia, neurologia,
cardiologia, psicologia-psiquia-
tria, endocrinologia,
ginecologia, cirurgia.. La seva
col-laboracié és fonamental per
poder garantir una assisténcia de
qualitat. Tot i que el nombre de
pacients infectats ha anat dismi-
nuint, el nombre de nens fills de
mares infectades ha anat en aug-
ment, atés que els tractaments
combinats sén tan eficagos que
“moltes de les dones infectades i
fins i tot algunes de les noies que
controlem des que van néixer han
complert el seu desig de ser ma-
res, sense risc per al nadé”, assen-
yala Antoni Noguera.

nutricid,

Trencar el secret

A banda de visitar els pa-
cients, pautar tractaments i fer
un seguiment de les possibles
complicacions, els professionals
de la unitat també ajuden els
seus pacients a créixer fent front
a una malaltia que encara conti-
nua estant molt estigmatizada.
Moltes families, per protegir el
seu fill, amaguen el diagnostic de
la malaltia al nen i al seu entorn.
“Hem comprovat que mantenir-
ho en secret té efectes negatius
tant per al nen com per a la fami-
lia. D’'una banda, els pares senten
la necessitat de protegir el seu fill
més enlla de I'estrictament neces-
sari i aixd impedeix que el pacient
pugui responsabilitzar-se de la
seva cura. D'una altra, limita el
suport que la familia pot rebre del
seu entorn”, explica la treballado-
ra social Rosa Maria Gonzalez.

Per promoure la comunica-
ci6 oberta sobre el diagnostic
dins de la familia, la unitat va
posar en marxa fa quatre anys el



programa “Fent Cami: parlem-
ne”, reconegut i subvencionat pel
Departament de Salut durant els
primers tres anys. L'equip que du
a terme el programa esta liderat
per la Dra Claudia Fortuny i in-
tegrat per la treballadora social,
Rosa Maria Gonzélez, la psicolo-
ga externa Maria José Ferrer i
el doctor Antoni Noguera. Per
a determinades activitats i ta-
llers de grup, també compten
amb els Pallapupas, I'equip del
Centre d'Afectivitat i Sexualitat
Adolescent de Barcelona, el Grup
de teatre social i la Fundacién
Lucia, entre d’altres. En els darrers
anys compta, a més, amb un ajut
de la Fundacié La Caixa per poder
donar suport emocional i reedu-
cacio escolar als pacients.

Les preguntes
del VIH

El programa té com a des-
tinataris prioritaris els preado-
lescents i adolescents amb VIH,
i les seves families perqué és en
aquesta etapa quan el noi o noia,
a més del procés d’autonomia, ha
d’assumir la seva condicié de se-
ropositiu. El programa combina
actuacions individuals -entrevis-
tes i sessions-amb d’altres de gru-
pals - activitats de teatre social,
sortides, tallers de pares per una
banda i d’'adolescents per una al-
tra- i fa servir diferents materials
de suport com una col-leccié de
contes de la Fundacién Lucia que
explica que es el VIH, les visites a
I'hospital, la medicacié... En les di-
ferents trobades es va treballant
i buscant resposta a preguntes
com per qué parlar de la malal-
tia? Quan? De qué? Com? Amb
qui? Com tenir cura de si mateix?

Com protegir-se? Com gestionar
l'afectivitat i la sexualitat en les
relaciones? Com fer front al futur,
sempre incert?

Els pares i adolescents viuen
aquestes trobades com espais
protegits on compartir preocupa-
cions de manera tranquil-la i con-
fiada. Els professionals de la unitat
han observat que als nois els tran-
quilitza disposar d'informacio; els
permet tenir consciéncia del que

els hi passa; senten que es comp-
ta amb ells; se senten menys sols;
afronten millor els tractaments; i
aprenen a demanar ajuda i a pro-
tegir-se de I'entorn. A les families
el programa els ajuda a desvetllar
un secret que sentien com a molt
pesat, aconsegueixen una relacié
més ajustada amb el fill i se sen-
ten menys sols.

Fent xarxa: fi d’etapa

Quan ladolescent es fa

adult, arriba I'hora de deixar
I'hospital pediatric per seguir els

controls en un centre d’adults.
Per garantir que aquesta tran-
sicio es faci de la millor mane-
ra possible, la unitat va posar
en marxa el programa “Fent
xarxa: fi d'etapa”. L'objectiu

és crear una xarxa institucio-
nal que faciliti el traspas a
'hospital d’adults; garantir la
continuitat del procés i pro-
moure I'adheréncia als controls
i tractaments; i aconseguir del

pacient el maxim d’autonomia
i responsabilitat en la cura de
la seva salut. Per aconseguir-
ho es fa un treball previ per
crear aliances entre els hos-
pitals implicats i la Fundacién
Lucia, i també amb la familia i
el pacient. La doctora Fortuny
els acompanya en la primera
visita al nou centre i, si el jove
no disposa d’una xarxa familiar
de suport, el posen en contac-
te amb els serveis socials de
I’'Hospital i la Fundacién Lucia
perqué visquin la nova situacié
acompanyats. l

Quan ’adolescent
passa a un centre
d’adults també
rep suport i
acompanyament

L'equip de la unitat esta format
per la treballadora social Rosa
Maria Gonzalez, el doctor
Antoni Noguera, la psicologa
Maria José Ferrerila Dra.
Claudia Fortuny

& | Paidhos 5. Hospital Sant Joan de Déu



Un diagnostic
precog de la malaltia
és clau per evitar
que el nadé pugui
arribar a patir

danys greus a l'ull i
quedar-se cec
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Telemedicina per
prevenir la retinopatia
del nen prematur

Un de cada 3 nadons nascuts amb menys de 1.500
grams de pes pateix un desenvolupament anormal
dels vasos sanguinis de I'ull que el pot deixar cec.
L’Hospital Sant Joan de Déu ha aplicat en cinc hospi-
tals una experiéncia pilot per a la prevencio de la reti-
nopatia en prematurs que és pionera a I’Estat espan-
yol, amb resultats molt satisfactoris i amb una eina

clau: la RetCam.

La retinopatia del prematur és un
trastorn ocular degut a un desen-
volupament anormal dels vasos
sanguinis de la retina. La vascu-
laritzacié de l'ull s’inicia durant
la setmana 16 de gestacié i no es
completa fins a la setmana 4o.
Quan el nadé neix prematura-
ment, aquest procés s’interromp i
es produeix un creixement anor-
mal dels vasos sanguinis que pot
acabar desencadenant un des-
preniment de la retina i deixar el
nadé sense visio.

Un ter¢ dels nens prematurs
que pesen en néixer menys de
1.500 grams presenten una reti-
nopatia. En els casos lleus, fins
al 95% millora sense tractament,
pero dels que assoleixen estadis
greus, aproximadament la mei-
tat acaba patint danys oculars
importants i un 20% d'aquests
perd totalment la visi6.

Un diagnostic precog de la
retinopatia, mitjancant examens

periodics del fons d’ull del nen, és
clau per prevenir aquests danys,
encara que explorar aquests pe-
tits infants resulta molt complicat
pel reduit tamany del globus ocu-
lar dels nadons prematurs. A més,
l'avaluacié d’aquestes proves I'ha
de fer un professional especia-
litzat en aquesta patologia que,
tot i que va en augment degut a
I'increment dels parts prematurs,

encara és baixa a les unitats neo-
natals. Per aix0, I'Hospital Sant
Joan de Déu va decidir engegar
'any 2007 una experiéncia pilot
de telemedicina en cinc hospitals
que permetés detectar i tractar
precocment els nadons prema-
turs nascuts arreu de Catalunya

que desenvolupen una retino-
patia. Aquesta experiéncia ha
estat financada per ['Agéncia




d’Avaluacié Tecnolodgica per a la
Recerca Médica del Departament
de Salut.

Durant dos anys, un técnic
de I'Hospital s’ha desplagat pe-
riodicament a cada centre amb
una RetCam -una camera digital
de contacte pensada per a of-
talmologia pediatrica amb una
lent que déna una visi6 fins a un
angle de 130 graus- per prendre
imatges del fons d'ull dels na-
dons prematurs nascuts abans
de les 32 setmanes de gestaci6
0 amb menys de 1.500 grams de
pes. “L'equipament informatic
de la Retcam esta preparat per
enviar les imatges per internet
als pocs segons de fer-se les di-
ferents proves i observacions”,
assenyala Carles Fabrega, res-
ponsable de telemedicina de
I'Hospital. Les doctores Alicia
Serra i Marta Morales, expertes
en aquesta patologia del servei
d'oftamologia de I'Hospital, re-

bien les imatges per internet, les
examinaven i feien un diagnos-
tic. Si detectaven una retinopatia
d’alt risc, el nado era traslladat a
Sant Joan de Déu per ser sotmeés
a una intervencié mitjangant
laser i evitar danys futurs i risc
de pérdua de la visi6. Aquesta
intervencio consisteix en una fo-
tocoagulacié o ablacié de la reti-
na no vascularitzada que s’ha de
practicar sota anestesia general.
L'endema, el pacient ja pot ser
traslladat de tornada a I'hospital
on estava ingressat.

Detectant retinopaties

Entre setembre de 2007 i
setembre de 2009, mitjancant
aquesta experiéncia pilot es va
examinar 260 pacients prematurs
nascuts als hospitals Germans
Trias i Pujol de Badalona, a
I'hospital de Granollers, al Joan
XXIII de Tarragona, al Parc Tauli

de Sabadell i a 'Hospital de Sant
Pau de Barcelona. Els oftalmolegs
de I'Hospital Sant Joan de Déu
van detectar retinopatia en el
28% d’'aquests nadons (72) i en
un 59% (14) es tractava d'una
retinopatia greu que va requerir
d’intervencié. Finalment, el 96%
dels infants afectats es va recu-
perar sense patir cap dany ocular.

Un estudi comparatiu en-
tre I'evolucid dels casos de re-
tinopatia amb els diagnosticats
abans de la posada en marxa de
I'experiéncia pilot ha mostrat
que el programa de telemedici-
na per nens en risc fa avancar el
diagnostic de la malaltia i evita
les conseqliéncies més greus,
reduint un 93% els casos de ce-
guesa. Sobre les causes que fan
que es produeixi aquesta pato-
logia hi ha el baix pes en néixer,
la oxigenoterapia que reben
aquests nens i d’'altres menys
especifics. H

Les oftalmologues Alicia Serra
i Marta Morales analitzen les
imatges del fons d'ull dels
nadons prematurs nascuts en
altres centres que un técnic
pren i envia a través d’internet

Els nadons amb
una retinopatia
greu sén traslladats
1 intervinguts
quirurgicament a
I’Hospital Sant Joan
de Déu
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L'objectiu és
transmetre a les
noves infermeres
els valors i model
d’aquest Hospital on
el pacientila seva
familia sén el centre
d’atencié
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Un contracte d’acollida
per a les infermeres de
nova incorporacié amb
valor afegit

Des de 'any 2007 I’'Hospital de Sant Joan de Déu rep
les infermeres de nova incorporacié amb un contrac-
te d’acollida o programa d’orientacié i formacié que
permet a aquestes professionals coneixer els valors i
la filosofia de la Instituci6, i els aporta un valor afegit:
transmissi6é de coneixements, habilitats i actituds.

Aquest programa d'orientacié
i formacié per a infermeres de
nova incorporacié és pioner a
I'Estat. La iniciativa pretén que
les noves infermeres coneguin
des d’'un primer moment la fi-
losofia i valors de la institucid,
puguin desenvolupar les seves
competéncies amb major nivell
de seguretat i qualitat,iala vega-
da busca reduir el nivell d’estreés i
ansietat que els comporta els pri-
mers dies de treball en un entorn
desconegut. En definitiva, que se
sentin acollides des del principi.
Per aconseguir-ho, s'ensenya a
les noves infermeres tot el que
I'Hospital els ofereix per desen-
volupar millor la seva feina i com
accedir a aquests recursos.
Defet, el programavanéixer
de la confluéncia d'interessos
entre la Direccié d’Infermeria
i dels professionals de les uni-
tats, que van creure necessari
planificar el primer contracte

laboral. D’'una banda, perqué en
els darrers anys s’han incremen-
tat de forma significativa les
incorporacions d’infermeres, ja
sigui perqué cada cop I'Hospital
és més especialitzat, pel relleu
generacional, o perqué les in-
fermeres comencen a estar pre-
sents en ambits que no sén es-
trictament l’assistencial; i d'una
altra banda, perqué una de les
iniciatives del Pla Estrategic de

I'Hospital, Paidhos, és atreureii

fidelitzar als nous professionals.

Les noves infermeres sén
seleccionades via curricular i
a través d’ una entrevista per-
sonalitzada amb l'adjunta a la
Direccié d’Infermeria. En aques-
ta entrevista es decideix quina
és la unitat que més s’adapta a
les preferéncies de la infermera,
al seu perfil professional i a les
necessitats de I'hospital, i se la
convida a participar en el pro-
grama d'orientacié i formacio.




Sén infermeres de recent titu-
lacié principalment pero també
d’infermeres amb experiéncia
en pediatria que trien I'Hospital
per créixer professionalment.

Formacié en
petits grups

Les noves infermeres signen
un contracte laboral retribuit amb
I'Hospital, amb una durada varia-
ble, en funcié de I'experiéncia
prévia de la infermera, de la seva
disponibilitat i de la complexitat
de la unitat on treballara.

El programa d'orientacié
i formacié que reben és orga-
nitzat i liderat per la Unitat de
Suport d'Infermeria i es fa en
grupsd’entre 4i8infermeres per
tal d'optimitzar recursos i donar
peu a que entre elles s’estableixi
un dialeg i s'expliquin la seva ex-
periéncia. El programa preveu
dues fases, una d’orientacid i
formacié que es realitza durant
la primera setmana en sessions
de dues hores diaries; i una de
practica, de durada variable.

En les sessions de formacid,
les noves infermeres aprenen
quin és el model organitzatiu
de I'Hospital, quina és la seva
filosofia institucional i els seus
projectes de futur. Gracies a la
col-laboracié de diferents profes-
sionals del centre, també reben
informacié sobre els indicadors
de qualitat, prevencié i salut la-
boral, sobre treball social, de
I'Hospital Amic, del programa
de formacid, de la metodologia
infermera, accés a procediments
i pla de cures. També aborden
questions de formacié practica
d’especial interés com la valora-
ci6 del dolor, la higiene de mans,

manipulacié de les vies vasculars
i el protocol d'actuacié davant
una aturada cardiorespiratoria. A
més, se'ls fa una demostracié dels
programes informatics que hau-
ran de fer servir en l'exercici de la
seva feina i se les acompanya a fer
una visita guiada per I'Hospital
que serveix per donar resposta a
tots els tramits que han de fer en
entrar a treballar a la institucié.

Avaluar
I’aprenentatge

Durant la primera setmana,
les infermeres combinen la for-
macié amb la practica. Després
de la sessi6 de formacio, cada in-
fermera puja a la seva planta on,
acompanyada en tot moment per
una altra infermera, es familiarit-
za amb els circuits, organitzacié i
protocols més habituals de la seva
unitat. Un dels objectius és que
vagi assumint responsabilitats de
manera que, en acabar el progra-
ma, ja hagi tingut responsabilitat
absoluta sobre un nombre deter-
minat de pacients. Quan acaba el
periode de contractacié formatiu,
el cap d’'area i la supervisora ava-
luen junt amb la infermera la seva
formacié i continuitat. “Es gra-
tificant i d'agrair 'esfor¢ que les
unitats dediquen a l'acollida de

les noves infermeres”, assenyala

Imma Oliveras, responsable del
programa d'orientaci6 i formacié.

L'any passat es van realit-
zar 15 edicions del programa en
les quals hi van participar una
setantena d'infermeres de nova
incorporacié. Oliveras en fa un
balang¢ molt positiu: “el programa
d'orientacié i formacié vol servir
per compartir la responsabilitat
de la formacié dels nous profes-
sionals, que fins fa poc requeia
Unica i exclusivament en les in-
fermeres assistencials de les uni-
tats, i per transmetre a les noves
infermeres els valors de la nostra
institucié. Uns valors que hem de
poder i saber transmetre, segons
els quals les infermeres han de
prioritzar la independéncia del
pacient a lactitud paternalista,
han d'estar especialitzades, fer
recerca, humanitzar les cures...
Posar un accés vascular a un nen
pot ser una técnica o pot ser un
procés amb valor afegit, mini-
mitzant el dolor, permetent a la
familia participar en técniques
de distraccié per minimitzar la
por, buscant el millor dispositiu...
Aquesta manera de treballar és la
que volem per a totes les inferme-
res que treballen amb nosaltres”,
assenyala Imma Oliveras, respon-
sable del programa. ®

Ajudem el personal
d’infermeria a
desenvolupar les
seves competeéencies,
pero també a reduir
el nivell d’estres

i ansietat que
suposen els primers
dies de treball en un
entorn desconegut

La infermera ha de
saber i demostrar
que sap. Ha de
desplegar la seva
professionalitat,
pero també ha de
mostrar empatia i
proximitat
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“La pacient més
disciplinada del
mon és la dona
que vol quedar
embarassada, fa
el que calgui per
aconseguir el que
desitja”
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Fent possible el
miracle de la vida

La concepcié d’un fill per moltes parelles joves re-
presenta avui dia una paradoxa: I’edat de les dones
que volen ser mares cada cop és més alta, sovint
per exigencies professionals. Perd un cop es pren
la decisi6 de tenir un fill, la pressa i, de vegades,
I’angoixa és molt gran. Aixi ho viu el doctor Jus-
to Callejo, des de la Unitat de reproduccié humana
de I’'Hospital Sant Joan de Déu, on fan possible que
neixin molts nens.

“El que ens toca fer és acompan-
yar el maxim a la parella, i hem
de ser objectius amb la situa-
cié6”, diu el Dr. Callejo, cap d’'una
Unitat que supera les dues de-
cades. “Nosaltres som centre
de referéncia i per tant, vénen
parelles que poden estar molt
estudiades, o una dona a la que
se li han fet proves i té molta in-
formacio, perdo no ha obtingut
solucions. Aqui estudiem el cas,
i sempre sentiras que parlem
d'esterilitat de la parella. No hi
ha esterilitat de la dona, sin6 de
la parella”.

Les parelles arriben normal-
ment a la unitat des dels centres
d’atencié primaria, i en reben
unes 300 cada any. Més del 35%
dels pacients que acull sén po-
blacié immigrant, sobretot magri-
bins, seguits de llatinoamericans.
En ells, la fertilitat és cultural-
ment molt important.

“Després fem [lestudi de
la parella, que vol dir posar

una etiqueta al problema, o un
diagnostic. El nostre métode
consisteix a compartimentar els
punts pels quals una parella no
assoleix un embaras”, afirma el
Dr. Callejo. El factor femeni pot
ser un 50% 0 60% en els casos
d’esterilitat, i el factor masculi
pot ser prop del 35-40%, pero hi
ha un diagnostic que es diu es-
terilitat de causa desconeguda,
que existeix a tot arreu, i que
suposa que amb els parametres
basics, amb les proves d'estudi
habituals (hormonal, de per-
meabilitat de trompes, etc), tot
és normal, perd no es produeix
embaras, i aixd passa en el 15%
dels casos aproximadament.

Hi ha factors darrera
d’aquesta esterilitat que no co-
neixeran els especialistes, potser,
fins a haver fet un cicle de fecun-
dacio assistida, fins a haver iniciat
un tractament, perqué poden
existir multiples elements que
no es detecten fins que s’ha co-

mencat a treballar. Segons, el cap
de la unitat, “podria ser un dels
casos en medicina en que, sense
tenir un diagnostic si que s'esta ja
aplicant un tractament”.

Multiples patologies

Els especialistes deixen clar
que la pacient estéril és la que
no aconsegueix quedar-se emba-
rassada, mentre que el concepte
d"infertil’ es fa servir per aquelles
persones que no aconsegueixen
dur un embaras a terme, i que
poden patir, per exemple, avorta-
ments repetits. Després seran un
40% de dones les que agafaran el
cami de la reproduccié assistida.

En el cas de les dones, sha
de fer passos previs, com ara te-
nir certesa de que hi ha ovulacio,
d'integritat
ca, i finalment, certesa de que
hi ha penetraci6 de l'ovul per

certesa anatomi-

I'espermatozoide. | en 'lhome, s’ha
de fer 'estudi de I'espermiograma.



“Davant d’una
parella que no es
queda embarassada
hem de ser

molt objectius

i fer un bon
acompanyament”

La causa ovarica, la disfuncié
ovarica, sol ser més freqiient quan
parlem de factor femeni (un 50%
de les causes a la dona), pero el
factor tubaric (trompes) represen-
ta un 40% aproximadament, i les
alteracions uterines, el 10%.

Amb els homes es pot fer
una recuperacié espermatica,
en la qual es treballa al laborato-
ri i es reforcen aquells esperma-
tozoides que estan més prepa-
rats per fecundar I'ovul. Segons
Callejo, “en aquest cas, com en
daltres, la complicitat amb el la-
boratori, amb les nostres biolo-
gues, ha de ser absoluta”.

En definitiva, si el diagnos-
tic es por causa femenina o per
esterilitat de causa descone-
guda, la primera mesura gene-
ralment sempre és estimular la
produccié d’ovuls. Quan la dona
ha passat 6 mesos amb aquest
procés se li proposa fer 4 inse-
minacions, i si aixd no prospera
es pot optar per la fecundacié in

vitro. El cap de la unitat afirma:
“sovint li has de dir ala dona que
anem a buscar un metode que
ens doni el maxim rendiment
possible, per no perdre oportu-
nitats. De fet, un cicle de fecun-
dacié in vitro és un esforg per la
dona, no ho oblidem

Resultats tangibles

Els resultats de la fecunda-
cié in vitro de la nostra Unitat
a el any 2009 ha estat a prop
del 50% (49,3). “Aixo vol dir
que en la meitat dels casos que
col-loquem embrions dins de la
matriu i les dones no es queden
embarassades: pot ser que hi
hagi un problema d’'implantacié
per que no sabem si aquella per-
sona mai no ha tingut un embrié
en aquella ubicacié”, apunta el
Dr. Callejo.

La unitat registra un 1%
d’éxit (embarassos) en insemi-
nacions per cicle,iambunadona

es solen fer 4 cicles. Com em dit,
en el programa de fecundacié in
vitro s’ha obtingut darrerament
un 49% de taxa d’embarassos
(segons criteri ecografic, per
preséncia d’embrié i existén-
cia de batec). Els especialistes,
pero, parlen cada vegada més
del que s'anomena la taxa de
‘babies to home’ (nadons cap a
casa). Aquesta seria la darrera
taxa, que s’ha de calcular amb
molta cura perqué és més real.

“Perd taxes apart, no per-
dem de vista que la pacient més
fidel en el nostre moén és la dona
que vol quedar embarassada; fa
el que li diem amb molta disci-
plina i hi posa molt de la seva
part”, afirma Justo Callejo.

Una de les linies de futur de
la unitat és la preservacié de la
fertilitat en dones que la poden
tenir compromesa en un futur
(com la nena o dona amb malal-
ties oncologiques, i que ja estan
demanant). H
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Fins fa poc, davant
del dany cerebral

en un nadé res no
es podia fer, pero
amb la terapia de
refredament aixo ha
canviat radicalment
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El poder del fred

Refredar el nadé que ha patit manca d’oxigen al
cervell salva vides i aconsegueix evitar seqtieles.

Professionals de Sant Joan de Déu lideren la inves-
tigacié a Espanya sobre terapia amb fred aplicada a
alguns nadons que en el moment del part pateixen
una falta d’oxigen greu en el cervell. A I'Hospital
arriben una dotzena de casos cada any amb situa-
cions critiques que suposen un gran repte per als

equips de la UCI de Neonatologia.

Els especialistes en Neonatologia
de I'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona, entre els quals hi ha
el doctor Alfredo Garcia-Alix i la
Dra. Ana Alarcon, utilitzen una
estratégia terapéutica que re-
centment ha demostrat la seva
eficacia en estudis internacionals
i que és una novetat al nostre pais
: abaixar uns graus la temperatu-
ra de la sang que arriba al cervell
del nadé durant 72 hores, amb la
qual cosa, el procés de destruccié
cel-lular que s’ha posat en marxa
s'aconsegueix alentir i fins i tot
s'atura. S'aplica amb una armilla
refrigerant i aconsegueix resul-
tats notables fins en un de cada
6 casos. Sant Joan de Déu ha im-
plantat aquesta novetat terapéu-
tica en front de l'encefalopatia
hipoxica-isquémica i ja déna
atencié a nadons de tot Catalunya
amb un protocol propi que es tro-
ba plenament implantat.

El doctor Alfredo Garcia-
Alix afirma: “fins fa molt poc el
que véiem en nadons en situacié
critica era que podiem remuntar

situacions de dany al pulmé, en el
fetge, ronyéialtres organs, i sobre
tots ells podiem actuar, pero6 da-
vant el dany cerebral no es podia
fer res. Aquesta situacié ha can-
viat en I'dltima década i aquest
canvi és transcendental. Davant
el naixement d’un nen amb ence-
falopatia greu un solament podia
mirar-s’ho, no es podia intervenir
per recuperar el cervell; pensaves,
pobre nen, quin inici, quin contra-
temps biologic per comengar una
vida. Ara aix0 ha canviat “.

Les primeres 6 hores

El risc d’encefalopatia hipoxi-
ca-isquémica és molt baix, per
sota de I'u per mil, i la incidéncia
va declinant dltimament. “Aixo
vol dir”, diu Garcia-Alix, “que és
una malaltia relativament rara, i
aixi passa a tot el mén. Tot i aixo,
es tracta de casos molt critics en
qué el marge d'actuacié és de
molt poques hores “. Precisament
aquestes 6 primeres hores de
vida del nen sén determinants

per decidir si esta indicat aplicar
la hipotérmia i és basic comp-
tar amb equips preparats per
desplegar quan sigui necessari.
“El nostre model és que hi hagi
centres d’excel-léncia on s’ agru-
pi I'atencié a aquests casos, per,
d’aquesta manera, comptar amb
personal entrenat que doni a
aquests nens les millors cures en
el moment just en qué les neces-
siten”.

El paper clau
d’infermeria

Quan s'esmenta als profes-
sionals implicats en la hipoteér-
mia en el nounat, el Dr Alfredo
Garcia-Alix insisteix especialment
en la infermeria. “Aqui el seu pa-
per és clau: les infermeres de la
nostra unitat estan elaborant un
pla de cures, un pla pioner, que
sesta prenent amb molt interés
tot l'equip. Podem estar davant
d’un treball
aquest és un mérit de les compan-
yes d'infermeria, que demostren

importantissim, i



un altissim grau d'implicacié
L'aplicacié d’hipotérmia per frenar
lesions cerebrals requereix la mo-
bilitzacié de recursos en molt poc
temps, i exigeix una vigilancia per-
manent del nadé mentre l'estem
tractant amb fred. A més, insis-
teix el neonatodleg de I'Hospital
Sant Joan de Déu, “la diligéncia
de l'equip d'infermeria davant un
cas és determinant, perqué elles
aconsegueixen guanyar temps
al temps, elles donen minuts
d'oportunitat per a la resta del per-
sonal médic implicat”.
La idea del
Neonatologia de I'Hospital és ofe-
rir aquest programa d'assisténcia

servei de

integral d'alta qualitat al nadé,
i aquesta cura integral inclou la
hipotérmia terapéutica sostingu-
da, “amb una visié holistica on el
que esta en joc és salvar el cervell
del nen, perd sempre enfocant de
forma integral, no només pensant
en baixar la temperatura, perque

cal controlar centenars de petites
coses “, explica el doctor.

Els parts en qué amb més fre-
quéncia pot néixer un nadé amb
encefalopatia son aquells casos
en qué hi ha situacions agudes
que amenacen el nen: com el pro-
lapse de cordd, un trencament
uteri, o un despreniment de la
placenta, “aquests serien”, preci-
sa el Dr Garcia-Alix, “el que ano-
menem ‘esdeveniments sentine-
lla’, que poden anticipar en major
nombre de casos una encefalopa-
tia sobre la qual més tard haurem
d’'actuar nosaltres”. “En canvi,
buscant altres factors d’anticipar
aquest tipus de complicacions del
part”, diu Garcia-Alix, “no hem
trobat res rellevant, res vinculat
a l'edat de la mare, ni al moment
en queé es produeix el part, ni al-
tres factors com que hagi estat un
naixement per cesaria “.

La necessitat
de formar

La hipotérmia davant la en-
cefalopatia hipoxica-isquémica és

un camp nou en el que I'Hospital
Sant Joan de Déu ha estat un
dels iniciadors, juntament amb
La Paz i el Gregorio Maraidn
de Madrid. Actualment, les de-
mandes de professionals que
volen formar-se en aquesta
nova técnica sén molt nombro-
ses, la prova és el curs convocat
per Sant Joan de Déu a queé han
concorregut més d’un centenar
de clinics. Aquesta necessitat
de formacio, amb el seu com-
ponent d’investigacié i recerca
d’evidéncia, és compartida pel
Dr Garcia-Alix: “el nostre ritme
de treball esta molt estructurat
i dediquem una part del temps
a recerca i docéncia, aixo sens
dubte permet millorar el teu
treball diari. Encara que no séc
professor a la universitat com a
Madrid, si que faig docéncia tal
i com jo I'entenc: interaccionar
amb companys més joves, infer-
meres, etc. La docéncia, siguis o
no professor, I'estas fent quoti-
dianament”. &

Per actuar sobre
I’encefalopatia
hipoxica-isquémica
disposem d’un
estret marc
temporal que acaba
a les 6 hores de
I’esdeveniment
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Amb RESPIR es
millora la qualitat
de vida dels

nens i les seves
families, i es mitiga
I’esgotament dels
cuidadors
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Un respir pels
cuidadors

El programa RESPIR proporciona a les families un
espai de descans, ja sigui facilitant voluntaris a
domicili perque els cuidadors i cuidadores gau-
deixin de temps per a ells, o fent que els nens
participin en tallers i activitats lidiques de cap

de setmana.

L'Hospital de Sant Joan de
Déu atén nens amb ventilacié
mecanica a domicili des de fa
14 anys. L'any 2007 I'Hospital va
posar en marxa I’Area d’Atencié
Domiciliaria, i dins d’aquesta
areaesva crear I'Equip d’Atencié
Domiciliaria de  Ventilacié
Mecanica, format per I'infermer
Joaquin Gascén, el doctor Marti
Pons, la doctora Maria Cols, la
treballadora social M. Angels
Claramonte i I'Araceli Cuerva
com a responsable de I'Area
Coordinadora de  I'Atencié
Domiciliaria. L'objectiu d’aquest
equip datencié domiciliaria,
que doéna servei a tot Catalunya,
és atendre a casa els nens que
precisen de ventilacié mecanica
per mantenir una bona qualitat
de vida, sense oblidar les seves
families, és clar.

Actualment, hi ha uns 5o
infants catalans que precisen
ventilacié assistida i que soén
tractats a I'hospital. La majoria
sén nens que poden dur una
vida gairebé normal, ja que re-
quereixen d’una ventilacié me-
canica no invasiva, és a dir, que
només es connecten per la nita

un respirador i ho fan amb una
mascareta. Hi ha 10 nens, pero,
que necessiten de ventilacié
mecanica invasiva. Sén infants
amb una traqueotomia i que es
connecten al respirador a tra-
vés d'ella. Malgrat les dificul-
tats, molts d’ells també poden
realitzar [l'escolaritzaci6 amb

normalitat.

Suport i
disponibilitat

De fet, quan un nen és donat
d’alta a I'Hospital i passa a rebre
atencio domiciliaria, la seva fami-
lia i ell marxen a casa acompan-
yats per Joaquin Gascén. Durant
les primeres setmanes ell els aju-
darai els donara suport en aspec-
tes préviament entrenats durant
I'hospitalitzacié, com el funcio-
nament del respirador o com cal
canviar i netejar la canula en el
cas d’'un nen amb traqueotomia.
A partir d’aquell moment, se’ls
visitara segons el protocol que
I'Equip d’Atencié Domiciliaria de
Ventilacié Mecanica té establert
i segons les necessitats particu-
lars dels pacients. Un infermer

atén la majoria d’aquestes neces-
sitats i es desplaca als domicilis
si és necessari.

El fet que el nen pugui estar-
se a casa seva permet que creixi
en un context més apropiat per
al seu desenvolupament. Pero
aquesta atencié a la llar reque-
reix de temps i dedicaci6 per
part de la familia i el seu entorn,
i suposa pel cuidador, que en el
89% dels casos és la mare, un
gran desgast fisic i psicologic,
amb repercussions inevitables
en 'atenci6 al nens.

Davant d’aquesta situacio,
I'Equip d’Atencié Domiciliaria
de Ventilaci6 Mecanica va
decidir I'any passat posar en
marxa un programa pilot ba-
tejat amb el nom de RESPIR,
que aquest 2010 ja és definitiu,
i que té com a objectiu oferir
al cuidador un respir, un espai
per descansar, per prevenir i
reduir el seu esgotament. Per
fer-ho possible, RESPIR ofe-
reix d’'una banda activitats Iu-
diques i tallers externs per als
nens,id’unaaltra un programa
de voluntariat que visita els
nens a les seves llars.



Activitats lidiques

Els nens assistits pel progra-
ma tenen la possibilitat de par-
ticipar durant tot un dia, en cap
de setmana, a activitats i tallers
ludics. Aquesta part es fa conjun-
tament amb Nexe Fundacid, que
des de I'any 1991 desenvolupa
projectes per millorar la qualitat
de vida de nens amb pluridisca-
pacitats. La seva experiéncia en
l'organitzacié dactivitats exter-
nes és fonamental i permet que
aquest temps d’esbarjo pels nens
en atencié domiciliaria de venti-
lacié mecanica tingui una finali-
tat pedagogica.

L'objectiu per al 2010 és que
el nois i noies puguin fer entre 6
i 7 sortides a I'any. Aquestes ac-
tivitats donen aire a les families

cuidadores i alhora permeten
que el nen faci una activitat que
li agradi i que I'acosti a d'altres
nens amb problemes de salut
semblants.

El programa del
voluntariat

Aquesta intervencié ofe-
reix voluntaris formats per te-
nir cura dels nens a casa seva,
i ajudar al cuidador durant unes
hores. Es canalitza a través de
la Fundacié Villavecchia, que
té voluntaris especificament
preparats per atendre nens
amb malalties llargues o cro-
niques. La fundacié ofereix els
seus recursos repartits per tot
Catalunya, mentre que I'equip
d’atencié domiciliaria els forma

per a I'atencié especifica dels
nens amb ventilacié mecanica.
Els voluntaris reben una prime-
ra sessio teodrica i una segona
de practica en el propi domicili
del nen on se’ls ensenya a ne-
tejar i canviar la canula, a més
de com desenvolupar-se i ac-
tuar davant de qualsevol petita
eventualitat.

Cada nen és atés per un
petit grup de voluntaris, la qual
cosa els facilitara molt la feina.
I no s’ha d’oblidar finalment que
l'alianca amb les fundacions ha
estat clau per enfortir el pro-
grama RESPIR i guanyar en
qualitat de vida pels pacients
de I'Hospital, en especial en
aquests casos de nens que re-
quereixen suport respiratori ha-
bitual. m

L'objectiu és
proporcionar a les
families un espai
de descans, mentre
els nens participen
en tallers i activitats
ladiques

Joaquin Gascén, Maria Cols,
Marti Pons, Araceli Cuerva

i M. Angels Claramonte
formen I'equip del RESPIR
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Nomeés en un mes
es van vendre
15.000 capses, o el
que és el mateix, es
van recaptar 90.000
euros
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Una iniciativa solidaria
que val 90.000 euros

El passat 4 de desembre, es va obrir la primera
botiga a Barcelona que ofereix petons, abracades i
caricies. L’'objectiu és recaptar diners pel programa
Cuidam de I’Hospital de Sant Joan de Déu.

La botiga es va obrir coinci-
dint amb les festes del pas-
sat Nadal i es va instal-lar al
centre de Barcelona, en ple
Passeig de Gracia. Des del
Bulevard Rosa es van posar
a la venda capses de deu pe-
tons, un quilo d’amor, 365
abracades, 1.039 caricies o
un milié de manyagueries a
un preu que oscil-lava entre
els 5i els 30 euros. Només en
un mes, del 4 de desembre de
2009 al 5 de gener de 2010, es
van vendre 15.000 capses, 0 el
que és el mateix, es van recap-
tar 9o.000 euros.

Aquesta iniciativa va ser
possible gracies a una cade-
na de favors que va comencar
amb Il'agéncia de publicitat
Seis grados, que va idear la
campanya “Todo lo demas es
prestado” juntament amb al-
tres col-laboradors, com The
Streets, '’AVUI, Bellavista, o
el propi Boulevard Rosa, que
va cedir gratuitament el lo-
cal on es venien les capses;
sense oblidar els voluntaris
de I'Hospital que van fer de
dependents i van organitzar
torns durant tot el Nadal per
mantenir la botiga oberta per
festes.

Oferir tractaments

Cuidam neix el 2004 amb
una finalitat molt clara: fer pos-
sible que un nen malalt de qual-

sevol pais del mén aconsegueixi
aquell tractament que neces-
sita i que el seu entorn médic i
social no li pot oferir. La inicia-
tiva compta amb el suport de-




cidit de quatre socis fundadors
que comparteixen els valors i el
compromis amb I'accié social.
Els socis sén el propi Hospital
Sant Joan de Déu, la companyia
d’assegurances médiques DKV
Seguros, la Fundacié El Somni
dels Nens i I'Orde Hospitalaria
dels Germans Sant Joan de Déu.

Per tant, Cuidam treballa
des de 2004 per facilitar 'accés a
la medicina d'alta complexitat a
nens en edat pediatrica de tot el
moén que pateixen malalties greus
amb risc vital o que impliquin una
pérdua important de la seva quali-
tat de vida. Habitualment, aquests
nens i nenes no poden ser tractats
en el seu pais d'origen perqué per
curar-se requereixen d’una inter-
vencié amb mitjans técnics i pro-
fessionals altament especialitzats
al quals no tenen accés.

Superat el centenar
de nens

Amb cinc anys, aquest pro-
grama solidari ha permés que
s’hagin tractat a I'Hospital de
Sant Joan de Déu 105 infants, gra-
cies a les aportacions desinteres-
sades de particulars i empreses.

El resultat de posar una bo-
tiga que ven abracades, petons,
quilos d’amor i manyagueries
al Boulevard Rosa i en plena
campanya nadalenca, va repre-
sentar recaptar 90.000 euros.
Els diners permetran portar i
operar a I'Hospital de Sant Joan
de Déu diversos casos d’arreu
del mén que pateixen malalties
greus, per les que hi ha un trac-
tament altament resolutiu, nens
que necessiten d’intervencions i
professionals altament especia-
litzats per curar-se.

Vinguts de tot arreu

De fet, com explica el Dr.
Francisco José Cambra, respon-
sable del Programa Cuidam “els
diners recaptats el passat Nadal
s’han afegit al pressupost de
I'any i ens permetran incremen-
tar el nombre d’intervencions
que podrem fer”. El mes de marg
I'Hospital va acollir una nena
de 9 anys de Paraguay a la que
es va intervenir d’'una escoliosi,
una malformacié a la columna.
En breu, arribara un nen del
Marroc de 2 anys que pateix una
tetralogia de Fallot, una cardio-
patia congénita que també es
pot tractar.

La campanya solidaria va
voler convidar a la poblacié a
la reflexi6 i fer veure a tothom
que no calen objectes materials
per expressar els sentiments a
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un ésser estimat i que hi ha al-
tres formes de demostrar-ho
perqueé, com proclama la propia
campanya, “a la vida tot, tret de
I'amor, és prestat”.

El Dr. Cambra assegura:
“I'éxit de la campanya ens ha
sorprés favorablement, igual
que la resposta solidaria de
tanta gent que durant el passat
Nadal va comprar a |la Botiga del
Boulevard”.

La iniciativa que va néixer
amb un objectiu puntual, les fes-
tes de Nadal, tindra continuitat
en el futur. Properament s’obrira
un punt de venda a I'Hospital de
Sant Joan de Déu on es vendran
aquestes caixes amb una finali-
tat solidaria: recaptar diners pel
programa Cuidam. Mentrestant
es poden segur adquirint a la
botiga online: www.todolode-
masesprestado.org M

Cuidam neix el 2004
per fer possible que
un nen malalt de
qualsevol pais del
mon aconsegueixi
aquell tractament
que necessita i que
el seu entorn social
no li pot oferir

La iniciativa, que
va néixer amb un
objectiu puntual
per Nadal, tindra
continuitat en el
futur

Y | Paidhos 5. Hospital Sant Joan de Déu



L'objectiu és

obrir les portes
d’Urgencies i de la
UCI als pares perque
cada cop siguin més
els procediments on
puguin acompanyar
els seus fills
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Els pares tenen dret a
acompanyar els seus
fills en els procediments
d’Urgencies

La presencia dels pares a urgencies ha trencat mol-
tes barreres en l'assisténcia medica pediatrica. Els
professionals constaten que el nen esta més tranquil
si té els seus familiars a prop. Pero cal recordar que
aquest acompanyament no és sempre posible: hi ha
casos on no esta recomanat.

Les infermeres d'Urgéncies de
I'Hospital de Sant Joan de Déu ja
ho van tenir molt clar fa més de
10 anys, quan de forma pionera
I'any 1999 van decidir deixar que
els pares acompanyessin els seus
fills en determinades cures i actua-
cions d'Urgéncies. Com diu 'Anna
Segura, supervisora d'Urgéncies
Pediatriques, “es va comencar de
forma progressiva, primer érem
algunes que deixavem passar als
pares en determinades interven-
cions menys invasives i en tres,
quatres mesos, ja érem la majoria
que deixavem passar als pares”. El
Dr. Carles Luaces, Cap de Seccié
d'Urgéncies Pediatriques
que no es tracta de deixar entrar
els pares a urgéncies, siné que
aquests tenen tot el dret a triar si

creu

volen ser-hi.

Els primers procediments
que es van fer a urgéncies davant
la preséncia dels pares van ser
analitiques, sondatges, rentat

gastric, administracié de medi-
cacid, cures... La bona acollida
per part del pares que se senten
molt millor si poden estar amb
el seu fill, va originar que des
d’Urgéncies es posés en marxa
un Grup de Treball on hi parti-
cipen, a més d'una infermera,
un pediatre, un supervisor, un
auxiliar, un traumatoleg i un ci-
rurgia. L'objectiu és obrir les por-
tes d’Urgéncies als pares perque
cada cop siguin més els procedi-
ments on puguin acompanyar els
seus fills. De fet, els pares tenen
tot el dret a ser amb els seus fills,
pero és inevitable que hi hagi un
criteri que, en alguns casos, fa
recomanable que s'eviti aquest
acompanyament. Sota aquesta
premissa va comencar a treballar
el Grup d’Urgéncies, que el pri-
mer que va fer és establir quins
eren els procediments on ja en-
traven el pares, quins podien
incloure’s com a nous, com per

exemple les cures de cremats,
extraccié d’un cos estrany, les
sutures o l'aplicacié de guix, i
en quin casos s'aconsella que
no hi siguin per la invasivitat del
procediment, com soén les anes-
tésies completes, les sedacions,
o les extraccions de cossos es-
tranys de faringe, entre d'altres.

Copsar el grau d'acceptacié
d’aquest acompanyament és, i
ha estat, l'objectiu del Grup de
Treball i de la Seccié d'Urgéncies
Pediatriques. Per aixo ja han rea-
litzat tres treballs,coordinats per
la Dra. Cristina Parra, adjunta
d’Urgeéncies,
valoren els pares i professionals
aquesta iniciativa tant al nostre
Hospital com daltres centres de

per conéixer com

la resta de [I'Estat. Els resultats
son prou clars: els professionals
no tenen cap reticéncia davant
l'accés dels pares, perceben que
majoritariament els nens estan
més tranquils si tenen els familiars



amb ells. Mentre que els pares
també valoren molt favorable-
ment poder ser amb el seu fill,
els tranquil-litza veure que li fan
i tenen la sensaci6 que no I'han
abandonat; per aixo, si se'ls pre-
gunta, el 99% d'ells volen acom-
panyar els seus fills en els boxes
d'urgéncia i, a més, per damunt
del 50% creuen que sén ells, i no
el professional sanitari, qui ha de
decidir siacompanyen o no el nen.

Actualment s'esta fent un
treball per estudiar la percepcié
dels pares, nens, infermeres i met-
ges davant una técnica o proce-
diment invasiu. En total es faran
1200 entrevistes entre els quatre
collectius, tot plegat de cara a
millorar encara més les atencions
que es donen a pacients i families.

Tot el dia amb el
nen a la Unitat de
Semicritics

El novembre del 2008
'Hospital de Sant Joan de
Déu va obrir la Unitat dels

Semicritics, un espai de quatre
Ilits, proper a la UCI, on sén
tractats els nens que ja no ne-
cessiten de cures intensives,
pero si d’'unes cures més cons-
tants que les que poden rebre a
la planta d ~“hospitalitzacié, com
diu la Gloria Nicolas, infermerai
adjunta a la direccié de I'Area de
Critics: “sén nens que no estan
critics perd que cal estar-hi molt
pendents”.

A diferéncia de la UCI, els
infants que estan a Semicritics
poden passar les 24 hores acom-
panyats per la seva familia que
també poden estar presents en
les cures i atencions que reben.
Com en el cas d'Urgéncies, és
inevitable un criteri que fa acon-
sellable que els pares no hi siguin
presents en determinades prac-
tiques extremadament invasives
i en canvi, és del tot habitual ac-
tualment que els pares hi siguin
quan se'ls fa una aspiracié de se-
crecions, o en cures de traqueo-
tomies, aixi com per analitiques,

0 quan es posen vies, etc.

L'objectiu és que els nens
se sentin millor i més segurs
gracies a la preséncia dels pa-
res durant la seva estada, tant
a Semicritics com a la UCI. Per
aixo, en el casdela UCI, s’estan
obrint horaris per tal que els
nens estiguin més amb la fa-
milia. Aqui, també, els pares es
queden fent costat als seus fills
en aquells procediments menys
invasius. El cap de la UCI,
Antoni Palomeque, assegura
que “la progressié en la ten-
déncia a 'acompanyament dels
pares en determinades actua-
cions és necessaria, desitjable
i inexorable” tot i que “és im-
prescindible individualitzar els
pacients, els procediments i la
situacio familiar per garantir la
qualitat de l'atencié rebuda”.
Un estudi d’investigacié que
es va fer a la UCI va concloure
que tant els professionals com
els pares coincideixen que en
determinats procediments més
invasius, cal restringir I'accés
dels progenitors. H

Els professionals
perceben que els
nens estan més
tranquils si tenen
els pares amb ells,
mentre que els
pares també valoren
molt poder ser amb
el seu fill
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“M’encanta que els
pacients em diguin
“doctor Santi”,

i si cal que parlem
pel facebook,
doncs ho fem”
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Asseguts a la consulta del

Dr. Santiago Garcia-Tornel, pediatre

“Els joves ara tenen
molts valors, pero
diferents dels que
teniem nosaltres”

Li interessa tot, i per a tot té oides. Té molt present els anys dels pioners, quan a I'Hospital arri-
baven dues urgéncies diaries, i al mateix temps esta pensant en la telepediatria per d’aqui a poc.
I li agrada dir que té cura de dues generacions, perqué actualment esta visitant els fills dels que
fa anys eren els seus joves pacients.

Doctor, el seu bloc a
internet resulta molt iitil
per molts pares i mares, i a
més fa pensar...

Doncs han passat ja més de
tres anys des que vaig decidir
posar-lo en marxa. Li he posat
com a capcalera “Reflexiones
de un pediatra curtido” (http://
drgarcia-tornel.blogspot.com).
Em llevo ben d’hora i escric les
meves entrades a internet, amb
idees que sorgeixen o lectu-
res que m’han interessat, és un
bon exercici. |, després, cap a
I’hospital amb la moto. Sempre
explico que el meu sogre va
veure des del vol de Lindbergh
(1927) fins a la caiguda del mur
de Berlin (1989) i estava admirat
del que havia viscut, i a mi m’ha
tocat viure des de la primera pu-
jada a I'Everest (1953) fins ara, en
qué el fenomen de la globalitza-
cié en el més ample sentit de la

paraula esta posant a tothom en
una cruilla per decidir cap a on
tirar. Aixd sén temes que sur-
ten sovint en les xerrades amb
pares.

Fins a quin punt la
tecnologia pot ajudar a
apropar-se als pacients?

Tinc clar que en el futur els ro-
bots i la telepediatria tindran
molta importancia. Tu pots vi-
sitar malalts a distancia, ja que
la majoria de vegades no neces-
sites tocar els pacients, i en tot
aixd hem d’anar pensant, per
treure’n tot el que té de posi-
tiu. Jo ho practico i sé que séc
un dels primers metges que
mantinc contacte amb alguns
pacients a través de les xarxes
socials, perqué amb I'adolescent
t'has d’anar a trobar al seu te-
rreny. Perd m'encanta el tracte
directe cara a cara, informar

bé al pares, i que els pacients
des de sempre em diguin el Dr.
Santi, o, simplement, el Santi.

Dificil sequir els joves amb
les novetats de cada dia...

A mi em toca estar molt al dia
en novetats i canvis de tot tipus,
del que interessa al nens, joves,
pares i avis, perd ha esdevingut
una tasca quasi bé impossible.
Qui podia imaginar que un ju-
gador de futbol, per exemple
Beckham, i altres esportistes,
agradessin molt a les dones,
cosa que fa anys no passava. Ha
canviat I'escala de valors profes-
sionals i, per desgracia, el metge
ha passat a “segona o tercera
divisié” sent poc valorat. Ara es-
tem convivint amb la generacié
digital, pero els pares veterans
només som immigrants digitals,
viatgem a I'dltim vagd, gairebé
caient del tren.



Per ser immigrant digital,
el seu bloc a internet esta
molt al dia...

Si, és veritat que Iactualitzo
cada diadesdefatresanysitoco
tots els temes que m’interessen
i que poden fer pensar als segui-
dors del bloc. Amb la majoria
dels comentaris notes que hi ha
sintonia amb les preocupacions
de les families.

En la consulta es perceben
els canvis socials de forma
més intensa?

Actualment vivim grans can-
vis en la familia, de tota mena,
nous models de parella...ara no
hi ha una sola estructura fa-
miliar, hi ha moltes formes de
convivéncia. Per exemple, rebo
un pare que vé amb la mare bio-
logica i la segona esposa....a qui
et dirigeixes en aquests casos?
Tot aixd té unes repercussions
en els valors, en la familia, en
els joves, que no podem ocul-
tar. Els joves ara tenen molts
valors i oportunitats, perd ben
diferents dels que teniem no-
saltres.

| en aquest context, els tras-
torns del comportament han
augmentat molt. El fet és que
la unitat de psiquiatria té més
feina, i veiem que cada cop sén
més prevalents els trastorns
del comportament i psicolo-
gics. Moltes patologies sub-
mergides, com es deia abans,
en definitiva sén trastorns so-
matitzats reflex de la tensié
que es viu avui dia, inclosos els
horaris inversemblants que fem
a Espanya. Hi ha nens que van a
dormir tardissim.

Donem massa coses als
nostres fills?

El fill ara és el cap de la manada,
i els pares obeeixen els fills, en el
menjar, en I'hora d’anar a dormir,
etc. A la consulta es veu molt la
discordanca entre pare i mare,
pares que demanen permis al
nen, mares que retreuen els
companys perqué no sén mai a
casa....Un exemple del que diem
el veig amb les cartes pels reis al
Nadal: els preguntes, ja has es-
crit la carta pels Reis? | et diuen:
“vaig per la pagina 5”... 0 “encara
no tinc tots els catalegs”. Fins i
tot quan vols donar un incentiu
a un nen et trobes que ha fet
de tot i ha rebut tots els regals,
tots els aparells electronics, sigui
quin sigui el nivell econdmic de
les families. | has de recérrer a
les coses més senzilles: cromos,
enganxines, gormitis...

Vol dir que necessiten que
els oferim més valors, més
referents?

Es cert que la societat no t'ajuda
a educar els fills, 'entorn no aju-
da...la disciplina no la trobes en-
lloc, perd és necessaria per sa-
ber el que esta bé i el que no, i el
mateix passa amb les normes de
convivéncia, les velles “normas
de urbanidad”, que les tenim
oblidades. Fixa't amb el poc pa-
per que li deixem a la gent gran,
aixod també em preocupa.

Potser hi ha aspectes del
comportament dels fills
que no tenen components
clinics pero sobre els

que els pares necessitem
ajuda...

El comportament del nen, la disci-
plina, etc. m’ha interessat sempre
molt. Actualment els pediatres
quedem una mica relegats a la
malaltia organica, perd no ens
hem de resignar d'actuar sobre el
conjunt de l'educacié dels nens i
nenes. En aquest sentit, als USA
hi ha la figura de I'especialista en
desenvolupament de nens, que
sap coses de psiquiatria sense ser
psiquiatra, i que pot atendre situa-
cions intermitges, relacionades
amb comportaments del jove, i
per tant més de 'ambit psicologic.

Tot el que avui el preocupa
deu tenir ben poc a

veure amb el que vosteé
tractava els primers

anys d’incorporar-se a
I’Hospital...

Pensa que quan vaig venir aqui no
hi havia ni ressonancia ni res, no-
més la radiografia classica. Jo feia

“Actualment el

nen és el cap de la
tribu, costa molt de
motivar-lo perque té
de tot”
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“El KidsHealth és
un portal que esta
adaptat per pares,
nens i adolescents
i que I'Hospital ha

portat a Espanya en
forma de consells de
salut”
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d'intensivista i només hi havia un
metge de guardia per tot I'hospital
i haviem de portar en ambulancia
els pacients a fer les proves i des-
prés retornar-los. Cada 6 hores
podia arribar un pacient, entraven
dos o tres ingressos al dia.
Fixeu-vos que el nom de l'auditori
de I'Hospital és doctor Joaquin
Plaza, que va ser l'atrevit que va
traslladar-lo a aquesta muntanya
des de la Diagonal (com a director
médic). Els germans de Sant Joan
de Déu i ell van deixar Iasilo de
los pobres” per venir cap aqui. Allo
eren els anys 70, i la sort és que
ens vam trobar un equip “vetera”
amb joves amb moltes ganes que
hem fet tot un cicle -arajo soc dels
“grans”-. En aquest temps hem
aconseguit que I'Hospital hagi
arribat a assolir una marca de qua-
litat. Aixo li dic molt als residents:
la imatge que tenim ha costat 30
anys de fer. Pero ara aquell grup de
joves ja som els “vells”. Ara vindra
el canvi generacional.

En tants anys d’ofici, quina
és la pregunta més dificil
que li han fet uns pares?

M’agrada molt menjar perd no
tinc ni idea de gastronomia.

Recordo uns pares que pregun-
taven com cuinar el brou pels
seus fills: “doctor, ¢el caldo del
bebé hay que cocerlo a fue-
go alto, fuego medio o fuego
bajo?”...t'asseguro que encara no
sé ben bé la resposta adequada.

Imagino que sovint les
peticions que rep no son de
tan “alta volada’...

No, les xerrades amb els pares
sempre t'omplen d'informacid,
i el meu criteri sempre ha estat
que el que hi ha es pugui apro-
fitar pels nens. Per exemple, em
vaig fixar en el projecte nord-
america KidsHealth que déna
informacio a les families. Jo els
vaig proposar fer les traduccions
i adaptar els materials a I'Estat
espanyol, i aixi ho hem fet, amb
molt bona acceptacié (veure
lapartat Consells de Salut del
web  http://www.hsjdbcn.org).
Cada mes incorporem 10 articles
nous -adaptats i traduits- i nosal-
tres ho difonem en exclusiva a
Espanya. A més, es fa en tres ver-

sions: per pares, per joves i tam-
bé perqué ho llegeixin els nens.
Aixo les families ho agraeixen.

Voste ha aconseguit que
les xerrades per a pares es
segueixin cada cop més...

Ho hem fet entre tots. Vam pen-
sar que les conferéncies molta
gent no les podria seguir, i que
haviem d’apropar-nos a ells.
D’aquesta manera, diferents xe-
rrades ja s’han pogut escoltar
en viu a I'Hospital perd també
per mitjans telematics des de
Canaries o I'Alt Urgell o a la resta
de la Comunitat Europea, amb la
possibilitat a més de fer pregun-
tes a distancia, i tot aixo6 gracies
a l'impuls del nostre servei de
mitjans audiovisuals,. La idea
de futur és poder assistir des
de qualsevol lloc, comodament
asseguts, a les xerrades que pro-
gramem aqui a Sant Joan de Déu.

Com retalla distancies amb
els seus petits pacients?

Doncs segons com, em poso el
nas de pallasso...tinc bebés i ado-
lescents i tots necessiten que
t'hi apropis de la millor forma.
Tracto de tu als pares, és més facil,
m’'agrada que em diguin “a vosté
que li sembla que el nen faci aixo o




allo...”. Els nens ja saben que vénen
aveure el Santi, séc el doctor Santi,
i ho dic orgullés. Perd l'entrevista
amb els adolescents la fem a so-
les, ells i jo. | ara m’he introduit
a Facebook, jo hi tinc un perfil i
amb els pacients adolescents ens
comuniquem directament, em
poden deixar preguntes, dubtes, i
saben que en poques hores ja tin-
dran la meva resposta.

Sembla que internet se

li queda curt, perque té
temps per la docéncia, per
escriure llibres...

Faig la formacié dels resi-
dents, dono classe a la Facultat
d’Odontologia i a estudiants de
Medicina de la Universitat de
Barcelona, heescrit dosllibres,isoc
el director cientific de la col-leccio
Familia y Salud, collaboracié en-
tre el nostre Hospital i I'Editorial
Edebé, i participo amb activitats
en congressos, conferéncies, es-
coles i mitjans de comunicacié. A
més, dirigeixo Anales de Pediatria
Continuada, I'organ oficial de for-
maci6 de I'Associacié Espanyola de
Pediatria.

I es proposa mantenir
I’esperit dels fundadors de
I’Hospital. Com ho volen
aconseguir?

Estem posant en marxa una
associacié6  d'ex-alumnes de
I'Hospital: hi ha moltes perso-
nes que han passat per aqui, que
poden seguir ajudant encara
que estiguin jubilats, i per aixo
hem fet una primera trobada
per convocar-los i posar tot en
marxa, de manera que pediatres

i ginecolegs que s’han format

El Pipi-stop, una contribucié

L'enuresi (els nens i adults que es fan pipi al llit) és un motiu freqtient de consulta per part dels pacients.
“Poca gent sap que grans personalitats es fan pipi al llit. Un exemple va ser I'actor Michael Landon, com
ell mateix va recollir en una magnifica pel-licula per televisié ‘El corredor solitario’, on es reflecteix com
la seva mare li posava el llengol mullat al balcé per avergonyir-lo en plena adolescéncia”.

Hi ha un 15% de nens que es fan pipi a la nit, i un 1% de la poblacié adulta. “Pero aquest problema
encara surt en el manual internacional de psiquiatria com si fos una malaltia psiquiatrica, i els he
escrit perqué ho canviin”. |, és clar, el doctor Garcia-Tornel ha pensat en una solucié: “nosaltres hem
creat una alarma nocturna que el que fa és sonar quan el nen es mulla i el desperta. Ara ho hem dis-
senyat perqué soni el mobil i aquest li parli, molt millor que una alarma sonora. Aquest aparell avisa
els pares i a més enregistra les hores en queé aquests episodis tenen lloc. El nen va fent un aprenen-
tatge més rapid i assoleix I'objectiu de no fer-se pipf a sobre”. | aixd s’ha aconseguit i patentat des
de I'Hospital com un sistema senzill i que donara soluci6 a I'angoixa de moltes families. Aquest és
el tipus de coses que el doctor Santi explica amb orgull pero també amb normalitat, com si volgués

treure ferro al que sén capagos de fer els pediatres en I'actualitat.

aqui o que han assistit a cursos
llargs amb nosaltres mantinguin
aquest vincle amb I'Hospital. Si
em preguntessin en clau de pro-
fessor d’escola, crec que he fet bé
el deures i he intentat, parafras-
sejant a Baden Powell, deixar-lo
millor que el vaig trobar.

Sembla una broma per
algu amb tanta capacitat
de treball, pero sabem que
voste col-lecciona rellotges
de 24 hores...

Si, si, és cert, perd no es poden
abastar tots, perqué ja totes les
marques bones tenen rellot-
ges amb |'esfera de 24 hores (la
agulla de les hores només dona
una volta) i els preus son altis-
sims. En tinc un que el vaig anar
a buscar a Franca, va ser I'tinica
vegada en qué vaig sortir de
mare amb un rellotge. Un home
de Ginebra es casava i el venia.
Vam quedar a mig cami, en una
cita a cegues, ell duia el rellot-
ge a l'espera que jo li donés els
diners. Per sort em va enviar la

LT

seva foto i a la porta de la plaga
de toros d'Arles, a Francga, ens
vam trobar. La meva dona i la
seva xicota vigilaven des de
lluny per si es tractava d’un ro-
batori. Pero el final va ser felig.
Mentrestant, compro revistes,
miro d’estar al dia, m’'informo,
és la meva passi6. Per cert,
també col-lecciono monedes de
plata del Canada, les que s’han
encunyat durant més de 30 anys
seguits, les tinc practicament
totes i sén comprades els diu-
menges al mati a la Plaga Reial,
al costat de la Rambla. W
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“Mai no he trobat un home de qui no hagi aprés alguna cosa”, Alfred de Vigny.

Multiples possibilitats en
formacio pediatrica

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

Cursos i Jornades

Programacid setembre-desembre
de 2010

CARDIOLOGIA

Curs de cardiologia pediatrica i
cardiopaties congénites

30 de setembre i 1d'octubre

CIRURGIA

Cirurgia ortopédica. Curs
d’ortopedia infantil per a pediatres.
4 de novembre

XV Seminari internacional
d’ortopédia infantil
5i 6 de novembre

Workshop: toracoscopia pediatrica
12 de novembre

GASTROENTEROLOGIA
Suport nutricional en els errors
innats del metabolisme (EIM)

5 d’octubre

HEMATOLOGIA
Anémia falciforme en pediatria
15 d'octubre

IMMUNOLOGIA

Curs d’actualitzacié en al-lérgia
pediatrica

28 d'octubre

INFERMERIA
Taller de dol
Octubre de 2010

Diagnostic d'infermeria i planificacié
de cures: construir 'estructura per a
la historia clinica informatitzada
13,14, 20 i 21 d'octubre

111 Curs internacional d’infermeria
maternoinfantil
11 de novembre

Maoduls d’infermeria neonatal
19 de novembre
26 de novembre

NEFROLOGIA
Curs de nefrologia pediatrica
16 de desembre

NEONATOLOGIA
Lactancia materna
Octubre i novembre de 2010

NEUROLOGIA
Curs d’avengos en neuropediatria
2526 de novembre

OTORRINOLARINGOLOGIA

56€ Curs practic de disseccié
anatomogquirurgica de I'os temporal
8,9, 10 de novembre

PEDIATRIA
Curs de formacié continuada
22 de setembre

Il Curs d’infectologia i salut
internacional en pediatria
21i 22 d'octubre

Curs de progressos i terapéutica en
pediatriai cirurgia pediatrica
18 119 de novembre

URGENCIES
Curs teoricopractic d'urgéncies

pediatriques
6,7, 8 d'octubre

Reanimaci6 cardiopulmonar
pediatrica avancada
Segon semestre de 2010

Reanimaci6 cardiopulmonar
pediatrica basica instrumentada
Segon semestre de 2010

Masters de la
Universitat de
Barcelona

« Cardiologia pediatrica

« Endocrinologia del nen i de
I'adolescent

« Formacié en técniques quirdargiques
de cirurgia pediatrica

« Gastroenterologia, hepatologia i
nutricié pediatriques

» Hematologia i oncologia
pediatriques

« Immunologia i al-lérgia pediatriques

* Neonatologia

« Neuropediatria

» Odontopediatria

« Oftalmologia pediatrica

« Tractament integral de les
deformitats i malformacions
dentofacials en pediatria

« Urgéncies en pediatria

Conferencies
gratuites per a
mares i pares

Els darrers dijous de mes es fan
xerrades gratuites sobre temes
relacionats amb els infants i
adolescents, destinades a mares

i pares. El programa del segon
semestre de 2010 es pot consultar
a la pagina web de I'Hospital, a
I'apartat “Pacients i families”.

Més informacié: www.hsjdbcn.org/portal/ca/web/docenciaCursos



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

Fundacién La Caixa ¢ Fundaciéon Caja Navarra ¢ Danone
e Fondo Margarita del Pozo ¢ Ajuntament de Barcelona
e Fundacién Enriqueta Villavecchia ¢ Obra Social Caixa
Penedes - Premi Josep Parera ¢ AECC / Fundacién Sergio
Garcia ® Fundacié Amics de Joan Petit Nens amb Cancer e
Actelion Pharmaceutical e CAM ¢ Agefred, S.A ¢ Fondo Alicia
Pueyo ¢ Fundacién Privada Ordesa ¢ Cajastur e MPS Espana
Fundacién Grupo Tragaluz Nifios del Mundo ¢ FC Barcelona
e Bebe Due ¢ Unilever Espana ¢ Abbot Laboratories ¢ Nestle
e Healthcare Nutrition ¢ Ministerio de Igualdad y Accion
Social e Invest for Children e Investsiram, S.L. ¢ Villarreyes
e Associacié Adria Gonzalez Lanza ¢ ONG Solidaritat amb
el Tercer Mon ¢ Ajuntament de Barcelona ¢ Asociacién
Enfermedad Motriz Cerebral San Juan de Dios e Caixa
Manresa ¢ Natura ¢ Walt Disney Company e Seis grados e
Rotary Club Vic-Osona ¢ Visanu e Rotary Club Vilafranca
Penedeés e Fundacién Renta e AECC Junta Local El Prat e Esteve
e Random House Mondadori ¢ Amgen ¢ Departament de
CulturaiMitjans de Comunicacié-Generalitatde Catalunya e
Fundacién Profesor Uria e CEVASA ¢ DKV Seguros ¢ Velamen
e Fondo Biorett ¢ Mussap seguros ¢ SIRVEX, S.A ¢ Roche
Diagnostics, S.L. ¢ Inibsa Laboratorios ¢ Aula 32 Events e
AFANOC e Deloitte ¢ Fundacié Somni dels nens ¢ Inson S.A

Si voleu 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 per correu
electronic a obrasocial@ohsjd.es



a5 OBSERVATORI DE SALUT
DE LA INFANCIA
FAROS I ’ADOLESCENCIA

L'Hospital Sant Joan de Déu promou I’Observatori Faros,un conjunt
d’iniciatives destinades a difondre informacié seleccionada
1 de rigor sobre la salut infantil 1 de ’adolescent.

L’Observatori Faros és una accid pionera dedicada a recollir i analitzar
informacié rellevant per després generar i difondre coneixements de
qualitat per a pares, educadors, professionals de la salut i la societat
en general. La seva activitat es porta a terme a travées de tres eixos:

e Portal web www.faroshsjd.net
e Newsletter mensual

e Informes monografics

Coneixer per actuar

www.faroshsjd.net

Informacié i coneixement per actuar de forma
responsable en el camp de la salut infantil
1 de I’adolescent



