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La superacion
de los retos

La salud de los nifios presenta todavia a los
profesionales de la sanidad retos importantes, pero
poco a poco se van superando gracias a su dedicacion.
La epilepsia infantil es un ejemplo de ello. Cuando

se comprobd que en algunos casos los farmacos no
funcionaban, se superé este obstdaculo mediante la
cirugia. Un hito que ya es una realidad desde hace
unos aiios en nuestro Hospital.

En el nuiimero 5 de la revista Paidhos encontraréis
ejemplos de superacion, como el nuevo modelo de
atencion a pacientes pediatricos de salud mental, que
reduce al maximo el impacto de la hospitalizacion; la
atencién integral a los nifios infectados por el VIH, o la
atencién domiciliaria a niiios con ventilacién mecanica.
En algunas ocasiones es la tecnologia la que ayuda,
como en el caso de la telemedicina, que permite prevenir
la retinopatia del nifio prematuro; en otras son las
técnicas nuevas, como la aplicacién de hipotermia para
frenar lesiones cerebrales en el recién nacido.

Sin la implicacién de unos profesionales que
muestran cada dia una elevada capacitacién técnica
y un trato exquisito con los pacientes y sus familias,
muchos retos continuarian sin solucion.
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La epilepsia es una
de las afecciones
neurolégicas mas
frecuentes, con casos
que no responden

al tratamiento
farmacolégico
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La epilepsia que no
responde a farmacos
supone un reto clinico
y cientifico de alto nivel

Segun el diccionario, la epilepsia es el trastorno re-
petitivo y agudo de la funcién cerebral caracterizado
por ataques o crisis de alteracién de la conciencia,
de la actividad motriz o de fenémenos sensitivos
anormales. La epilepsia es todavia un misterio que
los especialistas de la Unidad de Epilepsia de Sant
Joan de Déu-Hospital Clinic tratan de descifrar.

Una de las herramientas que
el equipo médico utiliza es la
monitorizacién con video de
los pacientes, que abre puer-
tas para algunos de ellos a la
cirugia de la epilepsia. En los
ultimos 5 afos se han llevado
a cabo 34 operaciones y se ha
aplicado la monitorizacién de
video y electroencefalograma
(EEG) a 227 pacientes. Clini-

camente, se considera que las
crisis epilépticas son manifes-
taciones paroxisticas (motoras,
sensitivas, sensoriales o psiqui-
cas) acompafadas en ocasiones
de una pérdida de conciencia,
que son consecuencia de una
descarga excesiva de las neuro-
nas de la corteza cerebral.

Hay que decir que la epilep-
sia es una de las afecciones neu-

rolégicas mas frecuentes, con
cerca de 400.000 personas afec-
tadas en Espafia, 70.000 de las
cuales se encuentran en Catalu-
fia. Ademas, la enfermedad tiene
un pronéstico dificil cuando las
crisis aparecen muy pronto en la
vida del individuo y no se contro-
lan. Sin embargo, debe sefialarse
que es posible hacer retroceder
esta patologia: de hecho, en el
80% de los casos el tratamiento
supone una remisién de los sin-
tomas que puede llegar a ser to-
tal. En cambio, la recaida aparece
entre el 17 y el 50% de los pacien-
tes, segun los estudios realiza-
dos. En algunos pacientes, una
epilepsia refractaria, con crisis
frecuentes y/o invalidantes y que
no responde bien al tratamien-
to, puede evolucionar hacia una
encefalopatia epiléptica difusa,
con deterioro cognitivo y motor
y trastornos de conducta.



Epilepsia que no
responde a los
farmacos

Los pacientes que desa-
rrollan una epilepsia pueden
ser divididos en dos grupos. En
algunos la evolucién de la en-
fermedad es buena y pueden
tener remisiones con el uso de
farmacos antiepilépticos, y cri-
sis poco frecuentes, a menudo
precipitadas por un factor téxi-
co como por ejemplo el alcohol.
En un segundo grupo, de alre-
dedor del 20% de los epilépti-
cos, aparece una forma grave
de la enfermedad debido a su
cronicidad y especialmente a la
resistencia al tratamiento.

Las cifras globales de pacien-
tes con farmacorresistencia en
Espafa son de 80.000 personas,
mientras que en Cataluiia son de
unas 12.000. Los enfermos epilép-
ticos que se pueden beneficiar de
un tratamiento quirdrgico no su-
ponen mas del 2% del total, por lo
que en Catalufa pueden ser entre
600 y 1.200 personas. El registro
de diversas crisis es indispensable

para incrementar hasta una cer-
teza suficiente las posibilidades
de éxito de una reseccién cere-
bral. El jefe de Neurologia y coor-
dinador de la Unidad, el Dr. Jaume
Campistol, explica la importancia
de contar “con un equipo de neu-
ropediatria con experiencia en
el manejo y diagnéstico de estos
pacientes, pero también de tener
una Unidad suficientemente en-
trenada para el estudio neurofi-
siolégico y neurocognitivo de los
pacientes que se han de evaluar”.

Se puede operar

La epilepsia que no respon-
de a tratamiento farmacoldgico
se puede operar, siendo siempre
conscientes de los riesgos que
ello comporta. A veces una ciru-
gia correcta “solo” hara que los
tratamientos con farmacos sean
mas eficaces, algo que resulta cla-
ve por si solo para los pacientes.
La cirugia de la epilepsia se ha de
hacer en centros especializados
en que el epileptdlogo, el neurop-
sicélogo, el neurorradidlogo, el
neurocirujano y todos los miem-

bros del equipo puedan colaborar
estrechamente. Los candidatos a
cirugia son todos aquellos afecta-
dos por crisis refractarias, con un
origen identificado.

“Todas las intervenciones que
se han hecho en el Hospital Sant
Joan de Déu han conseguido que
los nifios afectados de epilepsia re-
fractaria hayan quedado libres de
crisis y hayan mejorado su calidad
de vida”, explica la Dra. Gemma
Garcia, neurocirujana de la Uni-
dad, y precisa que estos pacientes
“a menudo se recuperan de las al-
teraciones cognitivas y psiquiatri-
cas que habian sufrido y aumenta
su grado de independencia”.

Los especialistas definen
tres tipos de cirugia con que se
puede actuar. La cirugia resecti-
va extirpa el foco que provoca la
crisis, con muy buenos resultados
cuando la causa proviene de una
lesién cerebral. En segundo lugar,
existe un procedimiento quirdrgi-
co desconectivo, habitual cuando
no se ha podido localizar un solo
foco donde nazca la enfermedad.
Como tercer y ultimo grupo de
técnicas quirdrgicas, debe sefa-

La prevalencia global de la epilepsia parece estable y se sitta alrededor
del 1% de la poblacion. Si se extrapolan estas cifras, en Espafia hay unas

400.000 personas y en Catalufia unos 70.000 enfermos epilépticos.

Hauser y Kurland hallaron una incidencia global para las crisis recurren-
tes de 48,7 casos por cada 100.000 personas/afio, es decir, 1 enfermo
nuevo por cada 2.000 habitantes y afo. La incidencia especifica
segln la edad presenta las tasas mas elevadas en el primer de-

La Unidad de
Epilepsia de Sant
Joan de Déu -
Hospital Clinic

es una de las dos
Unicas unidades
pediatricas que
existen en el Estado

Los neurocirujanos
Gemma Garcia y Jordi Rumia

cenio de vida, y maximas en el primer afio de vida. La incidencia
disminuye de forma progresiva a partir de los 20 afios de edad,
para estabilizarse en una tasa baja entre los 30 y 50 afios, hasta
niveles de entre 82 y 151 casos/100.000 hab./afio.




La integracién de
especialidades y
habilidades clinicas
diferentes es
determinante en el trabajo
de la Unidad.

La monitorizacion
continua de video y
electroencefalograma
es un método
habitual en el
Hospital desde 2005
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larse la estimulacién, que me-
diante generadores de impulsos
eléctricos aplicados de manera

precisa puede conseguir dismi-
nuir las crisis en un 50%.

Sin embargo, antes de pen-
sar en intervenciones quirdrgicas,
hay que ajustar el diagnéstico,
algo que no es sencillo. A veces,
con una buena historia clinica,
una exploracién neurolégica ade-
cuada y un electroencefalograma
convencional es suficiente para
confirmar una epilepsia. En oca-
siones, no obstante, son necesa-
rias otras herramientas.

La monitorizacidén

La monitorizacién continua de
video-EEG es un sistema que pro-
porciona informacién simultdnea
del aspecto clinico y recoge las
crisis epilépticas, de modo que
resulta basico para determinar si
un paciente puede ser candida-
to a tratamiento quirargico. Una
camara filma el comportamiento
global del paciente, y en un mo-

nitor de TV aparecen sincroniza-
das las imagenes del paciente en
video y de su electroencefalogra-
fia. Es esta una técnica clave para
ayudar a tomar decisiones a los
especialistas.

El Dr. Francesc Xavier Sanmar-
ti, responsable de la Unidad de
Epilepsia, explica: “La monitori-
zacién ha de ser un método de
exploracién activo, intervinien-
do al lado del paciente mientras
se produce la crisis, interrogan-
doy explorando, para obtener el
maximo de informacion posible
(déficits motores, pérdida de
conciencia, lenguaje, etc.) para
la localizacién de la crisis”. Des-
de marzo de 2005 es un método
rutinario en el Hospital para el
diagnéstico clinico de personas
epilépticas candidatas a cirugia.
Segun detalla el Dr. Sanmar-
ti, “la proporciéon de pacientes
monitorizados que pueden be-
neficiarse de una intervencion
quirdrgica es muy variable, de-
pendiendo del tipo de pacien-
tes enviados para explorar y del

grado de desarrollo del centro,
pero suele ser de alrededor del
10%". Esta exploracién se rea-
liza de lunes a viernes durante
24 horas sin interrupcién, con la
vigilancia permanente del equi-
po de DUE (enfermeria), que
adquiere una gran responsabili-
dady, como sefiala la DUE Nuria
Couto, “a menudo se detectan
crisis que padece el paciente
y que pasarian desapercibidas
fuera del contexto donde hace-
mos la monitorizacién si no se
hiciera este seguimiento per-
manente”. “Sin embargo -in-
siste el Dr. Sanmarti-, el valor
mas importante del personal
es la calidad del trato humano
en relacién con los pacientes
pediatricos y sus familias”. Ade-
maéas, cuando no es suficiente
con seguimientos de 24 horas,
los profesionales de la Unidad
estdn preparados para hacer
monitorizaciones continuadas
de duracién mas larga.

Las diferentes técnicas de neu-
roimagen empleadas en la Uni-



dad de Epilepsia son imprescin-
dibles para tomar decisiones
clinicas, y entre ellas la principal
es la resonancia magnética. En
este sentido, el epileptélogo
Antonio Donaire, del Hospital
Clinic, recuerda que “la Unidad
fue el primer equipo médico que
en el Estado espanol utilizo la
tomografia de positrones o PET
cerebral en casos de epilepsia,
dando un salto adelante muy
significativo”. Dice este especia-
lista que las técnicas diagndsti-
cas de imagen como el SPECT
Ictal (tomografia por emision de
foton) “son determinantes en
el proceso de evaluar pacientes
con epilepsia refractaria candi-
datos a cirugia”.

El personal
de la unidad

La Unidad de monitoriza-
cion video-EEG para pacientes
candidatos a cirugia de la epi-
lepsia del Hospital Sant Joan de
Déu, trabajando conjuntamente
con los profesionales del Hos-

pital Clinic -mas centrado en
adultos-, la forma un pequefo
niucleo muy especializado. Hay

R

[ e | ook

l F I
I
_I

dos epileptélogos, los doctores
Sanmarti y Donaire. Se cuenta
con tres neurocirujanos: Gemma
Garcia, Jordi Rumia y Santiago
Candela; una neuropsicéloga,
Anna Lépez; un neurorradiélogo,
Jordi Muchart; un neuroaneste-
si6logo, Maria Eva Sola Ruiz, y
las DUE Cristina Camara, Nuria
Couto, Vanesa Gémez y Sonia
Moreno, parte importante de la
estructura y personal de elevada
capacitacion, a cargo de la moni-
torizacién de nifios y jévenes por
video-electroencefalografia.
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La participacion del neu-
ropsicélogo en las Unidades
de Epilepsia cada vez esta mas
consolidada. Su funcién con-
siste en evaluar las funciones
superiores cerebrales y definir
el estado cognitivo de los pa-
cientes que presentan alguna
patologia
buena valoracién haréd que sea
mas facil desplegar tratamien-
tos y saber qué afectaciones

neurolégica. Una

provocan estos en las habilida-
des y facultades cerebrales del
paciente. H

Las imagenes del navegador
muestran al paciente con

la manta de electrodos y la
reseccion cerebral planeada'y
nos permiten saber la posicién
en cada momento de la cirugia.

La cirugia ofrece
en algunos

casos resultados
inmediatos y
transforma la
calidad de vida de
los pacientes y sus
familias

Los participantes en el Il Curso
de Epilepsia que se celebré el
mes de abril en el Hospital,
con presencia de especialistas
de prestigio internacional,
como los doctores Tassinari,
Dulacy Serratosa. La jornada
cientifica fue organizada por la
Unidad de Epilepsia Pediatrica
y de Adultos de Sant Joan de
Déu-Clinic, con el servicio de
neurologia de Sant Joan de Déu.



Itaka: alli donde
el hospital mas se
parece a nuestro hogar

En julio de 2009 el Servicio de Hospitalizacién Psi-
quiatrica del Hospital Sant Joan de Déu se traslada-
ba a un nuevo edificio: el Itaka; con él nacia también
un nuevo modelo de atencién que busca reducir al
maximo el impacto de la hospitalizacion en el nino.
Los jévenes usuarios del Itaka son protagonistas en
talleres de todo tipo y viven una actividad perma-

Segun algunos
pacientes, la jornada
habitual discurre

en un entorno

mas propio de una
estancia en colonias
que de un centro
hospitalario
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nente mas alla de los tratamientos.

Al pasear por los pasillos del nuevo
edificio de hospitalizacién infantil
para pacientes de salud mental,
nos damos cuenta enseguida de
que se trata de un espacio lumino-
soy amplio, con paredes decoradas
con murales, llenas de colores ale-
gres y vivos, todo ello para que los
pacientes puedan sentirse comoen
casa. Queda claro que el objetivo es
reducir al maximo el impacto de la
hospitalizacién, de manera que se
ha creado lo que para muchos es un
modelo de atencién referente en el
ambito de la salud mental infantil.

Los nifios que pasan por el
Itaka a menudo definen su estancia
como si hubieran estado de colo-
nias, y ciertamente, el edificio, en el
que se ha cuidado mucho el espa-
cio, los aleja de un ambiente frio y
hostil. Pero tan importantes como
el propio edificio son las muiltiples
actividades que durante el dia tie-
nen programadas todos los pacien-
tes del Itaka.

Desde que se levantan hasta
el atardecer realizan diferentes
talleres y sesiones, todos con
una finalidad terapéutica, y que
permiten obtener datos e infor-
macién imprescindible para que
los profesionales puedan ajustar
mejor el diagnéstico y el trata-
miento posterior. Es habitual en-
contrarlos tocando un rato musi-
ca dirigida, ensayando obras de
teatro sencillas o preparando la
expresion corporal, y todo como
parte fundamental de la atencion
que reciben en el Hospital.

Una estancia
temporal

El edificio Itaka puede alber-
gar hasta 23 nifios ingresados. Se
trata de pacientes que llegan por
derivacién de otros centros de
salud —lo que se conoce como via
programada- o bien por Urgen-
cias. De cualquier forma, la Uni-

dad de Crisis del centro siempre
estudia el caso y decide si es ne-
cesaria o no la hospitalizacién, o
si se precisa una hospitalizacién
parcial, lo que significa que el
nifo estara unas horas en el cen-
tro, por la mafana o por la tarde,
y que después se ird a su casa.
De hecho, los nifios y adoles-
centes que estdn en el Hospital
no se quedan para siempre. Su
estancia esta pensada para que
sea temporal, y normalmente se
trata de un periodo de menos de
20 dias. Sencillamente, el nifo
pasa una etapa de su enferme-
dad en Itaka, que recibe el nom-
bre de la que fue, segtin los clasi-
cos, la tierra del héroe Ulises.

El ingreso de los
mas pequenos

Uno de los elementos mas
innovadores del nuevo Centro de
Hospitalizacién en Salud Mental



es la acogida de nifios pequefios.
De hecho, en Itaka estan ingre-
sando nifios con 5y 6 afios. Para
los mas pequefios se ha pensado
en un espacio Unico y diferencia-
do del de los adolescentes, con
recursos que se adapten mejor y
que les hagan la estancia més c6-
moda, porque es obvio que tienen
necesidades diferentes.

Los pequefios disponen de
8 camas en la segunda planta
del edificio. En este espacio es-

Los espacios abiertos

tan sus habitaciones, todas in-
dividuales, excepto una, y que
cuentan con una cama suple-
toria. La razén de esta cama de
compaiiia es que a estas edades
el ingreso suele ser complicado.
El impacto de la separacién en
estos nifios hace que a menudo
sea necesario y oportuno que
estén acompafados por la ma-
dre o el padre. Normalmente se
trata de una compafiia que dura
solo unos dias, y solo en algunos

El nuevo centro de hospitalizacion infantil para pacientes con
enfermedades mentales dispone de dos espacios abiertos. Por
un lado, la terraza, ubicada en la cuarta planta, donde los pa-
cientes pueden jugar de forma libre gracias a las protecciones

con que ha sido disefiada. De hecho, en esta terraza se han ins-

talado dos canastas de baloncesto e incluso dos dias a la sema-

na los nifios reciben la visita de una monitora de la Federacién

Catalana de Baloncesto que dinamiza la actividad de ocio.

Por otra parte, hay una zona ajardinada en la planta baja
donde los nifios y jévenes ingresados pueden compartir ra-
tos con familiares y realizar actividades dirigidas. Esta seria
la “zona verde” de la ciudad en miniatura que es Itaka.

casos la familia se queda duran-
te todo el ingreso con los nifios.

En esta planta, ademas de
las habitaciones, hay una sala de
juegos y un comedor. De hecho,
la sala de comedor es un espa-
cio polivalente que también se
utiliza para otros usos. Todos los
espacios del Itaka son amplios,
luminosos y versatiles, lo que
permite que se puedan realizar
actividades diversas en un mis-
mo recinto.

Itaka es una

ciudad dentro del
Hospital donde la
vida se vive con
toda intensidad
practicando deporte,
estudiando y
conviviendo con los
demas




Paredes, mesas,
habitaciones, todo
esta pensado para

ser visto por los ojos
de un nifio
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La divisién de
espacios

El hecho de que los mas pe-
quefos estén en un espacio dife-
renciado de los adolescentes es
muy positivo, y novedoso, ya que
permite ofrecer tratamientos
personalizados, mas cercanos a
las necesidades de los pacientes
segun las franjas de edad. De he-
cho, Itaka dispone de grupos de
profesionales diferenciados en-
tre los mas pequefios y los ado-
lescentes. Hasta los 12 afios se
los considera pequenos, y desde
los 13 a los 18 afos ya estédn en el
grupo de adolescentes.

Con todo, hay espacios comu-
nes situados en la planta cuarta.
Se trata de la escuela, la terraza y
la sala de actividades. También hay
un comedor, pero es utilizado por
los adolescentes, si bien, como en
el caso del comedor de los nifios,
estamos hablando de espacios po-
livalentes y versatiles y, por tanto,
también se utiliza como sala de ac-
tividades comdin.

Precisamente, el hecho de
que la cuarta planta concentre
todo el espacio de las activida-
des de dia hace que se pueda
separar la zona de dia y la de
descanso, ya que los adolescen-
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tes tienen las habitacionesenla
tercera planta, donde estan sus
15 camas de hospitalizacion.
Separar la zona de descanso
y la de dia es muy importante, ya
que ayuda a que los nifios y los
jévenes no tengan la sensacion
de estar hospitalizados. Incluso,
para conseguir la maxima nor-
malidad los nifios van vestidos
de calle, no van ni con pijamas
ni llevan ropa especial que los
identifique como pacientes de
un hospital, de manera que con
la indumentaria de diario, la vida
cotidiana se parece un poco mas
a la que llevarian en sus hogares,
en su entorno habitual. En este
caso puede decirse que llevar
una ropa determinada que no

se asimile con el hecho de estar
ingresados desempefia una fun-
cién psicoldgica positiva.

La decoracién

Otro elemento destacado del
edificio es la adaptacién de su in-
teriorismo a las caracteristicas de
los pacientes. Hay murales pinta-
dos en las paredes, se han utilizado
colores vivos y alegres para pintar
los espacios, y los nifios pueden
personalizar la decoracién de sus
habitaciones. Y eso se ha combina-
do perfectamente con la seguridad,
que también es uno de los elemen-
tos que mas caracterizan al edificio
Itaka. Se dispone de todos los ele-
mentos que garantizan la maxima
seguridad de los pequefios pacien-
tes, pero estan pensados de mane-
ra que no se perciban ni de forma
directa ni de forma intrusiva. Estan,
pero no se aprecian a primera vista.

Un recorrido exhaustivo nos
permite observar la existencia de
camaras de seguridad, controles
de movilidad e intercomunicado-
res en las habitaciones. Ademas,
todo el mobiliario es funcional,
sobrio y seguro; asi, por ejemplo,
en los lavabos los espejos son de
plastico y no de vidrio.

-




Los talleres

Las actividades son todas terapéuticas y de muchos tipos diferentes; asi, por ejemplo, hay un espacio de Terapia por el Arte, que es un ta-
ller donde se realizan trabajos manuales y expresién corporal; también hay un taller de teatro social, uno de grafiti, uno de musicoterapia,
uno de Revista Diver con el que se ha creado hasta un consejo de redaccion, el taller de baloncesto, que dos dias a la semana desarrolla
una monitora de la Federacion Catalana de Baloncesto, el taller de Go, basado en este juego tradicional coreano, y quizas uno de los mas
novedosos, y que se ha iniciado muy recientemente, la terapia con animales. Este taller tiene una modalidad méas de grupo, donde se
trabaja con nifios que tienen déficits de habilidades sociales, y una modalidad mas individualizada, en la que se trabaja la modificacién de
conductas. Ultimamente los nifios y nifias del edificio Itaka han vivido una experiencia muy enriquecedora decorando y transformando a
su gusto un piano cedido en el Concurso Maria Canals. Los organizadores de este prestigioso concurso internacional, que cumple 56 afios,
han querido acercar el instrumento a la ciudadania y hasta el Hospital ha llegado uno de estos pianos de pared, que los chicos han hecho

suyo. Encontraran mas informacién de la experiencia en la web www.pianosalcarrer.com.

La escuela

En Itaka los chavales se levan-
tan a las 9.00. Después de ducharse
y hacerse la cama, desayunan. Un
cuarto de hora antes de las 10.00
tienen programados unos estira-
mientos, y de las 10.00 hasta las
13.00 es tiempo de estudiar. Y esto
es asi cada dia, de lunes a viernes.

La escuela es un espacio don-
de se trabaja de forma individua-
lizada. Hay una profesora espe-
cializada que se pone en contacto
con la escuela de cada nifio para
marcar los objetivos que habra
que seguir durante su estancia.

En algunos casos los nifios
no estan preparados para tener
tres horas de actividad lectiva, y
esta es otra de las grandes nove-
dades del nuevo centro: se han
programado dos actividades mas
de forma paralela. Se trata de ac-
tividades en forma de taller que

se desarrollan desde enfermeria,
o bien de talleres que imparten
profesionales especializados.

Alas13.00 se ponelamesay
alas 13.30 los nifios y adolescen-
tes comen. Los mds pequefios
lo hacen en la segunda planta
y los adolescentes, en la cuarta.
Aproximadamente de las 15.00
h a las 16.00 tienen un rato de
reposo y a partir de las 16.00
comienzan de nuevo los talle-
res y actividades hasta las 17.00,
cuando les toca la merienda.

Normalmente entre las
17.00 Yy las 19.00 se reserva el es-
pacio para recibir la visita de los
familiares. A los nifios que estan
cerca de recibir el alta se les dan
permisos de fin de semana, es
decir, se les permite irse y el lu-
nes recuperan las rutinas de su
estancia en el Hospital.

El edificio Itaka esta ocupado
por un importante equipo multi-

disciplinar de aproximadamente
unas 40 personas volcadas en
trabajar por la salud mental de
sus jévenes pacientes. El centro
dispone de psiquiatras, psicélo-
gos, trabajadores sociales y pro-
fesores, que estan acompanados
por otros profesionales especiali-
zados que realizan la mayoria de
los talleres. Y todos ellos reciben
la ayuda de los voluntarios del
Servicio de Voluntariado del Hos-
pital Sant Joan de Déu.

El dia se acerca a su fin. A las
19.30, y después de poner la mesa,
se cena. Después los chicos y chi-
cas tienen 30 minutos de tiempo
libre, y a las 22.30 se preparan
para ir a dormir con 15 minutos
de relajacion, para finalmente
apagar las luces a les 22.45. Al dia
siguiente les espera otra jornada
llena de actividades en un entor-
no pensado para que las horas
sean cortas y provechosas. l
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La artritis
idiopatica juvenil
es la enfermedad
mas frecuente en

nuestras consultas
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Reumatologia: en
busca de un mayor
diagnéstico precoz

Las enfermedades reumatoldgicas a menudo se aso-
cian a personas adultas, pero muchas de ellas apa-
recen por primera vez durante la infancia. El gran
reto para los servicios de salud es detectarlas en los
primeros anos de edad para poderlas tratar mejor.

El Dr. Jordi Antén, pediatra reu-
matoélogo, dirige la Unidad de
Reumatologia Pediatrica y lleva 6
afios en el Hospital Sant Joan de
Déu. Su equipo trabaja sobre las
articulaciones y el sistema mus-
culoesquelético, en un conjunto
de enfermedades de alcance muy
amplio, como el lupus eritemato-
so, la dermatomiositis, la escle-
rodermia, fiebres periddicas o la
osteoporosis infantil, y la artritis
idiopatica juvenil, seguramente la
mas frecuente de todas las pato-
logias que trata la Unidad.

Diagnéstico pedagégico

“Los niflos con enferme-
dades reumdticas han existido
siempre —dice el Dr. Antén-, pero
hay que tener conciencia de qué
enfermedades son, conocerlas
para diagnosticarlas mejor, por-
que una cosa estd clara: un diag-
néstico precoz y un tratamiento
adecuado mejoran el prondstico
a largo plazo; esto es lo que trata-
mos de explicar siempre a los pa-
dres.” “Son enfermedades de baja

prevalencia para un pediatra de
atencion primaria, aunque en la
Unidad de Reumatologia del Hos-
pital sélo vemos esto.” En este
caso, como pasa en otras areas
del Hospital, llegan pacientes de
toda Catalufa y parte del Estado.

“Tenemos pacientes de me-
nos de un afio hasta los 18 afios,
depende de la patologia. Con el
diagnéstico hemos de ser muy
pedagégicos (en medicina existe
el aforismo que reza que sélo se
diagnostica lo que se conoce), y
procuramos serlo mediante la di-
fusidn, la explicacion, coloquios,
etc. Queremos que los pediatras
de cabecera sean conscientes y
realicen una derivacién precoz, a
raiz de una sospecha o un diag-
néstico de presuncién.” Para el
Dr. Antén, no es tan importante
poner una etiqueta a la enferme-
dad como sospechar una patolo-
gia reumatolégica que puede es-
tar presente tras una consulta de
nuestros pacientes. La clave, dice
él, es “una buena historia clinica
y una buena exploracién fisica;
después ya le podras poner los

apellidos a esa patologia con las
correspondientes pruebas com-
plementarias”.

La artritis juvenil,
la mas frecuente

“En nuestro dia a dia —explica
el doctor Antén- vemos sobre todo
a pacientes con artritis idiopatica
juvenil, pero también lupus, cua-
dros autoinflamatorios y enferme-
dades autoinmunes, sin olvidar los
casos de nifios con dolor muscu-
loesquelético, y este sies un motivo
frecuente de consulta a los pedia-
tras de cabecera. La mayoria de las
veces no hay ninguna enfermedad
grave subyacente, pero nosotros lo
analizamos. Tampoco hay que olvi-
dar los conocidos como dolores de
crecimiento, un cajén de sastre en
el que hay que separar el grano de
la paja.” “Lo que si es cierto -remar-
ca este joven médico- es que cada
vez nos llegan los pacientes antes.
En los Gltimos anos vemos que nos
derivan a los pacientes més pronto,
y lo constatamos si se compara con
las cifras de otras comunidades au-



ténomas, en las que esto no pasa
tanto. Aqui los profesionales estan
muy concienciados de que hay que
diagnosticar y derivar a este tipo de
pacientes.”

Seguir el ritmo de vida

Pero los pequefios pacien-
tes del Hospital Sant Joan de Déu
también encuentran en la Unidad
de Reumatologia comprensién so-
bre sus necesidades: “Intentamos
ser una unidad muy facilitadora,
que altere lo menos posible el rit-
mo de vida del nifio; que no pier-
dan mas tiempo del necesario, que
sigan su ritmo escolar y de vida
—dice el Dr. Jordi Antén-. Muchas
veces en la misma mafiana un nifio
llega, lo ven los diferentes espe-
cialistas y antes de la tarde se le
han hecho diferentes controles y
pruebas”. Es una forma de actuar
coherente con lo que se defiende
desde la Unidad: “Estos nifios han
de llevar una vida lo mas activa y
normalizada posible, incluso hacer
la educacion fisica escolar igual
que el resto de los comparieros.
Gracias a los nuevos tratamientos,
gracias al diagnéstico precoz, la
imagen antigua del nifio enfermo
reumatoldgico en silla de ruedas,
con muletas, que no podia realizar
actividades, es una imagen que ha
desaparecido”.

El Dr. Anton explica que mu-
chos padres cuando reciben la
noticia de que su hijo tiene una
enfermedad reumatica, que es
cronica, se llevan un disgusto,
pero dice: “A nosotros nos toca
explicarles que este nifio podra
llevar una vida normal, estudiar,
relacionarse con los comparie-
ros, pero que al tratarse de una
patologia crénica debera realizar

controles de manera periédica;
este es el concepto que queremos
trasladar a las familias”.

Escuchar a padres
y a ninos

Y con los pacientes mas jove-
nes no resulta dificil entenderse.
“Los nifos con enfermedades se
expresan muy bien, no es cierto
que no se comuniquen -replica
el doctor Antén-. Debemos es-
tar receptivos a lo que nos dicen
los padres que conviven muchas
horas con ellos, y hemos de sa-
ber ganarnos su confianza. Pue-
des encontrarte con un nifio que
durante las primeras visitas llora
continuamente, y en cambio en
pocas semanas eso cambia; por
lo tanto, hay muchas pistas que
ellos te dan para comenzar a tra-
tarlos.” “También es importante
la comunicacién con el adoles-
cente, etapa en la que tienden
a minimizar sus enfermedades;
debemos hablar con ellos, hemos
de explicarles el porqué de los tra-
tamientos, que no deben dejarlos,
porque eso puede provocar recai-
das. Y se les debe facilitar la tran-
sicién hacia controles en la edad
adulta para cuando los dejemos
nosotros y sean tratados por reu-
matoélogos de adultos.”

En general, las reumatold-
gicas son enfermedades asocia-
das a los adultos, pero “hay que
recordar que muchas de estas
enfermedades se inician en la
infancia”, y explica el doctor un
ejemplo: la osteoporosis. “An-
tes de los 20 afos una perso-
na alcanza su masa 6sea, y por
tanto, en la edad adulta tendra
una peor calidad ésea si no la
desarrolla apropiadamente. Ali-
mentacion, ejercicio, trastornos
genéticos, falta de movimiento
y otros factores podrian estar
detras de la enfermedad, pero
siempre se considera una con-
juncién de muchas causas.”

Mejores tratamientos

Los tratamientos de las dife-
rentes patologias reumatolégicas
estan teniendo un gran desarrollo,
tanto en pediatria como en medi-
cina de adultos, y en especial los
de tipo biolégico y terapias per-
sonalizadas, que experimentaran
un gran desarrollo en el futuro. El
Dr. Antoén explica que la Unidad de
Reumatologia del Hospital Sant
Joan de Déu participa en estudios
internacionales, “y por lo tanto po-
demos conocer de primera mano
con qué tratamientos nuevos po-
demos comenzar a trabajar”. W

Muchas
enfermedades
reumaticas de
la edad adulta
se inician en la
infancia

En reumatologia,
los tratamientos
biolégicos
evolucionarany
veremos avances
muy importantes
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El Hospital tiene
en marcha un
programa, “Fent
cami, parlem-ne”,
que ayuda a los
ninos y a sus
familias a hacer
frente a la
enfermedad
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Un programa para
ayudar a los ninos a
crecer con VIH-s1ida

El servicio de pediatria del Hospital Sant Joan de Déu
dispone de una unidad para el diagndstico, segui-
miento, control y tratamiento de la infeccién por el
VIH que ofrece una atencién integral a los ninos infec-
tados y los ayuda, a ellos y a sus familias, a hacer frente
a una enfermedad que aun esta muy estigmatizada.

En los 8o, Espaiia era uno de los
paises con mas nifios con VIH. La
mayoria de ellos habia contraido
la infeccidn a través de la madre,
durante la gestacién, en el parto,
o con la lactancia. A fines de los
90, no obstante, la situacién co-
menzé a cambiar sustancialmen-
te gracias a la introduccién del
cribado de la infeccién por el VIH
en embarazadas —para detectar
si eran portadoras del virus-y la
administracién de tratamientos
antirretrovirales en las mujeres
afectadas para evitar la transmi-
sién del virus a sus hijos.

La infeccion por el VIH-sida
tiene en los nifios un prondsti-
co peor que en los adultos y se
presenta de forma mas precoz y
agresiva porque afecta a un or-
ganismo en crecimiento y con un
sistema inmunolégico inmaduro.
Los avances médicos de los ulti-
mos afios y la aparicién de nuevos
farmacos activos frente al VIH han
permitido evitar la progresion de
la infeccién y la han convertido en
una enfermedad crénica. La doc-

tora Claudia Fortuny, responsable
de la unidad, explica, ademas, que
el tratamiento “es mas complejo
porque ha sido concebido para
adultos” y solo esta disponible en
pastillas o capsulas grandes, difici-
les de ingerir por un nifio.

La unidad trata en la actua-
lidad 8o pacientes. Todos los ni-
fios que lo requieren son atendi-
dos también por otros servicios
del hospital: odontologia, oftal-
mologia,
neurologia, cardiologia, psicolo-
gia-psiquiatria, endocrinologia,
nutricién, ginecologia, cirugia...

otorrinolaringologia,

Su colaboracién es fundamen-
tal para poder garantizar una
asistencia de calidad. Aunque el
nuimero de pacientes infectados
ha ido disminuyendo, la canti-
dad de nifios hijos de madres
infectadas ha ido en aumento,
ya que los tratamientos combi-
nados son tan eficaces que “mu-
chas de las madres infectadas
e incluso algunas de las chicas
que controlamos desde que na-
cieron han cumplido su deseo

de ser madres, sin riesgo para el
bebé”, sefiala Antoni Noguera.

Romper el secreto

Ademas de visitar a los pacien-
tes, pautar tratamientos y hacer
un seguimiento de las posibles
complicaciones, los profesiona-
les de la unidad también ayudan
a sus pacientes a crecer hacien-
do frente a una enfermedad que
alin continda estando muy estig-
matizada. Muchas familias, para
proteger a su hijo, esconden el
diagnéstico de la enfermedad
al nifo y a su entorno. “Hemos
comprobado que mantenerlo en
secreto tiene efectos negativos
tanto para el nifio como para la fa-
milia. Por un lado, los padres sien-
ten la necesidad de proteger a su
hijo mas alla de lo estrictamente
necesario y esto impide que el
paciente pueda responsabilizarse
de su curacién. Por otro, limita el
apoyo que la familia puede recibir
de su entorno”, explica la trabaja-
dora social Rosa Maria Gonzalez.



Para promover la comunicacién
abierta sobre el diagnéstico den-
tro de la familia, la unidad puso
en marcha hace cuatro afos el
programa “Fent Cami: parlem-ne”,
reconocido y subvencionado por
el Departament de Salut durante
los primeros tres afos. El equipo
que lleva a cabo el programa esta
liderado por la doctora Claudia
Fortuny e integrado por la traba-
jadora social Rosa Maria Gonzalez,
la psicéloga externa Maria José
Ferrer i el doctor Antoni Noguera.
Para determinadas actividades y
talleres de grupo, cuentan tam-
bién con los Pallapupas, el equipo
del Centre d’Afectivitat i Sexualitat
Adolescent de Barcelona, el Grup
de Teatre Social y la Fundacién
Lucia, entre otros. En los dltimos
anos cuenta, ademds, con una
ayuda de la Fundacié la Caixa para
poder dar apoyo emocional y ree-
ducacion escolar a los pacientes.

Las preguntas
del VIH

El programa tiene como des-
tinatarios los preadolescentes
y adolescentes con VIH, y sus
familias, porque es en esta eta-
pa cuando el nifio o nifa, aparte
del proceso de autonomia, ha de
asumir su condicién de seroposi-
tivo. El programa combina actua-
ciones individuales -entrevistas
y sesiones— con otras grupales
-actividades de teatro social, sa-
lidas, talleres de padres por un
lado y adolescentes por otro- y
utiliza materiales de apoyo dife-
rentes, como una coleccion de
cuentos de la Fundacién Lucia
que explica qué es el VIH, las vi-
sitas al hospital, la medicacion...
En los distintos encuentros se

trabaja y se busca respuesta a
preguntas como: ;Por qué hablar
de la enfermedad? ;Cuando? ;De
qué? ;Como? ;Con quién? ;Cémo
cuidarse a uno mismo? ¢Cémo
protegerse? ;Cémo gestionar la
afectividad y la sexualidad en las

relaciones? ;Cémo hacer frente al
futuro, siempre incierto?

Los padres y adolescentes
viven estos encuentros como
espacios protegidos donde com-

partir preocupaciones de forma
tranquila y confiada. Los profe-
sionales de la unidad han obser-
vado que a los chicos les tran-
quiliza disponer de informacién;
les permite adquirir conciencia
de lo que les pasa; sienten que
se cuenta con ellos; se sienten
menos solos; afrontan mejor los
tratamientos y aprenden a pedir
ayuda y a protegerse del entor-
no. A las familias el programa les
ayuda a desvelar un secreto que
experimentan como muy pesa-
do, consiguen una relacién mas
ajustada con el hijo y se sienten
menos solas.

Tendiendo redes:
fin de etapa
Cuando el adolescente se
haceadulto, llegalahoradedejarel
hospital pediatrico para seguir los
controles en un centro de adultos.
Para garantizar que esta transicion
se haga de la mejor manera posi-
ble, la unidad pone en marcha el
programa “Fent xarxa: fi d'etapa”.
El objetivo es crear una red insti-

tucional que facilite el traslado al
hospital de adultos y conseguir del
paciente el maximo de autonomia
y responsabilidad en el cuidado
de su salud. Para conseguirlo se
hace un trabajo previo para crear
alianzas entre los hospitales impli-
cados y la Fundacién Lucia, y tam-
bién con la familia del paciente. La
doctora Fortuny los acompafia en
la primera visita al nuevo centro y,
si los jévenes no disponen de una
red familiar de apoyo, los pone en
contacto con los servicios sociales
del hospital y la Fundacion Lucia
para que vivan la nueva situacion
acompanados. l

Cuando el
adolescente pasa
a un centro de
adultos también
recibe apoyo y
acompanamiento

El equipo de la unidad esta
formado por la trabajadora
social Rosa Maria Gonzilez,

el doctor Antoni Noguera, la
psicéloga Maria José Ferrery la
Dra. Claudia Fortuny.
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Un diagnéstico
precoz de la
enfermedad es clave
para evitar que el
bebé pueda llegar a
sufrir danios graves
en el ojo y quedarse
ciego
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Telemedicina para
prevenir la retinopatia
del bebé prematuro

Uno de cada 3 bebés nacidos con menos de 1.500 gra-
mos de peso experimenta un desarrollo anormal de
los vasos sanguineos del ojo que le puede dejar cie-
go. El Hospital Sant Joan de Déu ha aplicado en cinco
hospitales una experiencia piloto para la prevencién
de la retinopatia en prematuros que es pionera en el
Estado espanol, con resultados muy satisfactorios y
con una herramienta clave: la RetCam.

La retinopatia del prematuro es
un trastorno ocular debido a un
desarrollo anormal de los vasos
sanguineos de la retina. La vas-
cularizacién del ojo se inicia du-
rante la semana 16 de gestaciony
no se completa hasta la semana
40. Cuando el bebé nace pre-
maturamente, este proceso se
interrumpe y se produce un cre-
cimiento anormal de los vasos
sanguineos que puede acabar
desencadenando un desprendi-
miento de |a retina y dejar al re-
cién nacido sin vision.

Una tercera parte de los
bebés prematuros que pesan al
nacer menos de 1.500 gramos
presentan una retinopatia. En
los casos leves, hasta el 95% me-
joran sin tratamiento, pero de
los que alcanzan estadios gra-
ves, aproximadamente la mitad
acaba sufriendo dafos oculares
importantes y un 20% pierde to-
talmente la vision.

Un diagndstico precoz de la
retinopatia, mediante exdmenes
periédicos del fondo de ojo del
nifio, es clave para prevenir estos
dafios, aunque explorar a estos
pequefios resulta muy compli-
cado por el reducido tamafio del
globo ocular de los bebés pre-
maturos. Ademas, la evaluacién
de estas pruebas debe hacerla
un profesional especializado en
esta patologia que, aunque va en
aumento debido al incremento
de los partos prematuros, ain

es baja en las unidades neona-
tales. Por ello, el Hospital Sant
Joan de Déu decidié iniciar en el
afio 2007 una experiencia piloto
de telemedicina en cinco hospi-
tales que permitiera detectar y
tratar precozmente a los bebés
prematuros nacidos en toda
Catalufa que desarrollaran una
retinopatia. Esta experiencia ha
sido financiada por la Agencia de
Evaluacién Tecnolégica para la

Investigacion Médica del Depar-
tamento de Salud.




Durante dos afios, un técni-
co del Hospital se ha desplazado
periédicamente a cada centro
con una RetCam -una camara
digital de contacto pensada para
oftalmologia pediatrica con una
lente que proporciona vision has-
ta un angulo de 130 grados- para
captar imagenes del fondo de ojo
de los bebés prematuros nacidos
antes de las 32 semanas de gesta-
cién o con menos de 1.500 gramos
de peso. “El equipo informatico
de la RetCam esta preparado para
enviar las imagenes por internet
a los pocos segundos de realizar
las diferentes pruebas y observa-
ciones”, sefiala Carles Fabrega,
responsable de telemedicina del
Hospital. Las doctoras Alicia Se-
rra y Marta Morales, expertas en
esta patologia, del Servicio de
Oftalmologia del Hospital, reci-
bian las imagenes por internet,
las examinaban y establecian un
diagnéstico. Si detectaban una

retinopatia de alto riesgo, el bebé
era trasladado al Hospital Sant
Joan de Déu para someterlo a una
intervencion con lasery evitar da-
fios futuros y riesgo de pérdida de

la visién. Esta intervencién con-
siste en la fotocoagulacién o abla-
cién de la retina no vascularizada,
que se ha de practicar bajo anes-
tesia general. Al dia siguiente, el
paciente ya puede ser trasladado
de vuelta al hospital donde esta-
ba ingresado.

Deteccién de
retinopatias

Entre septiembre de 2007
y septiembre de 2009, con esta
experiencia piloto se examinaron
260 pacientes prematuros naci-
dos en el Hospital Germans Trias i
Pujol de Badalona, el Hospital de
Granollers, el Hospital Joan XXl
de Tarragona, el Parc Tauli de Sa-
badell y el Hospital de la Santa

Creu i Sant Pau de Barcelona. Los
oftalmélogos del Hospital Sant
Joan de Déu detectaron retinopa-
tia en el 28% de estos bebés (72),
y en el 59% (14) se trataba de una
retinopatia grave que requiri6 in-
tervencién. Finalmente, el 96% de
los bebés afectados se recupera-
ron sin sufrir ningtin dafo ocular.

Un estudio comparativo
entre la evolucién de los casos
de retinopatia con los diagnos-
ticados antes de la puesta en
marcha de la experiencia pilo-
to ha mostrado que el progra-
ma de telemedicina para nifios
en riesgo permite avanzar el
diagnéstico de la enfermedad
y evita las consecuencias mds
graves, reduciendo en un 93%
los casos de ceguera. Entre las
causas que hacen que se pro-
duzca esta patologia estan el
bajo peso al nacer, la oxigeno-
terapia que reciben estos nifios
y otras menos especificas. ll

Las oftalmélogas Alicia Serra

y Marta Morales analizan las
imagenes del fondo de ojo de
los bebés prematuros nacidos
en otros centros que un técnico
tomay envia a través de
internet.

Los bebés con una
retinopatia grave
son trasladados

e intervenidos
quirdrgicamente en
el Hospital Sant Joan
de Déu
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El objetivo es
transmitir a las
nuevas enfermeras
los valores y el
modelo de este
Hospital, donde

el paciente y su
familia son el centro
de atencién
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Un contrato de acogida
para las enfermeras de
nueva incorporacion
con valor ahadido

Desde el ano 2007, el Hospital Sant Joan de Déu recibe
a las enfermeras recién incorporadas con un contrato
de acogida o Programa de orientacién y formacién que
permite a estas profesionales conocer los valores y la
filosofia de la Institucién, y les aporta un valor anadido:
transmision de conocimientos, habilidades y actitudes.

Este Programa de orientacion y
formacién para enfermeras de
nueva incorporacién es pionero
en el Estado espaiiol. La iniciativa
pretende que las nuevas enfer-
meras conozcan desde un primer
momento la filosofia y los valo-
res de la Institucion y puedan de-
sarrollar sus competencias con
mayor nivel de seguridad y ca-
lidad, y a la vez busca reducir el
nivel de estrés y ansiedad que les
comportan los primeros dias de
trabajo en un entorno descono-
cido. En definitiva, que se sientan
acogidas desde el principio. Para
conseguirlo, se ensefia a las nue-
vas enfermeras todo cuanto el
Hospital puede ofrecerles para
que desarrollen mejor su trabajo
y cdmo acceder a estos recursos.

De hecho, el programa nacié
de la confluencia de intereses en-
tre la Direccion de Enfermeria y
los profesionales de las unidades,
que creyeron necesario planificar

el primer contrato laboral. Por una
parte, porque en los Ultimos afios
se han incrementado de forma
significativa las incorporaciones
de enfermeras, ya sea porque cada
vez el Hospital es mas especializa-
do, por relevo generacional, o por-
que las enfermeras comienzan a
estar presentes en ambitos que no
son estrictamente el asistencial; y
por otra, porque una de las iniciati-
vas del Plan estratégico del Hospi-
tal, Paidhos, es atraer y fidelizar a

los nuevos profesionales.

Las nuevas enfermeras son
seleccionadas por via curricu-
lar y a través de una entrevista
personalizada con la adjunta a
la Direccién de Enfermeria. En
esta entrevista se decide cudl es
la unidad que mejor se adapta a
las preferencias de la enferme-
ra, a su perfil profesional y a las
necesidades del hospital, y se la
invita a participar en el Progra-
ma de orientacién y formacion.
Son enfermeras recién tituladas
principalmente, pero también




enfermeras con experiencia en
pediatria que eligen el Hospital
para crecer profesionalmente.

Formacion en
pequeiios grupos

Las nuevas enfermeras fir-
man un contrato laboral retri-
buido con el Hospital, con una
duracién variable, en funcion
de la experiencia previa de la
enfermera, de su disponibilidad
y de la complejidad de la unidad
donde trabaja.

El Programa de orientacién
y formacién que reciben esta or-
ganizado y liderado por la Unitat
de Suport de Infermeria y se orga-
niza en grupos de entre 4y 8 en-
fermeras para optimizar recursos
y permitir que entre ellas se esta-
blezca un didlogo y se expliquen
su experiencia. El programa prevé
dos fases, una de orientacién y
formacion que se realiza durante
la primera semana en sesiones de
2 horas diarias, y una de practicas,
de duracién variable.

En las sesiones de formacion,
las nuevas enfermeras aprenden
cudl es el modelo organizativo del
Hospital, cudl es su filosofia insti-
tucional y sus proyectos de futu-
ro. Gracias a la colaboracién de
diferentes profesionales del cen-
tro, también reciben informacion
sobre los indicadores de calidad,
prevencion y salud laboral, sobre
trabajo social, el Hospital Amigo,
el programa de formacién, la me-
todologia enfermera, el acceso a
procedimientos y el plan de cui-
dados. También abordan cuestio-
nes de formacion préctica de es-
pecial interés, como la valoracién
del dolor, la higiene de manos, la
manipulacién de las vias vascu-

lares y el protocolo de actuacion
ante un paro cardiorrespiratorio.
Ademas, se les hace una demos-
tracion de los programas infor-
maticos que tendran que utilizar
en el ejercicio de sus funciones,
y se les acompafia en una visita
guiada por el Hospital, que sirve
para dar respuesta a todos los
tramites que deberan realizar al
entrar a trabajar en la Institucion.

Evaluar el
aprendizaje

Durante la primera semana,
las enfermeras combinan la for-
macién con la practica. Después
de la sesion de formacion, cada
enfermera sube a su planta don-
de, acompanada en todo momen-
to por otra enfermera, se familia-
riza con los circuitos, organizacién
y protocolos més habituales de su
unidad. Uno de los objetivos es
que vaya asumiendo responsabi-
lidades de manera que, al acabar
el programa, ya haya tenido res-
ponsabilidad absoluta sobre un
nimero determinado de pacien-
tes. Cuando acaba el periodo de
contratacion formativo, el jefe
de area y la supervisora evaltan
con la enfermera su formacién y
continuidad. “Es gratificante y de
agradecer el esfuerzo que las uni-
dades dedican a la acogida de las
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nuevas enfermeras”, sefiala Imma
Oliveras, responsable del Progra-
ma de orientacién y formacion.

El afio pasado se efectuaron
15 ediciones del programa, en las
que participaron unas setenta en-
fermeras de nueva incorporacion.
Oliveras realiza un balance muy
positivo: “El Programa de orien-
tacién y formacién quiere servir
para compartir la responsabilidad
de la formacién de los nuevos pro-
fesionales, que hasta hace poco
recafa Unica y exclusivamente en
las enfermeras asistenciales de
las unidades, y para transmitir a
las nuevas enfermeras los valo-
res de nuestra Institucién. Unos
valores que hemos de poder y
saber transmitir, segtin los cuales
las enfermeras han de priorizar la
independencia del paciente a la
actitud paternalista, han de estar
especializadas, investigar, huma-
nizar los cuidados... Colocar un
acceso vascular a un nifio puede
ser una técnica o puede ser un
proceso con valor afiadido, mini-
mizando el dolor, permitiendo a
la familia participar en técnicas
de distraccién para reducir el
miedo, buscando el mejor dis-
positivo... Esta forma de trabajar
es la que queremos para todas
las enfermeras que trabajan con
nosotros”, sefiala Imma Oliveras,
responsable del programa. l

Ayudamos al personal
de enfermeria a
desarrollar sus
competencias, pero
también a reducir

el nivel de estrés

y ansiedad que
suponen los primeros
dias de trabajo en un
entorno desconocido

La enfermera ha de
saber y demostrar
que sabe. Ha de
demostrar su
profesionalidad,
pero también ha de
mostrar empatia y
proximidad
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“La paciente mas
disciplinada del
mundo es la mujer
que quiere quedarse
embarazada; hace
lo que sea necesario
para conseguir lo
que desea”
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Hacer posible el
milagro de la vida

La concepcién de un hijo para muchas parejas jo6-
venes representa hoy dia una paradoja: la edad de
las mujeres que quieren ser madres cada vez es
mas alta, a menudo por exigencias profesionales.
Pero una vez tomada la decisién de tener un hijo,
la prisa y, a veces, la angustia son muy grandes. Asi
lo vive el Dr. Justo Callejo, desde la Unidad de Re-
produccién Humana del Hospital Sant Joan de Déu,
donde hacen posible que nazcan muchos ninos.

“Lo que nos toca hacer es acom-
pafar lo méximo posible a la
pareja, y hemos de ser objetivos
con la situacién —dice el Dr. Ca-
llejo, jefe de una Unidad que su-
pera las dos décadas de existen-
cia-. Nosotros somos centro de
referenciay, por lo tanto, vienen
parejas que pueden estar muy
estudiadas, o una mujer a la que
se le han hecho pruebas y tiene
mucha informacién, pero no ha
obtenido soluciones. Aqui estu-
diamos el caso, y siempre oiras
que hablamos de esterilidad de
la pareja. No hay esterilidad del
hombre o de la mujer, sino de la
pareja.”

Las parejas llegan normal-
mente a la Unidad desde los
centros de atencién primaria,
y reciben unas 300 cada afo.
Més del 35% de los pacientes
que acoge son poblacién inmi-
grante, sobre todo magrebies,
seguidos de latinoamericanos.
En ellos, la fertilidad es cultural-
mente muy importante.

“Después hacemos el estu-
dio de la pareja, lo que significa
etiquetar el problema, o esta-
blecer un diagnéstico. Nuestro
método consiste en comparti-
mentar los puntos por los que
una pareja no consigue un emba-
razo”, afirma el Dr. Callejo. El fac-
tor femenino puede ser la causa
en un 50 0 60% de los casos de
esterilidad, y el factor masculino
puede serlo en cerca el 35-40%,
pero existe el diagnéstico que
conocemos como esterilidad de
causa desconocida, que existe en
todas partes, y que supone que
en los parametros basicos, con
las pruebas de estudio habitua-
les (hormonales, de permeabi-
lidad de trompas, etc.), todo es
normal, pero no se produce el
embarazo, y eso pasa en el 15%
de los casos aproximadamente.

Hay factores detras de esta
esterilidad que no conoceran
los especialistas, quizas, hasta
haber realizado un ciclo de fe-
cundacion asistida, hasta haber

iniciado un tratamiento, porque
pueden existir mdltiples ele-
mentos que no se detectan has-
ta que se ha comenzado a traba-
jar. Segun el jefe de la Unidad,
“podria ser uno de los casos en
medicina en los que, sin tener
un diagnéstico se estd ya apli-
cando un tratamiento”.

Multiples patologias

Los especialistas dejan claro
que la paciente estéril es la que
no consigue quedarse embara-
zada, mientras que el concepto
de “infértil” se utiliza para aque-
llas personas que no consiguen
llevar un embarazo a término, y
que pueden sufrir, por ejemplo,
abortos repetidos. Son un 40%
las mujeres que tomaran el ca-
mino de la reproduccién asistida.

En el caso de las mujeres,
se han de realizar pasos previos,
como tener la certeza de que
hay ovulacién, certeza de la in-
tegridad anatémica, y finalmen-



“Ante una pareja
que no se queda
embarazada hemos
de ser muy objetivos
y realizar un buen
apoyo”

te, certeza de que hay pene-
tracién del évulo por parte del
espermatozoide. Y en el hom-
bre, se ha de realizar el estudio
del espermiograma. La causa
ovdrica, la disfuncién ovarica,
suele ser mas frecuente cuan-
do hablamos de factor femeni-
no (un 50% de las causas en la
mujer), pero el factor tubarico
(trompas) representa un 40%
aproximadamente, y las altera-
ciones uterinas, el 10%.

Con los hombres se puede
hacer una recuperacién esperma-
tica, en la que se trabaja en el la-
boratorio y se refuerzan aquellos
espermatozoides que estdn mds
preparados pera fecundar el évu-
lo. Seguin Callejo, “en este caso,
como en otros, la complicidad
con el laboratorio, con nuestras
bidlogas, ha de ser absoluta”.

En definitiva, si el diagnésti-
cotiene unacausafemeninaoes
por esterilidad de causa desco-
nocida, la primera medida gene-
ralmente siempre es estimular
la produccién de évulos. Cuan-
do la mujer ha pasado 6 meses

con este proceso se le propone
hacer 4 inseminaciones, y si no
prosperan se puede optar por la
fecundacion in vitro. El jefe de la
Unidad afirma: “A menudo hay
que explicar a la mujer que bus-
caremos el método que nos dé
el maximo rendimiento posible,
para no perder oportunidades.
De hecho, no olvidemos que un
ciclo de fecundacion in vitro es
un esfuerzo para la mujer.”

Resultados tangibles

Los resultados de la fecun-
dacién in vitro de la Unidad en
el afio 2009 han sido cercanos al
50% (49,3%). “Eso significa que
en la mitad de los casos en que
colocamos embriones dentro de
la matriz y las mujeres no se que-
dan embarazadas, puede ser que
haya un problema de implanta-
cién, porque no sabemos si esa
persona ha tenido nunca un em-
brién en esa ubicacién”, apunta
el Dr. Callejo.

La Unidad registra un 1% de
éxitos (embarazos) en insemina-

ciones por ciclo, y en cada mujer
se suelen realizar 4 ciclos. Como
hemos dicho, en el programa de
fecundacion in vitro se ha obte-
nido dltimamente un indice de
embarazos del 49% (segun crite-
rio ecografico, por presencia de
embrién y existencia de latido).
Sin embargo, los especialistas
hablan cada vez mas de lo que se
conoce como el indice de “babies
to home” (bebés para casa). Este
seria el dltimo indice, que se hade
calcular con mucho cuidado por-
que es mas real.

“Pero indices aparte, no
perdamos de vista que la pa-
ciente mas fiel en nuestro mun-
do es la mujer que quiere que-
darse embarazada; hace lo que
le pedimos con mucha disciplina
y pone mucho de su parte”, afir-
ma el Dr. Justo Callejo.

Una de las lineas de futuro
de la Unidad es la preservacion
de la fertilidad en mujeres que
la pueden tener comprometida
en un futuro (como la nina o la
mujer con enfermedades onco-
I6gicas). W
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Hasta hace poco,
ante el dano
cerebral en un
recién nacido nada
podia hacerse,
pero con la terapia
de enfriamiento
eso ha cambiado
radicalmente
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El poder del frio

Enfriar al recién nacido que ha sufrido falta de oxigeno
en el cerebro salva vidas y consigue evitar secuelas.
Profesionales de Sant Joan de Déu lideran la inves-
tigacién en Espana sobre terapia con frio aplicada a
algunos recién nacidos que en el momento del parto
sufren una falta grave de aportacién de oxigeno al
cerebro. Al Hospital llegan una docena de casos cada
ano con situaciones criticas que suponen un gran
reto para los equipos de la UCI de Neonatologia.

Los especialistas en Neonatolo-
giadel Hospital Sant Joan de Déu
de Barcelona, entre los que se
encuentra el Dr. Alfredo Garcia-
Alix y la Dra. Ana Alarcén, utili-
zan una estrategia terapéutica
que recientemente ha demostra-
do su eficacia en estudios inter-
nacionales y que es una novedad
en nuestro pais: bajar unos gra-
dos la temperatura de la sangre
que llega al cerebro del recién
nacido durante 72 horas, con lo
que el proceso de destruccion
celular que se ha puesto en mar-
cha consigue ralentizarse, e in-
cluso se detiene. Se aplica con un
chaleco refrigerante y consigue
resultados notables en 1de cada
6 casos. El Hospital Sant Joan de
Déu ha implantado esta novedad
terapéutica contra la encefalopa-
tia hipoxico-isquémica y ofrece
atencion a bebés prematuros de
toda Catalufa con un protocolo
propio que se encuentra plena-
mente implantado.

El Dr.
“Hasta hace muy poco veiamos
que en bebés en situaciéon cri-

Garcia-Alix afirma:

tica podiamos remontar situa-

ciones de dafio en el pulmén,
higado, rifiién y otros érganos, y
sobre todos ellos podiamos ac-
tuar, pero ante el dafio cerebral
nada se podia hacer. Esa situa-
cién ha cambiado en la dltima
década y ese cambio es trascen-
dental. Ante el nacimiento de
un nifio con encefalopatia grave
uno sélo podia contemplar, no
se podia intervenir para recupe-
rar el cerebro; pensabas: pobre
nifo, qué inicio, qué adversidad
biolégica para comenzar una
vida. Ahora eso ha cambiado”.

Las primeras 6 horas

El riesgo de encefalopatia
hipéxico-isquémica es muy bajo,
inferior a 1 por 1.000, y la inci-
dencia ha ido declinando. “Eso
significa —apunta el Dr. Garcia-
Alix- que es una enfermedad re-
lativamente rara, y asi sucede en
todo el mundo. A pesar de ello,
se trata de casos muy criticos en
los que el margen de actuacion
es de muy pocas horas.” Precisa-
mente esas primeras 6 horas de
vida del nifio son determinantes

para decidir si esta indicado apli-
car hipotermia, y es bdsico con-
tar con equipos preparados para
desplegarla en cuanto sea nece-
sario. “Nuestro modelo pretende
que existan centros de excelen-
cia donde se agrupe la atencién a
esos casos, para, de esa manera,
contar con personal entrenado
que dé a esos nifios los mejores
cuidados en el momento justo en
que los precisan.”

El papel clave de la
enfermeria

En cuanto se menciona a
los profesionales implicados en
la hipotermia en el recién na-
cido, el Dr. Garcia-Alix insiste
especialmente en la enfermeria.
“Aqui su papel es clave: las enfer-
meras de nuestra Unidad estdn
elaborando un plan de cuidados
pionero, que todo el equipo se
estd tomando con mucho inte-
rés. Podemos estar ante un tra-
bajo importantisimo, y este es
un mérito de las compafieras de
enfermeria, que demuestran un
altisimo grado de implicacion.”



La aplicacion de hipotermia
para frenar lesiones cerebrales
requiere la movilizaciéon de re-
cursos en muy poco tiempo, y
exige una vigilancia permanente
del bebé mientras se le estd tra-
tando con frio. Ademas, insiste el
neonatélogo del Hospital Sant
Joan de Déu, “la diligencia del
equipo de enfermeria ante un
caso es determinante, porque
consiguen ganar tiempo al tiem-
po; las enfermeras proporcionan
minutos de oportunidad al resto
del personal médico implicado”.

La idea del
Neonatologia del Hospital es
ofrecer este programa de asis-

Servicio de

tencia integral de alta calidad
al recién nacido, y este cuidado
integral incluye la hipotermia
terapéutica “
una visién holistica donde lo

sostenida, “con
que esta en juego es salvar el
cerebro del nifo, pero siempre
enfocdndolo de forma integral,

no solo pensando en bajar la
temperatura; hay que controlar
cientos de pequenos detalles”,
explica el doctor.

Los partos en que con mas
frecuencia puede nacer un bebé
con encefalopatia son aquellos
en los que se producen situa-
ciones agudas que amenazan
al nifo, como el prolapso de
cordén, la rotura uterina o el
desprendimiento de la placen-
ta. “Esos serian -precisa el Dr.
Garcia-Alix- los que Ilamamos
‘eventos centinela’, que pueden
anticipar en mayor nimero de
casos una encefalopatia sobre
la que mas tarde deberemos ac-
tuar.” En cambio, buscando otros
factores que anticipasen este
tipo de complicaciones del par-
to, “no hemos hallado nada rele-
vante, nada vinculado a la edad
de la madre, al momento en que
se produce el parto o a otros fac-
tores, como que el nacimiento se
haya producido por cesérea”.

La necesidad
de formar

La hipotermia frente a la en-
cefalopatia hipdxico-isquémica
es un campo nuevo en el que el

Hospital Sant Joan de Déu ha
sido uno de los iniciadores, junto
con el Hospital Universitario La
Paz y el Hospital General Univer-
sitario Gregorio Maraién de Ma-
drid. Actualmente, las demandas
de profesionales que quieren
formarse en esta nueva técnica
son muy numerosas, como lo
demuestra el curso convoca-
do por el Hospital Sant Joan de
Déu al que han concurrido mas
de un centenar de clinicos. Esa
necesidad de formacién, con su
componente de investigacion y
busqueda de evidencia, es com-
partida por el Dr. Garcia-Alix:
“Nuestro ritmo de trabajo estd
muy estructurado y dedicamos
una parte del tiempo a investi-
gacion y docencia; eso sin duda
permite mejorar tu trabajo dia-
rio. Aunque no soy profesor en
la Universidad como en Madrid,
si hago docencia tal como yo la
interpreto: interaccionar con
compaiieros mas jovenes, enfer-
meras, etc. La docencia, seas o
no profesor, la estas impartiendo
diariamente.” W

“Para actuar sobre
la encefalopatia
hipéxico-isquémica
disponemos de un
estrecho marco
temporal que

se reduce a las
primeras 6 horas
tras el evento”

& | Paidhos 5. Hospital Sant Joan de Déu



Con RESPIR se
mejora la calidad
de vida de los ninos
y sus familias,

y se mitiga el
agotamiento de los
cuidadores
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Un respiro para los
cuidadores

El programa RESPIR proporciona a las familias un
espacio de descanso, ya sea facilitando volunta-
rios a domicilio para que los cuidadores y cuida-
doras disfruten de tiempo para ellos, o haciendo
que los ninos participen en talleres y actividades
ladicas de fin de semana.

El Hospital de Sant Joan de Déu
atiende nifios con ventilacién
mecadnica a domicilio desde
hace 14 afos. En 2007 el Hos-
pital puso en marcha el Area de
Atencién Domiciliaria, y dentro
de ella creé el Equipo de Aten-
cién Domiciliaria de Ventila-
cién Mecanica, formado por el
enfermero Joaquin Gascén, el
doctor Marti Pons, la doctora
Maria Cols, la trabajadora so-
cial M. Angels Claramonte y
Araceli Cuerva como responsa-
ble del Area Coordinadora de |a
Atencion Domiciliaria. El obje-
tivo de este equipo de atencién
domiciliaria, que proporciona
servicio en toda Catalufa, es
atender en su casa a los nifios
que precisen de ventilacién me-
canica para mantener una bue-
na calidad de vida, sin olvidar a
sus familias, por supuesto.
Actualmente hay unos 50
nifos catalanes que precisan
ventilacién asistida y que son
tratados en el hospital. La ma-
yoria son nifios que pueden
llevar una vida casi normal, ya
que requieren una ventilacion
mecanica no invasiva, esto es,

solamente se conectan a un
respirador por las noches me-
diante una mascarilla. Hay 10
nifos, no obstante, que nece-
sitan una ventilacion mecani-
ca invasiva. Son nifios con una
traqueotomia que se conectan
al respirador a través de ella. A
pesar de las dificultades, mu-
chos de ellos también puede ir
a la escuela con normalidad.

Apoyo'y
disponibilidad

De hecho, cuando un nifo
es dado de alta en el Hospital
y pasa a recibir atencién domi-
ciliaria, él y su familia vuelven a
casa acompanados por Joaquin
Gascon. Durante las primeras
semanas él les ayuda y dara apo-
yo en aspectos entrenados pre-
viamente durante la hospitali-
zacion, como el funcionamiento
del respirador o cémo hay que
cambiar y limpiar la canula en el
caso de un nifio con traqueoto-
mia. A partir de ese momento,
se los visitara segun el proto-
colo que el Equipo de Atencion
Domiciliaria de Ventilacién Me-

canica tiene establecido, y se-
gun las necesidades particulares
de los pacientes. Un enfermero
atiende la mayoria de éstas ne-
cesidades y se desplaza a los do-
micilios si es necesario.

El hecho de que el nifio
pueda estar en su casa permi-
te que crezca en un contexto
mds apropiado para su desa-
rrollo. Pero la atencién en el
hogar requiere tiempo y dedi-
cacion por parte de la familia
y su entorno, y supone para el
cuidador, que en el 89% de los
casos es la madre, un gran des-
gaste fisico y psicolégico, con
repercusiones inevitables en la
atencion a los nifos.

Ante esta situacion, el Equi-
po de Atencién Domiciliaria de
Ventilaciéon Mecanica decidio el
afo pasado poner en marcha un
programa piloto bautizado con
el nombre de RESPIR, que en
este afio 2010 ya es definitivo, y
que tiene como objetivo ofrecer
al cuidador un respiro, un espa-
cio para descansar, para preve-
nir y reducir su agotamiento.
Para hacerlo posible, RESPIR
ofrece por un lado actividades



El objetivo es
proporcionar a las
familias un espacio
de descanso,

ludicas y talleres externos para
los nifios, y por otro un progra-
ma de voluntariado que visita a
los nifios en sus hogares.

Actividades ludicas

Los nifios asistidos por el
programa tienen la posibilidad
de participar durante todo un
dia, un fin de semana, en acti-
vidades y talleres ltdicos. Esta
parte se hace conjuntamente
con Nexe Fundacié, que desde
1991 desarrolla proyectos para
mejorar la calidad de vida de los
nifios con pluridiscapacidades.
Su experiencia en la organiza-
cién de actividades externas es
fundamental y permite que este
tiempo de ocio para los nifios en
atencion domiciliaria de ventila-
cién mecanica tenga una finali-
dad pedagégica.

El objetivo para 2010 es que
los nifios y nifias puedan realizar
entre 6 y 7 salidas al afio. Estas
actividades dan un descanso a las
familias cuidadoras y permiten al
mismo tiempo que el nifio realice
una actividad que le guste y que
le acerque a otros nifios con pro-
blemas de salud semejantes.

El programa del
voluntariado

Esta intervencién ofrece vo-
luntarios formados para cuidar
nifios en su casa, y a ayudar al
cuidador durante unas horas. Se
canaliza a través de la Fundacién
Villavecchia, que tiene volunta-
rios especificamente preparados
para atender a nifios con enfer-
medades largas o cronicas. La
fundacién ofrece sus recursos
repartidos por toda Catalufa,

mientras que el equipo de aten-
cién domiciliaria los forma para

la atencién especifica de los
nifios con ventilacion mecani-
ca. Los voluntarios reciben una
primera sesién tedrica y una
segunda practica en el propio
domicilio del nifio, donde se les
ensefia a limpiar y cambiar la ca-
nula, y también a manejarse y a
actuar ante cualquier pequefia
eventualidad.

Cada nifio es atendido por
un pequefio grupo de volunta-
rios, lo cual les facilita mucho
el trabajo. Y, finalmente, no se
debe olvidar que la alianza en-
tre las fundaciones ha sido cla-
ve para fortalecer el programa
RESPIR y mejorar la calidad de
vida de los pacientes del Hos-
pital, en especial en estos casos
en que los niflos requieren apo-
yo respiratorio habitual. ll

mientras los

ninos participan
en talleres y
actividades ludicas

Joaquin Gascén, Maria Cols,

Marti Pons, Araceli Cuerva
y M. Angels Claramonte
forman el equipo de RESPIR.
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Sélo en un mes se
vendieron 15.000
cajas, o lo que

es lo mismo, se
recaudaron 90.000
euros
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Una 1niciativa solidaria
que vale 90.000 euros

El pasado 4 de diciembre abrié la primera tienda
en Barcelona que ofrece besos, abrazos y caricias.
El objetivo es recaudar dinero para el programa
“Cuidam” del Hospital Sant Joan de Déu.

La tienda abrié coincidien-
do con las fiestas de la pasa-
da Navidad y se instal6 en el
centro de Barcelona, en pleno
Passeig de Gracia. Desde el
Boulevard Rosa se pusieron
a la venta cajas de 10 besos,
1 kilo de amor, 365 abrazos,
1.039 caricias o un millén de
zalamerias a un precio que
oscilaba entre los 5 y los 30
euros. S6lo en un mes, del 4
de diciembre de 2009 al 5 de
enero de 2010, se vendieron
15.000 cajas, o lo que es lo
mismo, se recaudaron 90.000
euros.

Esta iniciativa fue posible
gracias a una cadena de favo-
res que comenz6 con la agen-
cia de publicidad Seis grados,
que ided la campafia “Todo lo
demas es prestado”, junto con
otros colaboradores, como
The Streets, el diario Avui,
Bellavista, o el propio Boule-
vard Rosa, que cedié gratui-
tamente el local donde se
vendian las cajas; sin olvidar
a los voluntarios del Hospital,
que fueron los dependientes
y organizaron turnos durante
toda la Navidad para mante-
ner la tienda abierta durante
las fiestas.

Ofrecer tratamientos

“Cuidam” nacié en 2004 con
una finalidad muy clara: hacer
posible que un nifio enfermo de

cualquier pais del mundo consi-
guiera el tratamiento que nece-
sitaba y que su entorno médico
y social no le podia ofrecer. La
iniciativa cuenta con el apoyo de-




cidido de cuatro socios fundado-
res que comparten los valores y el
compromiso con la accién social.
Los socios son el propio Hospital
Sant Joan de Déu, la compania de
seguros médicos DKV Seguros, la
Fundacién El Somni dels Nens y la
Orden Hospitalaria de los Herma-
nos de Sant Joan de Déu.

Por tanto, “Cuidam” trabaja
desde 2004 para facilitar el acce-
so a la medicina de alta compleji-
dad a nifios de todo el mundo que
sufren enfermedades graves con
riesgo vital o que implican una
pérdida importante de su calidad
de vida. Habitualmente, estos ni-
fios y nifias no pueden ser trata-
dos en su pais de origen porque
para curarse requieren una inter-
vencion con medios técnicos y
profesionales altamente especia-
lizados a los que no tienen acceso.

Superado el centenar
de ninos

Con cinco afos, este progra-
ma solidario ha permitido que se
hayan tratado en el Hospital Sant
Joan de Déu 105 nifios, gracias a
las aportaciones desinteresadas
de particulares y empresas.

El resultado de abrir una
tienda que vendiera abrazos,
besos, kilos de amor y zalame-
rias en el Boulevard Rosa y en
plena campafia navidefa repre-
senté recaudar 90.000 euros. El
dinero permitira traer y tratar
en el Hospital Sant Joan de Déu
a varios nifios de todo el mundo
que padecen enfermedades gra-
ves, para las que existe un tra-
tamiento altamente resolutivo,
nifos que necesitan interven-
ciones y profesionales altamen-
te especializados para curarse.

Venidos de todas partes

De hecho, como explica el
Dr. Francisco José Cambra, res-
ponsable del Programa “Cui-

dam”, “el dinero recaudado la
pasada Navidad se ha afnadido
al presupuesto anual y nos per-
mitird incrementar el numero
de intervenciones que podremos
realizar”. En el mes de marzo el
Hospital acogié a una nifa de 9
afos de Paraguay a la que se in-
tervino de escoliosis, una malfor-
macién de la columna. En breve,
llegard un niflo de Marruecos de
2 afnos que padece tetralogia de
Fallot, una cardiopatia congénita
que también se puede tratar.

La campafa solidaria qui-
so invitar a la poblacién a la re-
flexion y dar a conocer a todos
que no son necesarios objetos
materiales para expresar los sen-

timientos a un ser querido y que
hay otras formas de demostrarlo
porque, como proclama la propia
campania, “en la vida todo, ex-
cepto el amor, es prestado”.

El Dr. Cambra asegura: “El
éxito de la campafia nos ha sor-
prendido favorablemente, igual
que la respuesta solidaria de
tanta gente que durante la pasa-
da Navidad compré en la tienda
del Boulevard Rosa”.

La iniciativa que nacié con
un objetivo concreto, las fiestas
de Navidad, tendré continuidad
en el futuro. Préximamente se
abrird un punto de venta en el
Hospital Sant Joan de Déu don-
de se venderan estas cajas con
una finalidad solidaria: recaudar
fondos para el programa “Cuidam”.
Mientras, se pueden seguir adqui-
riendo en la tienda online: www.
todolodemasesprestado.org. ll

“Cuidam” nace en
el ario 2004 para
hacer posible que
un nifno enfermo
de cualquier pais
del mundo consiga
el tratamiento que
necesita y que su
entorno social no
puede ofrecerle

La iniciativa, que
nacié con un
objetivo puntual
por Navidad, tendra
continuidad en el
futuro
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El objetivo es abrir
las puertas de
Urgencias y de la
UCI a los padres
para que cada

vez sean mas los
procedimientos
en los que puedan
acompanar a sus
hijos
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Los padres tienen derecho
a acompanar a sus hijos
en los procedimientos

de Urgencias

La presencia de los padres en urgencias ha roto mu-
chas barreras en la asistencia médica pediatrica. Los
profesionales constatan que el nino esta mas tran-
quilo si tiene cerca a sus familiares. Pero debe recor-
darse que este acompanamiento no es siempre posi-
ble: hay casos en que no se recomienda.

Las enfermeras de Urgencias del
Hospital Sant Joan de Déu ya lo
tuvieron muy claro hace mas de
10 anos, cuando de forma pione-
ra en el afio 1999 decidieron dejar
que los padres acompanaran a
sus hijos en determinadas curas y
actuaciones de Urgencias. Como
dice Anna Segura, supervisora de
Urgencias Pediatricas: “Se empe-
z6 de forma progresiva, primero
éramos algunas que dejabamos
pasar a los padres en determina-
das intervenciones menos inva-
sivas y en tres, cuatro meses ya
éramos la mayoria las que deja-
bamos pasar a los padres”. El Dr.
Carlos Luaces, jefe de la Seccién
de Urgencias Pediatricas, cree
que no se trata de dejar entrar a
los padres en Urgencias, sino de
que tienen todo el derecho a es-
coger si quieren estar presentes.
Los primeros procedimien-
tos que se hicieron en Urgencias
en presencia de los padres fueron

analiticas, sondajes, lavado géstri-
co, administracion de medicacién,
curas... La buena acogida que tuvo
entre los padres, que se sienten
mucho mejor si pueden estar con
su hijo, originé que desde Urgen-
cias se pusiera en marcha un Gru-
po de Trabajo donde participan,
ademas de una enfermera, un pe-
diatra, un supervisor, un auxiliar,
un traumatélogo y un cirujano. El
objetivo es abrir las puertas de Ur-
gencias a los padres para que cada
vez sean mas los procedimientos
en los que puedan acompanar a
sus hijos. De hecho, los padres tie-
nen todo el derecho aestar con sus
hijos, pero es inevitable que haya
un criterio que, en algunos casos,
recomiende que se evite este
acompafamiento. Bajo esta pre-
misa comenzé a trabajar el Grupo
de Urgencias, que lo primero que
hizo fue establecer cudles eran los
procedimientos a los que ya en-
traban los padres, cudles podian

incluirse como nuevos, como por
ejemplo las curas de quemados,
extraccién de cuerpo extrafio, las
suturas o la aplicacién de escayola,
y en qué casos se aconseja que no
estén presentes por la invasividad
del procedimiento, como son las
anestesias generales, las sedacio-
nes o las extracciones de cuerpos
extrafios de faringe, entre otros.
Evaluar el grado de acepta-
cion de este acompafnamiento es,
y ha sido, el objetivo del Grupo de
Trabajo y de la Seccién de Urgen-
cias Pediatricas. Por eso ya han
realizado tres trabajos, coordina-
dos por la Dra. Cristina Parra, ad-
junta de Urgencias, para conocer
cémo valoran los padres y profe-
sionales esta iniciativa tanto en
nuestro Hospital como en otros
centros del Estado. Los resulta-
dos son claros: los profesionales
no tienen ninguna reticencia al
acceso de los padres, perciben
que mayoritariamente los nifios



estan mds tranquilos si tienen a
sus familiares cerca. Por su parte,
los padres también valoran muy
favorablemente poder estar con
su hijo, les tranquiliza ver qué le
haceny tienen la sensacién de que
no lo han abandonado; por eso,
si se les pregunta, el 99% quiere
acompanar a sus hijos en los boxes
de Urgencias y, ademds, mas del
50% cree que son ellos, y no el pro-
fesional sanitario, quienes han de
decidir si acompaiian o no al nifio.
Actualmente se estd reali-
zando un trabajo para estudiar la
percepcién de los padres, nifios,
enfermeras y médicos ante una
técnica o procedimiento invasivo.
En total se efectuaran 1.200 en-
trevistas entre los cuatro colec-
tivos, todo ello de cara a mejorar
aun mas las atenciones que reci-
ben los pacientes y las familias.

Todo el dia con el
nino en la Unidad de
Semicriticos

En noviembre de 2008 el
Hospital Sant Joan de Déu abrié
la Unidad del Semicriticos, un es-

pacio de cuatro camas, cercano a
la UCI, donde se tratan nifios que
ya no necesitan cuidados inten-
sivos, pero si unos cuidados mas
constantes que los que pueden
recibir en la planta de hospitali-
zacion, como dice Gloria Nicolas,
enfermera y adjunta a la Direc-
cién del Area de Criticos: “Son
nifios cuyo estado no es critico,
pero de los que hay que estar muy
pendientes”.

A diferencia de la UCI, los
nifios que estan en la Unidad de
Semicriticos pueden pasar las
24 horas acompanados por su
familia, que también puede es-
tar presente en las curas y aten-
ciones que reciben. Como en el
caso de Urgencias, es inevitable
un criterio que hace aconse-
jable que los padres no estén
en determinadas practicas ex-
tremadamente invasivas y, en
cambio, es totalmente habitual
actualmente que los padres si
estén con su hijos cuando se les
realiza una aspiracion de secre-
ciones, o en curas de traqueoto-
mias, asi como en analiticas, o
cuando se colocan vias, etc.

El objetivo es que los nifios
se sientan mejor y mds seguros
gracias a la presencia de los pa-
dres durante su estancia, tanto
en Semicriticos como en la UCI.
Por eso, en el caso de la UCI, se
estan abriendo horarios para
que los nifios estén mas con la
familia. Aqui, también, los pa-
dres se quedan apoyando a sus
hijos en aquellos procedimien-
tos menos invasivos. El jefe de
la UCI, Antoni Palomeque, ase-
gura que “la progresién en la
tendencia al acompafiamiento
de los padres en determinadas
actuaciones es necesaria, de-
seable e inexorable” aunque “es
imprescindible individualizar a
los pacientes, los procedimien-
tos y la situacion familiar para
garantizar la calidad de la aten-
cién recibida”. Un estudio de
investigacion que se realizé
en la UCI concluyé que tan-
to los profesionales como los
padres coinciden en que, en
determinados procedimientos
mas invasivos, es necesario
restringir el acceso de los pro-
genitores.

Los profesionales
perciben que los
ninos estan mas
tranquilos si tienen
a los padres cerca,
mientras que los
padres también
valoran poder estar
con su hijo
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“Me encanta que los
pacientes me llamen
“doctor Santi”, y si
tenemos que hablar
por el Facebook,
pues lo hacemos”
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Sentados en la consulta del

Dr. Santiago Garcia-Tornel, pediatra

“Los jovenes ahora
tienen muchos valores,
pero diferentes de los
que teniamos nosotros”

Le interesa todo, y para todo tiene oidos. Tiene muy presentes los afios de los pioneros, cuando
al Hospital llegaban dos urgencias diarias, y al mismo tiempo esta pensando en la telepediatria
para dentro de poco tiempo. Y le gusta decir que atiende a dos generaciones, porque actualmen-
te esta visitando a los hijos de los que hace afios eran sus jévenes pacientes.

Doctor, su blog en Internet
resulta muy iitil para
muchos padres y madres, y
ademds da qué pensar...

Pues han pasado ya mas de tres
afios desde que decidi ponerlo
en marcha. Le he puesto por ti-
tulo “Reflexiones de un pediatra
(http://drgarcia-tornel.
blogspot.com). Me levanto muy
pronto y escribo mis entradas en

curtido”

internet, con ideas que surgen o
lecturas que me han interesado;
es un buen ejercicio. Y, después,
hacia el hospital con la moto.
Siempre explico que mi suegro
vio desde el vuelo de Lindbergh
(1927) hasta la caida del muro de
Berlin (1989) y estaba admirado
de lo que habia vivido, y a mi me
ha tocado vivir desde la primera
ascension al Everest (1953) hasta
ahora, en que el fendmeno de la
globalizacién en el mas amplio
sentido de la palabra esta ponien-

do a todos en una encrucijada
para decidir hacia donde ir. Estos
son temas que surgen a menudo
en las charlas con padres.

¢Hasta qué punto la
tecnologia puede ayudar a
acercarse a los pacientes?

Tengo claro que en el futuro los
robots y la telepediatria tendran
mucha importancia. T4 puedes vi-
sitar enfermos a distancia, ya que
la mayoria de veces no necesitas
tocar a los pacientes, y debemos
ir pensando en todo esto, para
aprovechar cuanto tiene de po-
sitivo. Yo lo practico y sé que soy
uno de los primeros médicos que
mantiene contacto con algunos
pacientes a través de las redes so-
ciales, porque con el adolescente
te has de encontrar en su terreno.
Pero me encanta el trato directo
cara a cara, informar bien a los
padres, y que los pacientes desde

siempre me llamen Dr. Santi o,
simplemente, Santi.

Dificil sequir a los jovenes con
las novedades de cada dia...

A mi me toca estar muy al dia
en novedades y cambios de todo
tipo, de lo que interesa a los ni-
fios, a los jévenes, padres y abue-
los, pero se ha convertido en una
empresa casi imposible. Quién
podia imaginar que un jugador de
fatbol, por ejemplo Beckham, y
otros deportistas, gustaran tanto
a las mujeres, cosa que hace unos
afos no pasaba. Ha cambiado la
escala de valores profesionales y,
por desgracia, el médico ha pasa-
do a “segunda o tercera divisién”,
y a ser poco valorado. Ahora es-
tamos conviviendo con la gene-
racién digital, pero los padres ve-
teranos solo somos inmigrantes
digitales, viajamos en el ultimo
vagon, casi cayendo del tren.



Para ser un inmigrante
digital, su blog en internet
estd muy al dra...

Si, es cierto que lo actualizo cada
dia desde hace tres afios y toco
todos los temas que me intere-
san y que pueden hacer pensar
a los seguidores del blog. Con la
mayoria de los comentarios no-
tas que hay sintonia con las pre-
ocupaciones de las familias.

¢En la consulta se perciben
los cambios sociales de
forma mds intensa?

Actualmente vivimos grandes
cambios en la familia, de todo
tipo, nuevos modelos de pareja...
Ahora no hay una sola estructura
familiar, hay muchas formas de
convivencia. Por ejemplo, reci-
bo a un padre que viene con la
madre biolégica y la segunda es-
posa... ¢A quién te diriges en es-
tos casos? Todo esto tiene unas
repercusiones en los valores, en
la familia, en los jévenes, que no
podemos ocultar. Los jévenes
ahora tienen muchos valores y
oportunidades, pero diferentes
de los que teniamos nosotros.

Y en este contexto, los trastornos
del comportamiento han aumen-
tado notablemente. Lo cierto
es que la Unidad de Psiquiatria
tiene mas trabajo, y vemos que
cada vez son mds prevalentes los
trastornos del comportamiento
y psicolégicos. Muchas patolo-
gias sumergidas, como se decia
antes, en definitiva son trastor-
nos somatizados reflejo de la
tensién que se vive hoy dia, in-
cluidos los horarios extrafios que
seguimos en Espafia. Hay nifios
que se acuestan tardisimo.

;Damos demasiadas cosas
a nuestros hijos?

El hijo ahora es el jefe de la ma-
nada, y los padres obedecen a los
hijos, en la comida, en la hora de
acostarse, etc. En la consulta se ve
mucho la discordancia entre padre
y madre, padres que piden permi-
so al niflo, madres que reprochan a
sus compaferos que nunca estén
en casa.. Un ejemplo de lo que
decimos lo veo con las cartas a los
Reyes Magos, en Navidad, cuando
les preguntas: “sYa has escrito la
carta a los Reyes?”. Y te contestan:
“Voy por la pagina 5”, o “Aln no
tengo todos los catalogos”. Inclu-
so cuando quieres dar un incentivo
a un nifo te encuentras con que ha
hecho de todo y ha recibido todos
los regalos, todos los aparatos
electrénicos, sea cual sea el nivel
econdmico de las familias, y has de
recorrer a las cosas mas sencillas:
cromos, pegatinas, gormitis...

éSignifica que necesitan
que les ofrezcamos mds
valores, mds referentes?

Es cierto que la sociedad no te ayu-
da a educar a los hijos, el entorno
no ayuda... La disciplina no la en-
cuentras por ningun sitio, pero es
necesaria para saber lo que esta
bien y lo que no, y lo mismo pasa
con las normas de convivencia, las
viejas “normas de urbanidad”, que
hemos olvidado. Fijate el poco pa-
pel que le dejamos a la gente ma-
yor, eso también me preocupa.

Quizd hay aspectos del
comportamiento de los hijos
que no tienen componentes
clinicos pero sobre los que los
padres necesitamos ayuda...

El comportamiento del nifo, la
disciplina, etc. me ha interesado
siempre mucho. Actualmente los
pediatras quedamos un poco re-
legados a la enfermedad organica,
pero no debemos resignarnos, y
actuar sobre el conjunto de la edu-
cacion de los nifios y nifias. En este
sentido, en Estados Unidos existe
la figura del especialista en desa-
rrollo infantil, que conoce cosas de
psiquiatria sin ser psiquiatra, y que
puede atender situaciones inter-
medias, relacionadas con compor-
tamientos del joven, y por tanto
mds del ambito psicoldgico.

Todo lo que hoy le preocupa
debe tener poco que ver
con lo que usted trataba

en los primeros aiios de
incorporacion al Hospital...

Piensa que cuando vine aqui no ha-
bia ni resonancia ni nada, sélo la ra-
diografia clasica. Yo trabajaba como

“Actualmente el
nino es el jefe de
la manada, cuesta
mucho motivarlo
porque tiene de
todo”
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“El KidsHealth es
un portal que esta
adaptado para
padres, ninos y
adolescentes y que
el Hospital ha traido
a Espaia en forma
de consejos de
salud”
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intensivista y s6lo habia un médico
de guardia en todo el hospital y te-
nfamos que traer en ambulancia a
los pacientes a hacer las pruebas y
después devolverlos. Cada 6 horas
podia llegar un paciente; habia dos
o tres ingresos al dia.

Fijaos en que el nombre del audito-
rio del Hospital es Doctor Joaquin
Plaza, que fue el atrevido que lo
trasladé a esta montana desde la
Diagonal (como director médico).
Los Hermanos de Sant Joan de
Déu y él dejaron el Asilo de los Po-
bres para venir aqui. Eran los afos
setenta, y la suerte es que nos en-
contramos un equipo “veterano”
con jévenes con muchas ganas que
hemos hecho todo un ciclo (ahora
yo soy de los “mayores”). En este
tiempo hemos conseguido que el
Hospital haya alcanzado una mar-
ca de calidad. Esto lo repito a los
residentes: laimagen que tenemos
ha costado 30 afos alcanzarla.
Pero ahora aquel grupo de jévenes
ya somos los “viejos”. Ahora ven-
drd el cambio generacional.

En tantos arios de oficio, scudl
es la pregunta mds dificil que
le han hecho unos padres?

Me gusta mucho comer pero no
tengo ni idea de gastronomia.

Recuerdo a unos padres que pre-
guntaban cémo cocinar el caldo
para sus hijos: “Doctor, ¢el caldo
del bebé hay que cocerlo a fuego
vivo, fuego medio o fuego len-
to?”. Te aseguro que aln no sé
cudl es la respuesta adecuada.

Imagino que a menudo las
peticiones que recibe no
son de tan “altos vuelos”...

No; las charlas con los padres siem-
pre te llenan de informacién, y mi
criterio siempre ha sido que lo que
haya se pueda aprovechar para
los nifios. Por ejemplo, me fijé en
el proyecto norteamericano Kids-
Health que da informacién a las fa-
milias. Yo les propuse hacer las tra-
ducciones y adaptar los materiales
al Estado espafiol, y asi lo hemos
hecho, con muy buena acepta-
cion (véase el apartado “Consells
de Salut” en la web http://www.
hsjdbcn.org). Cada mes incorpora-
mos 10 articulos nuevos —-adapta-
dos y traducidos- y los difundimos
en exclusiva en Espafia. Ademas,
se hacen tres versiones: para pa-
dres, para jévenes y también para

que los lean los nifos. Esto las fa-
milias lo agradecen.

Usted ha conseguido que
las charlas para padres se
sigan cada vez mds...

Lo hemos conseguido entre todos.
Pensamos que las conferencias
mucha gente no las podria seguir,
y que debiamos acercarnos a ellos.
De esta manera, diferentes colo-
quios se han podido seguir en vivo
en el Hospital, pero también por
medios teleméticos desde Cana-
rias o el Alt Urgell o el resto de la
Comunidad Europea, con la posibi-
lidad ademas de formular pregun-
tas a distancia, y todo gracias al
impulso de nuestro servicio de me-
dios audiovisuales. La idea de futu-
ro es poder asistir desde cualquier
lugar, cémodamente sentados, a
las charlas que programamos aqui
en el Hospital Sant Joan de Déu.

¢Cémo recorta distancias
con sus pequeiios pacientes?

Pues seglin cémo, me pongo la na-
riz de payaso... Tengo bebés y ado-
lescentes, y todos necesitan que te
acerques de la mejor manera. Tra-
to de tu a los padres, es mas facil;
me gusta que me digan: “;A ti qué
te parece que el nifio haga esto o




aquello...?”. Los nifios ya saben que
vienen a ver a Santi, soy el doctor
Santi, y lo digo con orgullo. Pero
la entrevista con los adolescentes
la hacemos a solas, ellos y yo. Y
ahora me he apuntado a Facebook,
tengo un perfil y con los pacientes
adolescentes nos comunicamos di-
rectamente; me pueden dejar pre-
guntas, dudas, y saben que en po-
cas horas ya tendran mi respuesta.

Parece que internet se le
queda corto, porque tiene
tiempo para la docencia,
para escribir libros...

Hago la formacién de los resi-
dentes, doy clase en la Facultad
de Odontologia y a estudiantes
de Medicina de la Universitat de
Barcelona, he escrito dos libros,
y soy el director cientifico de la
coleccién Familia y Salud, colabo-
racion entre nuestro Hospital y
la editorial Edebé, y participo con
actividades en congresos, confe-
rencias, escuelas y medios de co-
municacién. Ademas, dirijo Anales
de Pediatria Continuada, el 6rgano
oficial de formacion de la Asocia-
cién Espariola de Pediatria.

Y se propone mantener el
espiritu de los fundadores
del Hospital. ;Cémo
pretenden conseguirlo?

Estamos poniendo en marcha
una asociacion de ex alumnos
del Hospital: hay muchas perso-
nas que han pasado por aqui, que
pueden seguir ayudando aunque
estén jubilados, y por eso hemos
preparado un primer encuentro
para convocarlos y poner todo en
marcha, de manera que pediatras
y ginecélogos que se han formado

El Pipi-stop, una contribucién

La enuresis (que padecen los nifios y adultos que se hacen pipi en la cama) es un motivo frecuente de
consulta por parte de los pacientes. “Poca gente sabe que grandes personalidades mojaban la cama. Un
ejemplo es el actor Michael Landon, como él mismo recogié en una magnifica pelicula de television, El
corredor solitario, en la que se refleja cémo su madre le colgaba la sdbana mojada en el balcén para aver-
gonzarlo en plena adolescencia”.

Un 15% de los nifios se hacen pipi de noche, y un 1% de la poblacién adulta. “Pero este problema atin aparece en
los manuales internacionales de psiquiatria como si fuera una enfermedad psiquiatrica, y he escrito para que lo
cambien”. Y, claro, el Dr. Garcia-Tornel ha pensado en una solucién: “Nosotros hemos creado una alarma nocturna
que lo que hace es sonar cuando el nifio se moja y lo despierta. Ahora la hemos disefiado para que suene el mévil
y le hable, mucho mejor que una alarma sonora. Este aparato avisa a los pares y ademas registra las horas en que
estos episodios ocurren. El nifio va realizando un aprendizaje mas rdpido y alcanza el objetivo de no hacerse pipi
encima”. Y esto se ha conseguido y patentado desde el Hospital como un sistema sencillo y que aporta solucién
a la angustia de muchas familias. Este es el tipo de cosas que el Dr. Santi explica con orgullo, pero también con
normalidad, como si quisiera restar importancia a lo que son capaces de hacer los pediatras en la actualidad.

aqui o que han asistido a cursos
largos con nosotros mantengan
este vinculo con el Hospital. Si me
preguntaran en clave de profesor
de escuela, creo que he hecho bien
los deberes y he intentado, para-
fraseando a Baden Powell, dejarlo
mejor de lo que lo encontré.

Parece una broma para
alguien con tanta capacidad
de trabajo, pero sabemos
que usted colecciona relojes
de 24 horas...

Si, si, es cierto, pero no se pue-
den conseguir todos, porque ya
todas las marcas buenas tienen
relojes con la esfera de 24 ho-
ras (la aguja de las horas sélo
da una vuelta) y los precios son
altisimos. Tengo uno que fui a
buscar a Francia, fue la Unica
vez en que me pasé con un re-
loj. Un hombre de Ginebra se
casaba y lo vendia. Quedamos a
medio camino, en una cita a cie-
gas; él llevaba el reloj a la espera
de que yo le diera el dinero. Por
suerte me envio su fotografia y

en la puerta de la plaza de toros
de Arlés, en Francia, nos en-
contramos. Mi mujer y su novia
vigilaban desde lejos por si se
trataba de un robo. Pero el final
fue feliz. Entre tanto, compro re-
vistas, procuro estar al dia, me
informo, es mi pasién. Por cier-
to, también colecciono mone-
das de plata del Canada, que se
han acunado durante mas de 30
afos seguidos, las tengo practi-
camente todas y las compraba
los domingos por la mafiana en
la Plaga Reial, al lado de la Ram-
bla de Barcelona. W
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“Nunca he hallado un hombre de quien no haya aprendido algo”, Alfred de Vigny.

Multiples posibilidades en
formacion pediatrica
El Aula de Pediatria del Hospital ofrece un amplio programa de cursos y jornadas,

masters impartidos conjuntamente con la Universitat de Barcelona, estancias de
formacion especializada para a médicos y enfermeras, y charlas para padres.

Cursos y jornadas

Programacicén septiembre-diciembre
de 2010

CARDIOLOGIA

Curso de cardiologia pediatrica y
cardiopatias congénitas

30 de septiembre y 1de octubre

CIRUGIA

Cirugia ortopédica. Curso de
ortopedia infantil para pediatras.
4 de noviembre

XV Seminario Internacional de
ortopedia Infantil
5y 6 de noviembre

Workshop: toracoscopia pediatrica
12 de noviembre

GASTROENTEROLOGIA

Soporte nutricional en los errores
innatos del metabolismo (EIM)

5 de octubre

HEMATOLOGIA
Anemia falciforme en pediatria
15 de octubre

INMUNOLOGIA

Curso de actualizacion en la alergia
pediatrica

28 de octubre

ENFERMERIA
Taller de duelo
Octubre de 2010

Diagnéstico de enfermeriay
planificacién de curas: construir la
estructura para la historia clinica
informatizada

13,14, 20 y 21 de octubre

111 Curso Internacional de
Enfermeria Maternoinfantil
11 de noviembre

Médulos de enfermeria neonatal
19 de noviembre
26 de noviembre

NEFROLOGIA
Curso de nefrologia pediatrica
16 de diciembre

NEONATOLOGIA
Lactancia materna
Octubre y noviembre de 2010

NEUROLOGIA

Curso de avances en
neuropediatria

25y 26 de noviembre

OTORRINOLARINGOLOGIA
56 ° Curso practico de diseccién
anatomogquirurgica del hueso
temporal

8, 9, 10 de noviembre

PEDIATRIA
Curso de formacién continuada
22 de septiembre

Il Curso de infectologia y salud
internacional en pediatria
21y 22 de octubre

Curso de progresos y terapéutica en
pediatria y cirugia pediatrica
18 y 19 de noviembre

URGENCIAS

Curso teoricopractico de urgencias
pediatricas

6,7y 8de octubre

Reanimacién cardiopulmonar
pediatrica avanzada
Segundo semestre de 2010

Reanimacion cardiopulmonar
pediatrica basica instrumentada
Segundo semestre de 2010

Masters de la
Universitat de
Barcelona

« Cardiologia pedidtrica

* Endocrinologia del nifio y del
adolescente

« Formacion en técnicas quirdrgicas
de cirugia pedidtrica

« Gastroenterologia, hepatologia y
nutricion pediatricas

» Hematologia y oncologia
pediatricas

« Inmunologia y alergia pediétricas

* Neonatologia

« Neuropediatria

» Odontopediatria

« Oftalmologia pedidtrica

« Tratamiento integral de las
deformidades y malformaciones
dentofaciales en pediatria

« Urgencias en pediatria

Conferencias
gratuitas para
madres y padres

Los ultimos jueves de mes se
realizan charlas gratuitas sobre
temas relacionados con los nifios y
adolescentes, destinados a madres

y padres. El programa del segundo
semestre de 2010 se puede consultar
en la pagina web del Hospital, en el
apartado «Pacientes y familias».

Mas informacion: www.hsjdbcn.org/portal/ca/web/docenciaCursos



Nuestro agradecimiento a las entidades que colaboran
con nosotros y nos ayudan a crecer como institucion:

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 ¢ 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 quiere dar su apoyo a alguno de nuestros programas
asistenciales, solidarios o de investigacion, puede llamar al
teléfono 93 253 21 36 o enviar un mensaje de correo
electronico a: obrasocial@ohsjd.es



Lo OBSERVATORIO DE SALUD
DE LA INFANCIA
sErQaﬁDg)Dg Y LA ADOLESCENCIA

El Hospital Sant Joan de Déu promueve el Observatorio Faros, un
conjunto de iniciativas destinadas a difundir informacién seleccionada
y de rigor sobre la salud infantil y del adolescente.

El Observatorio Faros es una accién pionera dedicada a recoger y analizar
informacion relevante para después generar y difundir conocimientos de
calidad para padres, educadores, profesionales de la salud y la sociedad
en general. Su actividad se realiza a través de tres ejes:

e Portal web www.faroshsjd.net
e Newsletter mensual

* Informes monograficos

Conocer para actuar

www.faroshsjd.net

Informacién y conocimiento para actuar de
forma responsable en el campo de la salud
infantil y del adolescente



