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Investigacion y asistencia,
siempre de la mano

Clinica y laboratorio, asistencia e investigacion, una
unica estructura para un modelo que funciona en
nuestro Hospital porque facilita el abordaje integral del
paciente y permite profundizar en el conocimiento de sus
enfermedades y en la transmision de este conocimiento a
pacientes y familiares. Es un modelo de éxito que siguen
nuestros hematélogos y oncélogos con sus pacientes

y que también desarrollan especialistas de disciplinas
muy diversas, como obstetras, neonatélogos, neurdlogos,
psicologos y endocrindlogos cuando tienen que dar
soluciones a casos complejos, como los bebés de bajo peso
con restriccién de crecimiento.

Un ejemplo también es el de los niiios que sufren

una insuficiencia renal grave. Cuando el tratamiento
conservador no funciona, ya sea por la hemodidlisis o
la didlisis peritoneal, una alternativa es el trasplante de
rinon.

Especialistas en implantar nuevas técnicas y tratamientos
y en gestionar situaciones sociales complejas, como los
trabajadores sociales, estan cada vez mas integrados en
todas las especialidades del hospital para dar su apoyo de
forma transversal.

De todo ello y mas, hablamos en este niimero de la revista
Paidhos, que ya es el séptimo y que con su publicacién,
ahora en formato electrénico, demuestra también el
dinamismo de nuestro Hospital.
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La leucemia es el cancer
mas frecuente en la
edad infantil y una de
las enfermedades de la
sangre mas prevalentes
pero existen muchas
otras que son menos
frecuentes
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Referentes en el

tratamiento de las
enfermedades de la
sangre, muchas y muy
poco prevalentes

La leucemia es la enfermedad oncolégica de la san-
gre mas conocida y prevalente pero ni mucho me-
nos la Unica. El Hospital Sant Joan de Déu es centro
de referencia en Espana en hematologia pediatrica,
una especialidad que trata numerosas enfermeda-
des de la sangre, la mayoria bastante mas descono-
cidas y raras pero igualmente graves porque pue-
den acabar perjudicando a todo el organismo.

Las enfermedades de la sangre
se dividen en dos grandes gru-
pos: las oncolégicas (como es el
caso de las leucemias) y las no
oncoldgicas, también Ilamadas
no neopldsicas. Estas udltimas
pueden estar relacionadas con
diferentes componentes san-
guineos como los eritrocitos o
glébulos rojos, los leucocitos
que afectan a los glébulos blan-
cos, las plaquetas o a los tras-
tornos de coagulacién. “No se
puede menospreciar ninguna”,
advierte Jeslts Maria Estella,
jefe del Servicio de Hemato-
logia Pediatrica del hospital,
“porque todas son importantes
y pueden causar muchos pro-
blemas. Algunas enfermedades

de la sangre no oncoldgicas
también pueden provocar la
muerte del paciente aunque,

por suerte, son enfermedades
poco prevalentes”.

Siete profesionales integran
el Servicio de Hematologia del
Hospital Sant Joan de Déu, que
cada ano recibe cerca de 700
nuevos pacientes. El grupo inte-




gra especialistas en pediatria y
hematologia y hemoterapia, con

actividad tanto en clinica como
en laboratorio. Cuatro faculta-
tivos atienden a los pacientes
ingresados o visitados en con-
sultas externas y en el Hospital
de Dia, y tres facultativos traba-
jan en el Laboratorio Clinico, ha-
ciendo los estudios bioldgicos
de los pacientes hematolégicos.
Esta estructura, que une funcio-
nalmente clinica y laboratorio,
es un modelo Unico en Espafia
que facilita el abordaje integral
del paciente, permite profundi-
zar en el conocimiento de sus
enfermedades y en la transmi-
sion de este conocimiento a pa-
cientes y familiares.

El estudio de las leucemias
agudas es un buen ejemplo de la
necesidad de un enfoque multi-
disciplinar: para el estudio y trata-
miento de esta compleja patologia
el servicio de hematologia trabaja
de forma muy estrecha con el
Departamento de Citogenética y

con el Servicio de Farmacia, reali-
zando un seguimiento semanal de
los aspectos clinicos, biolégicos y
evolutivos de todos los pacientes
en tratamiento.

La leucemia, la mas
prevalente de todas
las enfermedades
oncolégicas

Laleucemia aguda es el can-
cer mas frecuente en la edad in-
fantil, con una incidencia de 3-4
casos nuevos por cada 100.000
nifios al afo, pero afortunada-
mente también una de las que
cuenta con una mayor tasa de
supervivencia, entre el 8o y el
85 por ciento.

Esta enfermedad tiene su
origen en una transformacion
maligna de diferentes tipos de
leucocitos aunque todavia no
se sabe muy bien qué la origina.
La mas frecuente es la leucemia
linfoblastica, que también es la
que tiene un mayor indice de

curacion, entre el 8o y el 85 por
ciento. La menos habitual es la
mielobldstica aguda, mas grave
y con un indice de supervivencia
menor, de entre el 50 y el 60 por
ciento. Por suerte, también es
mucho menos prevalente y repre-
senta un 20 por cento de todas las
leucemias agudas infantiles.

El Servicio de Hematolo-
gia Pediatrica del Hospital Sant
Joan de Déu diagnostica cada
afio entre 20 y 30 casos nuevos
de leucemia, tiene en trata-
miento alrededor de 60 nifios y
sigue y controla unos 300 mds
que ya la han superado.

Para tratar a estos nifios, los
profesionales del servicio aplican,
desde el afio 1989, protocolos de
tratamiento de la leucemia espe-
cificos para pediatria. “La leuce-
mia en un nifio y en un adulto se
comporta de manera diferente”,
sefiala Estella, “y por eso creimos
necesario elaborar protocolos es-
pecificos. Aplicarlos nos ha dado
muy buenos resultados. Cuando

Los expertos alertan
de que no se puede
menospreciar
ninguna
enfermedad de

la sangre porque
puede acarrear
problemas graves
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El hospital colabora
con diferentes
sociedades
pediatricas y
centros sanitarios
para avanzar en

el conocimiento y
tratamiento de las
enfermedades de la
sangre
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iniciamos el primer protocolo en
1989 el indice de supervivencia
era de un 57 por ciento y ahora,
en 2012, estamos por encima del
86 por ciento”. Los protocolos
se actualizan cada 4 o 5 anos en
base a los resultados propios y de
otros grupos de trabajo interna-
cionales.

El tratamiento para la
leucemia tiene una duracién
aproximada de dos afios duran-
te los cuales los pacientes reci-
ben sesiones de quimioterapia
y tratamientos de apoyo, como

transfusiones sanguineas y anti-
bidticos, a veces en régimen de
ingreso y otras, en atencién am-
bulatoria en el Hospital de Dia.
En algunos casos, el pacien-
te requiere ademas un trasplan-
te de médula 6sea. En el Hospital
Sant Joan de Déu se hacen tras-
plantes autélogos (unos doce al
afio) que consisten en extraer
del propio paciente progenitores
hematopoyéticos (células madre
de la sangre) para trasplantarlos
posteriormente. En caso que sea
indicado o necesario un trasplan-

te de un hermano o de otro do-
nante, el paciente es derivado a
otros centros sanitarios.

Enfermedades no
neoplasicas, menos
conocidas pero en
algunos casos muy
graves

Las enfermedades no neo-
plasicas pueden estar vincula-
das a diferentes componentes
sanguineos: hematies, leucoci-
tos, plaquetas y trastornos de la
coagulacién. Algunas son enfer-
medades muy raras y muy poco
prevalentes pero hay que pres-
tarles mucha atencién porque
pueden ser realmente graves y
causar muchos problemas si no
se realiza un diagndstico precoz.

La lista de enfermedades de
la sangre es casi interminable
pero las mas graves son los de-
nominados sindromes de insu-
ficiencia medular, que incluyen
las aplasias, mielodisplasias, la
anemia de Fanconi, la disgenesia




Trabajar conjuntamente con otros centros para avanzar en la investigacion

Aparte de la asistencia, los profesionales del Servicio de Hematologia investigan para avanzar en
el conocimiento, diagnéstico y tratamiento de las enfermedades. Una de sus principales lineas de
investigacion es el estudio y tratamiento de las leucemias agudas, un ambito donde cuentan con una
gran experiencia ya que se han diagnosticado mas de 600 casos en los tltimos 30 afos. El objetivo es
triple: mejorar el conocimiento sobre los mecanismos que originan la leucemia, descubrir factores
clinicos o biolégicos que aporten un valor pronéstico e intentar adaptar el tratamiento a los riesgos
presentes en cada caso para mejorar la evolucién de los pacientes. Ademas, el grupo también traba-
jaen lainvestigacion de sindromes de insuficiencia medular congénita y adquirida, en el estudio de
las hemoglobinopatias y otras anemias, con un seguimiento activo de mas de 100 pacientes.

El grupo de hematologia ha conseguido reunir un nimero muy importante de muestras biolégicas
de pacientes con enfermedades hematoldgicas. Esta coleccion se ha integrado en el Biobanco del
hospital y es imprescindible para la investigacion.

Jestis Maria Estella, jefe del Servicio de Hematologia Pediatrica del Hospital de Sant Joan de Déu,
resalta que para avanzar en investigacion y desarrollar una investigacion de calidad “es imprescin-
dible trabajar en colaboracion con grupos internacionales y nacionales de sociedades pedidtricas o de
otros hospitales” para poder disponer de muestras suficientemente significativas de unas enfermeda-
des que son muy poco prevalentes.

Por ello, en la actualidad el servicio mantiene colaboraciones con la Sociedad Espariola de
Hematologia y Oncologia Pedidtrica coordinando grupos de diferentes patologias y participando
en la elaboracién de protocolos diagnésticos y terapéuticos. El grupo de Sant Joan de Déu es uno
de los impulsores de la integracién del grupo espafol en el International BEM Study Group, el
principal grupo cooperativo internacional de estudio y tratamiento de las leucemias agudas pe-
diatricas. Diferentes miembros del servicio son los coordinadores, junto con médicos del Hospital
de Sant Pau, Vall d’Hebron y Nifio Jests de Madrid, de los aspectos clinicos y biolégicos del nuevo
protocolo asistencial que se aplicara para diagnosticar y tratar las leucemias a nivel nacional.

En otras patologias, el servicio esta colaborando con el Grupo de trabajo de la ptrpura trombo-
citopenia inmune (PTI) en la elaboracién de un protocolo para su tratamiento y con el Grupo
nacional para el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad de células falciformes en la redaccién
de una guia de practica clinica. Miembros del servicio forman parte del Grupo de estudio de la
anemia de Fanconi, integrado en el CIBER de enfermedades raras. Este grupo iniciara en breve el
primer ensayo clinico europeo en terapia génica para pacientes con la enfermedad de Fanconi.
Sin embargo, las colaboraciones no se limitan al @mbito nacional. A nivel internacional, varios
miembros del servicio son los promotores de la integracion en el Grupo europeo de estudio de la
mielodisplasia y aplasia de médula ésea adquirida (EWOG). En el hospital se coordina el diagnds-
tico y seguimiento de estos pacientes a nivel nacional.

La experiencia adquirida durante muchos afios en el Servicio de Hematologia ha permitido dispo-
ner de una amplia variedad de oferta formativa ya que se realiza docencia de pre y post grado a
estudiantes, médicos y facultativos especialistas.

reticular, la anemia de Blackfan-
Diamond y las neutropenias con-
génitas. Para Estella “la anemia
de Fanconi es una de las peores
enfermedades de la sangre”. Es
hereditaria y se presenta con
malformaciones que pueden
afectar a cualquier 6rgano del

cuerpo y con alteraciones he-
matoldgicas. En estas enferme-
dades es bdasico un tratamiento
interdisciplinar con otras espe-
cialidades, en el que el hemato-
logo se convierte en el referente
para los pacientes. Estos reque-
rirdn tratamiento de soporte

hematolégico como transfusio-
nes o tratamientos de adminis-
tracion ambulatoria. El Hospital
de Dia supone una herramienta
fundamental en este proceso y
poder disponer de enfermeria
especializada en estas patolo-
gias supone un valor afiadido. W

Sant Joan de Déu

es uno de los pocos
centros que dispone
de hematoélogos
expertos en todas
las hemopatias,
tanto las
oncolégicas como
las no oncolégicas
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Las tasas de
supervivencia de
bebés nacidos por
debajo de los 1.000
gramos se situan
actualmente entre el
60 y el 70 por ciento
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Ayudando al bebé de
bajo peso con restriccion
de crecimiento

Un amplio equipo del Hospital Sant Joan de Déu
formado por los Servicios de Obstetricia, Neonato-
logia, Neurologia, Psicologia y Endocrinologia, en-
tre otros, desarrolla una linea de investigacion hos-
pitalaria integral para avanzar en el conocimiento
de las causas por las que algunos fetos no crecen al
ritmo deseado y del desarrollo global y neurolégico
de estos bebés una vez nacidos.

Segun la Organizacién Mundial
de la Salud, el bebé de bajo peso
es el que no alcanza los 2.500
gramos al nacer. En esta defini-
cién se incluye un grupo hetero-
géneo de nifios pues el tamafo
del bebé se correlaciona con las
semanas de gestacion.

En el Hospital Sant Joan
de Déu, los prematuros con un
peso inferior a 1.500 gramos, al-
gunos de los cuales presentan
un bajo peso para su edad ges-
tacional, son ingresados en la
UCI de Neonatos y se les hace
un seguimiento. Estos bebés re-
presentan entre el 1,5y el 2 por
ciento del total de nacimientos.
Cuando crecen pueden presen-
tar trastornos de comporta-
miento y de aprendizaje o, mas
raramente, importantes proble-
mas motrices o intelectuales, en
funcion de su edad gestacional
y de las complicaciones sufridas
durante el periodo neonatal.

Los neonatélogos del
centro comentan que el bebé
més pequefio que han aten-
dido y ha sobrevivido pesaba
al nacer 550 gramos. La tasa
de supervivencia de los be-
bés nacidos por debajo de los
1.000 gramos se situa actual-
mente entre el 60 y el 70 por
ciento, y los expertos insis-
ten en que lo més importante
no es el peso del nifio sino su
peso vinculado a su edad ges-
tacional.

No obstante, en la mayoria
de los casos el peso oscila entre
los 2.000 y 2.500 gramos al na-
cer y un 9o por ciento de estos
bebés recuperan el peso y la
talla de forma casi espontéanea;
s6lo hay un 10 por ciento que no
lo hace. “Estos ultimos son los
que atendemos en el Servicio de
Endocrinologia por baja talla”,
indica la endocrindloga Lourdes
Ibarez.

Los nifios que estan por de-
bajo de su peso y talla pueden
cambiar la epigenética del cere-
bro y de la hipéfisis y, por tan-
to, pueden presentar mayores
problemas de salud y anomalias
por alteraciones endocrinas.
Aquellos que recuperan de for-
ma espontdnea su talla y peso
también pueden presentar pro-
blemas metabdlicos y pubertad
adelantada, especialmente si
se han recuperado muy rapida-
mente.

En todo caso, tanto si recu-
peran como si no, estos nifios
deben tener un seguimiento es-
pecial ya que pueden presentar
mas problemas de salud.

El control gestacional

El Servicio de Obstetricia
es el primero que detecta el
bajo peso del feto y determina
si es necesario inducir el parto.



El protocolo del control gesta-
cional de un feto de bajo peso
es diferente al de un embarazo
normal porque existe un impor-
tante riesgo de sufrimiento para
el feto y, a menudo, finaliza en
un parto prematuro.

Desde el servicio indican:
“nuestros objetivos son dos:
conocer la causa del bajo peso
antes del nacimiento y el con-
trol del bienestar fetal”. Es im-
portante detectar si el defec-
to de crecimiento es precoz o
tardio ya que su etiopatogenia
puede estar influenciada por
esta caracteristica. Entre los
CIR (Crecimiento Intrauterino
Restringido) precoces deben
descartarse las causas genéti-
cas e infecciosas y en los tardios
es mas frecuente la insuficien-
cia Utero-placentaria. Saber el
origen de la causa por la cual el
feto no crece bien es fundamen-
tal para su posterior control. En
este sentido, es muy importante
determinar si la falta de creci-
miento del feto se debe a una
causa externa o si el entorno
ambiental intrauterino no es el
adecuado.

Las lineas de
investigacion

El Hospital Sant Joan de
Déu tiene una linea de inves-
tigacion muy potente en los
diferentes servicios implica-
Cada servicio investiga
en su drea pero siempre desde
una perspectiva integral. En

dos.

Neonatos y Neurologia se es-
tan centrando los esfuerzos en
investigar los trastornos en el
neurodesarrollo y de aprendi-
zaje que pueden presentar los
bebés con bajo peso al nacer;
los endocrindlogos se centran
en averiguar por qué cuando
los nifios con bajo peso recupe-
ran su tallay engordan un poco,
la grasa de més que ganan va a
parar al tejido visceral; mien-
tras que el Servicio de Obs-
tetricia estd investigando por
qué en algunos embarazos se
produce un problema vascular
de circulacién entre la placenta
y el feto.

Desde los afios 8o existe
un programa multidisciplinar
en el que estan implicados to-
dos estos servicios para el se-

guimiento y deteccion precoz
de trastornos en el neurodesa-
rrollo de los bebés que nacie-
ron con un peso inferior a los
1.500 gramos. Este consta de
dos etapas claves, la primera de
las cuales comprende los dos
o tres primeros afos de vida
para detectar de forma precoz
los problemas motores y cog-
nitivos importantes, asi como
los neurosensoriales (sordera
y déficit visual). También es un
momento importante para la
deteccion de los trastornos del
lenguaje expresivo tan frecuen-
tes en este grupo de pacientes
y del desarrollo psicosocial
que serd un factor de riesgo
para problemas de salud men-
tal menores frecuentes en esta
poblacién. Esto permitira una
intervenciéon y rehabilitacién
precoz.

La segunda etapa de se-
guimiento la edad
preescolar y escolar. En éstas
se ponen de manifiesto y se
pueden detectar los posibles
trastornos de conducta, apren-
dizaje y socializacién, muy
frecuentes en este grupo de
pacientes prematuros y que,
a pesar de ser considerados
secuelas menores, tienen un
impacto importante en la vida
del nifio y sus familias. H

incluye

En este articulo han
colaborado:

Obstetricia: Maria Dolores Gomez;
Neonatologia: Marti Iriondo,
Marta Camprubi, Isabel Iglesias,

Thais Agut; Endocrinologia:
Lourdes Ibafiez; Neurologia: Maria
Pilar Poo, Maria Engracia Cazorla,
Montserrat Fornaguera, Cristina
Boix; Psicologia: Margarita Ibéfiez.

Los expertos
recuerdan que lo
mas importante

no es el peso del
nino sino el peso
vinculado a su edad
gestacional

El 90 por ciento

de los nifios que
nacen con bajo
peso recuperan de
manera espontanea
peso y talla, pero es
importante no forzar
la recuperaciéon
rapida de peso en
los primeros meses
de vida
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OPINION

El diagnéstico precoz es
clave para la evolucién
del nifio y la calidad de

vida de la familia
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[.a aventura de vivir

con un sistema

operativo diferente

Ante el aumento en la prevalencia de los Transtornos
dentro del Espectro del Autismo (TEA) y de las ventajas
que supone tener un diagnoéstico lo mas precoz posible, el
Hospital Sant Joan de Déu puso en marcha una Unidad
de Trastornos del Desarrollo. La Unidad depende de los
servicios de Neurologia y de Psiquiatria del Hospital y
cuenta con psicélogos, psiquiatras y neuropediatras,
con el fin de atender a los pacientes y sus familias pero
también de orientar a todos aquellos profesionales que
trabajan en este ambito.

Las personas con diagnéstico de
TEA comparten tres importan-
tes dificultades: alteraciones en
la calidad de su patrén de comu-
nicacion, alteraciones en la cali-
dad de su patrén de interaccion
y dificultad en el proceso de sim-
bolizacién. Estas se traducen,
entre otras manifestaciones, en
rigidez mental y capacidad nula
o limitada para inferir los pensa-
mientos o intenciones de los de-
mas. Estas caracteristicas estan
presentes desde el nacimiento
pero se hacen visibles en dife-
rentes momentos del desarrollo
en funcién de su severidad.

El grado de severidad oscila entre
el Trastorno Autista, con retraso
mental de severo a moderado,
hasta el Sindrome de Asperger
o Trastorno del Espectro del
Autismo No Especificado con

los que el nivel intelectual varia
entre la normalidad baja hasta la
superdotacion.

En el caso del Trastorno Autista
los sintomas ya son evidentes
los primeros meses de vida y el
diagnéstico de certeza se pue-
de hacer entre los dos y los tres
afos. En los casos de capacidad
cognitiva normal o superior los
sintomas pueden pasar des-
apercibidos, incluso dentro del
entorno familiar, hasta el inicio
de la escolaridad en que la exi-
gencia social es més alta.

Los objetivos de la Unidad Espe-
cializada en Trastornos del Desa-
rrollo (UETD) son crear un modelo
pluridisciplinar para el diagndsti-
co, la planificacién de tratamien-
tos, el seguimiento de pacientes,
la formacién, la investigacion y la
colaboracién institucional.

Diagnéstico y
segunda opinién

En estos momentos la principal
actividad clinica de la Unidad es
el diagnéstico de pacientes de
corta edad, generalmente de-
rivados por su pediatra y otros
mayores, incluso de adolescen-
tes, que siempre han preocu-
pado a los padres pero nunca
han recibido un diagnéstico
adecuado. También se atienden
familias que demandan una
segunda opinién diagndstica y
casos de alta complejidad deri-
vados de otras instituciones.
En un futuro, se contempla la
posibilidad de ofrecer una inter-
vencion psicoeducativa, indivi-
dual o en grupos terapéuticos,
a los pacientes diagnosticados
por la Unidad.



-

Los TEA son cuatro veces mas
frecuentes en varones que en
mujeres. Estas pueden tener una
conducta mas aceptable social-
mente por lo que muchas veces
pasan desapercibidas y frecuen-
temente infradiagnosticadas.

La prevalencia global de los TEA
es de 1/100 personas lo que se
traduce en que, en los diferen-
tes colectivos (escuelas, univer-
sidades, empresas, etc...) se en-
cuentran personas merecedoras
de este diagnéstico que sufren
la incomprensién de un entorno
que desconoce sus dificultades.
Los TEA no cuentan con la po-
sibilidad de un diagnéstico pre-
natal, si bien existe una predis-
posicién genética entre otros
factores etioldgicos.

Se ha demostrado que el diag-
néstico precoz esta ligado a un
mejor prondstico y evolucién
del nifo.

En el hogar y en la
escuela

La familia y la escuela deben
conocer las caracteristicas es-
pecificas de este trastorno para
entender y ayudar a los nifos,
de forma que ellos puedan dar

sentido y aceptar las normas y
actitudes de los adultos que co-
tidianamente les rodean.
Cualquier cambio en su rutina
se debe anticipar para propor-
cionarles seguridad. En el hogar
las rutinas son faciles de esta-
blecer; con nifios de bajo funcio-
namiento el proceso puede ser
largo pero una vez aceptadas las
pautas, el nifio sabe lo que tiene
que hacer en cada momentoy la
familia se ahorra las peleas dia-
rias para recoger los juguetes,
ver la televisién o ir a la ducha.
En la escuela, el lugar mas segu-
ro para el nifio es el aula. Todos
saben lo que tienen que hacer,
estan bajo el control de los pro-
fesores y no deben tomar gran-
des decisiones. Los espacios
abiertos, como los pasillos o el
patio, incluso las clases menos
estructuradas como mdusica o
educacion fisica, suelen gene-
rar angustia. Deben tener ini-
ciativas, decidir lo que hacen;
los otros nifios a veces los igno-
rany los minutos se convierten
en horas para ellos.
Posiblemente el mejor premio
para estos pacientes, tanto los de
baja como los de alta capacidad,
son los dispositivos electrénicos:

iPad, ordenador, maquinas de di-
ferentes tipos, tablets, etc.. De
alguna forma se relacionan bien
con estos instrumentos e incluso
a veces se identifican. Uno de los
chicos diagnosticado en la Unidad,
cuando define su trastorno explica
que sus dificultades se deben a
que su sistema operativo es dife-
rente del de las otras personas, el
suyo es “un windows Asperger”.

La adolescencia

Esta edad es dificil para cual-
quier chico o chica y para los
diagnosticados de TEA son
unos afos alin mas problemati-
cos. La exigencia social es muy
alta, con frecuencia no perte-
necen a ningln grupo de refe-
rencia, ven cambios corporales
que no entienden y, aunque
muchos de ellos son conscien-
tes de sus dificultades y dife-
rencias con los demas, no sa-
ben cdmo cambiar. Algunos se
vuelven mas introvertidos, con
mas tendencia al aislamiento
y a refugiarse en rutinas o en
intereses especificos y si no se
ha favorecido mucho la autono-
mia personal, cada vez son mas
dependientes. Ciertamente, el
nivel cognitivo es un factor pro-
tector que influye en la mejora
de estos problemas. Por otro
lado, la atencién por parte de la
familia, la escuela, los terapeu-
tas y el entorno en general es
imprescindible para la mejora
de su calidad de vida. W

Marta Maristany
Coordinadora de la Unidad
Especializada en Trastornos del
Desarrollo (UETD)

del Hospital Sant Joan de Déu

La familia y la

escuela deben conocer
las dificultades y
caracteristicas de los
TEA y adaptarlas a cada
niio para entenderlo y
atenderlo de la forma
mads beneficiosa
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A la paciente se

le detectaron dos
tumores en los
ovarios hace 10 afios
y los ginecélogos

le extrajeron tejido
ovarico sano para
congelarlo
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Primer embarazo en
el mundo de una
paciente sin ovarios

Un equipo multidisciplinar del Hospital Sant Joan de
Déu liderado por el Dr. Justo Callejo, jefe clinico del
Servicio de Ginecologia y Obstetricia, ha conseguido
que una paciente que se quedé sin ovarios debido a
la deteccion de dos tumores, haya quedado embara-
zada tras haberle reimplantado el tejido ovarico que
se le extrajo durante el tratamiento quirdrgico.

La paciente, una mujer de 31
afnos, sufrié hace 10 afos una
tumoracion que requirié la ex-
tirpacion total del ovario iz-
quierdo. Posteriormente, en un
control ecogréfico, se le detecto
otra tumoracion en el ovario de-
recho que obligé a los cirujanos
a extirparselo. No obstante, en
esta ocasion, pudieron extraerle
tejido ovarico sano para conser-
varlo congelado.

El tejido ovérico permane-
cié en el Banco de Sangre y Teji-
dos durante 10 afios hasta junio
del afio pasado, cuando, a peti-
cién de la paciente, se le auto-
trasplanté porque deseaba ser
madre. Los cirujanos le practi-
caron dos pequefias incisiones,
una a cada lado del atero, en un
lugar cercano a la ubicacién na-
tural de los ovarios e introduje-
ron en cada una los fragmentos
de tejido ovarico descongelado
de la paciente. Esta técnica ya
ha sido utilizada por otros gru-

tejido unos factores de creci-
miento que extrajeron de la san-

pos en el mundo pero los pro-
fesionales de Sant Joan de Déu,
como novedad, incorporaron al

gre de la paciente y que preparé




el Banco de Sangre y Tejidos con
el objetivo de favorecer la revas-
cularizacién de este tejido.

Cuatro meses después del
autotransplante, la mujer pre-
sent6 los primeros signos de
actividad ovarica y al mes si-
guiente tuvo su primera mens-
truacién espontanea en 10 afnos.
Los profesionales del Servicio
de Ginecologia iniciaron enton-
ces el proceso de fecundacién in
vitro que culminé a finales del
afio pasado con el embarazo de
la paciente.

Hoy en dia, en todo el mun-
do, hay trece recién nacidos vivos
que son hijos de pacientes onco-
légicas a las que, previamente,
se les hizo un autotrasplante de
tejido ovarico. No obstante, este
caso del Hospital Sant Joan de
Déu es el primero en el que la
mujer no tenia ovarios.

Programa de
Trasplante de Tejido
Ovarico

El Hospital Sant Joan de Déu
es pionero en la puesta en mar-
cha del Programa de Trasplante
de Tejido Ovidrico para la preser-
vacién de la fertilidad en las pa-
cientes afectadas por cancer.

En los dltimos afos, los nue-
vos tratamientos de quimiotera-
pia y radioterapia han permitido
aumentar considerablemente la
supervivencia de las mujeres jo-
venes que sufren un cancer, pero
en muchos casos ha provocado
la pérdida de la funcién ovdrica
y ha puesto en peligro su capa-
cidad reproductiva. Para paliar
esta situacion, los profesiona-
les del Hospital Sant Joan de
Déu extraen a estas mujeres
ovocitos o tejido ovdrico, en

funcién de la edad de la pacien-
te y de la urgencia que requiere
el tratamiento oncolégico, an-
tes de recibir la quimioterapia.
Luego los congelan y guardan.
Ademas, si la mujer tiene pa-
reja, existe la posibilidad de
fecundar estos ovocitos y con-
gelar los embriones.

La criopreservacion (con-
gelacion y almacenamiento) de
tejido ovarico presenta como
ventaja, respecto a la congela-
cion de ovocitos o embriones,
que no requiere retrasar el ini-
cio del tratamiento oncolégicoy
es compatible con él, por lo que
incrementa las posibilidades de
preservacion de la fertilidad. Es,
ademads, la Unica opcidén en las
nifas. Actualmente el Hospital
Sant Joan de Déu conserva te-
jido ovdrico de 173 mujeres de
entre 6y 38 anos. @
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El embarazo se ha
producido a partir
de una técnica
nueva, después de
un autotrasplante
de este tejido

y mediante
fecundacién in vitro

El equipo médico de
Sant Joan de Déu
durante el acto de
presentacion de este
nuevo éxito clinico
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Diferentes
estudios
demuestran que
una atencién
continuada
conlleva una
mejora del
control de la
enfermedad
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Los pacientes diabéticos
y los profesionales
sanitarios que los
atienden, conectados por
una plataforma digital

En los ultimos anos se diagnostica diabetes a ninos
cada vez mas pequenos. Esta enfermedad obliga a los
ninos que la padecen a hacerse un minimo de cuatro
controles de sangre diarios y, en funcion de los resul-
tados, tomar decisiones sobre su dieta, ejercicio, etc.
En este contexto, las dudas son inevitables.

El Hospital Sant Joan de Déu,
que atiende a mas de 600 nifios
menores de 18 afios con diabe-
tes, ha puesto en marcha una
iniciativa para facilitar a los ni-
fios una comunicacién continua
con los profesionales que les
hacen el seguimiento.

En mayo de 2011 la Unidad
de Diabetes del Hospital Sant
Joan de Déu puso en marcha
una plataforma digital que

permite a los nifios diabéti-

cos enviar telematicamente al
hospital los resultados de los
controles de glucemia que se
hacen en casa y, a la vez, hacer
consultas a cualquier hora del
dia a los médicos de la Unidad.

Desde que se les diagnos-
tica la enfermedad, estos nifos
siguen una serie de controles.
Al principio las visitas al hospi-

tal son frecuentes porque los
profesionales de la Unidad de
Diabetes deben hacer un pro-
grama de formacién intensivo
para ensefarles cémo deben

pincharse para hacer los contro-

les de sangre, cémo interpretar
los resultados, qué deben hacer
cuando el nivel de glucemia no
es el aconsejable, etc.
Posteriormente, las visitas
son menos frecuentes. El en-



Los ninos diabéticos
deben hacerse cada
dia un minimo de
cuatro controles de
sangre y, en funcién
de los resultados,
tomar decisiones
que a veces generan
dudas y necesitan
hacer una consulta

docrindlogo les visita una vez
cada tres meses y la educadora,
una vez al ano. En estas visitas
los nifios y sus familias tienen
la posibilidad de plantear sus
dudas pero, en realidad, la
practica cotidiana hace nece-
sario establecer canales de co-
municacién permanentes con
las familias. “El nivel de glucosa
no es siempre igual, cambia en
funcién del dia, de la actividad
realizada... y el nifio y su fami-
lia tienen que ir tomando de-
cisiones continuamente ante
nuevas situaciones como, por
ejemplo, cuando se han equi-
vocado con la dosis de insulina,
se van de colonias, practican un
deporte o introducen un nue-
vo alimento en su dieta. Esto
les genera ansiedad y quieren
consultarnos para resolver sus
dudas”, seiiala Roque Cardona,

médico adjunto de la Seccién
de Endocrinologia del Hospital
y uno de los profesionales que
participa en el proyecto.

Hasta ahora la Unidad de
Diabetes atendia estas consul-
tas en horario laboral a través
de correo electrénico o teléfo-
no. Cada dia el equipo recibe
una media de 15 a 18 llamadas
diarias y unos cinco correos
electrénicos. La prueba piloto
de la plataforma 2.0 comple-
menta y mejora estos canales,
permitiendo a los pacientes
descargar los resultados de sus
controles de sangre, enviarlos
telematicamente a su médi-
co a cualquier hora del dia y
plantearle las consultas que
considere adecuadas. Para ga-
rantizar la confidencialidad de
los datos, la informacion esta
encriptada.

Una herramienta
tecnolégica muy
util para los jévenes

Actualmente la platafor-
ma funciona desde hace cuatro
meses como experiencia piloto
y en ella participan diez pacien-
tes adolescentes. “Elegimos pa-
cientes adolescentes”, explica
Roque Cardona, uno de los en-
docrinélogos que participan en
el proyecto, “porque estan en
una edad dificil y a menudo re-
lajan los controles de glucemia 'y
también porque se sienten muy
cédmodos con las nuevas tecnolo-
gias”. No obstante, el objetivo es
ir ampliando los pacientes.

Diferentes estudios han de-
mostrado que si se aumenta la
atencidn al paciente diabético pe-
diatrico, mejora de forma impor-
tante su control metabdlico. l
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Con nosotros el
pie zambo tiene
un indice de
correccion del
100 por ciento
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Medicina con guante de
seda para el pie zambo

El pie zambo es la malformacién congénita del pie
mas frecuente. Ocurre en uno de cada mil naci-
mientos y, en la mitad de los casos, afecta a las
dos extremidades. El trastorno en el desarrollo del
pie durante el embarazo se debe a una alteracién
genética, pero ello no significa que siempre tenga

origen familiar.

El pie zambo es facilmente de-
tectable en ecografias a partir
de la semana 20. Muchas ma-
dres se angustian en un primer
momento, pero el pie zambo no
tiene porqué estar asociado a
ninguna otra patologia. Resulta
mas frecuente en nifos que en
nifias y se puede solucionar en
pocas semanas con un método
que se debe conocer muy a fon-
do para tener éxito: el método
Ponseti. Este método consiste
en manipular el pie con yesos
correctivos y aparatos que de-
beran colocarse al nifio para
dormir. La mayoria de los casos
precisan una pequefa inter-
vencién que comporta Unica-
mente anestesia local y unos
pocos minutos en la consulta.
Cada vez llegan mds casos al
Hospital Sant Joan de Déu, re-
comendados por otras familias
que ya han visitado el centro y
han comprobado cémo se disi-
pan sus temores y se soluciona
el problema.

“Cuando un nifio nace con
un pie zambo, la malformacién

es visualmente detectable des-
de el primer momento. El pie
estd mirando hacia dentro y las
plantas hacia arriba. Si no hay
ninguna otra patologia asocia-
da, el tratamiento con el méto-
do Ponseti puede lograr un pie
funcional y de aspecto normal
que no comporta ninguna li-
mitaciéon en su vida. Esto es
importante. Tiene un indice de
correccién del 100 por ciento.
Es, por lo tanto, practicamen-
te infalible”, explica la doctora
Anna Ey, del servicio de Cirugia
Ortopédica y Traumatologia.

Un método nada
agresivo

Otra ventaja es su rapidez.
“En nuestro hospital tardamos
una media de un mes o mes
y medio en convertir un pie
zambo en un pie de aspecto
normal”, afade Ey, “porque te-
nemos mucha practica. A pesar
de ello hay que saber que el pie
zambo tiene una cierta memo-
ria y por eso hay que llevar unos

aparatos para dormir hasta los
4-5 anos. Conocer este procedi-
miento también forma parte del
método, que va més alla de po-
ner unos yesos. Pero lo mas im-
portante es que el 95 por ciento
de los nifios no necesitaran nin-
gun tipo de cirugia agresiva”.

Nadie ha tratado
tantos ninos

“Por lo tanto, es un méto-
do de destreza, no de fuerza.
Empecé en 1997 y hemos sido
pioneros en romper los ‘limi-
tes’ del método, pero nuestra
principal ventaja es que so-
mos el hospital con la serie
mas larga de pies tratados con
este procedimiento en Europa.
Personalmente he tratado a
mas de 525 nifos (mas de 700
pies) segin el método de mi
maestro, el doctor Ponseti ¢,
afirma Anna Ey.

“También hay que decir que
es una patologia que hace que
estés en contacto con las familias,
ves al nifio recién nacido y se crea



un vinculo para toda la vida”, dice
la doctora. “Gente que viene de
fuera dice que soy la ‘tia Anna’.
Muchos nifios de siete u ocho
afios me conocen de toda la vida.
Cuando se hagan mayores, po-
dran llevar una vida plenamente
normal y practicar deporte inclu-
so de competicién; como mucho,
cuando crezcan, tendrdn un nu-
mero menos de zapato o el geme-
lo un poco maés pequefio”.

Mas que un pie

La doctora Ey no se dedica
exclusivamente al pie zambo, sino
también a la columna: “Entré en
el hospital porque me gustaba la
cirugia de columna y tenia la op-
cion de trabajar en el equipo de
escoliosis, con el doctor Norbert
Ventura. El pie zambo fue un ‘ac-
cidente’ en mi vida que empezé

al afo y medio de trabajar en el
hospital, cuando conoci al doc-
tor Ponseti. Los primeros afios €l
viajaba a Barcelona y supervisaba
a mis pacientes. Poco a poco me
enamord esta patologia y los ex-
traordinarios resultados que se
podian obtener con el método, y,
hasta hoy, soy la responsable de
esta patologia en el Servicio”.

La historia del doctor
Ponseti

Este hombre de ciencia,
que fallecié en 2009 a los 93
anos, desarroll6é su carrera en
lowa a partir de los 40 afios.
Terminé su altimo examen

de medicina un dia antes del
Alzamiento Nacional, se vio
involucrado en la guerra civil y
posteriormente llegé a un cam-
po de refugiados en Francia. De

alli viajo a México, donde cono-
cié a un doctor que habia esta-
do en lowa. Consigui6 el dinero
y se fue a Estados Unidos. Alli
tuvo que repetir la residencia
de traumatologia y el jefe de
Servicio, el doctor Stendler, le
encarg6 las revisiones de los
nifios operados. No le gusté lo
que habfa y empez6 a trabajar
para encontrar una alternativa.
Tras diez afios de experimenta-
cién, en 1963, publicé su méto-
do, que tuvo que rivalizar con
otro sistema que ponia yesos
durante muchos meses. Murié
de un ictus justo cuando prepa-
raba una charla para el congre-
so de pie zambo en lowa. “Era
todo un sabio”, asegura su dis-
cipula, la doctora Ey. “Se inten-
t6 que le dieran el Nobel, pero
Traumatologia y Ortopedia no
tienen tanto tirén...”

Nuestros pacientes
podran llevar una
vida plenamente
activa e incluso
practicar deporte de
competicién

La Dra. Ey trabaja en
columnay pie zambo en
el Hospital
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El Hospital ha
creado un modelo
de formacién
continuada
innovador,
integrando en el
trabajo diario un
nuevo formato
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5 minutos de formaciéon
aprovechando las
nuevas tecnologias

El programa 5 minutos del Hospital San Joan de
Déu ha alcanzado un hito importante: superar las
50 sesiones on-line destinadas a formar al perso-
nal de enfermeria y actualizar sus conocimientos.
Es la primera vez que se aplica este modelo en un
centro hospitalario.

El programa 5 minutos es una
linea de formacién que consiste
en un conjunto de sesiones cli-
nicas interactivas de corta du-
rada que se realizan mediante
webcast. El modelo de 5 minutos
complementa las tradicionales
sesiones clinicas que el personal
de muchos servicios sanitarios
realiza para actualizar sus co-
nocimientos, aprender nuevas
técnicas y reflexionar sobre el
propio trabajo. Normalmente
estos encuentros se realizan de
forma presencial, en un espacio
concreto y con un ponente; y
en el Hospital decidieron adap-
tarlos a un formato on-line. Se
presenta una ponencia de sélo
cinco minutos donde se apor-
ta la informacién necesaria y, a
través de los micréfonos habili-
tados en cada unidad, se puede
interactuar planteando pregun-
tas y respuestas.

Como estrategia inicial, para
generar un habito y cubrir todos
los turnos, las primeras diez se-
siones se realizaron los viernes,
alas 07:40 h.y alas15:20 h.

Intercambio e
interaccién

Esta iniciativa, intenta dar
respuesta a una necesidad.

El tiempo de los profesio-
nales sanitarios es muy limita-
do y en enfermeria la atencion
al paciente debe ser perma-
nente, asi que era importante
ser tan agil como fuera posi-
ble y las nuevas tecnologias
contribuyeron a ello. Los pro-
motores del proyecto tenian
muy claro que era necesario
emplear la red informatica del
Hospital para que el engranaje
fuera perfecto.

Pretendiamos  promover
un espacio de intercambio de
conocimiento y de interaccion
durante la sesion y después a
las unidades.

El proceso para generar
una sesién comienza con la
identificaciéon de un tema y la
persona referente del mismo.
Se desarrolla el contenido, se
revisa y valida, y una vez ela-
borada se hace la sesion en

directo. Al finalizar se graba la

sesion, y los contenidos que-
dan disponibles en la intranet
para todos.

Algunos de los temas tra-
tados hasta el momento abor-
dan aspectos relacionados con




la seguridad del paciente, la
practica basada en la evidencia
y los procedimientos, los mo-
delos de atencién centrados
en el paciente y la familia o la
investigacion... La higiene de
las manos, las mezclas de insu-
lina, las altas por enfermera o
la transfusién de hemoderiva-
dos, han sido algunos de ellos.
Algunas sesiones han incluido
videos demostrativos, de ma-
nera que la exposicién alcan-
za un nivel didactico ain mas
elevado. Se pretende que cual-
quier profesional del entorno
pediétrico (sobretodo enfer-
meras), encuentren conteni-
dos de interés que le resulten
utiles y relevantes. Tambien
pensamos que pueden ir dirigi-
dos aalumnos en formaciény a
pacientes o padres. “Conviene
Ilegar a lo fundamental que se
quiere transmitir, y es dificil
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sintetizar lo mas relevante en
cinco minutos de ponencia”,
explica Marta Ferndndez.

Miles de visitas
virtuales

Cada viernes las sesiones
son seguidas en directo por al
menos 128 personas, a través de
36 ordenadores en el Hospital
o desde sus casas si no les toca
trabajar. Luego, las cdpsulas
formativas quedan grabadas
y disponibles para todos en la
intranet. Las sesiones clinicas
on-line ya han alcanzado las
6.400 visitas y sus grabaciones
cerca de 4.300 visitas. Cada se-
sién se ha visto un promedio
de 83 veces, y hay que tener
en cuenta que ante la pantalla
puede haber un grupo de profe-
sionales compartiéndola. Estas
cifras
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del proyecto del Hospital San
Joan de Déu, cuyo personal, en
pocos minutos, puede ampliar
sus conocimientos y recibir re-
comendaciones totalmente ac-
tualizadas sobre aspectos que
impactan directamente sobre
la practica asistencial.

El programa 5 Minutos
genera muchos proyectos fu-
turos, entre los que se incluye
la ampliacién de materiales y
su adaptacion para un acceso
abierto en la web corporativa.
Ademas, cuentan con la ventaja
de su agilidad de funcionamien-
to, integrada la parte técnica,
asistencial y personal de apoyo.
De momento, la tarea del equi-
po promotor ya ha sido recono-
cida con un premio a la innova-
cion del Colegio de Enfermeria,
ademas de contar con una alta
valoracién en los cuestionarios
de los participantes. Bl

Hay que aprender
nuevas maneras
y mas eficientes
de cuidary
aplicar la mejor
evidencia

Detras de cada
sesion hay un
esfuerzo por
comunicarse con
nuevas tecnologias
y compartir
conocimiento
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El programa pretende
motivar a sus
profesionales para
que conozcan las
realidades de otros
centros sanitarios
de su entorno,
ofreciéndoles la
oportunidad de
trabajar diariamente
en otro hospital
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Los cinco grandes
hospitales de Barcelona
Iniclan un programa

de intercambio de

profesionales de enfermeria

Los cinco hospitales terciarios de Barcelona inicia-
ron hace unos meses un programa de intercambio
de profesionales mediante el cual los enfermeros y
enfermeras de un centro pueden trabajar durante
unos meses en otro hospital terciario de la ciudad.

El Programa de Intercambio
de Profesionales ha sido im-
pulsado por las direcciones de
enfermeria de los cinco hos-
pitales terciarios de la ciudad
de Barcelona: Hospital Sant
Joan de Déu, Parc de Salut
Mar, Hospital Clinic, Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau y
Hospital de la Vall d’Hebron.

El programa pretende mo-
tivar a sus profesionales para
que conozcan las realidades de
otros centros sanitarios de su
entorno, ofreciéndoles la opor-
tunidad de trabajar diariamen-
te en otro hospital durante un
periodo que oscila entre uno y
tres meses. Con esta iniciativa,
los hospitales quieren compar-
tir y mejorar los conocimientos,
habilidades y actitudes de los
profesionales ante la evolucién
cientifica y tecnoldgica, las de-

mandas y necesidades del sis-
tema sanitario.

En concreto, el programa
permite actualizar los conoci-
mientos de los profesionales
y mejorar su calificacion: in-
crementar la motivacién, po-
tenciar la valoracion del uso
de los recursos sanitarios, ge-
nerar conocimientos asistencia-
les, establecer canales de comu-
nicacién entre profesionales y
aprender técnicas o innovacio-
nes de otros centros sanitarios.

¢A quién va dirigido?

El programa va dirigido a
los profesionales de enfermeria
que tienen una relacién con-
tractual estable con el Hospital
y que voluntariamente quieran
participar en el intercambio
con profesionales de otro cen-

tro. En Sant Joan de Déu tra-
bajan unos 400 profesionales
diplomados en enfermeria.

Durante el periodo de in-
tercambio, los profesionales
de enfermeria no ven afecta-
das sus condiciones laborales a
excepcion del horario, que serd
el que tenga la profesional con
quien hacen el intercambio.
Contindan en la plantilla de su
hospital y perciben el salario de
su centro aunque fisicamente
trabajan en otro espacio fisico.
El centro de acogida le facilita
todo lo necesario (desde el uni-
forme o la tarjeta identificativa
hasta el acceso a los sistemas
de informacién) para que pue-
da desarrollar su tarea con to-
tal normalidad.

Para que el intercambio sea
factible, es necesario que haya
un acuerdo entre las dos enfer-



meras de la misma especialidad
de ambos hospitales. Se precisa,
por tanto, un profesional en el
centro elegido por la enfermera
que también quiera participar.
Carmen Jerez, que trabaja en
el Hospital desde el afio 1992,
ha sido la primera profesional
de Sant Joan de Déu que se ha
apuntado al programa buscan-
do nuevas experiencias para
hacer el intercambio con una
enfermera del bloque quirurgico
del Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau. Ha estado un mes.
“En mi trabajo diario”, ex-
plica Carmen Jerez, “encuen-
tro situaciones que se pueden

abordar de diferentes mane-
ras. A veces me he pregunta-
do ‘¢cémo deben hacer esto
en otro hospital?’ Por eso me
apunté al programa de inter-
cambio”. Como Carmen, la
mayoria de enfermeras que se
apuntan a este programa bus-
can aprender de otros expertos
en su misma area y esperan re-
coger nuevas ideas para apli-
carlas en su hospital de origen.

Una comisién integrada
por adjuntos de las direcciones
de enfermeria de los cinco hos-
pitales valora cada peticion de
intercambio, |a gestiona y hace
el seguimiento y la evaluacion.

En un principio, el periodo de
intercambio es de uno a tres
meses pero se puede prolongar
si ambos profesionales estan
interesados y piden una prérro-
ga y la comision la aprueba.

Carmen Jerez asegura que
la experiencia del intercambio
es muy positiva y la recomien-
da a sus compaieras: “Ha sido
muy satisfactorio y enrique-
cedor, tanto a nivel personal
como profesional, porque he
conocido a otros profesionales
con las mismas inquietudes que
yoy he visto como se trabaja en
otro centro. Volveria a hacerlo,
sin duda”.

Con esta iniciativa,
los hospitales
quieren compartir
y mejorar los
conocimientos,
habilidades y
actitudes de sus
profesionales
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Las situaciones
sociales complejas
son cada vez mas
frecuentes
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Trabajo social: al servicio
de las familias, con el
nino como protagonista

El equipo de Trabajo Social del Hospital tiene como
marca de identidad su capacidad de escucha, ayu-
dando a las familias a hacerse cargo de nuevas si-
tuaciones derivadas del nacimiento de un hijo, de
la llegada de una enfermedad a su entorno o del
ingreso de su hijo o hija en Sant Joan de Déu. En un
ano pueden atender mas de 1.200 nuevos casos.

Ante todo, la marca del ser-
vicio:
sociales. Aqui somos seis tra-
bajadores sociales y una secre-
taria. Colaboramos con todas

“somos  trabajadores

las especialidades del Hospital
de forma transversal”, explica
David Nadal, jefe del Servicio de
Trabajo Social. Cada miembro
del equipo se dedica a unas es-
pecialidades en concreto.

Cada vez es mayor la ten-
dencia a trabajar las situaciones
seglin un protocolo y las uni-
dades funcionales del Hospital
piden la colaboracién de Trabajo
Social. Por ejemplo, cuando co-
mienza un caso de oncologia,
Trabajo Social valora todos los
aspectos. Tal y como explica
Nadal “dejamos un tiempo pru-
dencial después del diagnésti-
co para que la familia asimile
la situacién y pueda definir sus
propias necesidades (...) Si acu-
diéramos el primer dia, no nos
podrian escuchar ni sabriamos

por dénde empezar. Damos

un margen antes de plantear:
‘¢Habéis podido pensar cémo os
organizaréis? ;Qué vais a hacer?
¢Hay mas miembros de la fami-
lia que puedan atender? ;En qué
pensdis que os podemos ayu-
dar?” Abarcamos la situacion,
canalizando los esfuerzos de
todos”.

Una puerta siempre
abierta

Sobre todo hay que escu-
char: “lo cierto” explica David
Nadal, “es que tenemos visitas
programadas pero muchas fa-
milias vienen sin avisar y nos
dicen: ‘necesito hablar un poco’.
Entonces,
espacio para ayudarles a de-
tenerse a reflexionar sobre la

ofrecemos nuestro

situacion, como encajarla en su
entorno social y sobre lo que
pasa dentro y fuera de aqui; in-
tentamos que las familias sufran
lo menos posible”. Su trabajo
se relaciona a menudo con la

atencién a familias con graves
problemas sociales pero el res-
ponsable de Trabajo Social en
el Hospital matiza: “detectamos
este estereotipo, segtn el cual
s6lo atenderiamos en las situa-
ciones econémicas graves, a los
inmigrantes, los casos muy pre-
carios o de entornos muy vulne-
rables. Cuando subes a planta
todavia dicen: ‘¢Por qué subes,
si es una familia muy protecto-
ra’ o ‘no tienen problemas eco-
némicos’?”.

Es muy importante analizar
la red de apoyo que tiene la fa-
milia y quién puede darlo, rea-
lizar un buen estudio del caso y
hacer una propuesta. En Trabajo
Social la prioridad es que los ni-
fios estén con su familia; cuando
la administracién decide que
no conviva con los padres es
porque existe un alto riesgo o
no hay nadie de la familia para
hacerlo. A veces toca actuar
con determinaciéon porque la
situacion lo requiere: “éstas son



las mas dificiles e incémodas.
Aunque para los demas poda-
mos parecer pesados, debemos
velar por los derechos del nifio.
A veces, nuestro trabajo puede
dificultar el proceso, alargando
un alta en un momento dado,
pero tenemos que hacerlo”.

Evitar el
paternalismo

De entrada, el equipo de
Trabajo Social ayuda a las per-
sonas a potenciar sus propios
recursos, haciendo que valoren
externamente qué potencial,
capacidad y apoyo tienen para
afrontar la situacion. No obs-
tante, el trabajo del servicio no
acaba aqui porque “las estructu-
ras familiares son cada vez mas
fragiles”, apunta Nadal. “Se de-
ben potenciar las redes de apo-
yo: familia, amigos, vecinos...
Cuando, después de pensarlo
bien, te dicen: ‘sélo hay un dia
que no puedo cubrir el acompa-
flamiento’... Entonces entramos
nosotros”.

Se ha hablado mucho de la
figura del cuidador pero has-
ta qué punto un padre puede
sacrificar su existencia por su
hijo enfermo. “Todo el Hospital
conoce familias y ‘madres co-
raje’ que han aparcado su vida
personal para cuidar a su hijo
o hija pero corremos el riesgo
de sobreexplotar a estas per-
sonas. Nosotros tenemos que
alertarles y plantearles que se
tomen un respiro, y no es facil.
Aparte de ser padre y ser ma-
dre, también son Juan, Carla...
y tienen que hacer cosas para
si mismos porque sino acaban
agotados”.

Ayudas a medida

“Las ayudas no son una finali-
dad en la intervencién social, son
un medio para potenciar la auto-
nomia de la familia”, aclara David
Nadal, quien reconoce el cambio
respecto a hace un tiempo, cuan-
do la Ley de la Dependencia ape-
nas comenzaba. “Ahora mismo no
contamos con el apoyo externo
de antes. Las ayudas estdn muy
estandarizadas, no se individua-
lizan las situaciones como antes
porque tampoco hay presupues-
to”. Sin embargo, el servicio tam-
bién cuenta con las ayudas que
recibe de la Obra Social de Sant
Joan de Déu: tickets de restau-
rante, ayudas al transporte para
familias que vuelven con mucha
frecuencia,
de ortodoncia, etc. También se
gestionan alojamientos y ayudas
flexibles. “Siempre intentamos
que el apoyo esté muy relacio-

para casos graves

nado con la salud, por ejemplo, si
una criatura necesita un audifono
y tiene un coste de unos 600 eu-
ros, planteamos repartir la apor-
tacion entre servicios sociales,
Caritas y la familia. La reaccién
de las personas ha sido de com-

prension y empatia con el ajuste
de los recursos. No les gusta pero
lo comprenden”.

Una jornada cientifica
para contribuir a la
mejora

El 25 de mayo se celebré la
primera Jornada Estatal de Inter-
vencion Social Maternoinfanto-
juvenil, promovida por el Servi-
cio de Trabajo Social. “Existe un
congreso estatal sobre el trabajo
social y salud, pero el ambito
maternoinfantil es una parte
mas. Como en Cataluiia estamos
en contacto con todos los hospi-
tales, se cre6 un foro sobre esta
area de trabajo, bajo el enfoque
social de que la salud es respon-
sabilidad de todos, del barrio,
de la escuela, del tercer sector...
En la jornada, diferentes profe-
sionales expusieron sus expe-
riencias y puntos de vista. Hubo
una mesa de cronicidad, una de
riesgo social y una dedicada a
la psiquiatria infantil”, explican.
Los expertos quieren potenciar
la multidisciplinariedad: “Es fun-
damental que haya colaboracién
y comunicacion entre todos”. ll

“Hay madres y
padres a los que
tienes que pedir que
se tomen un respiro,
que dejen de vivir
para el paciente y
piensen en ellos
mismos”
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Cada ano el hospital
atiende a 3.700
adolescentes y

jovenes y era
necesario atender
sus propuestas y
demandas
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Pacientes y asesores
del hospital

Boris y Alina son pacientes del Hospital Sant
Joan de Déu desde que nacieron y de eso hace
ya mas de quince anos. Tanit calcula que, entre
los 9 y 18 anos, cada ano estuvo ingresada mas
de 30 dias. Nadie puede dudar que, con estos an-
tecedentes, conozcan el hospital mejor que na-
die. Por eso la direccidn del centro les ha fichado

COoImo asesores.

Boris, Alina y Tanit, junto a
cinco chicas y tres chicos mas
que son o han sido pacientes
del Hospital Sant Joan de Déu
durante una larga temporada,
forman el Consejo de ]Jévenes,
un érgano que el hospital creé
hace un afio para dar voz a los
pacientes de mas edad, conocer
sus necesidades y propuestas
de mejora del centro.

El Consejo de Jévenes for-
ma parte del programa Hospital
Amic que se puso en marcha
el aflo 2005 para aglutinar las

iniciativas que ya existian para

paliar los efectos de la hospita-
lizacion en nifios, haciendo lo
mas agradable posible su estan-
cia y la de su familia en el hos-
pital y coordinar otras nuevas.
Mediante este programa, los
nifios que deben ser sometidos
a una intervencién quirurgica
de alta complejidad reciben la
atencién de una psicéloga que
les explica, con un mufeco, su
tratamiento; los payasos visi-
tan a los nifios ingresados en
sus habitaciones o les acompa-
fian de camino al quiréfano; los
musicoterapeutas les animan

a expresar sus emociones me-
diante la musica; un regimiento
de voluntarios les hace compa-
fila mientras sus padres bajan
a comer o salen a hacer alguna
gestion y juegan con ellos en el
servicio de ludoteca; un equipo
de maestros les ayuda a no per-
der el ritmo de la escuela duran-
te su ingreso...

Alternativas para
los adolescentes
que viven una larga
estancia en el centro

El hospital habia puesto en
marcha muchas iniciativas para
atender a los nifios pero tenia
una asignatura pendiente con
los adolescentes. Cada afio los
profesionales del centro atien-
den 3.700 jévenes de entre 12
y 21 aflos y observaron que los
que se tenian que quedar ingre-
sados durante una larga estan-
cia, a menudo se quedaban en
su habitacién jugando o viendo
la tele. No bajaban a jugar. “Mas



que pensar nosotros qué nece-
sitabamos, creimos que lo me-
jor era que nos lo dijeran ellos
mismos. Por eso, los animamos
a formar parte del Consejo de
Jévenes”, explica Marisa Sierra,
responsable de la Unidad de
Atencion al Cliente del Hospital
y coordinadora del Consejo.
Boris, Alina y Tanit se anima-
ron pero también Juan Alberto,
Dani, Adria, Andrea,
Marian, Marta, Xénia, Quim...
“Queremos ser la voz de los pa-

Ndria,

cientes del Hospital Sant Joan
de Déu”, explica Juan Alberto,
“y por eso hemos empezado
a hacer una encuesta, porque
queremos conocer la opinién de
otros jévenes”. Se retinen cada
tres meses, aunque estan en
contacto constantemente a tra-
vés de internet y se encuentran
una vez al afio con el gerente del
Hospital para presentarle direc-
tamente sus propuestas.
Durante los Ultimos meses
han trabajado duro y ya se han
hecho oir. Han hablado alto y
claro, con propuestas que tie-
nen mucho sentido comun y
que la direccién del hospital ha
escuchado atentamente, con
el firme compromiso de hacer-
las realidad. Explicaron que les
gustaria que las plantas y los
uniformes de los profesionales
tengan color, que querrian que
sus padres puedan estar en todo
momento en la UCI con ellos,
que echan de menos un espacio
donde puedan encontrarse o
jugar en la videoconsola... “He-
mos escuchado sus propuestas
y estamos trabajando. Algunas
plantas del hospital que han
sido reformadas en los dltimos
afios ya tienen una decoracién

-
4
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llena de color; hemos creado un
espacio donde nuestros pacien-
tes mayores, los adolescentes,
se pueden encontrar, jugar a vi-
deojuegos... La actual situacién
econémica nos dificulta obtener
las donaciones necesarias para
avanzar en algunos de los pro-
yectos, como la decoracién de
las plantas, con la celeridad que
nos gustaria pero no nos resig-
namos. Continuamos trabajan-
do”, sefala Maria José Planas,
directora de Planificacién y Ca-
lidad del Hospital.

Hacer sugerencias
y ayudar a hacerlas
realidad
Desde su creaciéon, los
miembros del Consejo de Jéve-
nes han trabajado intensamen-
te. Han escrito y aprobado sus
estatutos, se han encontrado
con algunos de los actores de la

serie “Polseres Vermelles” para
explicarles como es la vida en
el hospital, estan haciendo una
encuesta al resto de pacien-

tes... Incluso han escrito una
novela que ha sido distinguida
con el Premio Columna Jove de
literatura infantil. La obra, que
se titula “250 quilometres” re-
lata la vida de un adolescente
enfermo y se ha redactado jun-
to al escritor Victor Panicello.
El libro se complementa con un
cortometraje y una aplicacién
movil basada en el argumento
de la obra.

Los jévenes han querido
contribuir a hacer realidad sus
demandas y por ello, junto al
escritor, decidieron que, si un
dia se publicaba, los derechos
de autor y todas las ganancias
que se recauden mediante la
novela se destinaran al nuevo
espacio joven que se hard en el
hospital. ®

Miembros del Consejo de
Jévenes con dos actores de
la serie Polseres Vermelles

Un espacio de
encuentro y un
lugar donde

poder jugar a la
videoconsola son
algunas de las ideas
que han surgido
escuchando al
Consejo de Jévenes
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El trasplante de rinén,
primera opcion para los
ninos con insuficiencia
renal grave

Los ninos que sufren una insuficiencia renal que
no se puede resolver mediante un tratamiento
conservador deben recibir un trasplante de rinén.
El Hospital Sant Joan de Déu puso en marcha hace
10 anos, en colaboracién con el Hospital Clinic,
un programa para atender a estos ninos.

Cada ano 11 nifios
deben iniciar un
tratamiento de
dialisis o recibir un
trasplante de riiién
en Cataluna
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Cada afio, en Catalufa, una me-
dia de 11 nifios deben iniciar un
tratamiento de didlisis o recibir
un trasplante de riién por pa-
decer una insuficiencia renal
grave. Se trata de una enferme-
dad silenciosa que se manifiesta
con sintomas muy inespecificos
como, por ejemplo, que el nifio

no crezca ni gane peso, coma
poco o tenga una gran avidez
por el agua y orine mucho.

Las causas mds frecuentes
de la insuficiencia renal créni-
ca infantil son las uropatias y
las enfermedades glomerulares.
Anna Vila, adjunta del Servicio
de Nefrologia del Hospital y

responsable del Programa de
Trasplantes, explica que para
estos nifios el trasplante es la
primera opcién. Lo mejor es
que el drgano provenga de un
donante vivo (en la mayoria de
los casos, de uno de sus proge-
nitores) porque reduce las pro-
babilidades de rechazo del 6r-

Si el trasplante no es factible como primera opcién terapéutica porque el paciente esta en
una situacién de insuficiencia renal avanzada que necesita un tratamiento inmediato y la po-
sibilidad que tiene de recibir un rifién compatible es remota, los profesionales de nefrologia
optan por prescribir al nifio una técnica de dialisis. En el caso de los ninos es, preferentemen-
te y siempre que no existan contraindicaciones, la diélisis peritoneal.

La diélisis peritoneal es un procedimiento que realiza la funcién renal y que permite retirar el
exceso de liquido y las toxinas que produce el cuerpo que son habitualmente eliminadas por

el rinén cuando éste funciona con normalidad. Para poder realizar esta técnica los cirujanos
deben colocar primero un catéter que permita acceder a la cavidad peritoneal del nifio y lo
hacen mediante una pequena intervencién quirurgica en el abdomen del nifo.
Posteriormente a través de este catéter se introduce (varias veces al dia o bien durante la no-
che) una solucién que absorbe las toxinas de la sangre y que al cabo de unas horas se extrae.
Las ventajas que presenta la dialisis peritoneal son que se puede hacer en casa, no obliga a
ir al hospital tres veces por semana (como requiere la hemodidlisis) y permite una dieta mas
libre en liquidos y determinados alimentos.




gano y presenta otras ventajas:
se puede programar con mucha
antelacion y llevar a cabo en las
circunstancias mas éptimas y el
tiempo que hay que preservar
el 6rgano hasta que es trasplan-
tado es mas corto, factor que
beneficia los resultados del tras-
plante a largo plazo.

Desde que se hizo el primer
trasplante de rifién en el Hospital,
el 11 de diciembre de 201, 10 de
los 48 rifiones que se han tras-
plantado a nifios en el centro
provenian de un donante vivo, lo
que representa el 21 por ciento.
En la actualidad el Programa de
Trasplantes opta a ser designado
como unidad de referencia para
patologias minoritarias.

Uno de los elementos de-
terminantes para considerar la
opcion del trasplante en un nifio
es su peso. Esta intervencién es
desaconsejable en el caso de ni-
fios que pesan menos de 10 kilos
porque presenta una gran difi-

cultad técnica. En algunos casos
de excepcional gravedad, sin em-
bargo, ha sido necesario realizar
trasplantes a nifios con un peso
inferior, concretamente a dos ni-
fios de 16 y 18 meses de edad que
pesaban 8,5 kilos. En ambos ca-
sos, la intervencion fue un éxito.

El trasplante de un rifién en
nifios plantea dos retos a los pro-
fesionales: El primero es la dificul-
tad que tienen de encontrar un
drgano que sea adecuado ya que
cada vez hay menos donantes “j6-
venes” en muerte encefalica los
érganos de los cuales pueden ser
implantados en pacientes pedia-
tricos y, por este motivo, cada vez
se hacen mas trasplantes con do-
nante vivo. El otro es la cirugia en
si. Durante el trasplante, la tarea
principal de los cirujanos consiste
en conectar los vasos (arteria y
vena) del rifién que se trasplanta
a los vasos del nifo para permitir
que el érgano reciba riego sangui-
neo y mantenga sus funciones.

“Esta cirugia requiere de mucha
precisién y técnica y la pericia de
los cirujanos es clave para el éxito
del trasplante”, asegura Vila. Si
hablamos de las posibles compli-
caciones, en los primeros seis me-
ses el porcentaje de rechazo osci-
la entre el 15y 20 por ciento, pero
en ningun caso, en los pacientes
del Hospital, el rechazo ha sido
lo suficientemente intenso como
para provocar la pérdida del 6r-
gano. El balance del Programa de
Trasplante es de un 100 por cien-
to de supervivencia del receptory
un 92,6 por ciento de superviven-
cia del rindn trasplantado a los
cinco afios de la cirugia.

Los nifios que han recibido
un trasplante de rinén llevan
una vida absolutamente normal.
Eso si, deben tomar de forma
inexcusable la medicacién in-
munosupresora y seguir con-
troles médicos rutinarios que,
si todo va bien, pueden ser sélo
cuatro al afio. H

Hasta ahora,

el Programa de
Trasplante Renal del
Hospital Sant Joan
de Déu ha realizado
trasplantes a 48
ninos

Actualmente el
programa ha pedido
la acreditacién como
unidad de referencia
para patologias
minoritarias
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La tienda solidaria es un espacio atendido por volunta-
rios donde las familias de los pacientes y los profesio-
nales del centro pueden adquirir un producto vinculado
al hospital a la vez que conocen los proyectos solidarios
que se hacen y contribuyen a su financiacién.




manoplas, gorras, colgantes, |la-
veros, baberos... Otros lo hacen
puntualmente, como algunos
profesionales del hospital que
vuelven de viaje con productos
tipicos de la zona para donarlos
a la tienda. También hay mer-
cancias que empresas colabo-
radoras fabrican y venden en el
hospital a un precio reducido.

Sin embargo, el objetivo de
la tienda va més alla de la venta.
Este establecimiento pretende
convertirse en un altavoz para
dar a conocer la labor que el
Sant Joan de Déu lleva a cabo
para reducir el impacto de la
hospitalizacién en los nifios in-
gresados y atender a nifios de
otros paises del mundo que no
tienen acceso a los tratamientos
que requieren.

Es una tienda solidaria en to-
dos los sentidos. La atienden una
veintena de voluntarios que alter-
nan esta tarea con el acompafia-
miento a familias y que, por ello,
conocen muy de cerca los proyec-
tos del hospital y pueden expli-
carlos mejor que nadie al publico.
Una gran parte de los productos
que se venden son donados y el

dinero recaudado se destina a dar
continuidad a estos proyectos.
Los compradores tienen
la oportunidad de elegir a qué
proyecto quieren destinar el
dinero de su compra. Pueden
escoger entre el Programa de
Investigacién que impulsa el
hospital, el Programa Hospital
Amigo, destinado a hacer mas
agradable la estancia de los ni-
fios en el hospital, el Programa
Cuidam, que ofrece tratamiento a
nifios de todo el mundo que nece-
sitan una intervencién quirudrgica
de alta complejidad y el Programa
Sierra Leona, que trabaja para ga-
rantizar que los nifios atendidos
en ese hospital puedan recibir el

tratamiento que precisan y no
retrasen sus visitas al centro por
falta de recursos.

Un balance positivo

La tienda solidaria ha cum-
plido un afio de vida y el balance
es positivo. Entre diciembre de
2010 y noviembre de 201 se re-
caudaron 38.400 euros. Por deci-
sion de los compradores, los be-
neficios han sido distribuidos de
la siguiente manera: 7.500 euros
al Programa de Investigacion;
5.800 euros al Proyecto Hospital
Amigo; 5.700 euros al Programa
Sierra Leona y 5.000 euros al
Proyecto Cuidam. ®

La botigueta cuenta con unos proveedores muy especiales: familiares de pacientes, voluntarios
y profesionales que elaboran productos para donarlos al hospital. Maria Rubio es toda una ex-
perta en baberos; Eva hace perritos de peluche como los del CTAC (Centro de Terapias Asistidas
con Canes) que participan en terapias en psiquiatria; Maria Rosa Martinez hace jerséis y Maria
Casanova, la madre de un nifio que estuvo ingresado, envia fundas para los mangos de los carritos

que hace su empresa Buggy Sock. También participa la Red de Abuelas, que comenzaron haciendo
patucos y gorritos para los nifios que nacian prematuros y que ahora también los hacen para la
tienda solidaria. Eva colabora con manufacturas textiles, al igual que Cristina y Susana que hacen
mufecos de tela o lolanda Gonzalez que hace colgantes de tela y Micky que hace bolsitas de ropa.
Si quieres colaborar con la tienda puedes enviar un correo electrénico a info@hsjdbcn.org.




Cuando empecé

en esta profesion,
estdbamos tan
ocupados resolviendo
casos agudos

que no podiamos
preocuparnos de
otros temas
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Entrevista al doctor Jordi Pou, jefe del Servicio de
Pediatria del Hospital Sant Joan de Déu.

“Los especialistas son
totalmente necesarios
pero es imprescindible
que haya un pedlatra
con una visién global”

A Jordi Pou, jefe del Servicio de Pediatria del Hospital San Joan de Déu desde hace mas de 30
aios, le apasiona la medicina aunque asegura que su primera vocacion fue la biologia. “Mi
padre solia decirme que el destino de un biélogo era dar clases en el instituto y me animé6 a
empezar medicina. Me gust6 tanto que ya no lo he dejado”. Pou ha desarrollado gran parte
de su carrera en el Hospital pero también posee una destacada trayectoria externa. Es profe-
sor titular de la Universidad de Barcelona, un referente en la atencién a las victimas de malos
tratos y abusos sexuales, y responsable del Comité de Seguridad y Prevencién de lesiones no
intencionadas de la Sociedad Espaiiola de Pediatria.

Su padre le animé a ser
médico, pero ;como decidio
dedicarse a la pediatria?

Cuando acabé la carrera, hacia
el afo 1970, estuve dos anos for-
mandome en el Hospital Clinico
haciendo pediatria y poco a poco
fui animdndome. Después vine
a San Joan de Déu, cuando el
Hospital se acababa de trasladar
del edificio de la Diagonal a su
ubicacién actual. Estuve vinien-
do a trabajar sin cobrar durante
tres afos, para aprender y por-
que me gustaba. Durante estos
afos, y para poder ganarme la
vida, trabajaba para un médico
privado haciéndole las visitas
domiciliarias y también hacien-
do guardias de noche con unas

ambulancias (que entonces lla-
mabamos carretillas) y en las
que se hacian visitas a domicilio
por Barcelona. En 1975 se convo-
caron plazas en Sant Joan de Déu
y gané una. Cinco afos después,
conseguia la plaza de jefe de la
Seccién de Urgencias y tres afios
mas tarde la de jefe del Servicio
de Urgencias y jefe del Servicio
de Pediatria.

Con tantos aiios en el
Hospital, lo habrd visto
crecer y cambiar casi tanto
como a sus pacientes...

La verdad es que ha cambiado, y
mucho. Al principio casi no habia
tecnologia ni tenia el reconoci-
miento institucional que tiene

ahora. Cuando empezamos, los
médicos que trabajaban y eran
nuestros maestros tenian mucha
voluntad para ensefiar pero poca
experiencia en el ambito hospi-
talario, de manera que nosotros
fuimos muy autodidactas.

¢Han cambiado mucho las
patologias que atienden?

Si, como es légico. En los afos
setenta las enfermedades in-
fecciosas eran muy importan-
tes. Veiamos mucha meningi-
tis, sarampién o rubéola que,
por suerte, han desaparecido
con las vacunas. Recuerdo que
cuando empecé a trabajar en
el Hospital, habia unas 40 ca-
mas para lactantes. Siempre las



tenfamos ocupadas por nifios
deshidratados o con infecciones
que hoy no se ven en consulta.
En cambio, han ido apareciendo
otras enfermedades que no se
conocian, como el sida, y hemos
ido abordando otros dmbitos an-
tes impensables, como los malos
tratos. Cuando empecé en esta
profesion, estdbamos tan ocu-
pados resolviendo casos agudos
que no podiamos preocuparnos
por otros temas.

¢éLos pacientes también han
cambiado?

Son igual que antes, estan la
madre o el padre tolerante y el
padre o la madre exigente. Lo
que ha cambiado en estos afios
es el papel del médico. Antes
decidiamos, ahora ya no; hoy en
dia hablamos con las personas
para ayudarles a tomar decisio-
nes. La gente estd mucho mas
informada.

Por otra parte, tenemos mas
pacientes inmigrantes y vemos
enfermedades y patologias que
casi habiamos olvidado. Con la
llegada de los inmigrantes he-
mos vuelto a ver las mismas en-
fermedades que veiamos cuan-
do empecé en esta profesion. Su
atencién, sin embargo, es todo
un reto porque tienen una ma-
nera de actuar muy especifica.
Cuando tienen un problema de
salud normalmente acuden a
Urgencias pero, después, a me-
nudo no hacen el seguimiento
con sus médicos. Este aspecto
nos ha preocupado tanto que
creé una Unidad de Pediatria
Internacional, no sélo para aten-
der a estos inmigrantes, sino
también a todos los nifios adop-

tados extranjeros que pueden
venir con enfermedades propias

de sus paises.

;Qué papel juegan las
nuevas tecnologias?

Por un lado, las nuevas tecnolo-
gias han hecho que las familias
vayan a la consulta con muchi-
sima informacién sobre la enfer-
medad y eso a veces no es acon-
sejable porque adoptan ideas
erréneas.

En el caso de los adolescentes,
ademas, las nuevas tecnologias
crean algunas lesiones especifi-
cas de tipo muscular, por ejem-
plo por el uso de la Wii. También
han cambiado la manera en que
se relacionan los jévenes y pue-
den causar problemas; por ejem-
plo, se puede hacer mucho dafio
psicolégicamente a una persona
envidndole correos electrénicos
agresivos o fomentar relacio-
nes sexuales mas precoces gra-
cias a los mensajes. Las nuevas
tecnologias no son malas, todo
depende del uso que se haga.
El problema, desde mi punto de

vista, es que no todo el mundo
tiene buen criterio para utilizar
correctamente estas
tecnologias.

nuevas

¢Como ha evolucionado la
prdctica asistencial?

Antes teniamos que ser mucho
mas clinicos, usabamos mucho
mas la vista, el oido, y el tacto.
También es cierto que antes la
gente venia con un cuadro de
la enfermedad mas evolucio-
nado y en muchos casos sélo
mirandolos ya sabiamos lo que
tenian. No disponiamos de eco-
grafias, TAC, endoscopias ni
RNM. Recuerdo, por ejemplo,
que para saber si un nifno tenia
un tumor en la cabeza le tenia-
mos que hacer una pneumoen-
cefalografia, que consistia en in-
yectar aire dentro de la cabeza
del nifio para hacer el contraste
y poder ver el tumor. Esta prue-
ba después comportaba muchos
efectos indeseados. Ahora todo
estd mas avanzado tecnolégica-
mente y eso nos facilita mucho
el trabajo.

Antes decidiamos,
ahora ya no,
hablamos con las
personas y les
ayudamos a tomar
decisiones
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Jordi Pou jugé en el
Picadero Damm, con el
dorsal niimero 5

cLos pediatras han perdido
habilidades con tanta
tecnificacion?

Lo que pasa es que hemos cam-
biado. A medida que la tecnologia
ha ido avanzando, hemos evo-
lucionado y, por ejemplo, ahora
conocemos enzimas causantes
de enfermedades que antes ni
sabiamos que existian. Tenemos
identificadas muchas mas en-
fermedades metabdlicas. Ahora
diagnosticamos y tratamos mds y
mejor. La gracia de ser médico es
que todo va cambiando y hay que
ir aprendiendo y adaptandose.

La medicina ambulatoria ha me-
jorado muchisimo.
que cuando terminé medicina
el médico de la Seguridad Social
tenfa sélo dos horas de visita y
en este margen de tiempo po-

Recuerdo

dia llegar a visitar 8o nifios. Con
el nuevo plan de formacion de
los MIR, los médicos salen muy
bien preparados, mas formados,
aunque entienden el trabajo de
una forma diferente. Nosotros
éramos muy autodidactas, tenia-
mos muchas ganas de aprender
y trabajabamos sin cobrar sélo
por tener contacto con los pa-
cientes. Cuando empecé a hacer
guardias, me sentaba en unasilla
toda la noche mientras el médico
adjunto dormia. Cuando llegaba
una urgencia, segiin cémo, ni lo
despertaba y decidia ante el pa-
ciente. Al dia siguiente seguia-
mos trabajando. Hoy en dia esta
forma de funcionar es impensa-
ble. Cuando terminan el MIR,
durante el primer afio, todos los
médicos que pasan visita lo ha-
cen bajo la supervisién de un mé-

dico adjunto, duermen un poco y
al dia siguiente tienen fiesta.

¢Como ve la pediatria del
futuro?

Actualmente hay mucha infor-
macién y esto ha provocado
que el conocimiento se haya
fragmentado. Dicho de otro
modo, antes habia un gran ser-
vicio de pediatria y algunas es-
pecialidades. Ahora hay muchas
especialidades. ;Eso es bueno?
En mi opinién no del todo, por-
que hace que los profesionales
tengan una visién parcial de los
problemas. Los especialistas
son totalmente necesarios pero
pienso que, en muchos casos,
es imprescindible la existencia
de un pediatra con visién global
porque si se pierde esta figura,

Entregdo al baloncesto, y también al Barca

Jordi Pou ya habia comenza-

do Medicina cuando su padre

fallecié y para financiarse los

estudios, tuvo que iniciar otra

carrera, la deportiva. Era inter-

nacional juvenil y fiché, como

profesional, por uno de los equi-

pos destacados del baloncesto

de la época, el Picadero Damm,

con el que jugé cinco tempora-

das en primera divisién y junto |

a brillantes jugadores interna-

cionales como Alocén o Codina. Con ellos gané una Copa del Rey y jugé la Recopa de
Europa. Su voluntad de dedicarse a la medicina hospitalaria le hizo retirarse a los 23
afos. Desde entonces, mira los partidos desde las gradas. “Vivo en Alella y, si puedo,
los fines de semana voy a ver los partidos de los chavales del pueblo, tanto los de fatbol
como los de baloncesto”, explica este culé de nacimiento, pues fue inscrito como socio
del Barga antes que en el registro civil. Durante afios fue al Camp Nou con su hermano
y su sobrino, Joan Maria Pou, ahora periodista deportivo que retransmite por RAC1 los
partidos del Barca.
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Jardineroy escritor

Otra de las grandes aficiones de Jordi Pou es la jardineria. “Por
suerte ahora tengo una casa con un pequefo jardin donde
paso horas arreglando plantas, regandolas, podandolas, etc.
Cuando vivia en Barcelona, esta aficién era mas dificil de man-
tener, aunque no me daba por vencido y tenia el balcén lleno
de plantas y flores”.

Cuando no estd en el jardin ni en los campos de fttbol, se dedica
a escribir. Ha escrito un libro sobre la historia del Hospital en
clave de humor, que personaliza cada vez que un compafero se
jubila, y dos cuentos que no tienen nada que ver con la medicina.
De todas maneras, reconoce que, aparte de la produccién cienti-
fica, la mayoria de lo que escribe esta con la medicina porque es
lo que conoce mejor. Actualmente esta trabajando en una obra
sobre los recuerdos de un pediatra sobre casos de maltrato.

la medicina se resentira y tendra
un coste més elevado.

¢éla investigacion es una
asignatura pendiente?

Se estd haciendo investigacion
pediatrica, y mucha. La verdad
es que no es facil porque la in-
vestigacion con nifios plantea
dificultades. Para empezar, se
trata de personas menores de
edad y su participacién en un
estudio depende de terceras
personas. Tampoco es lo mismo
un bebé de tres meses que uno
de seis. En cada caso, para cada
trabajo, hay que buscar nifios de
unas caracteristicas muy defini-
das y eso complica disponer de
una muestra. Sin embargo, en el
Hospital se hace investigacion
en oncologia, neurologia, reuma-
tologia y enfermedades infeccio-
sas. Recientemente, ademads, en
el Servicio de Pediatria hemos
abierto una linea de investigacion
mas social sobre temas como el
maltrato infantil, los accidentes

y su prevencion o la relacién en-
tre padres y adolescentes, entre
otros.

¢Por qué se dedica
especialmente a la
atencion de las victimas de
maltratos?

Durante los afios que he estado
en Urgencias he visto muchos ca-
sos de maltrato y he sentido la ne-
cesidad de actuar. En el afio 1990
escribi el primer protocolo sobre
nifios victimas de abusos para la
Sociedad Catalana de Pediatria y
en el Hospital creamos una uni-
dad especifica de atencién a estos
nifios. Es un campo nuevo y que-
da mucho por hacer.

ZY en el caso de los
accidentes?

Es fundamental hacer preven-
cién porque entre un 10 y un 15
por ciento de los nifios que son
atendidos en Urgencias y un 25
por ciento de los que estédn in-

gresados en la UCI han sufrido
un accidente. Los accidentes de-
jan secuelas importantes con un
alto coste social y econémico y
son la primera causa de muerte
en nifos hasta los 14 anos. Lo
mas importante es que se pue-
den evitar y por eso nosotros ha-
blamos de lesiones no intencio-
nadas y no de accidentes. Estoy
muy implicado y actualmente
soy el coordinador del Comité
de Seguridad y Prevencion de
Lesiones no Intencionadas de la
Sociedad Espafola de Pediatria.

;Como afectard la crisis a
la salud de los niiios?

Estoy seguro de que veremos
nifos con mas problemas de
desnutricién y mas problemas
de salud mental. La crisis pro-
vocard también desesperacion
en las familias y mas situacio-
nes limite y seguramente nos
encontraremos con
que haran mas disparates para
escapar de los problemas. W

jovenes

La jardineria es una de
sus aficiones favoritas

Si se pierde la figura
del pediatra con
una visién global,

la medicina se
resentira
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“No es el conocimiento, sino el acto de aprendizaje, y no la posesion, sino el acto de llegar allf,
lo que concede el mayor disfrute.”. Carl Friedrich Gauss.

Cursos, masters y jornadas para
acceder al conocimiento mas nuevo

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

Programacion junio-diciembre
de 2012

INMUNOLOGIA

Curso de actualizacién en alergia
y inmunologia clinica

pediatrica

25 de octubre

ENFERMERIA

Taller de bendajes y yesos para
personal de enfermeria

11, 13,18 y 20 de junio

El nifio hospitalizado: abordaje
integral
14 y 15 de junio

Formacién basica en dolor
pediatrico
27 de septiembre

Curso de acompaiamiento y
elaboracion de procesos de
pérdida, dolor y muerte

17 de octubre

Médulo formativo para personal
de enfermeria y auxiliares
neonatales

26 de octubre y 9 de noviembre

Curso de masaje infantil
Noviembre de 2012

NEONATOLOGIA
Lactancia maternay el nifio
enfermo

5 de junio de 2012

Curso de reanimacion neonatal
18 y 20 de junio
19 y 21de junio

Curso de lactancia materna
(basico)
19 y 20 de septiembre

NEUROCIRUGIA

Primer curso de actualizacion en
neurocirugia pediatrica

30 de noviembre

NEUROLOGIA

XXV Curso sobre avances en
neuropediatria

8y 9 de noviembre

OTORRINOLARINGOLOGIA
Aprendizaje en coblacion ENT
pediatrica

14 y 15 de junio

PEDIATRIA

IV Curso de infectologia y
patologia importada en pediatria
4y 5deoctubre

Rehabilitacién respiratoria en
pediatria. V° curso de formacién
continuada en rehabilitacion
pediatrica

26y 27 de octubre

Curso de progresos y terapéutica
en pediatria y cirugia pediatrica
22y 23 de noviembre de 2012

PSIQUIATRIA Y PSICOLOGIA
Abuso sexual en la infancia:
deteccién y intervencion en el
ambito sanitario

10 de octubre, 8 de noviembre y
11 de diciembre

REHABILITACION

Curso intensivo de rehabilitacion
pediatrica

26y 27 de octubre

UNIDAD DE CURAS INTENSIVAS
Jornada de casos clinicos
interactivos a la UCIP

17 de octubre

URGENCIAS

Xll curso de atencién de enfermeria
enurgencias pediatricas
Noviembre

Masters de la
Universidad de
Barcelona

» Actualizacion en cuidados intensivos
a nifios y adolescentes (posgrado
tedrico-practico)

» Anestesia y reanimacion (posgrado)

« Cardiologia pediatrica

« Cuidados de enfermeria a la persona
en proceso quirdrgico

+ Cuidados de enfermerfa en la infancia
y adolescencia

+ Endocrinologia del nifio y del
adolescente

» Formacion en técnicas quirtirgicas de
cirugia pediatrica

» Gastroenterologfa, hepatologia y
nutricion pedidtricas

* Hematologfa pediatrica

+ Inmunologia y alergia pediatrica

+ Neonatologia

« Neuropediatria

+ Odontopediatria

» Oftalmologfa pedidtrica

+ Oncologia pediatrica

« Tratamiento integral de las
deformidades y malformaciones
dentofaciales en pediatria

+ Urgencias en pediatria

Estancias de formacién
especializada

El Hospital ofrece ensefianza
especializada especifica en técnicas
diagndsticas y terapéuticas avanzadas
para médicos y personal de enfermeria
que quieran realizar estancias formativas.

Conferencias gratuitas
para madres y padres

Los ultimos jueves de mes se dan charlas
gratuitas sobre temas relacionados con
los nifios y adolescentes, destinadas
amadres y padres. El programa del
segundo semestre de 2012 se puede
consultar en la pagina web del Hospital,
en el apartado “Pacients i familes”.

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:

Probitas Fundacion Privada ¢ Fundacion Caja Navarra ¢ Asociacion
Ayuda a Nico ¢ Fundacié Privada Cellex e Fundacion Social Aurea ¢
SeisGrados ¢ Fundacié La Caixa ¢ Fundacion Maria Francisca de
Roviralta e Liliana Godia e Agefred ¢ Fondo Alicia Pueyo ¢ Fundacié
Privada Casa Tarradellas ¢ Associacié6 Catalana de Fibrosi Quistica e
AECC Junta Local del Prat ¢ Cajastur ¢ Fundacion Inocente Inocente o
Harley Davidson Espana ¢ DKV Seguros e Asociacion Pablo Ugarte e
Bebe Due Espaiia, S.A. ¢ Premios Vodafone ¢ Volkswagen ¢ Cardiolink
o Villa-Reyes ¢ FENIN, Federacié d’Empreses de Tecnologia Sanitaria e
Fundacié Banc Sabadell ¢ Associacié Catalana de Sindrome de Rett
e Fundacién Divina Pastora ¢ Fondo Biorett ¢ Abbot Laboratories e
Ajuntament de Barcelona ¢ Actelion Pharmaceutical ¢ Danone ¢ Nestlé
Healthcare Nutrition ¢ Fundacié Enriqueta Vilavecchia ¢ Fundacio
Amics de Joan Petit Nens amb Cancer ¢ Caixa Penedés Obra Social e
Bombers de la Generalitat ¢ Mi mundo Rett ¢ Rotary Club Barcelona i
rodalies ¢ Rotary Club Vic-Osona ¢ Torneig Cistella Solidaria ¢ Rotary
Club Vilafranca del Penedés ¢ Quality Metode ¢ Fundacion Privada
Leo Messi ® Fundacié Collserola ¢ Esteve ¢ Llavaneres contra el
Cancer * Ramdom House Mondadori ® Gaes ¢ Associaci6 Mainada e
Fundacion Privada Carmen y Maria José God6 ¢ Fundacié el Somni
dels Nens e Fundacion Profesor Uria e Jimenez y Asociados-
Abogados y Economistas ¢ Col-legi Oficial de Metges de Lleida e
AsociacionAdrianGonzalezLanzaeFundacioPrivadaEscolaUniversitaria
Sant Joan de Déu ¢ Associacié Arenyenca contra el Cancer ¢ Omnibus

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

La inteligencia
emocional

en la infancia y
la adolescencia

FAROS ofrece informacion y conocimiento de
calidad para actuar de forma responsable en
el campo de la salud infantil y del adolescente

& www.faroshsjd.net



