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La actividad y la
Innovacién no se paran

A pesar de la situacién compleja por la que esta
pasando la sanidad de nuestro pais, las organizaciones
sanitarias no se detienen y continiian desarrollando su
actividad para ofrecer un buen servicio a la ciudadania.
En nuestro caso, dedicando los esfuerzos en poner

al paciente en el centro de la asistencia a través de
iniciativas como el programa MARE (Maternidad
Respetada) o la Unidad de Enfermedades Metabdlicas
Hereditarias.

En el primer caso, hemos puesto en marcha un nuevo
modelo de atencion al parto que pretende satisfacer las
expectativas de las gestantes en un entorno seguro para
la madre y el bebé. Y en el sequndo, nuestro Hospital ha
creado el primer portal interactivo del Estado dedicado a
los pacientes con enfermedades metabdlicas hereditarias
o errores congénitos del metabolismo.

Al mismo tiempo, nuestros profesionales también
continiian innovando en otras dreas ofreciendo un
tratamiento integral a los pacientes con patologia
neuromuscular, implantando pruebas de diagndstico
molecular para los niiios con alergias o implicando

a todos los ambitos del centro en el plan Hospital

sin Dolor, que tiene como objetivo impulsar y definir
iniciativas para mejorar el control del dolor y la ansiedad
que a menudo se asocian a la experiencia hospitalaria.
De todo esto hablamos en este niimero de la revista
Paidhos, que ya es el sexto, y con su publicacioén, ahora
en formato electrénico, nos adaptamos a esta época
marcada por la austeridad.
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Estas enfermedades
constituyen mas

de 700 patologias
minoritarias
causadas por errores
hereditarios del
metabolismo que
provocan un mal
funcionamiento de
las células y érganos
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Enfermedades
metabodlicas hereditarias:
un problema de salud
con muchas caras

Entre las muchas patologias que se atienden en el
Hospital, las enfermedades metabdlicas destacan
porque, aunque afectan a pocas personas, se pre-
sentan de formas muy diferentes y necesitan trata-
mientos diversos que, en algunos casos, afectan de
manera importante la vida cotidiana del nino.

Las enfermedades metabdlicas
hereditarias o errores congénitos
de metabolismo son enfermeda-
des minoritarias causadas por al-
teraciones genéticas hereditarias
(mutaciones). Estas alteraciones
del ADN generan proteinas con
las funciones alteradas y, por lo
tanto, provocan un mal funcio-
namiento de células y érganos
del cuerpo que pueden poner en
peligro la supervivencia del nifio.
Algunas de estas enfermedades

son la fenilcetonuria, la galactose-
mia, la homocistinuria, los defec-
tos del ciclo de la urea y también
enfermedades que causan defec-
tos energéticos y otras en las que
se acumulan grandes moléculas
(enfermedades de dep6sito), y asi
mas de 700 patologias, cada una
con sus particularidades, todas
dentro del grupo de los errores
congénitos del metabolismo.

A menudo, un nifilo o nifa
llega al Hospital sin un diagnés-

tico, con sintomas diferentes
desencadenados, a veces por
enfermedades intercurrentes,
y se hard necesario un traba-
jo clinico muy cuidadoso para
poder establecer finalmente el
diagnéstico de patologia meta-
bélica. Cuando el médico sos-
pecha una posible enfermedad
metabdlica, los estudios bioqui-
micos y genéticos pueden llegar
a establecer y confirmar el diag-
néstico.




La fenilcetonuria,
una enfermedad
metabdlica muy
presente

La fenilcetonuria (también
conocida como PKU) estd en el
grupo de las enfermedades mas
frecuentes, y Sant Joan de Déu
es el hospital de referencia en lo
concerniente a esta afeccion en
todo el territorio catalan. Es un
error congénito del metabolismo
de la fenilalanina, una molécula
que forma parte de las proteinas.
La PKU es una enfermedad cuya
prevenciéon es posible porque
desde los afos 70 existe una cri-
ba neonatal establecida para de-
tectarla. A todos los bebés se les
realiza la prueba del talén, que
consiste en hacer una pequena
puncién para extraerles unas go-
tas de sangre, que serviran para
detectar patologias como el hi-
potiroidismo, la fibrosis quistica
y la fenilcetonuria. Si se tiene en
cuenta que en Catalufia nacen al
afo unos 80.000 ninos, se calcula
que la prevalencia de la fenilceto-

nuria se sittia en un caso por cada
12.000 bebés.

La mayoria de veces los ni-
fios con PKU deberdn mantener
un seguimiento médico durante
toda la vida, seguir una dieta ali-
mentaria muy restringida y ha-
cerse analiticas periédicas. Una
de las mejoras que el Hospital
establecié hace tiempo pensan-
do en estas personas es que la
prueba de sangre se puede hacer
sin moverse de casa, de modo
que con un pequefio pinchazo en
el dedo se impregna una gota de
sangre en un papel de filtro, se
deja secar y se envia por correo
para ser analizada. Pocas horas
después, desde el centro, se pue-
den recibir instrucciones para
modificar algtn aspecto de la
dieta, tomar medidas especiales
o lo que sea necesario por indi-
cacién de los clinicos.

El riesgo de las
descompensaciones

El doctor Jaume Campistol,
jefe de neurologia del HS)D, re-

cuerda que el riesgo principal a
que se exponen los afectados de
una enfermedad metabodlica es
“sufrir una descompensacion, y
que las complicaciones que esto
supone puedan poner en peligro
su vida”. Como se trata de enfer-
medades muy desconocidas y di-
ficiles de diagnosticar, la unidad
de enfermedades metabodlicas
explica la enfermedad, entrega
a las familias de los nifos infor-
macion escrita en un triptico, un
pen drive con el diagndstico y
el tratamiento prescrito a fin de
que el profesional de urgencias
que los atienda sepa rapidamen-
te ante qué problema se encuen-
tray cémo debe abordarlo.

Un esfuerzo con
la dieta de los
pacientes con
metabolopatias

La principal necesidad de las
familias de estos pacientes es,
sin duda, la informacién. Pero en
las enfermedades que se tratan
con dietas especiales, en el or-

En algunos casos,

el tratamiento
implica seguir una
dieta alimenticia
restringida para
evitar que el nino
enferme gravemente
o llegue a sufrir
retraso mental

Son de gran utilidad los
materiales divulgativos que
explican la enfermedad a los
nifios y a sus familias
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El Hospital Sant
Joan de Déu ha

sido pionero en la
creacion de un portal
interactivo donde las
familias encuentran
informacién sobre
las enfermedades y
pueden intercambiar
experiencias y
recomendaciones
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den de la cotidianidad, la comida
es unade las dreas que los padres
y madres necesitan conocer me-
jor. Por lo tanto, desde Sant Joan
de Déu hay un despliegue de es-
fuerzos vinculados con este as-
pecto. “La cuineta” es un taller de
cocina para pacientes con PKU/
ATM para que las familias, con el
apoyo de nutricionistas, dietis-
tas y cocineros puedan preparar
las comidas que después con-
sumirdn de manera normal en
casa. Esta iniciativa cuenta con el
apoyo de la Fundaci6 Alicia y de
cocineros como el maestro piz-
zero Fabian Martin, que ha par-
ticipado en el taller para ensefar
a preparar platos destinados a
nifios fenilcetondricos y otros
con trastornos metabélicos que
siguen la misma dieta.

Por si esto no fuera suficien-
te, durante el mes de junio de
2011 se realizara un taller de re-
posteria en el que incluso esta

previsto cocinar una coca de San
Juan preparada especificamente
para pacientes que hacen dieta
baja en proteinas. Ello se hara en
el marco de uno de los encuen-
tros periédicos que el Hospital
promueve para “crear comuni-
dad” entre los pacientes de las
diferentes enfermedades meta-
bélicas que se tratan en el centro
de Esplugas, y sus familias.

Informacién
relevante y muy
comprensible para
todos

“La cuineta” es uno de los
servicios que ofrece el Hospital
y el portal
Metabdlica, un proyecto pione-
ro del Hospital que tiene como
objetivo facilitar informacion de
calidad sobre las enfermedades

interactivo Guia

metabdlicas tanto a las familias
como a aquellas personas que

tienen contacto con los enfermos
(médicos de atencién primaria,
maestros...). “Es una herramienta
muy Util para las familias porque

les permite obtener informacién
rigurosa y util sobre la enfer-
medad de su hijo -explica Mei
Garcia, de la Associacié Catalana
de PKU/ATM-.
la labor que llevamos a cabo
desde hace tiempo en la asocia-
Cion para orientar a las familias.

Complementa

Organizamos colonias donde las
familias se encuentran e inter-
cambian experiencias, y visita-
mos a las familias que acaban de
saber el diagnéstico de su hijo
para facilitarles todo tipo de in-
formacion practica y ofrecerles
la tarjeta de viaje que informa
en tres idiomas del problema
de salud del nifio, ya que en un
desplazamiento aéreo la familia
ha de llevar comida y medica-
mentos que son imprescindibles
para su hijo”.



El equipo de www.guiameta-
bolica.org estd haciendo posible
difundir de manera muy com-
prensible lo que suponen las en-
fermedades metabdlicas (las mas
frecuentes y las mas minorita-
rias), y cuenta con el apoyo de las
familias de la Associaci6 Catalana
de PKU/ATM y de otras familias
que intercambian de manera per-
manente a través de la Red todo
tipo de informaciones: en qué
tiendas se pueden comprar ali-
mentos especiales, qué farmacias
disponen de medicamentos para
el tratamiento de estas enferme-
dades, qué restaurantes u hoteles
son sensibles a las necesidades
de estos enfermos... En el caso de
otras enfermedades metabdlicas
en las que el tratamiento no se
basa en dietas especiales, el por-
tal Guia Metabdlica ofrece conse-
jos relacionados con medidas de
apoyo para mejorar la calidad de
vida de los pacientes.

La tarea que esta plataforma
de Internet realiza ha ido mas
alla de Catalufa, y esta sirvien-
do para que personas de todo el
mundo que tienen dudas sobre
una enfermedad del metabo-
lismo, una galactosemia o una
aciduria glutarica, por ejemplo,
encuentren apoyo y respuestas
a través de la Red. La web ofrece
igualmente convocatorias cien-
tificas y sociales que sean de in-
terés, un glosario, redes sociales,
recetas, un espacio de cuentos y
muchos otros recursos.

Como pasa en diferentes
dreas de trabajo del Hospital,
el trabajo de los profesionales
no acaba cuando el paciente
cumple 18 afios, ya que la ma-
yoria necesita una atencién pe-
riédica, de modo que coordinan
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esfuerzos con otros centros de
adultos que operan en Cataluna.
Un ejemplo de ello es la trans-
ferencia de pacientes hacia otro
hospital del area de Barcelona
como el Hospital Clinic, con el
que existe una coordinacién to-
tal. Esto da continuidad asisten-

cial y garantiza un buen acom-
pafamiento a todos aquellos
pacientes que en los primeros
afos de vida iniciaron las visi-
tas en Sant Joan de Déu y ahora
como adultos haran un cambio
de centro y tendran nuevos pro-
fesionales de referencia. W
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Desde que nace,

y siempre que es
posible, el bebé no
es separado

ni un momento
de su madre
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Partos a medida

El nacimiento de un hijo es un momento muy espe-
cial en la vida de una mujer y cada vez son mas las
que quieren elegir como sera su parto. El Hospital Sant
Joan de Déu, la maternidad que atiende mas partos de
toda Cataluna con mas de 4.000 anuales, ha puesto
en marcha un nuevo modelo de atencién al parto que
pretende satisfacer las expectativas de las gestantes
en un entorno seguro para la madre y el bebé.

El  programa MARE -
Maternidad Respetada- ha
recibido, en sus primeros seis
meses de vida, una muy buena
acogida por parte de las ges-
tantes. “Cada dia recibimos
diversas peticiones de madres
que estan interesadas en recibir
informacién sobre el programa.

Y recibimos de todas partes, no
solo de nuestra zona de refe-
rencia sino de toda Cataluna”,
sefala el doctor Miquel Borras,
jefe de la seccién del Servicio de
Obstetricia.

Para el doctor Josep Maria
Lailla, jefe del Servicio de
Ginecologia y Obstetricia del

Hospital, uno de los motivos del
éxito del programa es que “las
mujeres quieren decidir como
sera su parto pero al mismo tiem-
po quieren tener la garantia de
que ellas y su bebé podran recibir
una atencién médica inmedia-
ta en caso de complicaciones. Y

esto es, precisamente, lo que les




Acogida informativa

Las gestantes son derivadas del ambulatorio al Hospital hacia la semana 34 de embarazo,
si no ha surgido alguna complicacién con anterioridad que aconseje hacerlo antes. En la
primera visita al centro, se propone a todas las gestantes asistir a una sesién de acogida
informativa donde una comadrona les mostrard la forma de trabajar de la institucién, el
equipo que le atenderd cuando venga a dar a luz y las instalaciones donde sera tratada.
Durante estas sesiones —se hacen dos a la semana- se tratan cuestiones muy précticas
como, por ejemplo, cuando han de venir al Hospital, dénde se han de dirigir, qué tienen
que llevar... Durante todo el seguimiento del embarazo, el equipo que atienda a la gestan-
te en el Hospital y el que la visita en el centro de atencién primaria estardn coordinados
y seguirdn los mismos protocolos. El equipo del Hospital podré acceder al resultado de
todas las exploraciones que hayan hecho a la mujer en el ambulatorio y, a la vez, el equipo
del centro de atencién primaria tendré acceso a los resultados de todas las ecografias, a
los informes de urgencias y de alta del Hospital. El centro dispone de 7 boxes de consul-
ta ambulatoria, 3 boxes para ecografias y 2 para registro. Si durante el embarazo se ha
diagnosticado una patologia en el feto, un neonatélogo visita la gestante y se le presenta
tanto a la unidad como al equipo de profesionales que trataran al neonato cuando nazca.

ofrecemos: un parto en que res-
petamos sus deseos siempre que
es posible y en un entorno segu-
ro como es un hospital que, en
nuestro caso, dispone de una de
las mejores unidades de neona-
tologia y cuidados intensivos del
neonato de toda Europa”.
Meritxell Fernandez y David
Tejera, que pronto seran padres,
lo corroboran. “Nosotros quere-
mos que el parto sea natural y,
aunque yo lo habria tenido en

casa, he decidido con mi pareja
que sera en el hospital porque
vivimos en un pueblo vy, si hu-
biera cualquier complicacién,
tardariamos una hora en llegar.
Aqui, en el Hospital, en cambio,
la asistencia seria inmediata y
esto nos da seguridad”, argu-
menta Meritxell. El Hospital
Sant Joan de Déu dispone de
una unidad de neonatologia
dotada con las tecnologias mads
avanzadas y que estd especiali-

zada en el tratamiento de pato-
logias de gran complejidad, con
los prematuros extremos, las
cardiopatias y otras patologias
prevalentes en neonatos.

La familia,
protagonista

El programa MARE da pro-
tagonismo a la familia, permite
a la mujer elegir el modelo de
parto que desea, siempre que

Las madres quieren
decidir como sera
su parto pero
también asegurarse
de que ellas y el
bebé recibiran una
atenciéon médica
inmediata

© | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu



El programa MARE
da protagonismo a
la familia
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médicamente sea posible y no
haya ninguna contraindicacion,
y que esté acompafiada en todo
momento -incluso en las cesa-
reas- por la pareja o la persona
que ella designe. En el caso de
las gestantes con riesgo bajo
pueden optar por un parto natu-
ral. Si es asi —aproximadamente
el 5% de las madres se acogen

a esta opciéon- lo manifestara
al equipo del Hospital y tendra
una visita con la comadrona
para consensuar todo el proceso
hasta el nacimiento.

Cuando se inicia el proce-
so de dilatacién, la mujer no ha
de quedarse en la cama si no lo
desea, sino que puede moverse
libremente por la sala de partos

gracias a un sistema de tele-
metria sin cables que permite
monitorizar y conocer en todo
momento el estado del bebé.
Las comadronas ayudan a la
mujer a relajarse: le ofrecen la
posibilidad de ducharse, de uti-
lizar pelotas de esferodinamia,
le ensefian cémo controlar la
respiracion...

El Hospital Sant Joan de Déu dispone de una unidad de neonatologia especializada en el
tratamiento de patologias de gran complejidad como los prematuros extremos, las cardio-
patias con necesidad de cirugia extracorpdrea, las hernias diafragmaticas y otras patologfas
quirdrgicas o malformativas, fisurados, errores congénitos del metabolismo, pacientes neu-
roquirdrgicos y patologias neuroldgicas complejas, entre otras.

La unidad de neonatologia atiende cada afio a mas de 700 bebés -tanto nacidos en el

Hospital como procedentes de otros centros hospitalarios-, a los cuales se han detectado

problemas o enfermedades al nacer o durante el primer mes de vida.

La unidad dispone de 44 camas de las cuales 17 son para cuidados intensivos y aplica las tecnolo-
gias diagndsticas y terapéuticas mas avanzadas, como la oxigenacién por membrana extracorpé-
rea (ECMO) o hipotermia terapéutica y neuroproteccion. Ademas, ofrece cuidados centrados en
el desarrollo, método canguro, promocién de la lactancia materna y participacién de las familias
en los cuidados del hijo. Es una unidad abierta les 24 horas del dia a las madres y padres.




Una vez iniciado el parto,
la madre puede decidir si desea
recibir anestesia epidural. En
general, los profesionales evitan
rasurarle el pubis y solo le prac-
tican la episiotomia en los casos
en que es estrictamente nece-
sario. Si la mujer manifiesta su
deseo de dar la sangre del cor-
dén umbilical, los profesionales
que le atienden la recogeran
y preparardn para su traslado
a un banco de cordén. Si opta
por darle el pecho, le ensefaran
cémo hacerlo. “Intentamos res-
petar que el proceso del parto
sea lo mas parecido posible a
como le gustaria a la madre”, re-
sume Sharon Santos, comadro-
na del Hospital.

Salas de parto con
telemetria, musica y
pelotas

El Hospital ha adaptado
sus instalaciones a los requeri-
mientos del programa. Ha ha-

bilitado unos espacios donde
las mujeres pueden hacer la
dilatacién y dar a luz a su bebé
sin tener que cambiar de sala.
Estas salas estan equipadas con
hilo musical y telemetria -el
sistema que permite monitori-
zar el estado del bebé dentro
de la madre sin necesidad de
cables y que facilita la movi-
lidad de la madre- y dispone
de otros accesorios como pe-
lotas, espejos, cuerdas... Para
las gestantes que manifiestan
su deseo de tener un parto
natural —aproximadamente un
6% de las que dan a luz en el
Hospital en la actualidad- se
ha habilitado una sala con silla
para parto natural y bafiera que
también esta disponible para
el resto de madres. En total, el
Hospital dispone de 6 salas de
dilatacién-parto, dos quirofa-
nos y 60 camas para obstetricia
y ginecologia.

Desde que nace, el bebé no
se separa ni un momento de la

madre. Estara con ella dia y no-
che hasta que llegue el momen-
to de volver a casa. Las dltimas
reformas que se han hecho en
el Hospital han permitido ha-
bilitar las habitaciones con el
mobiliario necesario para que
el bebé reciba todos los cuida-
dos del personal de enfermeria
ante la presencia de sus padres.
La existencia de este espacio de
cuidados en la habitacién -do-
tada con un cambiador, ducha
y cuna para el bebé- facilita el
intercambio de conocimientos e
impresiones entre la madre y el
profesional de enfermeria y per-
mite que los padres vean como
se hace la cura del cordén y se
sientan mas seguros y capacita-
dos cuando vuelvan a casa.

Para que el padre pueda
estar presente y no pierda un
instante de los primeros dias de
vida de su hijo, la mayoria de las
habitaciones de maternidad son
individuales y disponen de un so-
fa-cama para un acompanante. l

El Hospital tiene
una unidad de
neonatologia
preparada para
patologias de gran
complejidad
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“La Escola
d’Infermeria

nacié para

ofrecer estudios
universitarios,
pero a lo largo

de los anos ha
ampliado su oferta
de formacién y

los colectivos
profesionales a los
que se dirige”
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Medio siglo de formacion

La Escola d’Infermeria Sant Joan de Déu cumplira 50
anos en 2012. El centro nacié con el objetivo de ofrecer
estudios universitarios de enfermeria, pero a lo largo
de los anos ha ampliado su horizonte como Centre
Docent Sant Joan de Déu —-también imparte ensenan-
zas de formacioén profesional- y ha aumentado su
oferta a otros colectivos profesionales, impartiendo
cursos de manera presencial y on line.

Escola
Guilera,
explica que la escuela comenzé
a impartir, con la acreditacién y
nombre de Centre Docent Sant

La directora de la

d’Infermeria, Ameélia

Joan de Déu, ensefanzas de for-
macién profesional para auxilia-
res de enfermeria y documenta-
listas sanitarios a peticion de los
equipos de trabajo de enfermeria.
“Fuimos pioneros en impartir en
un mismo centro los estudios
de grado y de FP rama sanitaria,

en compartir espacios comunes,
profesorado, orientacion y filo-
sofia”, indica. Esta oferta, que ha
supuesto un reconocimiento es-
pecial por parte de la Universitat
de Barcelona, a la que estd adscri-
ta la Escola d’Infermeria, permi-
te, ademas, que los alumnos que
inician los estudios en formacion
profesional tengan la posibilidad
de continuarlos, si quieren, con
unos estudios universitarios sin
tener que cambiar de centro.

Los estudios de formacién
profesional se conciben pensan-
do en los jévenes estudiantes. El
curso de auxiliar de enfermeria
tiene, por ejemplo, a diferencia
de otros centros, una duracién
de dos afios para que las practi-
cas se hagan durante el segundo
curso, cuando los jévenes son
mas maduros y estdn mds capa-
citados para asumir situaciones
dificiles como el sufrimiento o la
muerte. Estas practicas, ademas,

Ll




se complementan con tutorias
en las cuales los estudiantes
pueden explicar su experiencia.
“Queremos ofrecerles un buen
acompanamiento y no dejar-
los solos durante su proceso de
aprendizaje”, sefiala Guilera.

En los ultimos afos, el centro
ha ampliado su oferta formati-
va a otros ambitos de actuacién
y, movida por el trabajo que la
Orden Hospitalaria San Juan de
Dios realiza en el ambito de las
necesidades sociales, ha comen-
zado a ofrecer cursos sobre te-
maticas sociales. En la actualidad
imparte un curso de mediadores
culturales —ya se han hecho cinco
ediciones- y un curso de cuida-
dores en el ambito de la ley de
dependencia, que va por la deci-
mogquinta edicién. Esta rama for-
mativa incluye también un Master
en Conflicte i Mediacié donde los
alumnos minoritarios son los en-
fermeros y donde el gran publico
lo constituyen psicélogos, abo-
gados y trabajadores sociales. Y
conjuntamente con el Alberg de
Sant Joan de Déu y la Universitat
de Barcelona, esta trabajando en
un Master d’Exclusié Social clara-

mente dirigido a trabajadores so-
ciales. “Y la oferta no acaba aqui -

explica Amelia Guilera—, tenemos
en cartera plantearnos un grado
superior de intervencién social
para dar respuesta a los compa-
fieros que quieren un poco mas
de formacién en la linea social.”

La gran novetat,
la plataforma virtual

La mayoria de los cursos y ac-
tividades formativas se hacen pre-
sencialmente, pero poco a poco
la formacion on line se abre paso.
Hace poco mas de un afio nacié en
el seno del grupo de gestion del
conocimiento de la Provincia de
Aragén-San Rafael la plataforma
Campus Virtual San Juan de Dios,
con el objetivo de dar respuesta
informativa a los otros centros
de la Orden en Catalufia, Madrid,
Zaragoza, Palma, Pamplona,
Murcia y Valencia.

La plataforma permite evitar
desplazamientos de alumnos y do-
centes entre los diferentes centros
formativos, y aumenta el dinamis-
mo en la transferencia de informa-
cién. Pero también tiene otras uti-

lidades: “La plataforma es la base
formativa en el curso de documen-
tacién sanitaria donde trabajan
siempre con base de datos y con
programarios que ayudan a la in-
vestigacion, y también lo estamos
introduciendo con los auxiliares
de enfermeria, incluso tenemos
asignaturas del grado donde se
utiliza como apoyo, y permite re-
bajar el requisito de la dedicacion
presencial”, sefiala Guilera.

La Escola d’Infermeria quiere
crecer virtualmente pero también
fisicamente. “Nuestro futuro esta
condicionado por el espacio. No
tenemos mas posibilidad de cre-
cimiento en nuestra ubicacion
actual. Probablemente nos ire-
mos de aqui a cuatro afios al Parc
Sanitari porque entendemos que
si alld hay una concentracién de
alumnos que vienen a hacer las
practicas desde las diferentes
titulaciones universitarias, noso-
tros también hemos de estar alli.
No tiene sentido que la institu-
cién formativa de Sant Joan de
Déu no esté en el campus univer-
sitario. En consecuencia, una par-
te de nosotros nos trasladaremos
alld”, concluye Guilera. H

“Actualmente,

como Centre Docent
Sant Joan de Déu,
imparte estudios

de formacién
profesional y cursos
sobre tematicas
sociales”

“Hace un ano puso
en funcionamiento
una plataforma
virtual para dar
respuesta a la
demanda de
formacion de los
centros Sant Joan
de Déu de fuera de
Cataluna”
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Mochilas ergonémicas
para prevenir el dolor
de espalda en los
escolares

En los ultimos anos se ha producido un aumento del
dolor de espalda en la poblacién infantil y adolescen-
te. Un 10% de los ninos menores de 10 anos ha su-
frido dolor de espalda en alguna ocasién y este por-
centaje supera el 50% en el caso de los adolescentes.
Estudios diferentes coinciden en relacionar estos do-
lores de espalda con una sobrecarga de las mochilas.

Es muy clara la
relacién entre
dolor de espalda

y sobrecarga de
peso que llevan los
escolares en las
mochilas

& | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu

Un equipo de profesionales
del Hospital Sant Joan de Déu,
concretamente del Servicio de
Rehabilitacién, ha analizado qué
requisitos debe tener la mochila
ideal y ha participado en el di-
sefio de la mochila mas ergoné-

mica que existe en el mercado.
Se trata de una mochila con dos
compartimentos y una tira de
sujecion interna para garantizar
la fijacion correcta de los libros
a fin de que los elementos de
mayor peso estén lo mds cerca

posible de la espalda y evitar su
desplazamiento cuando el nifio
se mueve.

Ademas, su base es trapezoi-
dal, inclinada y acolchada para que
la mochila descanse en la parte
alta de las nalgas, los tirantes acol-

El desarrollo de la mochila ergonémica por parte del Hospital Sant Joan de Déu se enmarca en
un conjunto de actuaciones que el centro lleva a cabo en el @mbito de la innovacién para preve-
nir enfermedades e, incluso, transformar elementos clinicos necesarios para el tratamiento de
los pacientes en objetos adaptados al imaginario de los nifios y, por tanto, mucho mas amables

para los nifos.

Es el caso del proyecto “Disefio al servicio de nuestros clientes” que, juntamente con la escuela

de arte y disefio Llotja de Barcelona, ha impulsado la creacién de un palo portasuero que, ade-
mas de llevar la medicacion, se convierte en un juego para el nifio. Ese elemento ya esta paten-
tado y pronto serd una realidad en las plantes de hospitalizacién infantil de Sant Joan de Déu.
La colaboracién con la escuela Llotja ha dado otros frutos, como el disefio de un caminador con
aspecto infantil y también la propuesta de unasilla de ruedas que se convierte en una litera con
un ook divertido.




MOCHILA ERGONO
ERGONOMIC BACKP

chados y con forma ergondémica y
la parte superior de forma ovalada.

La empresa MIqueirius, con
la que el Hospital ha suscrito
un acuerdo de colaboracion, ha
materializado esta mochila si-
guiendo las indicaciones de los
profesionales y la ha hecho mas
atractiva estéticamente para el
nifio o nifia. Después de presen-
tarse con éxito en las ferias mas
importantes de papeleria ya se
puede encontrar en el mercado.

Una utilizacién
correcta

Los especialistas conside-
ran que tan importante como
el disefio de la mochila es su
utilizacion correcta. Por ello,
la mochila va acompafada de
un triptico de recomendacio-
nes.

- La carga méxima no deberia su-
perar el 10% del peso del nifio.

- Los elementos mds pesados y
voluminosos (ordenador, car-
peta...) deben colocarse en el
compartimento mas interno,
mas cerca de la espalda, y fijar-
los bien con la tira de sujecion
interna.

- Deben utilizarse siempre los
dos tirantes de la mochila para
que el peso sea equilibrado.

- Los dos tirantes deben ajustar-
se bien para que la mochila que-
de bien cefiida y apoyada en la
zona lumbar.

-Las correas frontales deben
atarse y ajustar la mochila a la
cintura y al pecho a fin de que
se mueva lo menos posible.

- Revisar diariamente el conteni-
do de la mochila para sacar lo
que no se utilizara aquel dia y
de ese modo reducir el peso. B

La mochila de Sant
Joan de Déu es la
mas ergonémica
que se puede
encontrar hoy dia

La barra porta-
suero facilita la
medicacién pero
también tiene un
componente ludico

& | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu



Integra el sondaje
en la vida del nino
para que interfiera

lo menos posible en
su vida cotidiana
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Un programa ayuda a
los ninos a convivir con
la incontinencia urinaria

En 2007 el Hospital Sant Joan de Déu inici6, en el ambito de
consultas externas, un programa de capacitaciéon del nifio y
de su familia en el sondaje vesical interminente. El objetivo
de este programa es facilitar que la familia y el propio nifio
pueda realizar auténomamente el drenaje de orina, para in-
tegrar esta practica de forma natural en sus habitos de ma-
nera que interfiera lo menos posible en su vida cotidiana.

La finalidad de los sondajes in-
termitentes es proteger las vias
urinarias altas y bajas, reducir
las infecciones del tracto urina-
rio y reducir la incontinencia.
Los nifios que siguen el progra-
ma son pacientes con vejiga
neurégena, con incontinencia
o con retencién urinaria. En el
momento en que el médico y
la familia o el nifio creen que es
necesario el sondaje intermiten-
te se hace una consulta a la en-
fermera para comenzar el pro-
grama de forma ambulatoria.

El programa de educacién
sanitaria en sondajes intermi-
tentes ha ido cambiando con la
colaboracién del drea de meto-
dologia de la Unidad de Apoyo
Enfermera. “Hemos cambiado el
concepto de ensefar e informar
por el de capacitar al nifio y a su
famlia. Esto ha definido todo el
programa: la valoracién, los con-
tenidos educativos, los indicado-
res de resultados... Toda la infor-
macién ha sido adaptada para

capacitar al nifio y a su familia
para tomar las mejores decisio-
nes sobre su problema de incon-
tinencia y asi evitar complicacio-
nes y establecer prioridades”,
indica Imma Oliveras, enfermera
de metodologia.

La Rosa Carmona y la Chelo
Martin son las enfermeras res-
ponsables de este programa, que
cada afio trata a una decena de
nifios. Cuando reciben un caso
de nifio candidato a sondaje vesi-
cal, contactan con la familia para
concertar una visita. El programa
de capacitacion nifio/famiia en el
sondaje vesical intermitente cons-
ta de tres sesiones que se realizan
con la familia y el nifio. Las dos
primeras sesiones se intentan
realizar en el mismo dia con un
descanso que puede ser de una o
dos horas en funcion de cémo la
familia y el nifio viven el aprendi-
zaje. La tercera y ultima sesién se
hace 8 0 10 dias més tarde.

Normalmente, en nifios
menores de 6 afos, es la madre

quien realiza el sondaje y quien
aprende a hacerlo. En pacientes
entre 6 y 9 afos, la enfermera
ensefia a la madre a hacer el son-
daje pero hace participar en todo
momento al nifio, y a partir de
los 9 afios la educacion sanitaria
de como realizar el sondaje se di-
rige directamente al nifio o nifio.

En la primera sesién las en-
fermeras piden a la familia que
expongan sus dudas y temores
y sus expectativas frente al son-
daje, les ofrecen informacién es-
crita y audiovisual para adultos
al respecto y dan a los nifios un
cuento que explica cémo debe
hacerse. También les explican
aspectos de la anatomia de los
ninos o las nifas, la razén de
los sondajes y se les remarca
aspectos como por ejemplo: la
necesaria limpieza de manos
con jaboén antes del sondaje,
que la sonda ha de mantenerse
aséptica antes de ser introduci-
da, que el sondaje se ha de ha-
cer aproximadamente cada 4/6



horas durante el dia y que se ha
de prever el descanso nocturno.

Toda esta informacion se
explica con la méaxima proximi-
dad, sin establecer pautas rigi-
das, con el objetivo de no presio-
nar a la familia o al nino. Se les
pide que en el dia a dia actten
con la méaxima naturalidad, por
ejemplo, en la ingestas de liqui-
dos, que se fomenta que se haga
tantas veces como el paciente
necesite; eso si, se recomienda
disminuirla antes de ir a dormir.
La sesion finaliza con un sondaje
que realizard la enfermera para
que la madre y el nifio aprendan
cédmo debe hacerse.

Hacer del sondaje una
actividad cotidiana

La segunda sesién se hace
en el mismo dia, con una pausa
para que la familia y el nifio pue-
dan asimilar la informacié de la
primera sesién y puedan poner
en practica estos conocimientos

y hacer el sondaje. La enferme-
ra estd al lado para guiarlos en
cada momento y reforzar los
puntos importantes del proceso,
como la higiene de manos y de
la sonda. También recomiendan
que quien haga habitualmente
el sondaje al nifio ensefie a otro
miembro de la familia cémo se
hace para evitar la dependencia
total de una sola persona.

En la dltima sesién del pro-
grama, que se hace al cabo de 8
o 10 dias, la madre o el nifio, en
el caso de los mayores, haran un
sondaje delante de la enfermera
para que esta supervise que lo
hacen correctamente o corrija,
si es el caso, los malos habitos y
resuelva las dudas que puedan
haberles surgido en casa. Las
enfermeras orientan a las fami-
lias y les dan pautas para que
puedan integrar los sondajes en
la vida cotidiana sin que les ob-
sesione pero tampoco se olviden
de ellos, adaptando los horarios
de los sondajes a los horarios de

las comidas en el primer caso o
utiizando el teléfono mévil como
recordatorio en el segundo.

Cuando acaba la tercera
sesion, la enfermera elabora un
informe de continuidad asisten-
cial que envia a la enfermera del
CAP del paciente, la cual hara el
seguimiento del caso. En este in-
forme se describe el tipo de son-
da que ha de utilizar el nifio, el
grado de aceptacidn, qué necesi-
dades de refuerzo y seguimiento
detectan en las actividades de la
vida diaria (la escuela, ensefar a
otro miembro de la familia, apo-
yo al cuidador principal).

El nifio y su familia inician,
de esta forma, un camino en el
que van asumiendo cada vez
mas responsabilidades sobre el
tratamiento de la incontinencia
y van ganando confianza. El nifio
adquiere una autonomia que le
permite ir a casa de un amigo o
de colonias sin que laincontinen-
cia urinaria que padece constitu-
ya un problema. B

Cuando el niino tiene
menos de 6 anos se
ensena a la madre

a hacer el sondaje y
cuando tienen mas
de 9 es el nifio quien
aprende a hacerlo

J | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu



El Servicio de
Alergologia del
Hospital de Sant Joan
de Déu ha iniciado
recientemente
pruebas de
diagnéstico
molecular
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El diagnéstico molecular,
un gran paso en el
tratamiento de la alergia

El Servicio de Alergologia del Hospital Sant Joan de
Déu ha iniciado recientemente pruebas de diagnds-
tico molecular de las enfermedades alérgicas. “Es-
tas pruebas nos permiten ir mas alla del diagnés-
tico. No se trata de saber que un nino es alérgico al
acaro, sino de determinar qué proteina del acaro
en concreto le provoca la alergia.Y esto supone un
gran paso adelante”, dicen en el Servicio.

El Servicio de Alergologia —in-
tegrado por 11 profesionales,
personal de enfermeria y de
administracién- atiende cada
afio 8.000 visitas anuales de
pacientes para todo tipo de
alergias: a alimentos, alergias
respiratorias (asma y rinitis), a
farmacos, de piel o de inmuno-

Alergia alimentaria

8000 pacientes

deficiencia. Desde sus inicios,
ha sido centro de referencia en
el tratamiento y diagndstico de

las alergias alimentarias, gracias
a las inducciones de tolerancia
oral a los alimentos que puso
en marcha en octubre de 2006.
Recibe casos de toda Catalufia y
en la actualidad aplica la induc-

cién de intolerancia a la leche o
al huevo a 150 nifos.

El servicio dispone, ade-
mas, de la tecnologia mas avan-
zada para la exploracion fun-
cional respiratoria que permite
a los profesionales del servicio
hacer pruebas como por ejem-

plo espirometrias, difusion,

Otros tipos
(farmacos, dermatitis e
inmunodeficiencia)

Alergia respiratoria



mediciones de resistencias por
técnicas de interrupcion de flu-
jo, mediciones del 6xido nitrico
exhalado vy, especialmente, el
condensado de aire exhalado y
las pletismografias.

Con un pie en
Barcelona

En los dltimos afos el
Servicio ha ampliado su radio
de cobertura y ha puesto un pie
en Barcelona. Desde octubre de
2009, los profesionales del ser-
vicio también pasan consulta
en el centro de Barcelona, gra-
cias a una alianza estratégica
establecida entre el Hospital y
la Fundacién Sant Pere Claver.
Diferentes dias de la semana,
los profesionales del Hospital
se desplazan a la sede de la
Fundacién, situada en el nume-
ro 16 de la calle Vila Vila, para
visitar pacientes. El resto de la
semana visitan en el Hospital.

La mayoria de las pruebas
exploratorias orientada al diag-
néstico se realizan en las dos
sedes por igual, de manera que
el criterio para determinar qué

pacientes son visitados en uno
u otro centro es basicamente de
proximidad —los pacientes de la
zona del Maresme son visitados
en Barcelona mientras que los
de Esplugues o Sant Feliu se vi-
sitan en el Hospital. No obstan-
te, si el paciente requiere seguir
un tratamiento de dia, debe ser
sometido a una pletismografia,
o condensado de aire exhalado,
o ha de ser ingresado para hacer
un estudio de alergia, es tratado
en el Hospital. Parallevar a cabo
esta tarea, el Servicio dispone
de diversas camas de hospita-
lizacién y el apoyo del Hospital
de Dia.

Las alergias respiratorias
también se pueden tratar y
diagnosticar con resultados de
excelencia gracias al laborato-
rio de exploracién funcional que
permite hacer pruebas como
por ejemplo difusion, espirome-
trias, mediciones de resistencias
por técnicas de interrupcién de
flujo, mediciones del éxido ni-
trico exhalado y, especialmente,
el condensado de aire exhala-
do y las plestimografias, que
solo las realiza el laboratorio de

IE———

este Servicio de Alergologia del
Hospital. Ademas, el laborato-
rio permite el diagnéstico de las
inmunodeficiencias, que si bien
son menos en numero, suelen
representar casos mucho mas
graves que otras alergias.

De hecho, se puede conta-
bilizar que de las més de 8.000
visitas atendidas por el Servicio
durante 2010, un 30% fueron de
alergias a alimentos, un 40%
eran motivadas por alergias res-
piratorias y el 30% restante fue-
ron de otros tipos, como alergia
a farmacos, dermatitis e inmu-
nodeficiencias.

Actualmente, el Servicio se
estd iniciando y trabajando mu-
cho en el diagnéstico molecular,
un paso muy importante, segun
explican ya que “el diagnéstico
molecular supone que ya no es-
temos hablando de que un nifio
o nifa es alérgico al acaro, o al
melocotdn, sino a qué proteina
del acaro o del melocotén es
alérgico. Esto es un paso ade-
lante muy importante, porque,
ademas, la alergia a diferentes
proteinas tiene consecuencias
para la salud muy diferentes”. Bl

Centro de referencia
en el tratamiento

de las alergias, ha
ampliado su radio
de cobertura y ahora
visita pacientes
también en unas
consultas en el
centro de Barcelona

Mas de 150 ninos
alérgicos pueden
comer actualmente
sin restricciones de
leche o huevo debido
al tratamiento

de induccién de
tolerancia oral
efectuado en el
Hospital
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Se trata de
patologias
progresivas y
determinadas
genéticamente
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El tratamiento integral
de la patologia .
neuromuscular mejora

la calidad de vida

Las enfermedades neuromusculares se expresan con
debilidad muscular, provocan discapacidad y dependen-
cia, y van acomparnadas de complicaciones en el funcio-
namiento del organismo. Exigen, por lo tanto, enfrentar-
se a ellas de manera integral y multidisciplinar.

Como afectan al érgano motor,
que es el musculo, estas enferme-
dades producen pérdida de fuer-
za, debilidad y, por lo tanto, inca-
pacidad. Es facil imaginar que de
este hecho se derivan problemas
cardiacos, respiratorios, y en mu-
chos casos psicolégicos. Ademas,
se pierde masa muscular. Hay que
intervenir, pues, sobre todos es-
tos aspectos.

Para coordinar todos estos
esfuerzos, se creé la Unidad de
Tratamiento Integral de Patologia
Neuromuscular. Explica su coor-
dinador, Jaume Colomer, que
estd formada por “miembros
permanentes y se recurre a otros
servicios de forma ocasional, por
ejemplo cuando existe una car-
diopatia, o problemas de nutri-
cion, o una escoliosis”.

Estas patologias neuromus-
culares suelen ser progresivas y
genéticamente determinadas. En
el diagnéstico, la biopsia muscu-
lar es clave, y esto es terreno de
los especialistas en anatomia pa-
tolégica, donde la Dra. Cristina

Jou, con la colaboracién de la Dra.
Cecilia Jiménez Mallebrera y del
equipo de patologia neuromus-
cular del Hospital de Bellvitge, se
encarga, mediante técnicas espe-
cificas sobre el tejido, de orientar
al equipo clinico hacia el gen que
ha deirabuscar.

Lo que se hace es esta-
blecer un diagnéstico, marcar
el tratamiento y hacer el se-
guimiento oportuno. Y en la
actualidad hay espacio para el
optimismo, para hablar, no solo
de un seguimiento exquisito de
los pacientes, sino de una posi-
ble curacién: “En breve podre-
mos ver la curacién de alguna
de estas enfermedades como
la distrofia de Duchenne, dice
Jaume Colomer.

La imprescindible
rehabilitacién

Laintervencién de rehabilita-
cién tiene como objetivo retardar
la progresién de la enfermedad, lo
que previene las complicaciones

y aumenta la calidad de vida del
paciente y su familia.

Antes de iniciar el trata-
miento de rehabilitacion, se
ha de hacer una evaluacién del
paciente, por medio de escalas
de valoracién funcional y de ca-
lidad de vida ya que, como dice
Anna Febrer, jefa del Servicio de
Rehabilitacién, “debemos medir
la fuerza muscular, pero nos in-
teresa sobre todo evaluar la fun-
Cion, es decir, si el nifio es capaz
de caminar, de levantar los bra-
zos para poder comer solo, etc.”.
Después, los diferentes profesio-
nales de rehabilitaciéon ponen en
marcha el programa terapéutico
que tiene los objetivos siguientes:

1- Aplicacién de un programa de
ejercicios para evitar las atro-
fias musculares por desuso,
manteniendo o aumentando,
si es posible, la fuerza muscu-
lar; prevenir las deformidades
articulares y torécicas, retrasar
la pérdida de deambulacién, en
caso de existencia de merma, e



La rehabilitacién
es la clave, pero
ha de ir precedida
de una buena
evaluacién del
paciente

integrar al paciente en un pro-
grama de deporte adaptado.

2- Reeducar las actividades de la
vida diaria, dar informacion a
la familia sobre ayudas técni-
cas y transferencias y asesora-
miento sobre adaptacion del
hogar. En el mismo Servicio de
Rehabilitacién se dispone de
una sala de autonomia perso-
nal donde se asesora a los pa-
dres en este aspecto.

3- Facilitar a las familias el acce-
so a los ultimos avances tec-
nolégicos, como por ejemplo
las actuales sillas de ruedas
eléctricas que aumentan la in-
dependencia del paciente para
desplazarse y a la vez permiten
la incorporacién del respirador.

La debilidad
muscular y los
riesgos para la
funcién pulmonar

La pediatra Maria Cols,
de la unidad de pneumologia,
explica: “En estos nifios, junta-
mente con la pérdida de fuerza
muscular, la funcién respiratoria

va disminuyendo aunque ini-
cialmente no da sintomas, por
eso hay que ir por delante de la
situacién del paciente. Sin duda
ha cambiado mucho el pronés-
tico de estos pacientes en los
ultimos afos, porque la clave es
mantener la funcién pulmonar,
la capacidad de tos efectiva, la
suficiencia ventilatoria y preve-
nir complicaciones potencial-
mente graves”.

Los pacientes con insufi-
ciencia respiratoria reciben una
ayuda clave, que es el soporte
respiratorio, a través del pro-
grama de ventilacién mecénica
domiciliaria. Segin Marti Pons,
pediatra intensivista, “con ven-
tilaciéon no invasiva, pacientes
como los de distrofia muscular
de Duchenne vemos que viven
mds y mejor, cosa que antes no
pasaba. De noche, estos utilizan
los respiradores, y durante el dia
van a la escuela con sussilla adap-
tada, hacen sus rutinas”. “No
olvidemos que generalmente la
funcién cognitiva de estos nifios
no esta afectada”, apunta Marti
Pons.

Una labor incipiente
en el laboratorio

Dentro del abordaje integral
de la patologia neuromuscular,
no hay que olvidar el espacio
para la investigacién. Explica la
investigadora Cecilia Jiménez
Mallabrera que el laboratorio tie-
ne un afio de vida, y su objetivo
es hacer investigacion aplicada.

Dice la responsable de in-
vestigacién: “La mayoria de
enfermedades neuromuscula-
res —-150 tipos diferentes- son
hereditarias. Al contrario que
otras enfermedades como la es-
quizofrenia, son monogénicas,
en algunas ya se conoce el gen
o la proteina que hay detras.
Hacemos biopsias musculares y
obtenemos la aceptacion de las
familias porque estos tejidos,
guardados en el biobanco del
Hospital, puedan ir a investiga-
cién, también hacemos cultivos
y hacemos crecer células mus-
culares que nos sirven de mo-
delo in vitro de la enfermedad,
para poner solo un ejemplo de
nuestra actividad”. W
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“Nosotros
trabajamos en el
dia a dia para estas
personas, pero
también hacemos
un trabajo de fondo
para intentar influir
sobre las politicas
que afectan a este
colectivo”
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Trabajando para la
reinsercion social de
las personas sin hogar

En los Sant Joan de Déu, Serveis Socials trabajan 19
personas y 28 voluntarios, para acoger personas en
situacion de necesidad que se encuentran en fases
iniciales de exclusién social, que se encuentran de
forma temporal sin hogar o bien en una situacién de
exclusioén social con altas posibilidades de reinsercion.

El Alberg de Sant Joan de Déu y
los pisos de inclusién social son
los equipamientos principales
que Sant Joan de Déu, Serveis
Socials pone a disposicion de
quien lo necesita. Desde los ser-
vicios de atencion social se parte
de una certeza: los ciudadanos sin
hogar no son un problema, son
personas con problemas.

El Alberg es el servicio mas
antiguo para personas sin ho-
gar a Barcelona. Hace mas de
30 afios que ofrece cobijo, ali-
mentos y atencién sanitaria. La
filosofia, como dice Joan Uribe,
director de Sant Joan de Déu,
Serveis Socials, es “trabajar para
que la persona se acerque lo mas
posible a la reinsercién social,
para que recupere su autonomia
maxima en el minimo tiempo ne-
cesario, y porque debe evitarse
la institucionalizacién de las per-
sonas en exclusién social”.

Como consecuencia de ello,
todo usuario del Alberg tiene un
plan de trabajo. Se le asigna un
trabajador social de referencia

con quien se entrevistara. Este
profesional identificard sus nece-
sidades y problemas, y de acuer-
do con esto, el usuario y el pro-
fesional establecerdn de manera
conjunta el plan de trabajo. El ob-
jetivo final del plan es conseguir
la reinsercion social de la perso-
na. Todo eso hace que el Alberg,
que actualmente dispone de 50
plazas masculinas, no tenga un
tiempo limite de estancia.

Los usuarios, que son en un
50% autdctonos y en un 50% inmi-
grantes, mayoritariamente latinoa-
mericanos, magrebies y de Europa
del Este, permanecen el tiempo mi-
nimo necesario para aproximarse
a una situacién de autonomia per-
sonal. En 2010 el tiempo medio de
estas estancias fue de 70 dias.

En algunos casos, y después
de vivir un tiempo en el Alberg, el
usuario paso a los llamados “pisos
de inclusion social”. El progra-
ma de pisos se inicié hace 3 afos.
Actualmente, Sant Joan de Déuy,
Serveis Socials dispone de un
piso que llamamos “de intensidad

media de acompafamiento”. Se
trata de un piso compartido, muy
amplio, que dispone de 10 plazas,
donde los usuarios, que ya han re-
cuperado bastantes habitos y se
encuentran muy cerca de su rein-
sercion, reciben diariamente la visi-
ta de un profesional del centro, que
también se retine semanalmente
con todos los usuarios. También se
dispone de dos pisos individuales
de intensidad baja de acompafa-
miento que son para usuarios que
han hecho un muy buen proceso en
el Alberg pero que todavia no tiene
un hogar donde ir.

Todo este itinerario residen-
cial vaacompanado del seguimien-
to social, que supone que desde
Sant Joan de Déu, Serveis Socials
se ofrece formacién y apoyo emo-
cional. La formacién se hace, bien
a través de talleres propios, bien
aprovechando los recursos de las
redes ya existentes. Se hacen ta-
lleres de arte-terapia, de yoga o
de actividades formativas sobre el
uso del ordenador y las principales
herramientas de internet.



Desde 2009, y fruto de un
acuerdo con el
de Justicia de la Generalitat de
Catalunya, Sant Joan de Déu,
Serveis Socials también dispone
de un piso para personas que es-
tan finalizando una condena fue-
ra del entorno penitenciarioy que
no tienen una red relacional de

Departament

apoyo ni tampoco acceso a una
vivienda. Este piso ofrece 10 pla-
zas, 4 son para residentes perma-
nentes y las otras 6 para personas
con permisos penitenciarios de
unos cuantos dias. El acompafia-
miento en este piso es constante,
ya que se trata de personas que
necesitan recuperar habitos, y
donde se debe romper con las di-
namicas y normas internas de los
centros penitenciarios.

Si nos remontamos al afo
2006, a las costas de Canarias
llegé un gran ndmero de meno-
res inmigrantes procedentes del
Sahara. Esa situacion excepcional
comporté que el Gobierno central
hiciera una llamada para que des-
de puntos diferentes del Estado
espafiol se acogiera y atendiese
a estos menores subsaharianos.
Esta fue la causa del nacimiento de
la Associacié AMIC (Agrupacié de
Menors Immigrants a Catalunya),
juntamente con
de las Hijas de la Caridad y con
los Salesianos. Los recursos que
ofrece actualmente la Associacio

la Compaiifa

AMIC son 10 plazas concertadas
en el Centre Verge del Mar para
menores immigrantes no acom-
pafados, y dos pisos de inclusién
social con una capacidad residen-
cial de 8 plazas para inmigrantes
mayores de edad.

El objetivo es ayudar a estos
jovenes en su proceso personal
de crecimiento hasta que con-

sigan la autonomia y capacidad
para autogestionarse y ser inde-
pendientes.

Desde Sant Joan de Déuy,
Serveis Socials también se trabaja
para ayudar a sensibilizar la pobla-
cién sobre las personas sin hogar.
De hecho, el 75% de los sin hogar
son personas que no han cronifica-
do su situacién, son sin hogar con
un perfil cercano a la reinsercion
social, que entran y salen de esta
situacion a menudo. Seglin Joan
Uribe, “hemos de transmitir que la
situacion de estar sin hogar tiene
que ver con factores internos de la
persona, como puede ser no con-
seguir los papeles, problemas de
salud, de adicciones, y esta afecta-
da por factores externos, como el
marco legal para los inmigrantes o
la situacion de crisis mundial. Y he-
mos de concienciarnos de que pue-
de ser una situacion en la que cual-
quiera podria llegar a encontrarse”.

Sant Joan de Déu, Serveis
Socials es una de las primeras en-
tidades que, ademas de hacer in-
tervencién social también realiza
investigacion a través del Grup
de Recerca en Exclusié Social,
creado juntamente con la Escola
Universitaria d'Infermeria de Sant
Joan de Déu. El Grup ja ha llevado
a cabo algunos proyectos de in-
vestigacion relevantes, como por
ejemplo “Les persones en situacié

de sense llar a Barcelona: perfils,
estat de salut i atencié sanitaria”
(www.fbofill.cat/intra/fbofill /do-
cuments/publicacions/507.pdf),
0 mas recientemente el que lleva
por titulo “Disfuncions entre els
ambits de salut i social. Afectacio
a les xarxes d'atencié a les perso-
nes sense llar, a la salut mental, i
a la drogodependéncia”. Ademds,
Joan Uribe destaca la capacidad
de formar y ofrecer un entorno de
practicas a alumnos universitarios:
“Somos receptores de alumnos en
practicas de las carreras de Trabajo
Social y Educacién Social de la
Universitat de Barcelona y de la
UNED, ademas de estudiantes que
cursan la titulacién de Integracion
Social de la escuela Sant Ignasiy la
escuela Salvador Segui”.

Ademés del contrato con el
Ayuntamiento de Barcelona por
el Alberg de Sant Joan de Déu,
el resto de servicios y proyectos
se financian mediante subven-
ciones y ayudas del Ministerio

de Sanidad, Politica Social
e lgualdad; el Departament
de Justicia y el ICASS, del

Departament de Benestar Social
i Familia,ambos de la Generalitat
de Catalunya; Obra Social de La
Caixa; Obra Social de Catalunya
Caixa, asi como por la Obra
Social de la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios. H

E175% de los

sin hogar son
personas que no
han cronificado su
situacién y que no
estan lejos de su
reinserciéon social

Se trata de
conseguir que la
persona se acerque
lo maximo posible a
la reinsercion social,
para que recupere
su autonomia en

el minimo tiempo
necesario
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Hay que partir de
la base que el dolor
es una percepcién
personal, y que una
vision amplia de lo
que representa ha
de contemplarlo

en sus factores
sensoriales,

pero también
emocionales

X | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu

Objetivo: minimizar el

dolor

asociados a la
experiencia hospitalaria

Sant Joan de Déu es uno de los dos hospitales espa-
noles pediatricos que tienen un programa global de
“Hospital sin Dolor”.

Con esta premisa, hace poco més
de afio y medio el Hospital Sant
Joan de Déu puso en marcha el
plan “Hospital sin Dolor”, con el
objetivo de impulsar y definir ini-
ciativas para mejorar el control del
dolor y la ansiedad que a menudo
se asocian a la experiencia hospi-
talaria, implementando estrate-
gias y actuaciones tanto farmaco-
I6gicas como no farmacoldgicas.
Bajo la coordinacion de la
anestesiologa Marina Perelld, se
cred un equipo de trabajo forma-
do por médicos, enfermeras, psi-
cblogos y especialistas en calidad.
Este equipo se encarga de impul-
sar y definir las iniciativas y lo
hace trabajando de forma trans-
versal con una red de profesio-
nales de referencia ubicados en
todos los servicios del Hospital.
El “Hospital sin Dolor” es
una de las tres lineas, junto con el
“Hospital Amigo” (acogida de los
nifios y de sus familias en las me-
jores condiciones) y el “Hospital
Seguro” (seguridad del paciente),
que complementan los pilares
fundamentales de la actividad
del centro, es decir, la asistencia,

la investigacién, la docencia y la
innovacion.

Cualquier dolor es
importante

El objetivo ha sido institucio-
nalizar conductas ante el dolor y
la ansiedad incorporando princi-
pios bdsicos en los patrones de la
practica diaria para todo el hospi-
tal, de manera que todos los ser-
vicios dispongan de unas pautas,
normas y protocolos que les per-
mitan un mejor tratamiento del
dolor y la ansiedad, las 24 horas
del dia, los 365 dias del afio.

Segun afirman los miembros
del equipo de trabajo del Hospital
Sant Joan de Déu, “nuestros pa-
cientes a veces tienen dolor o es-
tan sometidos a situaciones que
les provocan emociones negati-
vas, ansiedad y/o miedo. Tenemos
claro que para nosotros cualquier
dolor es importante, y por lo tan-
to lo que queremos es ir mas alla
del exclusivo tratamiento médico
para hacerle frente. Por eso, nos
centramos en un abordaje integral
que ademas del tratamiento médi-

el malestar

co tiene en cuenta las emociones
negativas vinculadas al dolor y el
entorno social del nifio”.

De hecho, el “Hospital sin
Dolor” trabaja en un modelo de
atencién centrada en el pacien-
te y su familia “y lo hace desde la
exigencia moral de hacer las cosas
bien hechas”, afirma Perell6. Y
anade: “es decir, se hace un enfo-
que multidimensional que supone
mejorar la prevencion y el trata-
miento del dolor y la ansiedad, que
implica educar a los profesionales,
a los pacientes y a las familias so-
bre el dolor y, finalmente, que pro-
mueve la investigacién en el ambi-
to del dolor y la ansiedad”.

Funcionamiento

El primer paso fue encontrar
las referencias de trabajo que se
puedan alinear con el Hospital y
sus valores. Se hizo una investi-
gacion de los Organismos reco-
nocidos en el ambito de la Salud,
Dolor y Calidad.

Seguidamente el trabajo se
centré en hacer un diagnéstico
de como estaba el centro en aquel



momento. Se priorizaron las ac-
ciones y se planificaron e implan-
taron haciendo grupos de trabajo
con los referentes de los servicios
implicados.

Durante el afio 2010 se ha
conseguido mejorar el uso de
los sistemas PCA-NCA (disposi-
tivos que administran una canti-
dad programada de medicacién
analgésica segun las necesidades
individuales), estandarizando su

implantacion en todo el Hospital,
creando un registro especifico y
unos protocolos de tratamiento
para estos pacientes. En Urgencias
se ha implantado el “Protocolo de
sedacion/analgesia para procedi-
mientos”. En la UCI se ha adecua-
do un registro especifico de dolor.
En el hospital maternal se ha pro-
tocolizado la entrada de la pareja
durante la anestesia y la cesérea.
Finalmente, Perellé remarca la

importancia de que un hospital pe-
didtrico disponga de una “Pauta far-
macoldgica hospitalaria de preven-
cién y tratamiento del dolor”, como
la que se ha actualizado, “ya que los
nifos son huérfanos terapéuticos,
y esto es asi puesto que hasta hace
dos afios la legislacion no obligaba
a hacer ensayos clinicos en nifios.
Estandarizar y protocolizar trata-
mientos que ya se hacen da mucha
seguridad al médico”. H

ESCALA DE EVALUACION DEL DOLOR

Faces Pain Scale-Revised (FPS-R) de Hicks y cols (2001)

Ausencia de expresion particular,

FLACC
> 1 mes hasta 4 afios y no colaboradores

(ara (Face)

sonrisa

Mueca o fruncimiento del entrecejo
esporadicos; nifio retraido, indiferente
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constante, mandibula contraida

Piernas (Legs)

Posicion normal o relajada

Incdmodo, inquieto, tenso

Pataleo o elevacion de piernas

Actividad (Activity)

Acostado tranquilamente, posicion
normal, se mueve facilmente.

Se retuerce, se balancea hacia atrds y
hacia delante, tenso

Arqueado, rigido, 0 sacudidas

Llanto (Cry)

Sin llanto (dormido o despierto)

Gemidos o lloriqueo con alguna
mueca esporadica

Llanto constante, gritos o sollozos,
quejas frecuentes

Consolacion (Consolability)

Contento, relajado

Se tranquiliza y se distrae cuando se le
toca, se le abraza o se le habla

Dificil de consolar o tranquilizar

Autoevaluacion: escala de caras y escala numérica. O=ausencia de dolor. 10=mu-

Escala conductual: FLACC. Se suman los puntos para las cinco categorfas.
chissimo dolor. Evaluar a intérvalos

Re-evaluar tras tratamiento analgésico.

INSTRUCCIONES GENERALES

0=Nodolor e 1-3=Dolorleve e 4-7="Dolor moderado « 8-10= Dolor intenso

G

El objetivo del
programa es
impulsar iniciativas
para mejorar el
control del dolor

y la ansiedad

que a menudo

van asociados a
cualquier experiencia
hospitalaria

“Trabajamos, no solo
para minimizar el
dolor, sino también
para sensibilizar y
promover la cultura
del hospital sin
dolor”
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El Hospital Sant
Joan de Déu creé
el ano pasado un

biobanco para poner

a disposicion de

los investigadores
muestras para
sus trabajos de
investigacion
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El biobanco, una
herramienta para avanzar
en la investigacion

Uno de los instrumentos mas utilizados en la actua-
lidad para mejorar el conocimiento y el tratamiento
de las enfermedades es la investigaciéon con mues-
tras biolégicas. Para garantizar la conservacién de las
muestras, asegurar la confidencialidad de los datos y
facilitar el acceso a ellas a los investigadores se han
creado los biobancos hospitalarios. El Hospital Sant
Joan de Déu, que dispone desde hace tiempo de co-
lecciones de muestras, centralizé el ano pasado estas
muestras bajo la figura de un biobanco.

Las muestras bioldgicas -de
sangre, tejido, células, fluidos
corporales y cabello- son ne-

cesarias para el diagnéstico de
pero

muchas enfermedades

también son imprescindibles
para avanzar en el conocimien-
to y tratamiento de estas pa-
tologias. investigadores
necesitan para sus trabajos de

Los

investigacion muestras bioldgi-
cas que retnan las garantias de
calidad, seguridad y confiden-
cialidad que exige la ley y, para
proporcionarselas, el biobanco
del Hospital maternoinfantil
Sant Joan de Déu para la inves-
tigacion conserva y custodia, en
las mejores condiciones y prote-
giendo siempre los derechos de
los pacientes, todas las mues-
tras del centro que pueden ser
utilizadas en investigaciéon.

El biobanco del Hospital
Sant Joan de Déu, que estd in-
tegrado en la Red Nacional de
Biobancos Hospitalarios impulsa-
da por el Instituto de Salud Carlos
Il del Ministerio de Ciencia e
Innovacién, es uno de los pocos
del Estado que estd dedicado
exclusivamente a la conserva-
cién de muestras pediatricas.
Dispone de un banco de tumores



infantiles, de un banco de cere-
bros infantiles, de una coleccion
de muestras de musculo esque-
lético, de extractos de ADN/
ARN de pacientes con sospecha
de padecer enfermedades infec-
ciosas, de muestras de ADN de
pacientes celiacos, de muestras
de enfermedades neurometabé-
licas y de un banco de muestras
clinicas. Ademds, progresiva-
mente se van incorporando a él
otras colecciones de muestras
que existen en el Hospital. El
comité ético de investigacion
clinica analiza las solicitudes de

| GINE

muestras que los investigadores
hacen al biobanco y un comité
cientifico los asesora sobre las
cuestiones mas técnicas.

Peculiaridades de las
muestras infantiles

La utilizacién para la in-
vestigacion de las muestras
biolégicas plantea importantes
reflexiones éticas. De cualquier
muestra biolégica se puede
extraer informacién genética
del paciente, una informacion
sensible porque permite identi-
ficar al propietario de la mues-
tra, contiene informacién de
su entorno familiar y poblacio-

nal y suscita el temor a que un
mal uso comporte una posible
discriminacién. “El interés del
paciente debe prevalecer sobre
los intereses de la cienciay de la
comunidad. Hay que respetar su
voluntad y, a la vez, evitar que el
estudio pueda tener una reper-
cusion negativa en el paciente.
Por eso garantizamos siem-
pre la confidencialidad de las
muestras dandoles un cédigo
de identificaciéon que garantice
que los investigadores puedan
utilizarlas sin conocer los datos
del paciente al que pertenecen,

J

datos que solo conoce el perso-
nal autorizado del biobanco que
tiene acceso a las muestras”, se-
fala la responsable del bioban-
co, Victoria Cusi.

En el caso de un hospital in-
fantil, ademas, el tratamiento de
las muestras bioldgicas tiene una
dificultad anadida. Cuando se
extrae una muestra a un menor,
son sus padres o tutor legal quie-
nes autorizan la utilizacion de la
muestra. Cuando el menor, sin
embargo, llega a la edad adulta,
tiene derecho a decidir. A menu-
do, no obstante, han pasado afios
desde que se le extrajo la muestra
biolégica que permanece en el
biobanco. “El dilema que se plan-

tea entonces es —sefala Cusi- si
es necesario contactar con el jo-
ven para que confirme la decisién
de sus padres o bien hemos de
considerar aceptable que, si no
manifiesta lo contrario, el consen-
timiento informado que firmaron
sus padres sigue vigente”. “Nos
preocupa mucho el bien del pa-
ciente y los diferente problemas
éticos que surgen en la practica
cotidiana. Por eso hemos creado
un comité que reflexiona sobre
aquellos y busca la mejor manera
de tratar y resolver los problemas
que van surgiendo”, afiade Cusi.

La investigacién
plantea nuevos retos

Los investigadores necesitan
también muestras biolégicas de
nifos que no padecen la enferme-
dad investigada para poder dis-
poner de un grupo de control con
el que comparar los resultados
extraidos de las muestras biolégi-
cas de los nifios que si padecen la
patologia que se estudia. Esto es
posible gracias a la solidaridad de
muchas familias, que aceptan que
la muestra extraida sea utilizada
también con esta finalidad.

El biobanco es el resultado de
una simbiosis de compromisos: el
compromiso de los investigadores,
que dedican todos sus esfuerzos a
avanzar en el conocimiento de las
enfermedades; el compromiso de
las familias que ponen las muestras
a disposicion del Hospital y permi-
ten su utilizacién para trabajos de
investigacién y el compromiso del
propio Hospital, que las conserva
y custodia en las mejores condicio-
nes para facilitar el trabajo de los
investigadores salvaguardando el
derecho de los pacientes. H

El biobanco dispone
de un comité que
analiza todas las
solicitudes de
muestras y reflexiona
sobre los problemas
éticos que surgen en
la practica cotidiana
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La cirugia
maxilofacial orienta
su futuro hacia los
tratamientos con
células madre y la
regeneracion 6sea
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Las unidades de

C1rug1a plastica

cirugia maxilofacial
cambian el futuro de
decenas de ninos

La cirugia plastica pediatrica trabaja sobre las malforma-
ciones congénitas del area facial, que son relativamente
frecuentes en ninos, sobre todo la fisura de labio y pala-
dar.Y, por otro lado, la actividad en maxilofacial se con-
centra en deformidades, traumatismos y sindromes que
afectan al mascaron de proa del cuerpo humano: el es-
queleto facial y las partes blandas de cara y cuello. Am-
bas unidades trabajan muchas veces conjuntamente y
son un referente en Espaiia en sus ambitos de actuacion.

La cirugia maxilofacial es una
“especialidad muy vanguardista.
Hemos pasado de la traumatolo-
gia del alambre, a la microplaca de
titanio o a los adhesivos biolégicos
en solo 30 afios”, explica el ciru-
jano Eloy Garcia, especialista del
Hospital en este campo. Esta ciru-
gia nacio de la necesidad de otros
especialistas de dar continuidad a
los tratamientos y ofrecer solucio-
nes globales a pacientes de oftal-
mologia, odontologia, oncologia y
otros. Pero siempre que se actia
en el rostro, las intervenciones son
de gran complejidad.

Desde maxilofacial se tratan
sobre todo deformidades congéni-
tas (labio leporino tanto de habla,
palatal o dental), deformidades

del crecimiento (mandibula dema-
siado grande), craneosinostosis,
sindrome de Apert, de Crouzon,
tumores cervicales, paralisis facia-
les, traumatismos faciales, secue-
las estéticas, linfangiomas, etc.

La fisura de labio-
paladar, muy
frecuente

En lo que respecta a la fisu-
ra de labio paladar, “en Catalufia
hay entre 8o y 100 casos nuevos
cada afo de fisura de labio, y
en el Hospital Sant Joan de Déu
tratamos mas del 50% de estos
casos” dice el cirujano Francesc
Parri, especialista en cirugia plas-
tica pediatrica. Y afade: “Desde

siempre el Hospital ha tratado a
estos nifios, y somos el centro re-
ferente para esta patologia”.

La fisura del labio es congé-
nita, se produce en los primeros
meses de gestacién. En ese mo-
mento, todos estamos fisurados.
La cara es como un puzle de pie-
zas que se van juntando entre si,
pero si hay alguna cosa que de-
tiene el proceso de soldadura na-
tural, tenemos un nifio con fisura
de labio-paladar. Es un nifio que
muchas veces se diagnostica an-
tes de nacer. “Antes nos venian a
la consulta con el cochecito, aho-
ra recibimos a la pareja embara-
zada, que ya tiene un diagnéstico
de sospecha de fisura labio-pala-
tal”, dice el Dr. Parri.



Cuando nace, se evalua el pa-
ciente y se hace un protocolo de
tratamiento, un proceso que acaba-

ra cuando sea adulto. La clave estan
los tratamientos quirtrgicos que se
le indican. De entrada, serad necesa-
riointervenir en el labio y el paladar
antes del afio de vida. Pero después
viene un tratamiento complejo,
con muchos procedimientos en los
que se controlan anomalias en los
dientes, muy frecuentes, sobre el
hueso maxilar, en el oido, trabajar
el habla y las areas que sean nece-
sarias. Estas son las ventajas de un
centro multidisciplinar como el de
Sant Joan de Déu, donde se pueden
poner en marcha procedimientos
de oftalmologia,
genetista, logopeda, pediatra, oto-
rrino, odontélogo, etc.

neonatdlogos,

Agrupar operaciones
para evitar molestias

El tratamiento se va mejo-
rando. Un ejemplo de ello es que
lo que se denomina “manejo blan-
do”, que quiere decir, entre otras
cosas, reducir el tiempo de estan-
cia hospitalaria y también limitar
y agrupar los procedimientos, de
manera que el nimero global de
intervenciones que tendrd el nifo
sea menor. En estas intervencio-
nes sucesivas —por defectos en el
crecimiento esquelético, falta de
hueso, rinoplastias o disoclusio-
nes-, la cirugia maxilofacial hace
una contribucién muy destacada.
Otro aspecto novedoso es la pro-

mocién de la lactancia materna
inmediatamente después de la ci-
rugia de fisura labio-palatal. “Esto
lo hemos aprendido en las campa-
fas de cirugia solidaria que hace-
mos cada afio. En concreto yo lo he
visto en mis viajes a Etiopia y al sur
de la India”, dice el cirujano Parri,
“donde no tienen los biberones
ni las leches preparadas y se da el
pecho enseguida... y asi lo hemos
aplicado aqui, con un resultado to-
talmente satisfactorio”.

La segunda malformacién mas
frecuente que tratan los equipos de
cirugia del Hospital es la microso-
mia hemifacial, cuando una parte
de la cara estd menos formada que
el resto (hipoplasica). Es muy fre-
cuente que estos nifios nazcan sin
pabellén auricular. Son nifios que
oyen bien, pero que no tienen de-
sarrollada una de las orejas. Esta es
una reconstruccién plastica de las
mas complejas que se hacen.

“Si puedes subir a la
montaia rusa, ya tienes
edad para operarte”

Desde 2008, el Hospital Sant
Joan de Déu es el tinico centro de re-
ferencia en Espafia para este tipo de
cirugia plastica. Cada ano el Hospital
recibe unos 30 pacientes nuevos,
pero para tratarlos los especialistas
han de esperar a que el nifio o nifa
tenga unos 10 afios, por cuestiones
de crecimiento del pabellén auri-
cular. Ademds, como se trabaja con
cartilago de la costilla, este paciente

“En fisura de labio-paladar, hemos
comprobado que se puede hacer lactancia
materna antes e inmediatamente
después de la cirugia sin que eso sea un
problema para el bebé o la madre”

deberd tener una altura minima de
1,45 metros. Por eso, al Dr. Parri le
gusta decirle que “cuando pueda su-
bir al Dragon Khan, serd el momento
de operarlos”. Y parece que algunos
incluso consiguen pasar unos dias
divertidos en el parque de atraccio-
nes antes de la cirugia.

En este capitulo de las mi-
crosomias hemifaciales se halla
también la falta de desarrollo de
la mandibula, por citar una de las
anomalias que podemos encon-
trar. El cirujano maxilofacial realiza
un trabajo clave en estos casos.
“Conseguimos alargar el hueso
para que obtenga la extensién 6p-
tima. Y lo hacemos engafiando al
organismo aprovechando la capa-
cidad que tiene de ‘soldar’ las frac-
turas”, afirma el Dr. Eloy Garcia.

Finalmente, los cirujanos han
de enfrentarse también a casos -
muy poco frecuentes en nifios- de
tumores faciales con malformacio-
nes arteriovenosas, teratomas, etc.

Un futuro por delante

La cirugia maxilofacial desa-
rrolla a gran velocidad sus técnicas
y procedimientos, asi como los
materiales que utiliza, también
los de tipo biolégico. El futuro se
orienta hacia los tratamientos con
células madre y hacia la regene-
racién 6sea, que es posible en los
huesos pequenos de la cabeza o
en el cuello, mientras que, segin
el Dr. Garcia, “regenerar un fémur,
por ejemplo, es algo imposible”. Il

La reconstrucciéon
plastica de la oreja
es de las mas
complejas que

se realizan en el
Hospital
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“Logramos la cobertura
de ortodoncia para
todos los ninos con
malformaciones”

El Hospital Sant Joan de Déu atiende mas de 19.369 visitas al afio en su servicio de ortodoncia pe-
diatrica, y un total de 4.892 visitas anuales de odontologia. La doctora Carmen Casal organiza toda
esta actividad, con un equipo donde dice que todo el mundo se esfuerza en “hacerlo facil”, y esta
orgullosa de la relacién que tienen todos. El equipo esta integrado por 10 especialistas, 3 higienis-
tas y 3 auxiliares pero ademas forma a 9 odontélogos en el Master de ortodoncia del que es co-
directora junto con el profesor Lluis Morales, responsable de docencia del Hospital y catedratico
de pediatria de la Universidad de Barcelona. En su despacho tiene escrita una maxima de Gandhi:

“Somos realmente
un equipo, y yo lo
siento asi”

'3 | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu

“Yo no hago nada, provoco reacciones”. Suena una sutil musica de fondo en toda la consulta.

Explica la doctora Carmen Casal
que ya en 1867, cuando se instala
el primer hospital de Sant Joan
de Déu en la calle Muntaner de
Barcelona, ya se ofrecia la especia-
lidad de odontologia, “eran unos
pioneros, y a finales del siglo XIX
debian encontrar una situacién sin
duda muy mala en la salud oral y
dental de la poblacién infantil”.
Pero ya en aquellos inicios, expli-
ca, “la preocupacion de la Orden
era dar atencién a todos los que la
pudieran requerir, y eso es lo que,
dice, le toca hacer a los profesiona-
les de hoy dia si es que tienen una
minima sensibilidad social “.

¢Cudl es el ambiente de trabajo
en un espacio como el suyo?

Somos realmente un equipo y yo
lo siento asi. Tenemos una distri-
bucién de tareas que funciona muy

bien, nos complementamos, y te-
nemos un clima muy bueno. Esto
el paciente lo percibe. Y los profe-
sionales nos sentimos protegidos
en nuestro entorno para este clima.

;Qué pacientes son los que
mds recibe su servicio?

Concretamente en la seccién de
odontopediatria, el campo esta
muy claro. Basicamente aten-
demos un tipo de paciente muy
concreto: nifios con patologia
crénica o médicamente com-
prometidos. Es facil deducir que
dificilmente una odontologia
privada ofrecera a estos nifios lo
que necesitan, porque no hay la
experiencia de cémo atenderlos
ni ven tantos niflos como para
saberse manejar en este terre-
no. Por eso apoyamos a muchas
dreas: Oncologia, Neurologia

y nifios con VIH para cubrir las
necesidades odontolégicas.

;Qué les preocupa mds de
la salud dental de los nifios
que pasan por el Hospital?

Atendemos a tres perfiles de ni-
fios: con patologia de base, pacien-
tes nuestros ingresados y también
menores de 4 anos. Es dificil traba-
jar con ellos, pero al mismo tiempo
es estimulante el apoyo que ofre-
cemos a las familias. De hecho, es-
tos nifos necesitan de una odon-
tologia hospitalaria de tercer nivel.
Es frecuente observar en estos ni-
fios un 8o% de dientes con caries,
normalmente derivado de errores
o limitaciones en la alimentacién
durante el crecimiento y desarro-
llo. Fuera de nuestro entorno, de-
bemos tener claro que estos nifios
no serfan atendidos.



cY cudil es el criterio de
actuacion con los niiios con
patologias diversas?

En el caso de los nifios con pro-
blemas neurolégicos, en una
primera visita ya establecemos
las necesidades y el cémo rea-
lizarlas. Generalmente los tra-
tamientos odontolégicos son
prioritarios y con necesidad de
ingreso hospitalario, mientras
que las necesidades de ortodon-
cia las consideramos secunda-
rias y en muchas ocasiones con-
traindicadas.

Y en cuanto a encias,
éson frecuentes las
enfermedades?

Hay algunas enfermedades,
como la periodontitis juvenil,
que son muy agresivas, a veces
asociadas por ejemplo a un pro-
ceso oncolégico. Pero por suer-
te, son poco frecuentes.

¢Como plantean
los tratamientos de
ortodoncia?

Atendemos a un gran nime-
ro de niflos con maloclusiones
dentarias que también pueden
afectar a su estética facial.
Dependiendo de la complejidad
de las alteraciones oclusales
nuestro equipo se ha especia-
lizado en varios tipos de trata-
miento: postraumaticos, de pos-
cirugia exerética de tumores,
malformaciones céngenitas cra-
neofaciales, etc. Las maloclusio-
nes de menor complejidad son
tratadas por nuestros alumnos
del master, siempre tutorizados
por adjuntos del servicio.

En el ambito de ortodoncia des-
tacaria el apoyo que ofrecemos
a la unidad Craneofacial desde
el afio 1985 en que se inicid.

;Se notan cambios
concretos en la salud oral
de los niiios?

Pese a los esfuerzos en el ambito
de prevencién que se desarrollaron
desde los afios ochenta, no vemos
cambios sustanciales: la sociedad
parece que no quiere escuchar es-
tos mensajes. Cuando menciono
esfuerzos estoy refiriéndome a ta-
lleres dirigidos a nifios y sus fami-
lias antes de iniciar el tratamiento
ortodéncico dirigidos por nuestras
higienistas. Es habitual que mu-
chos de estos nifios necesiten a lo
largo del procedimiento ortodén-
cico nuevas sesiones de profilaxis
individualizada. Los cambios de
actitud son lentos y esperamos
que en las préximas generaciones
observemos una mejoria en los
habitos de higiene. Pero al mismo
tiempo me pregunto qué es lo que
no estamos haciendo bien.

JPuede ser un problema
el nacimiento de un nifio
con malformaciones en
un centro que no esté
preparado?

Estos nifios necesitan desde los
primeros dias de una unidad
multidisciplinar. Muchos hospi-
tales que tienen este tipo de na-
cimientos nos derivan a sus pa-
cientes porque conocen nuestro
protocolo, y ellos no lo pueden
cubrir. Son muchos afos de ac-
tividad, cruzando habilidades de
muchos profesionales en todo el
campo craneomaxilofacial.

Ao

¢Un programa para
atender niios con
malformaciones congénitas
es habitual en el conjunto
del Estado espaiiol?

Desgraciadamente no es habitual
y no conozco ningln programa
de caracteristicas similares en el
territorio espafiol. Desde 1987, el
CatSalut financia el proceso orto-
déncico de los nifios con cuadros
malformativos congenitos.

Hablemos de los bebés.
Aunque cuesta pensar en
ortodoncia para edades
tempranas, ;Qué pasa
cuando hay que hacer
compatible, por ejemplo,
lactancia y ortodoncia
neonatal?

Generalmente el abordaje de estos
nifos es desde el periodo neonatal
para lograr una buena alimenta-
cién. Desgraciadamente, la succién
esta alterada por la dificultad de
crear una presion intraoral como
consecuencia de la fisura palatal
y/o labial: y aqui es donde aparece
la ortopedia neonatal. La lactancia
artificial es dificil, aunque las ma-
dres hacen un gran esfuerzo y des-

“Estoy muy
sensibilizada con la
parte solidaria de
nuestro trabajo”

W | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu



“Estamos
focalizados en dar
atencioén a ninos
no sanos y con
patologias crénicas.
Es nuestra
especializacién”
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de enfermeria desarrollan una ta-
rea enorme para abordarlo. En este
contexto, la funcion de la logopeda
es trascendental. La ortopedia neo-
natal también influye en la preven-
cién de infecciones del oido medio
tan frecuentes en los nifios.

ZEsto facilita el camino

a otras especialidades
que también tendrdn que
intervenir?

Al cirujano le va muy bien esta
intervencion, porque trabajara
sobre una fisura méas controlada,
hara las cosas mas faciles. Son
nifos que requieren mucho se-
guimiento, desde el nacimiento
hasta la adolescencia, y somos
cuidadosos en la seleccion de
prioridad y sobre qué realmente
necesitan en cada momento.

Y pueden pasar aiios sin que
recomendgéis tratamiento
para estos niios.

Nosotros somos observadores de
estos niflos mientras se van de-
sarrollando. Pensamos que hasta

los 10-11 afios no tenemos que
intervenir demasiado, no poner
aparatos si no es estrictamente
necesario y, de esta manera, ha-
cer una sola actuacion de orto-
doncia alrededor de la adolescen-
cia del nifio. Pero si es necesario,
la haremos cerca de los 8 afios
con un tratamiento concreto.

Su vision dentro del sector
odontoldgico es, sin duda,
especial, por el dmbito en

que desarrolla el trabajo...

Muy pocos ortodoncistas traba-
jan en un medio hospitalario, por
eso yo tengo una vision diferente
respecto a determinados secto-
res profesionales. Vamos con cui-
dado y asesoramos a familias que
acuden preocupadas con nifios
de 4 o 5 afios por situaciones de
mala alineacién de dientes, por
ejemplo. Consideramos basico
vigilar hacia donde dedicamos
los esfuerzos y reducir la alarma

de estas familias. La mayoria de
estas situaciones no las hemos
de tratar. Un diente que acaba de
salir y estd mal posicionado no

significa que tengamos que inter-
venir ya. ;Por qué no hemos de
tolerar la rotacién de un diente en
un nifio de 7 afos?. Se podria de-
cir que hay una desproporcién de
demanda entre nuestro criterio y
lo que socialmente se nos pide.

Por lo tanto, es habitual
que frenen un poco la
demanda de algunas
familias...

Debemos corregir disfunciones,
debemos ser muy eficientes en
el didgnostico diferencial y tratar
alteraciones que conlleven secue-
las futuras ya sea a corto o largo
plazo. Somos muy cuidadosos en
identificar los procedimientos
profilacticos en ortodoncia. Los re-
cursos se deben de utilizar de ma-
nera cuidadosa. A menudo tienes
que decir a la familia que vuelva a
venir en el futuro porque en dos o
tres afios el tratamiento sera clave
para la salud oral del nifio. En ge-
neral, el momento mds apropiado
de tratamiento ortodéncico se en-
cuentra entre los 12 y 13 afios. Para
mi esa seria una edad clave.




Hacer (til lo inservible

“Agradezco mucho todo lo que me ofrece la vida”, dice nuestra protagonista. Confiesa
que su principal aficién es dar una segunda vida a objetos que encuentra abandonados
en la calle, o tirados a la basura, y los restaura, les cambia el aspecto y les da color. “Mi
entretenimiento es recoger muebles viejos y trastos de todo tipo para reconvertirlos, ha-

cer una transformacién o restaurarlos a mi estilo. Esta es mi aficién cuando estoy en casa.
Pinto estos muebles, estos utensilios, y mi nieta me ayuda. Con sus 8 afios me hace de
secretaria muy eficiente. Los objetos que yo recojo de la basura y reciclo, los regalo y los
distribuyo entre los hijos y mis amigos. Y resulta que mi hijo también tiene una vertiente
artistica manipulando objetos de reciclaje, porque hace “drap-art” con cajas de vino y
consigue transformarlas en lamparas muy decorativas y utiles”.

Tecnoldgicamente,

ése enfrentan a grandes
cambios y avances en
materiales?

La ortodoncia ha cambiado de
forma sutil a nivel de técnicas
respecto al siglo XX pero es en la
captacion de imagen donde se ha
evolucionado de forma trascen-
dental. Todo lo que es captacion
de imagen ha conseguido mejorar
el diagnéstico y las pautas. Una li-
nea novedosa es la captacién de
imagenes intraorales con lo que
conlleva de precisién, reducién
de molestias para el paciente y
archivo de la prueba en formato
informatico, facilitando estudios
de investigacion a largo plazo.
No hay que olvidar tampoco la es-
tereolitografia, réplica en resinas
Epoxi del craneo de pacientes con
anomalias congénitas o adquiri-
das, que permiten la simulacién
previa a la cirugia y que aportaran
mejores condiciones para todos.
En otro sentido, pero de igual
importancia, cabe afadir que las
mejoras en dmbitos como la te-
lemedicina, Internet, las redes
sociales o los SMS nos ayudardn a
comunicarnos de forma mas efec-
tiva con nuestros pacientes.

Al principio nos decia

que si ya los hermanos de
San Juan de Dios fueron
sensibles a las familias
mds desfavorecidas en los
inicios del Hospital, ahora
también hay que serlo.
ZEn qué terreno?

Estoy muy sensibilizada y
preocupada con la parte solida-
ria de nuestro trabajo. Durante
décadas, hemos atendido odon-
tolégicamente a nifios con pro-
blemética socio-econémica. En
los afios noventa, establecimos
prioridades de acceso al servi-
cio de Odontopediatria dado el
incremento de demanda de dos
colectivos de nifios: patologia de
base y menores de cuatro afios.
El resultado: dejamos de hacer
asistencia odontolégica a nifos
con distocia social. En el area de
Ortodoncia se establecié un cri-
terio de ayuda desde Obra Social,
Trabajo Social y nuestro servicio
y s6lo unos pocos nifos reciben
tratamiento ortodéncico sub-
vencionado, pero este tema creo
que se deberia de resolver con
un programa a medida y que es-
pero podamos tirar adelante atin
en la situacion econdmica actual,

desde luego con empefio e ilu-
sion. Desde la Orden, Gerencia,
Trabajo social y nuestro servicio
estamos sensibilizados en el in-
terés social del proyecto.

¢Como se plantea
personalmente la
solidaridad desde su
dmbito profesional?

Me planteo colaborar con el hos-
pital de Benin que pertenece a los
Hermanos de San Juan de Dios,
donde me gustaria mucho trabajar
varios meses al afio, y creo, siento,
que lo tengo que hacer. Nunca he
trabajado en un dmbito hospitala-
rio de Africa pero seguro que me
encuentran algun trabajo hecho a
medida. Por otro lado, esta en pre-
paracién un proyecto para nuestro
pais que se llama “Conduciendo
Sonrisas”. Se trata de una unidad
mévil donde actuamos los profe-
sionales sanitarios y que se despla-
za por el territorio, especialmente
en zonas poco accesibles o aleja-
das. Y para hacer las cosas faciles
a estos pacientes tenemos este
“Conduciendo Sonrisas” en prepa-
racién. Creo que puede funcionar
muy bien. De hecho no descarto
poder participar directamente.

“Creemos que
en ortodoncia no
hay que poner
aparatos si no
es estrictamente
necessario”

W | Paidhos 6. Hospital Sant Joan de Déu
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“Algunas personas nuncan aprenden nada, porque lo comprendren todo demasiado pronto”, Alexander Pope

Cursos, masters y jornadas en
el mejor entorno de aprendizaje

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

Cursos y Jornadas

Programacidn junio-diciembre de 2011

ANESTESIOLOGIA

Ensefianza personalizada en anestesia
pediétrica. Ecografia en anestesia
regional

3a7de octubre

CARDIOLOGIA

Curso de cardiologia pediatrica y
cardiopatias congénitas

29y 30 de septiembre

CIRUGIA
Workshop: torascopia pediatrica
7y 8 de octubre

DERMATOLOGIA

Curso de dermatologia pediatrica
para pediatras

29y 30 de septiembre

ENFERMERIA

Curso de actualizacién de los
cuidados al nifio critico

21y 22 de junio

Il Curso de enfermeria en cardiologia
28 de septiembre

Curso-taller especializado en
extracciones de sangre en pediatria
Octubre-noviembre

INMUNOLOGIA

Curso de avances en alergia
pediatrica

27 de octubre

NEONATOLOGIA
VI Curso de lactancia materna
Junioy julio

Monitorizacion de la funcién cerebral
mediante electroencefalograma
integrado por amplitud en el neonato
24 de noviembre

Il Curso de manejo y cuidados
del neonato con encefalopatia
hipoxicoisquémica

25 de noviembre

NEUROLOGIA
Curso de avances en neuropediatria
10y 11 de noviembre

OBSTETRICIA Y GINECOLOGIA
Taller tedrico-practico sobre lesiones
perineales de origen obstétrico

7 de octubre

ORTODONCIAY
ODONTOPEDIATRIA

Curso preparatorio de tratamiento
integral de las deformidades y
malformaciones dentofaciales en
pediatria

Hasta septiembre de 2011

PEDIATRIA
Biosefiales
15y 16 de junio

Curso de formacién continua
21de septiembre

El nifio hospitalizado: de la
pediatria ambulatoria a la pediatria
hospitalaria

20y 21de octubre

Curso de infectologia y salud
internacional en pediatria
27y 28 de octubre

Curso de progresos y terapéutica en
pediatria y cirugia pediatrica
17y 18 de noviembre

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS
Il Jornada de casos clinicos
interactivos en la UCIP

17 de octubre

Curso de ventilacion mecéanicaenel
paciente pediatrico y neonatal
26, 27,28 y 29 de octubre

Jornada de actualizacion del abordaje
del paciente neurocritico
8 de noviembre

11l Jornada de infeccién nosocomial
15 de noviembre

Masters de la
Universidad de
Barcelona

« Actualizacién en cuidados intensivos
a nifos y adolescentes (posgrado
tedrico-practico)

* Anestesia y reanimacién (posgrado)

« Cardiologia pediatrica

« Cuidados de enfermeria a la persona
en proceso quirrgico

« Cuidados de enfermeria en la infancia
y adolescencia

« Endocrinologia del nifio y del
adolescente

+ Formacién en técnicas quirdrgicas de
cirugia pediatrica

« Gastroenterologia, hepatologia y
nutricién pedidtricas

» Hematologia pediatrica

* Inmunologia y alergia pediatrica

« Neonatologia

* Neuropediatria

« Odontopediatria

« Oftalmologfa pediatrica

* Oncologia pedidtrica

« Tratamiento integral de las
deformidades y malformaciones
dentofaciales en pediatria

« Urgencias en pediatria

Conferencias gratuitas
para madres y padres

Los dltimos jueves de mes se dan
charlas gratuitas sobre temas
relacionados con los nifios y
adolescentes, destinadas a madres
y padres. El programa del segundo
semestre de 2011 se puede consultar
en la pagina web del Hospital, en el
apartado “Pacients i familes”.

Mas informacion: www.hsjdbcn.org/portal/ca/web/docenciaCursos
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Volkswagen Audi Espana e Cardiolink e Digital Seed e L'Illa
Diagonal ¢ Focus Events ¢ Marc Marti ¢« DKV Seguros ¢ AECC/
Fundacion Sergio Garcia ¢ Actelion Pharmaceutical ¢ Asociacién
Enfermedad Motriz Cerebral SJD ¢ Invest For Children ¢ Obra
Social Caixa Penedés ¢ Natura ® Fundacié Enriqueta Villavecchia
e AFANOC e Bebe Due Espana ® Fundaciéon Maria Francisca
de Roviralta ¢ Abbot Laboratories ¢ Odontologia Solidaria e
Rotary Club Vic-Osona e Rotary Club Vilafranca Del Penedes e
Fundacién Carmen y Maria José Godé ¢ Hard Rock Spain ¢ Real
Patronato Sobre Discapacidad ¢ Fundacié Privada Collserola
e Laboratorios Esteve e Francesca Moda y Complementos e
Associacié Catalana Sindrome de Rett ¢ Caixa Tarragona e
EUI Sant Joan de Déu - Fundacié Privada ¢ Llavaneres contra
el cancer ¢ Jiménez y Asociados - Abogados y Economistas e
Quality Metode ¢ Proclinic ¢ Asociacién Adrian Gonzalez Lanza
Associacié Arenyenca d’ajuda contra el cancer ¢ Ciments Molins
e Caixa De Manresa ® MVZ Catering ® Fundacion Profesor Uria
e Abantia Instalaciones ¢ Caprabo ¢ Stereonoise ¢ ComRadio

Podeis dar apoyo a nuestros programas asistenciales,
solidarios o de investigacién a través de:
Tel. 93 253 21 36 / obrasocial@ohsjd.es



Lo OBSERVATORIO DE SALUD
DE LA INFANCIA
sErQaﬁDgg 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

e 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



